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Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittaa, millaisekanhempien ja terveydenhuollon
henkilokunnan toimijuus rakentuu aitien kuvauksis&&vaurioperusteisista ras-
kaudenkeskeytyksistd. Samoin tutkimuksessa tatkiasteniten paatokset sikiotut-
kimuksista ja raskaudenkeskeytyksista syntyvatijeiset tekijat niihin vaikuttavat.
Aineistona tutkimuksessa oli kahdeksan kertomystka analysoitiin diskurs-
sianalyyttisin keinoin.

Kielen piirteita tarkastelemalla teksteista turgiiin vahvaa, vahaista ja
odotettua toimijuutta. Teksteissa aitien kasitylssigd, millaista toimintaa vanhem-
milta ja henkilokunnalta odotetaan, vastasivat$ikkimusten ja raskaudenkeskey-
tysten toteuttamista linjaavaa lainsdadantoa. Mleisperiaatteissa ja ohjeistuksissa
asiakkaan toimijuuden toivotaan korostuvan erisfiseaatoksentekovaiheissa. Hen-
kilokunnalle puolestaan kuuluu toimenpiteista gglnannosta vastaaminen. Kuvaus
toteutuneesta toimijuudesta ei aineistossa kuimkéna vastannut odotettua.

Asiakkaan autonomian kunnioittaminen on terveydefibo keskeinen pe-
riaate. Toimijuutta ja paatoksentekoprosessiarnaKa voitiin tarkastella autonomi-
an toteutumista ja niita tekijoita, jotka sité taavat tai vaarantavat. Paatdksenteko
kuvattiin aineistossamme henkilokohtaiseksi prakesgohon liittyi arvojen ja eri-
laisten ndkodkulmien punnitsemista. Paatoksentekgesphalu toimia lapsen, itsen ja
perheen parhaaksi. Naiden erilaisten nakokulmid¢eeytsovittaminen nayttaytyi
kuitenkin vaikeana. Myo6s yhteistn kuvattiin useiltautuvan paatoksentekoon ris-
tiriitaisesti.

Yhteiskunnallinen konteksti, jossa paatoksia tehdaaikuttaa siihen, mil-
laisina ja kuinka mahdollisina eri vaihtoehdot @&&enteossa nayttaytyvat. Kaytan-
toja tulisikin pyrkia kehittdmaan aidon ja vapaaé@ksenteon mahdollistaviksi.
Sikiétutkimuksia ja raskaudenkeskeytyksia on katswbitavan parhaiten toteuttaa
silloin, kun yksilo tekee paatoksensa autonomiseafissa elamantilanteessaan par-
haaksi katsomallaan tavalla. Tdman on katsottultaparhaiten toteuttavan myds
yhteison etua.

Asiasanat: sikiotutkimukset, raskaudenkeskeytys, toimijuustoaomia, diskurssi-
analyysi
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1 JOHDANTO

Jos joku ystavani joutuisi miettimaan tutkimuksaa keskeytysta, en voisi
sanoa, mité on tehtava, se on jokaisen paatettises(E)

Sikiétutkimusten tarjoamista ja raskaudenkeskegtysbteuttamista linjaavassa lain-
saadannodssa keskeisimpana periaatteena kuvatadheasi itsemaaradmisoikeutta.
Liséksi laeissa maaritelladn, miten sita tuleednpdtlveluita tarjottaessa ja toteutetta-
essa kunnioittaa. (Esim. Laki potilaan asemastailjauksista 785/1992; Valtioneu-
voston asetus seulonnoista 1339/2006.) Itsemaasaimuden kunnioittaminen
nousi terveydenhuollossa keskeiseen asemaan ki#estinimissa tehtyjen ihmisoi-
keusloukkausten tultua esiin toisen maailmansodike¢n (Beauchamp & Childress
2001, 77). Sikidtutkimusten tarjoamista ja vammaptgista raskaudenkeskeytysta
on nykyisellaankin joissakin yhteyksissa verratistaaviin eugeenisiin kaytantoihin.
Lahtokohtana sikidtutkimusten ja raskaudenkeskégtysoteuttamisessa on kuiten-
kin autonomian kunnioittamisen periaate. (Shakegpe®99b.) Kunnioittamalla
naisen itsemaaraamisoikeutta, valtaa paattaa ostamaka elamaa koskevista asiois-
ta, pyritdan sikiotutkimuksista ja raskaudenkesiesista siis tekemaan ensisijaisesti
naista voimaannuttavia kaytantoja.

Autonomiakasitteen merkitys ei ole pysyva tai mumnhton. Mydskaan au-
tonomian toteutuminen ei ole siind maarin yksitahta, ettd sen voitaisiin vain to-
deta toteutuvan tai jddvan toteutumatta. Vaikkaaraitsemaaraamisoikeutta tervey-
denhuollossa kiistatta kunnioitetaan, voidaan @ohtioisiko autonomia toteutua
vahvemmin. Vaikka naisen oikeus itse paattaa sikkidnhuksiin osallistumisesta ja
raskaudenkeskeytyksesta siis toteutuu, voidaamieayi toteutuisiko autonomia sy-
vemmin, jos rakenteet, kaytanntt ja asenneilmapnduttuisivat. Shakespeare
(1999b) onkin ollut huolissaan siitd, miten aitgj&idtutkimuksia ja raskaudenkes-
keytysta koskevat paatdksentekotilanteet ovat j@mnmimahdollisina eri vaihtoehdot
nayttaytyvat: miten hyvin yhteiskunnan rakenteethteison asenteet mahdollistavat
toisaalta vammaisen lapsen synnyttdmisen, toispalitbksen keskeyttaé raskaus?

Aiemmassa tutkimuksessa autonomian toteutumistangoitu esimerkiksi
tarkastelemalla tiedonannon kaytantéja seka sitfaista ja kuinka kattavaa tietoa

asiakkaan tulisi saada. Samoin on tarkasteltu yeamhuollon muita kaytantdja seka
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asiakkaan paatoksentekoa. (Esim. Pilnick 2007; isil; Alderson & Farsides
2002c) Itsemaaraamisoikeutta on laissa pyrittygamaan linjaamalla, miten naita
palveluita terveydenhuollossa tulee toteuttaa. dééiaeissa ja asetuksissa terveyden-
huollon henkilokuntaa ohjeistetaan esimerkiksidigghnossa ja palveluiden tarjoa-
misessa.

Sikiotutkimusten tarjoamisen ja toteuttamisen dteta ja kaytantoja ol-
laan parhaillaan yhtendistamassa ja kehittamaseéia@i- ja terveysministerio
2007). Kaytantoja kehitettdessa on tarkedd huomiesiakkaan nakokulma. Sen
myota terveydenhuollon ja yhteiskunnan rakenteitam@hdollista osaltaan kehittaa
autonomian toteutumista paremmin tukeviksi ja &ida kunkin asiakkaan itselleen
parhaaksi kokemia ratkaisuja mahdollistaviksi (av& Elwyn 2008; Hildt 2002;
Shakespeare 1999hb).

Sikiotutkimukset ja raskaudenkeskeytykset perustiédsityksiin normaa-
liudesta ja erilaisuudesta. Monet vammaistutkijztkin tuoneet esiin vammaperus-
teisten raskaudenkeskeytysten sisadltavan viedtisi, vammaisten ihmisten elamaa
pidetd yhta toivottavana ja arvokkaana kuin vamomaittn. Vaikkei yksittdisen kes-
keytykseen paatyvan naisen paatds suoranaistgtsikdan vammaisiin ihmisiin tai
heidan arvostamiseensa, voidaan sikiotutkimustekegkeytysten toteuttamisen jo
sindllaan nahda kertovan yhteisén suhtautumisestamaisuuteen. Jonkin ominai-
suuden on siis toisin sanoen arvioitu olevan sméérin epatoivottava, etta sita halu-
taan ennaltaehkaista. (Vehmas 2005, 194-198.)

Lain mukaan raskaus on mahdollista keskeyttaarsiaikean sairauden tai
ruumiinvian perusteella (Laki raskauden keskeyts@siia 239/1970). Kuitenkaan ei
ole voitu yhteisesti sopia, mita vaikeilla vammaija sairauksilla tarkoitetaan (esim.
Wertz & Gregg 2000). Asiakkaan itsemaaraamisoikaudennioittamista onkin ko-
rostettu sikidtutkimuksista ja raskaudenkeskeystiésipaéatettdessa: kasitykset nor-
maaliudesta ja erilaisuudesta sailyvat moninaiseaytun yksilot tekevat paatoksia
oman nakemyksensa mukaisesti oman elaméantilantpengata.

Se, millaisina ja miten mahdollisina vaihtoehtoimaaskauden keskeyttami-
nen ja vammaisen lapsen synnyttaminen nayttaytyrapitkalti yhteydessa siihen,
miten naihin asioihin yhteisdésséd suhtaudutaan.a@tisen konstruktionismin mu-
kaan kieli paitsi kuvaa myds luo maailmaa. Sosseali muotoutuneen yhteisén voi-

daan siis ajatella olevan myds purettavissa ja llegte rakennettavissa sosiaalisesti.
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(Ks. esim. Wendell 1996, 45.) Eri alojen ammatsédiovat keskeisessa roolissa yh-
teisbn kaytanttjen kehittamisessa. Heilla on videapuolesta valtaa vaikuttaa siihen,
millaiseksi maailma rakentuu. Tama ei useinkaartieldostettua, vaan kyseessa on
kiertokulku: kaytannét luovat arvoja ja arvot edelh kaytantdja. (Vehmas 2005,
123-124.) Paatbksentekotilanteessa tulisikin maistid molempien vaihtoehtojen

todellinen olemassaolo siten, ettei kumpikaan weahtloista nayttaytyisi ulkoisista

tekijoista johtuen lahtokohtaisesti parempana. Naahdollistuu naisen vapaa paa-
toksenteko, jolloin myds autonomian voidaan katsdasti toteutuvan.

Tekemalla nékyvéksi naihin vaihtoehtoihin liittyvhéhdintaa voidaan pyr-
kia vaikuttamaan terveydenhuollon kaytantoihin.|&i&en tiedon pohjalta kaytantoja
voidaan rakentaa vastaamaan paremmin perheidegittageka vammaisen lapsen
synnyttya ettd vanhempien paadyttya raskaudenkgdemen. Naitd perheiden tu-
kemisen kaytantoja kehittamalla voidaan edelleekuttaa siihen, millaisia asenteita
ja mielikuvia naihin paatoksiin liittyy.

Tassa tutkimuksessa selvitamme, miten sikiotutkieru&autta raskauden-
keskeytykseen paatyneet naiset kuvaavat keskeytetiskautta, terveydenhuollon
kaytantdja, kokemustaan ja paatoksentekoaan. Nékaka tutkimuksessamme on
erityisesti se, millaiseksi vanhempien ja terveydeslon henkilokunnan toimijuus
raskauden eri vaiheissa rakentuu. Aitien kertomokisitustumalla voimme paasta
kasiksi tekijoihin, jotka paatoksenteossa vaikwtaWNain on mahdollista arvioida,
mitk& naista tekijoistd mahdollisesti ovat paatditekoa tukevia, mitk& sité rajoitta-
via. Tutkimuksessamme pyrimme siis sikidtutkimuskamitta raskaudenkeskeytyk-
seen paatyneiden naisten ndkdkulmaan keskittyrnéi@aan nakyvaksi sita, millai-
sina kokemus, paatoksenteko ja terveydenhuollotdkit nayttaytyvat. Tutkimus-

kysymyksiksemme muotoutuivat:

1. Millaisena sikiotutkimusten perusteella raskaudskkgtykseen paatyneiden
vanhempien toimijuus nayttaytyy heidan kuvauksigs&askeytetysta ras-
kaudesta?

2. Millaisena terveydenhuollon henkilokunnan toimijungissa kuvauksissa
nayttaytyy?

3. Millaisia odotuksia vanhempien omaan toimintaarsteissa kohdistuu?

4. Millaista toimijuutta henkilokunnalle samalla tagan?



Tutkimusraporttimme aluksi kuvaillemme Suomen kéwyij@nja lainsaadantéa si-
kidtutkimusten ja raskaudenkeskeytysten osaltauksa 4 esittelemme tarkemmin
autonomian kéasitettd ja sen maarittelyn erilaisiktkulmia. Seuraavissa luvuissa
tarkastelemme aiemman tutkimuksen pohjalta, mitaisikiotutkimukset ja raskau-
denkeskeytykset vanhempien ja terveydenhuollon il@ainan nakokulmasta
nayttaytyvat. Luvuissa 7 ja 8 siirrymme lahemminaam aineistoomme ja sen ana-
lysointiin. Esittelemme lyhyesti tutkimuksemme atyain laht6kohtana olleen dis-
kurssianalyyttisen tutkimusotteen seka kuvaammedygsia kulkua ja periaatteita
tarkemmin. Luvussa 8 esittelemme saamamme tuldksatjuuden rakentumisesta
ja vanhempien paatoksenteosta. Luvussa 9 peilaasasmmiamme tuloksia jalleen
autonomian periaatteeseen ja sen toteutumiseenesdgk&lemme aineistomme poh-

jalta my6s autonomiaa turvaavia kaytantoja.



2 SIKIOTUTKIMUKSET SUOMESSA

Sikidtutkimuskaytannosikittutkimukset otettiin kayttoon Suomessa 190@slla.
Ultradanitutkimukset olivat aluksi kaytossa lahirsikion kasvun ja yleisen voinnin
seurantamenetelmand, mutta ultradanilaitteiden rkuaakentuessa ne yleistyvat
1980-luvulla myds rakennepoikkeavuuksien seulontidién. Sikion kromosomien
tutkiminen aloitettiin HYKSin Naistenklinikan sikittkimusyksikossa 1977. Alku-
perdisena tavoitteena sikion kromosomipoikkeavarksieulonnassa katsotaan ol-
leen ikdantyneiden naisten lisddntymisautonomiaargaminen. Nykyisin seulonto-
jen tarjoamista ei enda ole rajattu ian peruste@t@n myos seulonnan tavoitteet
ovat muuttuneet (Autti-Ramo, Koskinen, Makela, Riten, Taipale & asiantuntija-
ryhma 2005, 19, 38).

Suomen kunnilla on pitkaan ollut mahdollisuus itEeasti paattaa sikiotut-
kimusten tarjoamisesta ja toteuttamisesta. Sikidtuisten toteuttamista ohjaamaan
Stakes julkaisi 1999 suositukset sikidtutkimustetewttamiselle. Vuonna 2005 jul-
kaistussa Suomen sikiotutkimuskaytantoja kasitsfiéeaportissa kuitenkin todettiin
kaytantdjen vaihtelevan paljon paitsi eri sairaaidmirien valilla myés saman sai-
raalapiirin kuntien valilla. Raportin asiantuntijfama katsoi taman johtaneen epéata-
sa-arvoiseen tilanteeseen. Myds seulonnan laadiitti@pvaihtelevan. Tutkijat oli-
vat myo6s huolissaan siitd, ovatko Suomen erilasatontamallit hyvan seulontakay-
tanndn mukaisia. (Autti-Ramo ym. 2005, 19, 67, 71.)

Stakesin  FINOHTAN raportin (2005) perusteella wealduvosto paatyi
vuonna 2006 ensimmaista kertaa sisallyttamaénsskionnat osaksi yleista seulon-
tatutkimuksia koskevaa asetusta. Asetuksessa @A338) seulonnan kuvataan tar-
koittavan "vaeston tai tietyn vaestonosan tutkinmkai naytteiden ottamista tietyn
taudin tai sen esiasteen toteamiseksi tai taudieuttiajan 16ytamiseksi”. Seulonnan
katsotaan olevan osa ennaltaehkéisevaa terveydérdnuja sen toteuttamiseen kat-
sotaan kuuluvan kohderyhman maarittdminen, yksiéavonta ja ohjaus, seulonta-
testien ottaminen ja tutkimus, palautetiedon amamj jatkotutkimuksiin ohjaami-
nen seka tarvittavien terveyspalvelujen jarjest@min(Valtioneuvoston asetus seu-
lonnoista 1339/2006, 28.)
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Sikibseulontojen sisallyttaminen osaksi asetustéos@oista linjaa sikittut-
kimusten toteuttamisen kaytannot. Asetuksen lingaankaikille raskaana oleville
naisille tarjotaan aitiyshuollon puitteissa yleineltradanitutkimus raskausviikoilla
10-14 (Valtioneuvoston asetus seulonnoista 133®/288). Taman ultradanitutki-
muksen tarkoituksena ei ole sikiopoikkeavuuksiari@ainen, vaan tiedon saaminen
raskaudesta. Tutkimuksella voidaan esimerkiksi teodaskauden kesto seké sikidi-
den lukumaara ja nain pyrkid raskauden ja synngiyksiahdollisimman hyvaan
hoitamiseen. (Sosiaali- ja terveysministerit 2007.)

Sikioseulontatutkimuksiksi katsotaan kromosomi-rggennepoikkeavuuk-
sien seulonta. Aidin toiveesta varhaisraskauderadanitutkimukseen voidaan yh-
distad kromosomipoikkeavuuksien seulonnan ultraéanis. (Sosiaali- ja terveysmi-
nisterio 2007.) Raskaana olevat naiset voivat bal#an osallistua myds kro-
mosomipoikkeavuuksien kohonnutta riskia maarittawitkimuksiin, joita ovat yh-
distelméseula ennen raskausviikkoa 12 tai kolmoisgeala raskausviikoilla 14-15.
Mikali seula osoittaa kromosomipoikkeavuuden kohgtanriskid, naisen on mabh-
dollista osallistua diagnostisiin istukka- ja lagsinaytetutkimuksiin. (Sosiaali- ja
terveysministerié 2007; Valtioneuvoston asetus@auista 1339/2006, 38.)

Rakennepoikkeavuuksien seulonnalle kuvataan assséiskaksi toteutta-
mistavoiltaan ja tavoitteiltaan toisistaan poikkaawmallia. Nainen voi valita naista
malleista itselleen paremmin sopivan tai kieltaysgulonnasta. Ensimmaisen seu-
lontavaihtoehdon tavoitteena on rakennepoikkeavaok&innistaminen ja jatkotut-
kimusten toteuttaminen ennen raskausviikkoa 24l6iMarakenneultradanitutkimus
suoritetaan raskausviikoilla 18-21. Tassa mallisskaus on sikion rakennepoik-
keavuuksien perusteella mahdollista keskeyttaasebsa mallissa rakennepoik-
keavuuksien seulonta tehdaan raskausviikon 24galk&alldin raskaudenkeskeytys
ei ole enda mahdollinen, vaan tavoitteena on sikidg@avuuksia havaittaessa paran-
taa syntyvan lapsen ennustetta synnytyksen ja hosidmnnittelulla. (Sosiaali- ja
terveysministerié 2007; Valtioneuvoston asetusauista 1339/2006, 38.) Tiivis-

tetysti valtioneuvoston asetus esitellaan kuvidssa
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seulontaan

MNomaali raskauden seuranta
Ei osallistu 10-14 rvko -[ ]
kromaosomi- yieishonteinen 'L

Meuvonta,
jatkotutkimus,
hoidon tai
keskeytyksen
Stoun nittelu

Ensimméinen
neuvolakdynti
-neuvonta

Meuvonta
jatkotutkimus
hoidon
suunnittelu

ko

Osallistuu
kromosomi
seulontaan

uliradiéni

10-12 rvko:
NT+verseulaja 18- 21 ndko
yleisluonizinen ulira&&ni rakenne-
i@l 14-15 rvko
venseula ja yleisuoniemen
iraiin

Yksinkertaistettu kaavickuva seulontavaihtoehdoista raskawden aikana. P = poikkeava I3ydds. NT = niskaturvotus.
Rvko =raskausviikko

KUVIO 1. Valtioneuvoston asetus sikidtutkimusteretdtamisesta (Sosiaali- ja ter-

veysministerié 2007).

Sikiéseulontojen toteuttamista koskevat periaatt@gioseulontojen sisallyttaminen
osaksi kansallista seulontaohjelmaa nostaa vapziaehtlen ja tasavertaisuuden
vaatimukset seulontojen tarjoamisessa ja toteustssa entistd keskeisemp&éan
osaan. Valtioneuvoston asetus seulonnoista (1338)J2@&arittaa, ettd seulontatut-
kimuksiin osallistumisen tulee olla kaikille kohgtamiin kuuluville mahdollista,
mutta vapaaehtoista. Tutkimuksia tarjotaan kaiklese, mink& paatoksen asiakas
osallistumisesta tekee, ei saa saattaa hantd @saen asemaan muihin asiakkaisiin
nahden. (Valtioneuvoston asetus seulonnoista 1888/58.)

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992p%taa potilaan oikeutta
osallistua omaa terveydenhoitoaan koskevaan suehninh ja paatoksentekoon. Po-
tilaalla on oikeus laadultaan hyvaan terveydersgi@aanhoitoon. Hoito on lain mu-
kaan jarjestettava siten, ettd hanen ihmisarvoeakeumustaan ja yksityisyyttdan

kunnioitetaan. (Laki potilaan asemasta ja oikewlisi5/1992, 3§, 68.) Valtioneu-
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voston asetus seulonnoista (1339/2006, 58) tar&eisamaaraamisoikeutta edel-
leen: siind missa yleisessa terveydenhuollossahmmritkilokunnan rooli asiakkaan
hoidosta paatettdessa on suuri, sikibseulontoib@tlistuminen on korostetun vapaa-
ehtoista ja asiakkaan tulee tehda osallistumisesstadinen paatos.

Vaikka paatds on itsendinen, tulee henkilokunnasldidia siitd, etta poti-
laan oikeus saada riittdvasti tietoa terveyderitilas, hoidon merkityksesta, eri hoi-
tovaihtoehdoista ja niiden vaikutuksista toteutuak{ potilaan asemasta ja oikeuk-
sista 785/1992, 58). Sikioseulontoihin osallistienikohdalla riittavaan tietoon on
katsottu kuuluvan ainakin kunkin seulontamenetelit@oitteiden ja ominaisuuksi-
en, mahdollisten jatkotutkimusten ja niihin liitigw haittojen seka eri toimintavaih-
toehtojen kasitteleminen tiedonannossa. Jotta kééiteko olisi aidosti itsenainen ja
tietoon perustuva, tulee sikidseulontojen erottaskauden tavanomaisesta seuran-
nasta, ja tietoa tulee antaa jo ennen paatokserd#igita. (Sosiaali- ja terveysminis-
teriv 2007.)

Sikibseulontojen liittdminen osaksi kansallista lsataohjelmaa on enti-
seen, melko hajanaiseen tilanteeseen verrattukadserveyspoliittinen linjanveto.
Tama lisaa tarvetta jatkuvalle arvokeskustelullpgkottaa pohtimaan seulontojen
taloudellisuuden ja vaikuttavuuden liséksi eettisfaymyksia (Sosiaali- ja terveys-
ministerid 2007). Sikidtutkimukset on jatkuvastinkityva laaketieteen osa-alue, mi-
k& osaltaan liséa tarvetta seulontamenetelmiekggténtojen arvioinnille. Valtio-
neuvoston asetus seulonnoista (1339/2006) velaoidgta seulontojen toteuttamista
ja laatua tulee seurata ja arvioida seka kunndiligttéa kansallisella tasolla (Valtio-
neuvoston asetus seulonnoista 1339/2006 48§, 78).

Suomessa kaytdssé ja suunnitteilla olevien seykmtarvioimiseksi Sosi-
aali- ja terveysministerion seulontatyéryhma ondaknut periaatteet, jotka pohjaa-
vat Maailman terveysjarjeston (WHO 1968) ja Tans&attisen neuvoston (The Da-
nish Council of Ethics 2001) seulontojen jarjesisetie maarittdmiin kriteereihin
(Autti-R&mo ym. 2005, 34-35). Nama periaatteet @lget taustalla myos Valtio-
neuvoston seulontoja koskevaa asetusta (1339/2@8@6jttaessa ja ovat nahtavilla
sitd avaavassa ohjeistuksessa (Sosiaali- ja tenieisderié 2007).

Naiden kansainvalisiin sopimuksiin perustuvien gatteiden liséksi seulon-
taa voidaan arvioida vertaamalla kaytantdja muidexiden seulontamalleihin seka

niiden mahdollisuuksiin ja ongelmiin. Seulontojeematelmia, vaikutuksia ja tavoit-
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teita arvioitaessa tulee ottaa huomioon myo6s kénsaltautikirjo, terveydenhuollol-
liset resurssit seka arvot, joiden pohjalta voinmajen kaytosta paatetdaén. Seulontoja
toteutettaessa on aina kyse tietyn tilan tai tamdii@ltamisesta yleisesti niin merki-
tykselliseksi, ettéa sen varhainen tunnistaminenaokeda: seulonnoissa on siis kyse
arvoasetelmasta. Stakesin asiantuntijaryhman mubetista keskustelua on kaytava
paitsi osana julkisen terveydenhuollon toimintaadmgiten, ettd terveydenhuollon
asiakkaiden osallistuminen seulontojen arvioimiseeanmahdollista. (Autti-Ramo
ym. 2005, 35, 113.)

2.1 Suomessa kaytdssa olevat sikiotutkimusmeneteltna

Seulontamenetelmia voidaan arvioida neljan ominalen kauttaSensitiivisyydella
tarkoitetaan sita, kuinka hyvin testi tunnistaa Kiém, joilla on etsitty vamma tai
sairausSpesifisyydelldaas tarkoitetaan sitd, miten hyvin menetelméeles henki-
I6t, joilla ei ole etsittyd vammaa tai sairautEnnustearvdkertoo, miten hyvin ha-
vaittu riski vastaa todellista tilannetta, esimkski kuinka monella prosentilla posi-
tiivisen seulontatuloksen saaneista henkildisté&ltadon etsitty vamma tai sairaus.
Liséksi voidaan arvioida tiettyyn seulontamenetélmaiittyvia haittavaikutuksia
(Autti-Ramo ym. 2005, 35-38.)

Naiden ominaisuuksien lisdksi seulonnan luotettétauia vaikuttavuutta
tutkimuksen suorittajan kokemus ja perehtyneisyksikaytettavan laitteiston herk-
kyys ja toimivuus. Samoin luotettavuuteen vaikudtavamman yleisyys ja tunnistet-
tavuus. (Teramo, Hemminki, Jouppila, Aula, Méakel&/gsainen 1999.)

Siki6tutkimusmenetelmat monipuolistuvat ja uudistulaaketieteen kehit-
tyessa (ks. esim. Salonen 2006). Tassa yhteydesginke |api ainoastaan ne si-
kidseulontamenetelméat sekéd diagnostiset tutkimuksigd Valtioneuvoston seulon-
toja koskevassa asetuksessa (1339/2006) sekévadsiamsa ohjeistuksessa (Sosiaa-

li- ja terveysministerid 2007) kéasitellaan.

Varhaisraskauden ultradanitutkimuaitiyshuollon ydintehtavana on turvata odotta-

van aidin, sikion seka vastasyntyneen paras mahdollterveys (Stakesin perhe-
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suunnittelun ja aitiyshuollon asiantuntijaryhma §isdinen 1999, 9). Varhaisraskau-
den ultradanitutkimus on sikion terveyden ja keétggn kannalta tiettavasti riskiton
tutkimusmenetelma. Sen avulla voidaan seuratarski$vua ja liikkeitd, tehda paa-
telmia sen hyvinvoinnista seké esimerkiksi seléitgikidoiden lukumaara, arvioida
raskauden kesto, lapsiveden maara ja istukan paiéidla tiedoilla on merkitysta

raskauden seurannassa ja hoidossa. (Salonen 298 )ollen varhaisraskauden
ultradanitutkimus toteuttaa aitiyshuollon perusighfi. Sosiaali- ja terveysministeri-
On Valtioneuvoston seulontoja koskevaa asetustd%(2806) avaavassa ohjeistuk-
sessa (2007) varhaisraskauden ultradénitutkimuksdmtsota kuuluvan osaksi si-
kioseulontoja.

Varhaisraskauden yhdistelmaseuMarhaisraskauden ultradanitutkimuksen yhtey-
dessa odottavan aidin on mahdollista osallistugbisikiskaturvotusmittaukseen. Li-
saksi varhaisraskauden yhdistelmaseulaan kuuluturs@eatkimus. Seerumitutki-
muksessa aidin veresta erotetusta seerumista amtatlkuaisaine PAPP-A- ja ras-
kaushormonp-HCG-pitoisuuksia. Korke§-HCG-taso ja matala PAPP-A-taso viit-
tavat kohonneeseen 21-trisomiariskiin. (Salonen62@tti-Ramé ym. 2005, 47—
50.) Varhaisraskauden seerumiseulonta tulee temagneraskausviikkoa 12 (Valtio-
neuvoston asetus seulonnoista 1339/2006, 38), jgitkaen tutkimuksen luotetta-
vuus heikkenee. Seka niskaturvotusmittauksessaeti@miseulonnassa on vaarien
positiivisten tulosten maaré suuri, mutta seulgjbdistamisen on katsottu paranta-
van luotettavuutta. (Salonen 2006; Autti-Ramo ye0%, 45-50.)

Varhaisraskauden yhdistelméaseula tunnistaa kromipsgkkeavuuden si-
jasta sen seurannaisilmiditd. Esimerkiksi valkuaesan va&hdinen maard voi olla
merkki sikion ja istukan hitaasta kasvusta, jokellegn saattaa viitata 21-trisomiaan.
Seula osoittaa siis epdilyn sikion kromosomipoikkaata. Halutessaan nainen voi
yhdistelméseulan antaman riskiluvun perusteelldlisteg tarkempiin diagnostisiin
tutkimuksiin. (Salonen 2006; Autti-Ramoé ym. 2005;-80.)

Keskiraskauden kolmoisveriseuldainen voi osallistua keskiraskauden kolmoisve-
riseulaan, mikali yhdistelméaseulaan osallistumiserpitkélle edenneen raskauden
vuoksi ole mahdollista. Keskiraskauden kolmoiswaria suoritetaan raskausviikoilla

14-15. (Valtioneuvoston asetus seulonnoista 138®&/,288; Sosiaali- ja terveysmi-
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nisterié 2007.) Keskiraskauden kolmoisveriseulasgataan aidin seerumista istuk-
kahormonip-HCG-, alfa-fetoproteiini- (AFP) ja estriolipitoisdet (Sosiaali- ja ter-

veysministerid 2007). Keskimaaraistd matalammat -AgPestriolipitoisuudet seka
keskimaaraista korkeampi HCG-arvo saattavat viitatatrisomiaan (Autti-Ramao

ym. 2005, 50).

Varhaisraskauden yhdistelméseulaa pidetaan kekauden kolmoisve-
riseulaa kayttokelpoisempana sen varhaisemmantuajoien vuoksi (Salonen
2006). Kolmoisveriseulaa kaytettaessad mahdolligitkotutkimuksille ja raskauden-
keskeytykselle ja&a lyhyempi harkinta-aika, ja raslenkeskeytys voi pitkalle eden-
neesta raskaudesta johtuen olla vanhemmille ragkideoskemus. Kolmoisveriseulan
heikkoutena on myds tutkimuksen ajankohdan vaikutussten luotettavuuteen.
Seulonta tulee tehda raskausviikkojen 14-15 aikgnaain esimerkiksi raskauden
keston virheellinen arviointi heikentaa tulosteatgitavuutta. (Kirkinen & Ryynénen
2004.)

Istukka- ja lapsivesindayteéSeerumiseulontamenetelmat perustuvat riskilaskbnatao
jelman kayttéon. Riskianalyysi edellyttaa tietojdi@ iasta, viimeisten kuukautisten
ajankohdasta, raskauden kestosta, aidin painadia,rdahdollisesta diabeteksesta ja
tupakoinnista. Seulonnan tuloksia tarkastellaaténémnakkotietoja vasten. Tietojen
perusteella tietokoneohjelma laskee riskiluvun.ititdseksi seulontatulokseksi tul-
kitaan yleensa riskiluku, joka tutkimusajankohtamasuurempi kuin 1:250. Seulon-
tamenetelmilla ei siis voida todeta sikion kromogmmkkeavuutta. (Autti-Ramo ym.
2005, 45-46.)

Positiivisen seulontatuloksen saaneille naisillgotaan mahdollisuus osal-
listua diagnostisiin istukka- tai lapsivesitutkinsiik. Naihin kromosomitutkimuksiin
osallistuminen on mahdollista myds ilman edeltéealontoja, mikali raskaana ole-
va nainen on yli 40-vuotias. (Sosiaali- ja terveyssterio 2007.) Samoin naita kro-
mosomitutkimuksia voidaan tarjota suoraan, jos @eska tai suvussa tiedetdan ole-
van vaikeita perinnéllisia sairauksia. Naissa damgisissa tutkimuksissa voidaan
melko luotettavasti todentaa sikion kromosomienkjamosomiston poikkeamat.
Tallaisiin niin kutsuttuihin kajoaviin toimenpiteis liittyy aina keskimaarin yhden
prosentin keskenmenoriski. (Autti-Ramo 2005, 51)-52.
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Istukkanayte voidaan turvallisimmin ottaa 10. raskaikon jalkeen. Nayte
otetaan ultradaniohjauksessa ohuella neulalla magsteeiden lapi. Istukkanaytetut-
kimuksen etuna lapsivesinaytteeseen nahden onabaisempi ajankohta seka tu-
losten nopeampi valmistuminen. Lisaksi istukkareégdta voidaan tarvittaessa eris-
taa DNA:ta mahdollisten perinnéllisten sairaukssevittdmiseksi. Naytteenotto on
kuitenkin toimenpiteena lapsivesitutkimusta vaatipa (Salonen 2006.) Istukkanay-
tetutkimukseen liittyy lisdksi pieni tulkintavaikksien mahdollisuus, jonka vuoksi
tulokset saatetaan joutua tarkistamaan lapsives@€iy avulla. Yleensa istukka- ja
lapsivesitutkimukset ovat kuitenkin yhté luoteteaAutti-Ramo ym. 2005, 53.)

Lapsivesinayte voidaan ottaa vasta 15. raskausvijéltikeen, jolloin lapsi-
vettd on tarpeeksi mahdollisimman turvalliseen & yiottoon. Lapsivesinaytteesta
on mahdollista eristaé sikion soluja ja ndin tuizongelmia kohdataan vain harvoin.
Taman lisaksi lapsivesindytteen etuna on mahdolisutkia kromosomien ohella
my0s naytteen AFP-pitoisuus. AFP-pitoisuuden mittigalla pyritdan tunnistamaan
sellaiset rakenteelliset poikkeavuudet, joissadsikiho ei peitd kudoksia. Tallaisia
ovat esimerkiksi keskushermostoputken sulkeutunrighi@a kongenitaalinefroosi.
(Salonen 2006; Autti-Ramo 2005, 54.)

Rakennepoikkeavuuksien ultradéniseulontéltioneuvoston asetus seulonnoista
(1339/2006, 38) antaa rakennepoikkeavuuksien dliigéulonnan toteuttamisesta
kaksi vaihtoehtoista, tavoitteiltaan erilaista n@aalEnsimmaisessa mallissa tutkimus
suoritetaan raskausviikoilla 18-21. Talloin raskawmdaan mahdollisen poik-
keavuuden havaitsemisen jalkeen keskeyttaa naisepdaittaessa. Toisessa seulon-
tamallissa tutkimus tehdééan 24. raskausviikon gikeralloin raskauden keskeytta-
minen ei enaé ole lain (239/1970, 5a8) mukaan nihsido (Valtioneuvoston asetus
seulonnoista 1339/2006, 38.) Jos rakenteellisianvaja havaitaan ja niiden epail-
l&an liittyvan sikion kromosomipoikkeamaan, voimen osallistua edella kuvattuihin
diagnostisiin tutkimuksiin (Autti-R&mo ym. 2005,)52

Rakennepoikkeavuuksien ultradéniseulonta on searmntona poikkeuk-
sellinen ja sille on vaikea asettaa tavoitteitainNgksi, ettd sen voidaan ndhda edus-
tavan paitsi aitiyshuoltoon kuuluvaa aidin ja sikiiyvinvoinnin seurantaa myos
sikidseulontaa seka sikiddiagnostista tutkimusthra@anitutkimuksen avulla voi-

daan seurata sikion kasvua ja kehitysta ja namegiksi havaita pysahtynyt raska-
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us. Toisaalta ultradéanitutkimus saattaa paljastdénsrakennepoikkeavuuksia, jol-
loin sen voidaan nahda toteuttavan sikioseuloneatévid. Tilannekohtaisista teki-
joistd, kuten vamman laadusta, sikion asennosidpgsa olevasta laitteistosta seka
tutkijan kokeneisuudesta riippuen ultradanitutkisella voidaan toisinaan myos
tunnistaa ja diagnosoida rakennepoikkeavuuksiaa&Hinitutkimus voi siis toisinaan
saman tutkimuksen aikana vaihtua seulontatutkimaiksdiagnostiseksi tutkimuk-
seksi. (Autti-Ramo ym. 2005, 39.)

Mahdollisten havaittavien rakennepoikkeavuuksiajpokon laaja eikéd seu-
lottavia poikkeavuuksia ole tarkemmin pystytty méélemaan. Myds rakennepoik-
keavuuksien vaikeusastetta ja merkitystd on haekalaagénitutkimuksen avulla
arvioida ja laheskaan aina rakennemuutoksia eiitseavddma seikat osaltaan vaike-
uttavat tavoitteiden asettamista rakenneultragtkmtukselle. (Salonen 2006.)

Jotkin vaikeat rakennepoikkeavuudet ovat kuiterdefkeasti havaittavissa
ultradanitutkimuksella. Joskus vanhemmille voidaays tehdyn diagnoosin perus-
teella antaa hyvin selked ennuste: jotkin vammatajat vaistamatta varhaiseen
kuolemaan. (Salonen 2006.) Talldin raskauden vadmikeskeyttdminen voi olla
seka psyykkisesti vanhempia saastava toimenpidefgtsisesti aidille turvallisem-
paa. Mikali rakenneultragéanitutkimuksessa havaitkitlla jokin hoidettavissa ole-
va rakennepoikkeavuus, voidaan synnytyspaikan nalia ja hoidon etukateissuun-
nittelulla parantaa lapsen ennustetta. (Autti-R§mo 2005, 39.)

Rakenneultradénitutkimusta voidaan siis kiistattagpaitiyshuollon perus-
tehtavaa toteuttavana, aidin, sikion ja vastasyegynterveyttd turvaavana menetel-
mané. Kuitenkin samanaikaisesti tutkimusten tonien pitdd sisallaan eettisesti
vaikeaa rajanvedon problematiikkaa: seulottaviamaia ei ole maaritelty, vamman
vaikeusastetta ja sen merkitystd on usein vaike#ida ja seulonnan toteutta-
misajankohdalla voidaan ajatella olevan ohjaavieajataaottava rooli raskaudenkes-
keytyksiin  liittyvissd  kysymyksissa. Valtioneuvosto asetus seulonnoista
(1339/2006) ei ota kantaa rakenneultradanitutkimoksuorittamisajankohtaan ja
tavoitteisiin. Paatos kieltaytymisen ja kahden i@#htoisen osallistumismallin valil-
& antaa vanhemmille oikeuden itse maaritella mthkisen tavoitteita (Sosiaali- ja

terveysministerio 2007).
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3 RASKAUDENKESKEYTYS SUOMESSA

Nykyisen lainsdddannon mukaan raskauden keskeyitgingn mahdollista raskaus-
viikkoon 12 saakka. Taman lisdksi raskaus on madistiokeskeyttaa erityisen syyn
vuoksi raskausviikkoon 20 asti ja luotettavall&innustavalla todetun sikion vaikean
sairauden tai ruumiinvian perusteella aina 24.aaskiikon loppuun asti. (Laki ras-
kauden keskeyttamisestéa 239/1970.) Raskaudenkgskeyiaatteita linjaava laki

(239/1970) tuli voimaan vuonna 1970. My6hemmin da&n uudistettu 1&hinna kes-
keytyksen aikarajojen osalta. Sikibvaurioperusteiseskeytyksia koskeva 24. ras-
kausviikon keskeytysraja tuli voimaan 1985 (Toivor2004). Lakimuutos tehtiin,

koska erdat vaikeat sikion epamuodostumat voidaatettavasti todeta vasta 20.
raskausviikon jalkeen. Usein myds vammaa ja sekeuaastetta varmentaviin lisé-
tutkimuksiin tarvitaan aikaa, ja samalla vanhempi@nmahdollista harkita paatos-
taan pidempaan. (Autti-Ramo ym. 2005, 139.)

Raskaus on raskausviikkoon 12 asti mahdollista égtha laakarin lupa-
paatoksella. Taman jalkeen raskauden keskeyttdmiasetaan lupaa Terveyden-
huollon oikeusturvakeskukselta. Sikidvaurioperistezi keskeytysten kohdalla 20.
raskausviikon loppuun asti lupa-anomuksen perustegittdd riski sikion poik-
keavuuteen. Taman jalkeen vaikea sikibvaurio oneenmvan anomista todettava
luotettavalla tutkimustavalla, esimerkiksi lapsiveai ultradanitutkimuksella. (Autti-
Ramo6 ym. 2005, 139.) Paatos raskaudenkeskeytykeastsiakkaan, ja tdmén on
itse myOs anottava siihen lupaa laakarilta tai @gdenhuollon oikeusturvakeskuk-
selta (Asetus raskauden keskeyttdmisesta 359/1870,

Moniin Euroopan maihin verrattuna Suomen raskaueskdytyslainsaa-
dantd on suhteellisen salliva (Toivonen 2004). Salaimeet myos suhtautuvat ras-
kaudenkeskeytyksiin melko hyvaksyvasti. Kuitenkaskaudenkeskeytyksia tehdaan
Suomessa muihin lansimaihin verrattuna vahan. (Kéypto -suositus 2007, Ras-
kaudenkeskeytys.)

Vuosina 1993-2002 sikibvaurioperusteisia raskaueskeytyksia tehtiin
vuosittain keskimaarin 210. Ta&mé& on 2,7 prosekii&ista raskaudenkeskeytyksis-
ta. (Kaypa hoito -suositus 2007, Raskaudenkeskgy&na vuosina 73 prosenttia
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sikiopoikkeavuuden perusteella tehdyista raskaueksgdytyksista tehtiin ennen 20.
raskausviikon paattymistd. Noin kymmenes sikiovaperusteisista raskaudenkes-
keytyksista tehtiin raskausviikoilla 22—-24. (AUuREM6 ym. 2005, 31.) Sikiévau-
rioperusteisten keskeytysten maara on noussutigainva 2003-2008 keskeytyksia
on tehty vuosittain keskimaarin 275 (Terveydenyaitvoinnin laitoksen tilastot ja
rekisterit, 2004—-2009).

3.1 Suomessa kaytosséa olevat raskaudenkeskeytysntetraéat

Raskaudenkeskeytysmenetelmid on kaytossa kaksratop@en ja ladkkeellinen
keskeytys. Operatiivisessa toimenpiteessa kohfjernyletaan kirurgisesti nukutuksen
tai puudutuksen aikana. Taman raskaudenkeskeytyseigréin kayttdminen on
mahdollista ennen raskausviikkoa 12. Ladkkeellikeskeytys on kuitenkin yleisty-
massa myos varhaisraskaudenaikaisten keskeytyswreteimana. Myohemmilla
raskausviikoilla raskaudenkeskeytykset suoritetddkkeellisesti. (Toivonen 2004.)
Laakkeellisessa raskaudenkeskeytyksessa kaytetidida Kidkeainetta: mifepristoni
estédéd raskaushormoni progesteronin vaikutukseidija allen keskeyttaa raskauden
etenemisen sekd pehmentaa kohdunkaulaa. Misopresimlaikaan kohdunkaulan
pehmenemisen ja kohtulihaksen supistelun. (Kaygéo heuositus 2007, Raskau-
denkeskeytys.)

Toisen raskauskolmanneksen aikana tehdyt keskesttylstivat pidempaa
sairaalassa oloa kuin alkuraskauden keskeytykseskdtiden keskeytymisen aloitta-
va mifepristoni annetaan talldin potilaalle yhtékahta vuorokautta ennen sairaalaan
tuloa. Sairaalassa aloitetaan misoprostolilaakitgsikettd annostellaan kolmen tun-
nin valein 4—6 kertaa vuorokaudessa. Mikéali raskaiugeskeydy nailla toimenpiteil-
1&, hoito toistetaan seuraavana paivana. Aikaapmstolin antamisen aloittamisesta
raskauden keskeytymiseen kuluu tavallisesti 6-&8auifoisen raskauskolmannek-
sen raskaudenkeskeytys koetaan yleensa kivulia@kaypa hoito -suositus 2007,
Raskaudenkeskeytys.)

Sikibévaurioperusteisen raskaudenkeskeytyksen jélls#éon diagnoosi tu-
lee varmentaa (Sosiaali- ja terveysministerio 20@P4tologiset tutkimukset sikion

kudoksista sekd ruumiinavaus varmistavat prenatstlisaadut tulokset. Vammape-
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rusteisen raskaudenkeskeytyksen jalkeen perheelléikeus saada perinnéllisyys-
neuvontaa. Neuvonnassa perheelle selvitetaan sikikgavuuden mahdollinen pe-
riytyvyys, sen uusiutumisriski seuraavissa raskessiasseka tuolloin kaytdssa olevat
sikidtutkimusmahdollisuudet. (Salonen 2006.)

Raskaudenkeskeytyksen on todettu jonkin verragvisa psyykkista sairas-
tuvuutta. Lievemmat psyykkiset vaikutukset, kutdressi, menetyksen tunteet ja
suru, ovat tavallisia. (Toivonen 2004.) Perinn§lisneuvonnan antamisen lisaksi
terveydenhuollon henkildkunnan on térke&é auttaakaa asiakasta surun lapikay-
misessa. Apuna voi olla myds konkreettinen surukyiien tuhkaus ja hautaaminen.

(Kaypa hoito -suositus 2007, Raskaudenkeskeytys.)
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4 AUTONOMIAN KUNNIOITTAMINEN TERVEYDEN-
HUOLLON KESKEISENA PERIAATTEENA

Autonomialla tarkoitetaan itsemaaraamisoikeuttaykedilon oikeutta, kykyéa ja mah-
dollisuutta itse maarata toiminnastaan (FriedmadB82@; Pahlman 2003, 172). Itse-
maaraamisoikeus on ihmisoikeussopimusten ja pewgksien keskeinen kasite,
jolle useat muut oikeudet rakentuvat. Viime kadess@imaaraamisoikeus voidaan
nahda heikomman suojana. Itsemaaraamisoikeus detsittkattaa oikeuden vapau-
teen, tasa-arvoon seké kieltdd syrjinnan. Lisaksswojelee henkilon koskematto-
muutta ja yksityisyyttd. (Pahiman 2003, 182-183utohomia turvaa siis yksilon
vapautta, mutta kasitteeseen liittyy oleellisesgidmvastuu: kun ihminen tekee va-
paita valintoja, hanen katsotaan olevan niista nwasuussa (Hildt 2002). ltsemaa-
radmisoikeus on potilaslain keskeisin (Pahlman 2A@2) ja lansimaissa laajalti
tunnustettu arvo (Dodds 2000; Hall, Chitty, Dormgnidollywood, Wildschut, For-
tuny ym. 2007; Hildt 2002).

Henkilon autonomian tasoa voidaan maaritella hdygjensa perusteella.
Itsendisen paatdksenteon nahdaan muodostuvan &yyshartad, perustella ja har-
kita vaihtoehtoja, peilata niita omaan arvomaailmaeka jalkeenpain arvioida teh-
tya paatosta (Beauchamp & Childress 2001, 58; Me2600). Autonominen ihmi-
nen ei kuitenkaan valttamatta kaikissa tilanteissa autonomisia valintoja. Toisin
sanoen esimerkiksi henkild, joka yleensé kykendereumiseen toimintaan, saattaa
tehda epaautonomisen paatoksen allekirjoittamaltansusasiakirjan sita lukematta
ja sen velvoitteita ymmartamatta. Samoin henkidiikp toimintaa ei yleensa nahda
autonomisena, saattaa jossakin tilanteessa tehitékgan, jota voidaan pitda au-
tonomisena. Autonomiaa voidaan siis maaritella mydslon toiminnan kautta: au-
tonomisena voidaan pitdd henkil6d, joka useimmitkee autonomisia valintoja.
Koska autonomian nédhdaan yleisesti maarittyvanitoian kautta, keskittyvat teori-
at kuvaamaan ennemmin autonomista valintaa tabpééntekoa kuin autonomisen
henkilon ominaisuuksia. (Beauchamp & Childress 2@&1 Friedman 2003, 4.)

Useat autonomiaa maarittelevat teoriat pitdvapuipattomuutta ja toimin-
nan tarkoituksellisuutta keskeisind autonomian uinteisessa. Beauchampin ja

Childressin (2001, 59-60) mukaan autonomia koo&hlmesta tekijasta. Autono-
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minen toiminta on tarkoituksellista, siihen liittyynmarrysta ja se tapahtuu itsenai-
sesti. Tarkoituksellisuuden késite on yksiselittgintoiminta joko on tai ei ole tar-

koituksellista. Ymmarryksen ja itsenédisyyden tasokuitenkin vaihdella. Tasta joh-

tuen myds autonomisen toiminnan taso vaihteleek&®8yden ymmarryksen ja it-

sendisyyden toteutuminen ei kaytdnnossa ole mastdolautonomian voidaan kat-
soa toteutuvan riittavan ymmarryksen ja itsendisyyanyota. Se, mitd riittavalla

ymmarryksella ja itsendisyydella tarkoitetaan, eulmaaritella tilannekohtaisesti.

(Mt.)

Potilaan asemaa ja oikeuksia koskevassa laissadta@amisoikeus liittyy
erityisesti asiakkaan paatokseen toimenpiteesealistsmisesta (Pahiman 2003,
183). Tutkimuksessamme itsemaaraamisoikeuden totesgn kannalta oleellisia
tilanteita ovat paatokset sikiotutkimuksiin osdllimisesta ja raskauden keskeyttami-
sesta. Tietoon perustuvan paatoksen edellyttananserkkaalta on terveydenhuollos-
sa keskeinen eettinen kaytantd, koska sen katsdteemavan asiakkaan itsemaa-
raamisoikeutta (Pahlman 2003, 184-186). Toisaadads suojaa asiakasta tilanteis-
sa, joissa henkilokunnalla on asiakkaaseen nahuemman valtaa. Tietoon perustu-
va paatos terveydenhuollon periaatteena kunniogttaakkaan itsemaaraamisoikeut-
ta. (Beauchamp & Childress 2001, 77.) Samalla sgauerveydenhuollon henkilo-
kuntaa ja tarjoaa etaisyytta eettisesti ristisitiai tyotilanteisiin (Cignacco 2002; Ga-
rel, Etienne, Blondel & Dommergues 2007).

Tietoon perustuvan paéatbksen voidaan nahda tot@utuiden kohdan tayt-
tyessa. Paatoksen on perinteisesti ajateltu oléeswon perustuva, jos paatoksente-
kija on kompetentti toimimaan, saa riittdvastidepaatoksentekonsa tueksi, ymmar-
tdd saamansa tiedon, toimii vapaaehtoisesti jaypyedellisten perusteella joko an-
tamaan suostumuksensa tai kieltdytymé&aén toimergpiteéBeauchamp & Childress
2001, 79.) Kun autonomia terveydenhuollossa kesgkitimenomaan tietoon perus-
tuvan paatoksen tekemiseen omaa hoitoa koskiedaa&niautonomian toteutumista
vaarantavia tekijoita tarkastella naiden kriteetisieutumisen kautta. Sikiotutkimus-
ten ja vammaperusteisen raskaudenkeskeytyksen Kebista paatoksentekijoiden
kompetenssia harvoin kyseenalaistetaan (Seaville@09) ja keskitymmekin tar-
kastelemaan muiden mainittujen kriteerien toteustiani

Tiedonantokriteerintoteutumisen kannalta keskeinen kysymys on, miten

riittdva tieto maaritellaan. Kaikenkattava tiedotmaai ole mahdollista eika tavoitel-
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tavaa, joten tiedonantotilanteessa joudutaan véita tekemaan valintoja asiak-
kaalle annettavan tiedon sisallosta. (Seavillekl2d®©9.) Tiedonannon riittavyytta
voidaan arvioida tilannekohtaisesti tai yleisterytéatojen kautta. Samoin riittavaa
tiedonantoa voidaan tarkastella seka asiakkaanegitdydenhuollon henkilokunnan
nakokulmasta. (Beauchamp & Childress 2001, 81-82.)

Tiedonantokaytantdjen yhtenaistamista sikidtutkisissa on pidetty toivot-
tavana naisten tasa-arvoisuuden kannalta. TallSimkkaan saama palvelu ei olisi
tiedonantajakohtaista, vaan tiedonannossa kaytai&pi monipuolisesti yhteisesti
tarkeiksi arvioituja kohtia. Tallainen tiedonantgkénto ei kuitenkaan huomioi asi-
akkaiden tilanteiden erilaisuutta. Tiedonannoniisiae mahdollista olla kaikenkat-
tavaa. Asiakkaan ei myoskaan voida olettaa taysmmrtavan kaikkea annettua
tietoa. Tiedon ymmartamisen kriteerisgavoitteena onkin, etta asiakas riittavassa
maarin ymmartaa paatoksentekonsa kannalta oleellidermaation. (Beauchamp &
Childress 2001, 88.) Téllaista tietoa voidaan sikkimusten osalta ajatella olevan
esimerkiksi tutkimusten mahdollisia hyotyja, riskeh tarkoitusta koskeva tieto sekéa
vaihtoehtojen ymmartaminen.

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/199R)oitaa terveydenhuol-
lon henkilbkuntaa antamaan asiakkaalle tamén teev@yaa ja hoitoa koskevan
tiedon sellaisessa muodossa, etta asiakas voirsaragtaa. Nain ollen henkilékun-
nan tulee ottaa tiedonannossa huomioon taustaijdasiakkaan persoonan seka
tilannekohtaisten tekijoiden vaikutus. Henkilokuvai pyrkid tukemaan asiakkaan
kannalta oleelliseen tietoon. (Beauchamp & Chilslr2601, 89-90.) Paras kasitys
siitd, millaisia tietoja asiakas paatoksentekomskgi kaipaa, voidaan saavuttaa kes-
kustelevassa ilmapiirissa. Asiakkaalla tulee lisd&k mahdollisuus punnita saa-
maansa tietoa ja harkita paatostaan. (Pahlman 2083211.)

Vapaaehtoisuuden kriteeritdyttyminen maarittyy sen mukaan, miten vah-
vasti henkil6 toimii omien halujensa mukaisestifjssa maarin jokin ulkoinen teki-
ja kontrolloi hanen toimintaansa (Beauchamp & Giedd 2001, 93). Suoran mani-
puloinnin, pakottamisen ja suostuttelun liséksiaaghtoisuutta vaarantaa asiakas-
suhteessa vaistamatta vallitseva epasuhta: |&d@karil aina valta-asema asiakkaa-
seen nahden. Terveydenhuollon henkildkunnalla ds koulutuksensa vuoksi

enemman tietoa ja nain asiantuntijavaltaa. Lisd&sieydenhuollon henkilékunta
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ohjaa keskustelua ja tilanteen kulkua. (Pahlmar32Q@5, 180.) Myds terveyden-
huollon kaytantdjen ja rakenteiden voidaan nahdgeraminkin vaikuttavan asiak-
kaan paatoksentekoon ja paatoksen vapaaehtoisu(gsen. Zeiler 2004). Seka
asiakassuhteessa etta kaytantéjen kautta tapabhj@du on usein tiedostamatonta.
Raikeimmin vapaaehtoisuuden kriteerin toteutuminaarantuu tilanteissa, joissa
paatdksentekotilanne jaa tunnistamatta, ja tilsgtaaee ilman selvaé paatoksentekoa
(Seavilleklein 2009).

Jo tiedonanto sinallaédn ohjaa asiakkaan paatddsest vuorovaikutukses-
sa tapahtuva tiedonanto ei parhaimmillaankaan ilaitaysin neutraalia (Williams

ym. 2002b). Ulkopuoliset tekijat vaikuttavat siidistamatta paatdoksentekoon. Ter

veydenhuollon henkildkunnan ja kaytantdjen lisghéatoksentekoon voivat vaikut-
taa niin asiakkaan laheisten kuin laajemmin yhtejsdyhteiskunnan asenteet (esim.
Pahlman 2003, 181; Zeiler 2004). Ulkopuoliset &kijiovat asiakkaalle myds n&ako-
kulmia paatoksentekoon. Tarkeaa kuitenkin on, &stédkas tunnistaa, millaiset teki-
jat paatoksentekoon vaikuttavat, jolloin asiakkaalh mahdollisuus arvioida niita ja
tarvittaessa torjua niiden vaikutus. Ulkopuoliskijit saavat siis tassa mielessa vai-
kuttaa paatoksentekoon, mutta eivat kontrolloidé. s{Beauchamp & Childress
2001, 94.) Paatoksenteko edellyttaa, etta asiakaeitinen paatdoksentekotilantees-
ta ja sen merkityksesta: hanen tulee tiedostaa matoksensa ja toimintansa seka
paatdksensad seurauksBuostumuksen antaminem terveydenhuollon kaytantdjen
nakokulmasta valtuutus, virallinen lupa toimenpitesuorittamiselle. (Faden, Be-
auchamp & King 1986, 300-302.)

Tiedonannon merkitys on potilaan asemaa ja oikaukasittelevassa laissa
(785/1992) keskeinen osa autonomista paatdksentéleda mukaan vastuu asiak-
kaan tiedonsaannista on terveydenhuollon henkilo&lia. Toisaalta voidaan kui-
tenkin ajatella autonomian toteutuvan silloin, lkasiakas itse arvioi, millaista tietoa
haluaa paatoksentekoonsa kayttaa ja millaisia petashan paatdkselleen esittda
(May & Spellecy 2006). Toisin sanoen 'riittdva tiemaaritellaan talloin sellaiseksi
tiedoksi, jonka asiakas kokee oleelliseksi paatdlesessaan. Se, millainen tieto ar-
vioidaan oman paatdksenteon kannalta oleelliseksyhteydessa henkilon arvomaa-
iimaan ja yleisempiin elaméaa koskeviin suunniteimihmisella on siis mahdollisuus
tehda valintoja ja arvioida sita, millaisiin arvoiroma toiminta pohjautuu ja millai-

nen tieto on oman arvomaailman kannalta tarke&atrfian 1999, 56.) Autonomista
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toimintaa kuvastaakin ihmisen pyrkimys heijastasntonallaan arvomaailmaansa

(Dworkin 1988, 20, 108). Tietoperustan sijaan pisddteossa keskeista on tilanteen
arviointi ja punnitseminen suhteessa asiakkaan nramegomaailmaan. Tietoon pe-

rustuvan suostumuksen ('informed consent’) sijagitaisiin itsemaaraamisoikeuden

toteutumista maariteltdessa kayttda harkitun sougtsen kasitetta. (Pahlman 2003,
188.)

Yhteista edella esitellyille nakemyksille autonomikésitteen sisallésta ja
sen toteutumisesta on ihmisen nakeminen verratsgEnaisena toimijana, joka arvioi
tietoa, tilanteita ja omaa toimintaansa. On kuiierdsetettu kyseenalaiseksi, missa
maéarin ihmisen on mahdollista tiedostaa ja naierolbbjektiivisesti arvioida omia
arvojaan, uskomuksiaan ja asenteitaan. Yhteisiljgendkokulma autonomiaan
(relational autonomy’) korostaa ihmista yhteisénggdenena: yksilon arvomaailma
syntyy vuorovaikutuksessa sosiaalisen ymparistonssa (Mackenzie & Stoljar
2000).

Vaikka omaa toimintaansa ja sen taustalla olewajarvoi jossain maéarin
valita, jakaa ihminen maailmankuvansa yhteison gan#aatoksenteko ja siihen
vaikuttavat tekijat eivat siis ole siina maarindstettavissa, ettd yksilon olisi niitéa
mahdollista objektiivisesti tarkastella. (Barcla§0®.) Samoin kuin yhteisd arvoil-
laan ja asenteillaan vaikuttaa yksilon paatokserteksaattaa yksilo kokea olevansa
vastuussa yhteisolleen: paatoksenteossa on heakiiken mielipiteen lisdksi
huomioitava myos yhteison etu (Friedman 2003, 110):1Tasta yhteisollisemmasta
nakokulmasta autonomia onkin paadytty maarittelemi@émijuuden kautta: auto-
nominen henkilo tarkoittaa ihmista, joka peilaa iimaankuvaansa suhteessa omaan
toimintaan huolimatta siitd, ettd on omaksunut igite arvot. Henkild, jonka auto-
nomia on heikko, puolestaan passiivisesti toteuttaaison arvoja niita arvioimatta
tai kyseenalaistamatta. (Barclay 2000.)

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992p#taa asiakkaan itse-
maaraamisoikeutta paatoksenteossa. ltsemaaradeudeik voidaan nahdéa olevan
asiakkaalle paitsi oikeus myo6s velvollisuus. Dayeglwyn (2008) ovat koonneet
perusteluja sille, miksi asiakasta voidaan velaaitttsendiseen paatoksentekoon, ja
millaisia ongelmia tasta kuitenkin voi seurata. dd&i mukaansa autonomian vaati-
muksen taustalla voidaan nahda ajatus autononmyagtégskunnan etuna. Kun jokai-

nen yksil6 tekee ratkaisunsa oman maailmankuvaoBglpa, kuvastavat yhteiskun-
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nassa tehdyt paatokset aidommin yhteiséssa valitsevoja. Paatdoksentekovastuu
on siis yksil6lla, ja hanella on oikeuden liséksyds velvollisuus paatokselladn

osoittaa kantansa. Nain valtetdan tilanne, jossaishunta paatyy kontrolloimaan

paatoksentekoa. Lisaksi kun yksilo tekee itsengmitoksen, myds vastuu paatok-
sestad on yhteisén muiden jasenten sijaan yksitskiiaan. (Davies & Elwyn 2008.)

Autonomian velvoite voidaan nahdéd myos asiakkaanaetAsiakkaan oi-
keusturvaan kuuluu, etté hénelléa on valtaa omassaeessaan. Koska voidaan nah-
da, ettd esimerkiksi laéketieteellinen hoito ja searaukset ovat merkittavimpia asi-
akkaalle itselleen, tulee hanella olla my6s vahg@saa paatoksia tehtdessa: hanen
tulee kyeta valvomaan omaa etuaan. On myos aryieitéa hallinnantunteen kautta
asiakas sitoutuu tilanteeseen ja toimenpiteisiihveanmin. Samalla voidaan lisata
asiakkaan tietoisuutta itsemaaraamisoikeudestBavids & Elwyn 2008.)

Kuitenkin autonomian velvoitetta tarkasteltaesgesitottaa huomioon asi-
akkaiden erilaiset lahtokohdat ja kompetenssi @ieitonomisesti: joillakin valmiu-
det autonomiseen toimintaan ovat jo lahtokohtaisesimerkiksi koulutuksen tai
elamantilanteen vuoksi hyvat, mutta toisille itsémd@misoikeuden toteuttaminen on
haastavaa. Talloin voidaan néahda, ettei autonomiabmittamalla voida taata tasa-
arvoa. Liséksi kokemukset autonomian toteuttamaseathtelevat: autonomian vel-
voite saattaa nayttaytya joillekin vallan ja hallémtunteen lisddntymisend, toiset
kuitenkin voivat kokea ja&neensé yksin ja ilmaretukAutonomia sisaltaa ajatuksen
yksilon vapaudesta ja oikeudesta paattdd omaandélérittyvista asioista. Voi-
daankin kyseenalaistaa, onko naihin tavoitteisimhdollista paasta itsemaaraamis-
oikeuden kayttoon velvoittamisella. Vaikka autonaan velvoittaminen on perustel-
tua, ei voida ajatella pelkan velvoitteen riittavigsemaaraamisoikeuden toteutumi-
seen. Velvollisuuden kautta itsemaaraddmisoikeudestdtaa vapauden sijaan tulla
pakote. (Davies & Elwyn 2008.)

Autonomian vaatimus ja sen toteutuminen eivat aigsyksiselitteisid. To-
teutumiseen liittyvat ongelmat eivat kuitenkaan e itsemaaraamisoikeuden
kunnioittamisen merkitysta. Vaikka autonomian totetinen olisi kyseenalaista ja
vaihtelevaa, voidaan autonomiaa silti pitdd arvakieaja keskeisenad periaatteena
terveydenhuollossa. Ongelmista huolimatta asiaklakeutta ja vastuuta paatdosten

tekemiseen ei haluta rajoittaa, vaan asiakkaarotets olevan paras taho arvioi-
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maan eri toimintavaihtoehtojen merkitysta elamassg®avies & Elwyn 2008;
Shakespeare 1999b.)
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5 SIKIOTUTKIMUKSET TERVEYDENHUOLLON ASI-
AKKAIDEN JA HENKILOKUNNAN NAKOKULMASTA

5.1 Sikiotutkimuksia koskeva tiedonanto

Tiedon saatavuus ja tarkeimmat tiedonlaht&:kiotutkimuksista annettavan tiedon
maara ja saatavuus vaikuttavat naisten paatoksealfistua sikidtutkimuksiin tai
kieltaytya niista (Jaques, Bell, Watson & Hallid2§04). Tutkimusten mukaan tietoa
sikidtutkimuksista hankitaan mieluiten henkilokabissa keskusteluissa asiantunti-
jan kanssa seké tiedotelehtisista. Muita mainittigeonlahteitd ovat ystavat, suku-
laiset, tv-ohjelmat, aikakauslehdet, Internet, diedideot tai -&aninauhat, luennot,
hengelliset tahot, vertaisryhmaét ja kirjat. (CagrBrown, Reid & Pugh 2000; Jaques
ym. 2004; Lin Wai Chan, Mo Chin Macy Chau, Tak Ygureung, Tak Yuen Fung,
Tse Ngong Leung & Tze Kin Lau 2005; Santalahti, iHanki, Latikka & Ryynénen
1998.)

Naiset kokevat terveydenhuollon henkildkunnan takisé ja luotettavaksi
tiedonlahteeksi (Carroll ym. 2000; Garcia, Timmensiavan Leeuwen 2008; Jaques
ym. 2004; Santalahti, Hemminki ym. 1998). Aiemmisg&imuksissa ollaan kuiten-
kin oltu huolissaan naisten tietamyksestéa ja hékkihnan valmiuksista antaa tietoa
(Abramsky, Hall, Levitan & Marteau 2001; Dormandiichie, Hooper & Marteau
2006; Jallinoja 2001; Rowe, Fisher & Quinlivan 20@&ntalahti, Aro, Hemminki,
Helenius & Ryyndnen 1998; Santalahti, Hemminki yi898; Skirton, Murakami,
Ito, Nakagomi & lino 2008; Statham, Solomou & Gre#d03; Tyzack & Wallace
2003; Weinans, Huijssoon, Tymstra, Gerrits, Beekl&iManting 2000; Williams
ym. 2002a; 2002d). Myo6s terveydenhuollon henkildkuse kokee tietonsa puut-
teellisiksi (Fairgrieve, Magnay, White & Burn 199HFall, Abramsky & Marteau
2003; Jallinoja 2001; Statham ym. 2003; Williams. y@@02a, 2002b, 2002c, 2002d).

Naiset kokevat aitiyshuollon piirissa saamansa dwikhadukkaaksi ja ovat
usein tyytyvaisia myos sikidtutkimuksia koskevaa@donantoon (Ekelin, Crang-
Svalenius & Dykes 2004; Santalahti, Hemminki ym989Weinans ym. 2000; Oh-
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man & Waldenstrém 2008). Vaikka naiset usein kokevaat tietonsa hyviksi ja
riittaviksi, on todettu, etta naisten todellineatdimys ei tata aina ole (Weinans ym.
2000). Naisten arvioidaan tarvitsevan lisatietazakin tutkimuksiin liittyvista ris-
keista ja seulottavista vammoista, sikidtutkimusetelmien luotettavuudesta, niiden
tarkoituksesta seka paatoksenteosta ja sen vasiatakRowe ym. 2006; Santalahti,
Aro ym. 1998). Annettu tieto on nykyisellaan laa&egellisesti painottunutta ja abst-
raktia. Asiakkaiden olisi kuitenkin tarkeda saadtot myos siita, mitd vamma kay-
tanndssa tarkoittaisi. (Alouini, Moutel, Venslaus&aGaillard, Truc & Hervé 2007;
Jallinoja 2001; Wertz & Gregg 2000; Williams ym.Q2@l.) Asiakkaat haluaisivat
lisa& tietoa erityisesti seulottavista vammoistagaauksista seké seulontojen tekni-
sistd ominaisuuksista, esimerkiksi siitd, millaisgkeja tutkimuksiin liittyy ja miten
saadut tulokset tulisi tulkita (Carroll ym. 2000arBalahti, Hemminki ym. 1998;
Ohman ym. 2008; Michie ym. 2003). Henkilokunta &ekettei heilla ole valmiuk-
sia antaa tallaista tietoa ja kaipaakin lisdkowdtau(Williams ym. 2002b, 2002c).
Talla hetkella tiedonannon taso vaihtelee, koski@ai saattavat antaa myos henkilot,
joilla ei ole tiedonannon vaatimuksia tayttavadoteja koulutusta (Abramsky ym.
2001; Williams ym. 2002b).

Sikidtutkimusten tarjoaminef.erveydenhuollon kaytannoét voivat vaikuttaa naisen
paatdksentekoon ohjailevasti (Alderson, WilliamsFRarsides 2004; Dormandy &
Marteau 2004; Ekelin ym. 2004; Lalor & Begley 20@&jnick 2007; Santalahti,
Hemminki ym. 1998; Williams ym. 2002b; 2002c). dtkimusten tarjoaminen ohjaa
asiakkaan paatosta osallistumisesta ja asettdekaatseriarvoiseen asemaan (Alder-
son ym. 2004; Fairgrieve ym. 1997; Santalahti, ywo. 1998; Shakespeare 1999b;
Williams ym. 2002c). Hyvan ja tehokkaan terveydesitan kaytantoihin katsotaan
kuuluvan seulontatutkimusten tarjoaminen kaikiliedevain valikoiduille ryhmille.
Talléin voidaan ajatella, etta asiakkaan paatoksegipumatta seulonnan tavoitteet
on saavutettu, kun sikiotutkimuksista on tiedotg#wiitd on tarjottu. Vain talldin
paatds voi perustua tietoon. (Alderson ym. 2004rgfRave ym. 1997; Jallinoja
2001; Tyzack & Wallace 2003.)

Sikiétutkimusten yleistyminen saattaa kuitenkinathjnaisia osallistumaan.
Liséksi niiden tarjoaminen sisdltda yhteiskunnamolia toiveen niihin osallistumi-

sesta. (Shakespeare 1999b; Shakespeare 1998.) Mgi® joutuvat valintatilantee-
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seen tahtomattaan ja osallistumispaatosta tehdedsijoutuvat ottamaan kantaa
eettisiin  kysymyksiin henkilokohtaista paatoksenteklaajemmin (Shakespeare
1999b; Williams, Sandall, Lewando-Hundt, Heymareig8ger & Grellier 2005).

Sikidtutkimusmenetelman yleisyys ja tuttuus vaiku#tt seka terveyden-
huollon henkilokunnan ettd asiakkaiden asenteisienetelmaéd kohtaan (Jallinoja,
Santalahti, Toiviainen & Hemminki 1999; Sher, Romatelekha, Green & Shohat
2003; Tyzack & Wallace 2003). Henkilokunnan aseinse@ttavat osaltaan vaikuttaa
aitiyshuollon kaytantdihin ja sita kautta asiaklaidpaéatoksentekoon (Dormandy &
Marteau). Muotoutuneiden kaytantdjen myo6ta tiegihtoehdot saattavat nayttaytya
asiakkaalle toisia tavanomaisempina ja siten lutiish@a valintoina, ja paatoksente-
ko tapahtuu vaihtoehtoja punnitsematta (Alderson 3804; Garel, Gosme-Seguret,
Kaminski & Cuttini 2002; Mulvey & Wallace 2000; Ritk 2007; Santalahti, Hem-
minki ym. 1998; Shakespeare 1999b; Williams ym.22)®2002c).

Asiakkaiden luottamus aitiyshuollon laatuun on veahmika osaltaan ohjaa
naisia osallistumaan aitiyshuollon piirissa tagdtin tutkimuksiin. Sikidtutkimukset
saatetaan nahda rutiininomaisena, aitiyshuoltoamrollisesti kuuluvana osana,
jolloin tutkimuksiin osallistutaan itsestaan sel&&maihtoehtona. (Ekelin ym. 2004;
Lalor & Begley 2006; Pilnick 2007; Santalahti, Aym. 1998; Santalahti, Hemminki
ym. 1998.) Toisaalta sikiotutkimukset saatetaardaadrityising, tarkeind tutkimuk-
sina. Myds taméa ohjaa nakemaéan sikidtutkimuksiallissumisen parempana ratkai-
suna. (Pilnick 2007.) Tutkimuksista kieltaytymingmattaa kaytannoista johtuen vaa-
tia naiselta erityistd aktiivisuutta (Alderson y@004; Pilnick 2007; Williams ym.
2002c).

Tiedonantotilanne.Siki6tutkimuksista tietoa annettaessa henkilokannaolin on
todettu poikkeavan tavanomaisesta: naiset ovairteéit saamaan asiakassuhteessa
asiantuntijan ohjausta ja neuvontaa, joka ei d@itkimusten toteuttamiselle ase-
tettujen ohjailemattomuuden ja autonomian periadgtemukaista (Santalahti, Hem-
minki ym. 1998; Williams ym. 2002b). On havaittitéetiedonantotilanne ei aina ole
aito keskustelutilanne. Asiakkaalta ei valttamatiateta osallistumista keskusteluun
ja sitd, ymmartaako asiakas annetun tiedon, eivamaisteta. (Michie, Lester, Pinto

& Marteau 2005; Pilnick 2007.)
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Tiedonantotilanteessa myos terveydenhuollon rajsté resursseista johtu-
va kiire aiheuttaa ongelmia. Kiire vaarantaa pésgaktietoperustan, koska tiedonan-
nolle ja asiakkaan ymmartamisen varmistamisell@leriittavasti aikaa rutiinikayn-
nin yhteydessa. Naisella ei mydskaan aina ole nikswalatta palata kasiteltyyn asi-
aan myohemmin. (Garel, Gosme-Seguret, Kaminski &i@2002; Maijala, Paavi-
lainen, Vaisanen & Astedt-Kurki 2004; Pilnick 20@Rowe ym. 2006; Williams ym.
2002c.) Kiireen vuoksi naiset myos saattavat jotitk@maan paatoksia ennen kuin
heilla on ollut riittavasti aikaa harkita paatosta&ikidtutkimusten tarjoaminen ja
kayton yleistyminen asettavat uusia haasteita yeleehuollon resurssien suuntaami-
selle. (Alderson ym. 2004.) Asiakkaat toivoisivatketta sikiotutkimukset ja niihin
liittyva tiedonanto toteutettaisiin kiireettomastiuhallisessa ymparistdssa, jossa ter-
veydenhuollon henkilokunnan olisi mahdollista huoima heidan yksil6lliset tar-
peensa (Ekelin ym. 2004).

Terveydenhuollon henkilékunta tuo esiin, ettd skidonnoista tietoa anta-
van henkilon ja asiakkaan valinen suhde poikkesan@maisesta potilassuhteesta.
Monet heista nakevat laheisen asiakassuhteen laondskedna osana tyotaan. Ta-
vallisesti terveydenhuollon henkilokunta osaa amtajeita ja mielipiteenséa suositel-
tavasta toimintatavasta. Naiset ovat laheisesskassuhteessa myos oppineet pyy-
tamaan henkilokunnalta neuvoja hoidosta paatetiads¥illiams ym. 2002a.) Si-
kioseulonnoista tiedottamisessa kaytetty johdatiattomuuteen pyrkiva toimintata-
pa kuitenkin horjuttaa mahdollisuutta avoimeen wwaikutukseen ja laheiseen asia-
kassuhteeseen. Henkilokunta kokee vaikeaksi tasaipa empaattisen suhtautumi-
sen ja riittavan emotionaalisen valimatkan saityigen valilla. (Anderson 1999;
Maijala ym. 2004.)

Terveydenhuollon henkilokunta kokee ohjailemattoderu periaatteen téar-
keaksi, mutta vaikeaksi noudattaa (Alderson ym42®@artels, LeRoy, McCarthy &
Caplan 1997; Williams ym. 2002b; 2002c). Toisinhankilokunta saattaa tiedonan-
totilanteessa jopa kokea tietyn ohjailevuuden atrdtat neutraaliuden sailyttamista
eettisempana. Mikali asiakkaan on hyvin vaikea &epdatdsta, saattaa tiedonantaja
kokea oikeaksi auttaa asiakasta paatbksenteosskildkeinta on myods kokenut
vaikeaksi olla tukematta asiakkaan jo tekemaa gé#itdhjailevaan tiedonantoon
saattavat johtaa myos tilanteet, joissa asiakageu ymmartavan annettua tietoa tai

eri vaihtoehtojen seurauksia. Ohjailemattomuuderiaptteessa pitdytyminen on
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tallaisissa tilanteissa vaikeaa, koska se on vagtiuttua humaania toimintatapaa.
(Bartels ym. 1997; Williams ym. 2002b.)

Taysi neutraalius tiedonantotilanteessa ei asialkdiaan mukaan ole aina
tavoiteltavaa. Tiedonannon toivotaan tapahtuvarossa vuorovaikutuksessa sen
sijaan, ettd tieto vain annettaisiin naisille kseh kasiteltavaksi ja arvioitavaksi.
Naiset toivovat terveydenhuollon henkilokunnaltavga ja ndkokulmia, mutta ei-
vat halua heidan osallistuvan varsinaiseen paati&keon. He siis haluavat olla ja
myds kokevat olevansa itsendisia ja aktiivisia @ggntekijoita. (Carroll ym. 2000;
Garcia ym. 2008; Jaques ym. 2004; Santalahti, Herkingm. 1998; Wertz & Gregg
2000.) Paatoksenteko kuvataan henkilokohtaisekssgssiksi, joka on tiiviisti yh-
teydessa omiin arvoihin ja ajatusmaailmaan sekdeniiarviointiin (Williams ym.
2005). Kuitenkin paatoksen ndhdaan ja halutaansparan tietoon (Carroll ym.
2000).

Ohjailevuus voi tiedonantotilanteessa olla mydskdsian edun mukaista,
mikali kummallekin osapuolelle on selvaa, etteidiele neutraalia. Tallaisen tiedos-
tetun ohjailevuuden kautta asiakasta voidaan audtg@maan uusia nakokulmia.
Vaarallista sen sijaan on, mikali ohjaileminen tapa tiedostamattomasti. (Clarke
1994.) Tallaista tiedostamatonta ohjailemista vioola esimerkiksi yleinen vaikeus
varmistaa sanattoman ja sanallisen viestinndn aalius (Bartels ym. 1997; Wil-
liams ym. 2002b).

Ajatus tiedostetusta ohjailemisesta nousee tarkekiles tarkastellaan poti-
lassuhteen erityispiirteita: suhde on vaistamaéitdepatasapainoinen, etta neutraali-
us vuorovaikutuksessa on mahdoton saavuttaa (Vddligm. 2002b). Bartels ym.
(1997) esittavat, ettd ohjailemattomuuden periteatet tulisi ndhda ehdottomana.
Tallaisia henkilokunnan ty6hon kuuluvia, mutta tegsn ohjailua vaativia tilanteita
ovat tiedonantotilanteen johtaminen, erilaisterhi@@htojen esiin nostaminen ja tar-
kempi kuvaileminen seké& asiakkaan ymmarryksen \staminen. Asiakasta on tie-
donantotilanteessa my06s voitava tukea omien arjajesenteiden pohtimisessa. Itse
paatoksentekoon osallistumista ei kuitenkaan vpitia hyvan hoitokaytannén mu-
kaisena. (Mt.)

Tavoitteet ja periaatteet ovat tiedonantotilanteesein myds paallekkaisia.
Toisaalta tiedonannossa tarkeda on asiakkaan tikts@m parantaminen, toisaalta

merkitystd on myds asiakkaan huolestuneisuuden ntammsella seka asiakkaan
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tarpeiden tayttamisella ja tyytyvaisyydella. Tuskipohtivat, voivatko kaikki tavoit-
teet toteutua samanaikaisesti ja onko muiden ksiakkaan itsensa mahdollista ar-
vioida hyvan tiedonannon kriteereita. (Michie, Mciadd & Marteau 1997.)

Annettava tietoMyo0s tieto itsessaan voi olla ohjailevaa. Tieddagnjoutuu vali-
koimaan asiakkaalle annettavaa tietoa huomioideklesan lahtttiedot ja elamanti-
lanteen. Henkilokunta kokee ongelmallisena, ettdidtea valikoidessaan paattavat
asiakkaan puolesta, mika télle on tarkeaa tietoichje ym. 2005; Williams ym.
2002b.) Oleellista on my@s tapa, jolla tieto e&det esimerkiksi negatiivissavyttei-
nen tai lilan abstrakti muotoilu saattavat vaikatfatoksentekoon (Figureias, Price
& Marteau 1999; Hall ym. 2003; Williams ym. 2002b).

Suurimmalla osalla naisista raskaus tulee eteneméémnaalisti ja siksi tie-
toa, joka naiselle todennakdisesti ei ole oleallisbi tuntua vahingollisemmalta ker-
toa kuin olla kertomatta. Asiakkaiden huolestutstmihalutaan siis valttda. Myos
asiakkaiden itsensd mielestd on tarkeda, etta utakhoidetaan mahdollisimman
normaalina: tarkemman tiedon saaminen ennen tuksmwain turhaan liséa huo-
lestuneisuutta. (Alderson ym. 2004; Lalor & Beg@2906; Williams ym. 2002b.)
Sikiotutkimusten korostuminen &itiyshuollossa seajbhtaa jopa raskauden patolo-
gisoitumiseen: raskaus nahdaan sairauden kaltaisgitgista hoitoa ja seurantaa

vaativana tilana (Williams ym. 2005).

5.2 Osallistuminen sikiotutkimuksiin

Syyt osallistua ja kieltayty&leisin syy osallistua sikiétutkimuksiin on varmward
saaminen sikion terveydesta. Etenkin ultradénnutikiseen osallistumisen syyksi
mainitaan usein raskauden todentaminen: lapsenmak&a konkretisoi raskauden
vanhemmille. Ultradanitutkimuksen avulla koetaandmyplevan mahdollista saada
tarkedaa tietoa sikiosta seka raskaudesta ja seeretsestd. Kuitenkaan sikidpoik-
keavuuden havaitseminen ei ole tyypillinen naistainitsema syy osallistua ultra-
aanitutkimukseen. (van den Berg, Timmermans, KigohvGarcia, van Vugt & van
der Wal 2005; Carroll ym. 2000; Ekelin ym. 2004;r@a ym. 2008; Mulvey & Wal-
lace 2000; Santalahti, Aro ym. 1998; Vergani, LetatBiffi, Ciriello, Zagarella,
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Pezzullo & Ghidini 2002; Ohman & Waldenstrom 2008lyradénitutkimukseen
osallistuminen nayttaytyy vanhempien puheissa pik@arkin luonnollisena ja odo-
tettuna etappina: tutkimuksen jalkeen raskaudastéut turvallisemmalta kertoa
muillekin ja tutkimuksiin osallistuminen koetaasdstaan selvéksi. Vaikka ultragani-
tutkimuksen vapaaehtoisuus on hyvin tiedossa, rtutksesta kieltaytymista ei juuri
harkita. (Ekelin ym. 2004; Santalahti, Hemminki yr998.)

Diagnostisiin tutkimuksiin osallistuminen on yleéngltradanitutkimuksiin
osallistumista tiedostetumpi paatos (Santalahtmiméenki ym. 1998). Kuitenkin vai-
kuttaa siltd, ettd seulontatutkimuksiin osallistsen jalkeen osallistuminen jatkotut-
kimuksiin on luonnollinen valinta. Aiempien seulatdtkimusten herattdma huoli
onkin keskeinen syy osallistua diagnostisiin tutkksiin. (Santalahti, Hemminki ym.
1998; Vergani ym. 2002.) Kuitenkin sen sijaan, attkimusten ajateltaisiin varmis-
tavan epéilyn sikion sairaudesta tai vammastangteperuste osallistua tutkimuksiin
on edelleen sikibn hyvinvoinnin varmistaminen (Vamgym. 2002). Sikiotutkimuk-
siin osallistumiseen vaikuttavat myods tarjotun nielmedn yleisyys, tuttuus ja hy-
vaksyttavyys (Sher ym. 2003).

Sikiétutkimuksista kieltaytymisen syyksi mainitabalu valttaa tutkimusten
mahdollisesti aiheuttamaa huolta ja raskaus halusadyttad mahdollisimman luon-
nollisena. Kieltaytymiseen johtavat myds eettiggit,skuten kielteinen suhtautumi-
nen raskaudenkeskeytyksiin yleensa. Lisaksi kigitaispaatokseen vaikuttavat si-
kiotutkimusmenetelman kielteiset ominaisuudet, kuepatarkkuus ja -luotettavuus
seka keskenmenoriski. (van den Berg ym. 2005; Gama 2000; Halliday, Warren,
McDonald, Rice, Bell & Watson 2001; Santalahti, Ara. 1998.)

Paatoksentekoprosesdiaiset hakevat tukea paatoksentekoonsa kumpzmiltes-
taviltdan, sukulaisiltaan ja muilta [&heisiltadra(ll ym. 2000; Garcia ym. 2008;
Jaques ym. 2004; Santalahti, Hemminki ym. 1998n@a laheisten mydnteiset tai
kielteiset kokemukset sikiotutkimuksista vaikuttamaisten paatokseen osallistua tai
kieltaytya tutkimuksista (Carroll ym. 2000; SantalaAro ym. 1998). Myos yhteis-
kunnan ja yhteison asenteet saatetaan kokea péatékeon vaikuttavina tekijoina.
Toisaalta yhteiskunnan nahdéan suhtautuvan vamuotaesu kielteisesti, mika osal-
taan herattdd huolen yhteison syyllistavasta stima@sesta vammaisen lapsen syn-

tyman jalkeen: vanhempien pelataan jaavan tilasgegksin. Toisaalta yhteis6 saat-
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taa suhtautua myos raskaudenkeskeytykseen Kkialtieise vanhemmat pelkaavat
joutuvansa selitysvelvollisiksi, mikali paatyvatdkeyttamaan raskauden havaitun
sikiopoikkeavuuden vuoksi. (Garcia ym. 2008; Saaitd) Hemminki ym. 1998; Wil-
liams ym. 2002c.)

Kaiken kaikkiaan sikiotutkimuksiin osallistumistaodkeva paatdksenteko
on henkildkohtainen prosessi, johon liittyy arvojarmaailmankuvan arviointia seké
sikiotutkimuksiin liitettyjen suotuisien ja epasuisien ominaisuuksien punnitsemis-
ta. Paatbksenteko ei siis ole suoraviivaista, vaaiset joutuvat pohtimaan paatos-
taan useampia ndkdkulmia huomioiden: toisaalt@gikiimuksilla koetaan saatavan
lapsen hyvinvoinnin kannalta tarkeaa tietoa, tdiaasikiotutkimusten nahdaan voi-
van olla my0s eettisesti arveluttavia ja syrjifi@arroll ym. 2000; Chian, Chao &
Yuh 2007.) Yleisen ajatusmaailman onkin havaittikwdiavan keskeisesti paatok-
senteossa. Usein asennoituminen sikidtutkimuksiipgatos niihin osallistumisesta
onkin tehty jo ennen kuin sikidtutkimuksista oniy@huollossa keskusteltu. (Ekelin
ym. 2004; Lippman 1999; Vergani ym. 2002.)

Naisten on myds huomattu poimivan tietoa ja muok&assitd omaan ajat-
teluunsa sopivaksi (Lippman 1999). Paatokseenistatiisesta vaikuttaa myos esi-
merkiksi naisen kokemus sikiotutkimusten tarpeelldesta omalla kohdalla (van
den Berg ym. 2002). Onkin huomattu, ettéd naisetigiefevat omaa osallistumistaan
eri syilla kuin mitk& tietavat sikiotutkimusten éotitamisen tarkoituksiksi: seulonta-
tutkimusten tarkoitukseksi saatetaan tietaa riskituselvittdminen, mutta henkil6-
kohtainen syy osallistua on sikion hyvinvoinnin wmastaminen (Santalahti, Aro ym.
1998; Weinans ym. 2000).

Sikidtutkimuksiin osallistumineklltradanitutkimus on usein raskaana oleville naisil
le odotettu virstanpylvas, ja suurimmalle osalleoseittautuukin myénteiseksi ko-
kemukseksi (Chian ym. 2007; Lalor, Devane & Begd®p7; Williams ym. 2005;
Ohman & Waldenstrom 2008). Ultradaniseulonnan kaoetakevan vanhemmaksi
kasvamista: lapsen nakemisen myo6ta raskaus kosdéiteti ja sen jalkeen vanhem-
mat kokevat vahvemmin olevansa perhe sek& omitsaneiden silmissa. Ultragéani-
tutkimus herattéa vanhemmissa ilon, yhteenkuulugough helpotuksen tunteita.
(Ekelin ym. 2004.)
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Se, etta tutkimukseen tullaan odottavaisin mienmistumaan lapsen ter-
veydesta lisda osaltaan tilanteen shokeeraavuitianaisilla, joiden kohdalla ultra-
aanitutkimuksessa heraa epaily sikion mahdollisegtamasta tai sairaudesta (Lalor
& Begley 2006). Poikkeavan seulontatuloksen saamnis@ivataan liittyneen masen-
nusta, stressiad, univaikeuksia, pelkoa ja ahdst(&antalahti, Latikka, Ryynanen &
Hemminki 1996). Poikkeavan seulontatuloksen aila@dt epavarmuus saattaa va-
hentyd, mikali diagnostisten tutkimusten tuloksedtanormaalit, mutta osalla naisis-
ta huolestuneisuus saattaa talldinkin jatkua rad#@adoppuun asti (Santalahti ym.
1996; Weinans ym. 2000). Kaiken kaikkiaan seuldntoiosallistuneet naiset ovat
raskausaikana huolestuneempia kuin niista kieltégy (Santalahti, Aro ym. 1998).
Tutkimusten aiheuttamasta stressista ja epavarmstaudeiolimatta niihin osallistu-
mista pidetaan myos jalkikateen hyvana paatoksesan & Begley 2006; Weinans
ym. 2000). Kuitenkin on pohdittu, miten raskaud&aaien huoli ja stressi vaikutta-
vat vanhemmuuteen sekd vanhemman ja lapsen véliggeen rakentumiseen (Aut-
ti-Ramo ym. 2005, 65; Garel ym. 2002; Hall, Bobr&warteau 2000; Santalahti
ym. 1996).

Erityisen stressaavana nayttaytyy aika seulont@getutkimustulosten saa-
misen valilla (Bryar 1997; Santalahti ym. 1996).i3¢4 toivovat, etta tietoa olisi saa-
tavilla mahdollisimman nopeasti. Kaiken kaikkiag@dbn saaminen sikibn vammas-
ta tai sairaudesta on vanhemmille odottamaton feyitiiva kokemus. (Lalor ym.
2007; Mitchell 2004.) Tiedon saamiseen liittyy surpelkoa, epatoivoa, ahdistusta,
syyllisyytta, haluttomuutta hyvaksya kuultua sek{pdan ja huonommuuden tunteita
(Chian ym. 2007; Ferreira da Costa, Hardy, Osisafirfeles 2005). Tiedon saaminen
sikiobpoikkeavuudesta aloittaa paatoksentekoprasegsssa nainen pohtii ja arvioi
maailmankuvaansa ja arvojaan suhteessa uuteeniumeeseen tilanteeseen (Carroll
ym. 2000; Chian ym. 2007).
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6 RASKAUDENKESKEYTYS TERVEYDENHUOLLON
ASIAKKAIDEN JA HENKILOKUNNAN NAKOKUL-
MASTA

Maarittelyn suhteellisuusYleisen aborttirajan jalkeen raskauden keskeytté@mion
mahdollista, mikali luotettavalla tutkimustavalla dodettu siki6lla olevan vaikea
sairaus tai ruumiinvika (Laki raskauden keskeytt@sia 239/1970). Joidenkin
vammojen vaikeusasteesta terveydenhuollon henkikidkan suhteellisen yksimieli-
nen, mutta vaikean vamman tai sairauden maaritelm&uitenkin Kiistelty ja sub-
jektiivinen. Terveydenhuollon henkilokunnan ja &kmden nakokulmat vammai-
suuteen ovat toisistaan poikkeavat, ja kasityksemaaliudesta ja poikkeavuudesta
ovat subjektiivisia. Terveydenhuollon henkilokuméarittdéd vammaisuutta laaketie-
teen kautta: henkil6t, jotka kokevat tehtavaksearamtaa, kokevat ongelmallisina
sellaiset vammat tai sairaudet, joihin ei ole hkdinoa. Asiakkaat taas katsovat asiaa
kaytannollisemmastad nakokulmasta: he haluaisivatlsdietoa siitd, millaista arki-
elama vammaisen lapsen kanssa tulisi olemaan. T@&nmmdnvuoksi terveydenhuol-
lon henkilokunta kokee vaikeaksi paattaa asiakkasiesta, miten vaikeavammai-
suus maaritellaan. (Ks. Wertz & Gregg 2000; Willaym. 2002a; Williams ym.
2002b.)

Ohjailemattomuuden periaatteen noudattamista gndtisen paatoksenteon
kunnioittamista pidetddn arvokkaina periaatteiridogitkimusten toteuttamisessa.
Kuitenkin yksilon paatantavallan rajattoman kuntténisen vuoksi kasitykset nor-
maaliudesta saattavat kaventua. Paatbéksenteomiata yksin asiakkaalle voidaan
nahda myds vastuunpakoiluna. Onkin esitetty, edliighun tarjoavan tahon pitéisi
ottaa vastuu ja asettaa raamit sikiotutkimustendtigy (Williams ym. 2002b.) Mi-
kali seulottavien vammojen rajaaminen on mahdotordalaan asiaa lahestyd myos
pohtimalla, mitkd vammat, sairaudet ja ominaisuudéte jattaa seulontojen ulko-
puolelle (Shakespeare 1999a).

Kehittyva laaketiede muokkaa kéasityksia normaasaid. Teknologian ke-
hittyessa joitakin kuolemaan johtaneita sairaukaianuita tiloja osataan hoitaa en-

tistd paremmin. Esimerkiksi keskosuus on yhteiskgsa nykyaan tavallisempaa



38

kuin sikiotutkimuksilla seulottava kehitysvammaisulWusi teknologia mahdollistaa

my0s aiempaa useampien vammojen ja sairauksiernstarmsen jo sikidvaiheessa.

(Williams ym. 2002b.) Loyddsten tarkkaa merkitysikion kannalta ei aina voida

ennen syntymaa arvioida, mika asettaa vanhemmaté&ntikeampaan tilanteeseen
paatosta tehtdessa (Autti-Ramoé ym. 2005, 65; Bt98i7; Garel ym. 2002). Mikaan

seulontamenetelma ei tunnista kaikkia vaikeitakpaiktkeavuuksia ja toisaalta taas
melko lievakin vamma voi ndkya seulonnoissa. Tédlatilanteet kasvattavat rajan-
vedon ongelmaa ja edellyttavat tiedonantajilta suasiantuntijuutta. (Autti-Ramo

ym. 2005, 65-66.)

Tiedonanto ja paatoksentek&nsitieto lapsen vammasta tai sairaudesta saadaan
usein sanattomasti: vanhemmat kokevat tutkimugétsm ilmapiirin tai henkilokun-
nan kayttaytymisen muuttuvan poikkeavan havainnoyptén Tasséd yhteydessa
vammasta tai sairaudesta saatava suullinen ensitigttaan usein suppeaksi ja riit-
tamattomaksi. (Bryar 1997; Mitchell 2004.) Tyytysi#npia saamaansa tietoon ovat-
kin vanhemmat, joilla sikion diagnoosi varmistuugekimustilanteessa tai mahdolli-
simman pian (Carroll ym. 2000; Lalor ym. 2007; Nhigdl 2004).

Naiset ovat usein tyytyvaisia diagnoosista ja téasta saamaansa tietoon.
Selkeytta tiedonantoon tuovat esimerkiksi kuvienyukoiden ja muiden havainnol-
listavien keinojen kayttd. Tyytymattomyytta kuitenlaiheuttaa henkilokunnan kéayt-
tama liian vaikeaksi, ladketieteelliseksi tai adstiksi koettu kieli. Naisilla tulisi
myds olla mahdollisuus palata saamaansa tieto@sifga kysymyksia myos myo-
hemmin. Henkilokunnan toivotaan lisksi auttaveeddin etsimisessa esimerkiksi
luotettavia Internet-sivuja suosittelemalla. (AloyiMoutel, Venslauskaite, Gaillard,
Truc & Hervé 2007; Carroll ym. 2000; GammeltoftafirMinh Hing, Nguyn Thi
Hiép, Nguyén Thi Thiy Hanh 2008; Lalor ym. 2007; Legendre, Hervé, Goussot-
Souchet & Bouffard 2009; Mitchell 2004.)

Naiset toivovat myds tulevansa tiedonantotilantedssomioiduiksi henki-
|6kohtaisesti. Tarkeaa onkin, ettd tiedonanto tapatkiireettémasti rauhallisessa
ilmapiirissé. Kaiken kaikkiaan henkilokunnan odatet suhtautuvan asiakkaaseen ja
taman tilanteeseen empaattisesti ja huomioivan mmukn vanhempien tarpeet.
(Gammeltoft ym. 2008; Lalor & Begley 2006; Legengm. 2009; Leithner, Assem-
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Hilger, Fischer-Kern, Loffler-Stastka, Thien & Pamy-Seliger 2006; Maijala ym.
2004; Robson 2009; Williams ym. 2002c; 2002d.)

Diagnoosin saamisen myota vanhempien kasityksettardastaan lapsesta
muuttuvat, ja kokemus raskaudesta muuttuu ristisiéksi. Kehittynyt suhde lapseen
korostuu sikion liikkeiden tuntemisen ja ultradganin nakemisen myoéta, mutta
samanaikaisesti vanhemmat joutuvat pohtimaan raskekeskeyttdmisen mahdolli-
suutta (Chian ym. 2007; Rempel, Cender, Lynam, &a&d-arquharson 2003). Paa-
tosta tehdessdan vanhemmat saattavatkin kokedttasaavuttaa tietty emotionaali-
nen etaisyys sikioon. Paatoksentekoa ohjaa hatlateikein niin sikion, itsen kuin
jo olemassa olevan perheen kannalta. Naiden ¢eitaigastuiden ja velvollisuuksien
yhteensovittaminen ja punnitseminen koetaan tasinaikeaksi. (Bryar 1997.)

Suurin osa seka terveydenhuollon henkilokunnasia asiakkaista pitaa
vammaperusteista raskaudenkeskeytysta oikeutettatkaisuna (Dery, Carmi &
Vardi 2008; Gammeltoft ym. 2008). Seka asenteisiit lopulliseen paatdkseen
keskeisesti vaikuttava tekija on vamman vaikeuséBtry ym. 2008; Ferreira da
Costa ym. 2005; Zlotogora 2002). Nakemys vammakRkeusiasteesta on kuitenkin
subjektiivinen ja asiakkaiden on todettu arvioiwaikeusastetta myds muista kuin
ladketieteellisesta nékdkulmasta (Dery ym. 20087rt¥V& Gregg 2000). Arvioon
vaikeusasteesta vaikuttavat esimerkiksi vammanustfa yleisyys, yhteison yleiset
asenteet vammaa kohtaan seka kasitykset vammaatiasagudesta (Williams ym.
2002d; Zlotogora 2002). Terveydenhuollon henkilGhkam tulisikin tiedonannossa
huomioida asiakkaiden tarve monipuoliseen tietdd®ry ym. 2008; Wertz & Gregg
2000).

RaskaudenkeskeytyRaskaudenkeskeytys on emotionaalisesti raskaspsgkakse-

na ettd kokemuksena: naiset kuvaavat tilanteeséigudn surua, kipua, hataa, yksi-
naisyytta, pelkoa seka yleista kyvyttomyyttd kdkitéilannetta. Kaiken kaikkiaan
raskaudenkeskeytys on merkittava ja vaikea stedsfgif jonka vaikutukset ovat pit-
kaaikaisia. Keskeytyksen jalkeen naisilla esiimgyessia ja surua sekd masennuksen
tunteita. Keskeytys aiheuttaa myds syyllisyyttéukausta, ahdistuneisuutta ja saalia
lasta kohtaan. (Coété-Arsenault & Freije 2004; Dayi&ledhill, McFadyen &
Economides 2005; Ferreira da Costa ym. 2005; Gatofngim. 2008; Geerinck-

Vercammen & Kanhai 2003; Korenromp, Page-Chrissaean den Bout, Mulder,
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Hunfeld, Bilardo ym. 2005; Korenromp, Page-Christig, van den Bout, Mulder,
Hunfeld, Potters ym. 2007; Leithner, Maar, Fisckern, Helger, Loffler-Stastka &
Ponocny-Seliger 2004; Sagi, Meiner, Reshef, Dagadl@&ogora 2001; Salvesen,
@yen, Schmidt, Malt & Eik-Nes 1997.) Toisaalta e&isvat kuvanneet tilanteeseen
littyneen myos helpotusta: vanhemmat kokevat tehsé vaikean, mutta jarkevan
paatdksen ja toimineensa lapsen parhaaksi (Femair@osta ym. 2005; Geerinck-
Vercammen & Kanhai 2003; Rempel ym. 2003). My6sosikkimuksiin osallistu-
minen koetaan hyvaksi ratkaisuksi ja niihin osaliisista pidetd&n todennakodisena
myds mahdollisissa tulevissa raskauksissa: sikéimnaan tai sairauden havaitsemis-
ta jo raskausaikana pidetd&n hyvana asiana (Karenson. 2007; Lalor & Begley
2006).

Toipuminen keskeytetysta raskaudesta on pitkéijesgprosessi (Gammel-
toft ym. 2008), jota naiset itse kuvaavat tunteigenristoradaksi, hyvien ja huono-
jen aikojen vaihteluksi (Bryar 1997). Luottamukgarturvallisuuden tunteiden hor-
juminen pakottavat pohtimaan tapahtuneen merkifgstéiin jasentdmaan kokemuk-
sen osaksi elamaa. Tasapainon saavuttaminen ¢@i@llyanhemmilta siirtymista
lasta odottavien vanhempien roolista lapsensa r@@meksi vanhemmiksi: menetys
ja menetetyn elaman merkitys pitaa kasitella. (B207; Cote-Arsenault & Freije
2004.) Suruprosessin lapikaymisessa auttavat niujgtonahdollisuus hyvastella
lapsi. Lapsen nakeminen raskauden keskeyttamidkeejli saattaa toisaalta lisata
vanhempien ahdistuneisuutta, mutta pidemmalla alkivvanhemmat usein pitavat
sita tarkeana. Lapsen nakemisen, sylissa pitamsdokuvien tai muiden konkreet-
tisten muistojen tallettamisen sek& siunaus- tatdwsstilaisuuden jarjestdmisen koe-
taan auttavan surun kasittelyssa. (Bryar 1997 eifarda Costa ym. 2005; Gammel-
toft ym. 2008; Geerinck-Vercammen & Kanhai 2003;gHes, Turton, Hopper &
Evans 2002; Lundqvist, Nilstun & Dykes 2003; Rob&009; Samuelsson, Radestad
& Segesten 2001.)

Vaikeimmat stressi- ja surureaktiot lieventyvatnajayotd. Vaikka osalla
naisista nama reaktiot saattavat pitkittya, suasa kokee saavuttaneensa tasapainon
ja oppineensa hyvaksymaan kokemuksensa. (Gammelinft 2008; Geerinck-
Vercammen & Kanhai 2003; Korenromp ym. 2005.) Vanimt kaipaavat ja ajatte-
levat lastaan paljon, mutta ratkaisun sindlladndéah olleen hyva ja oikea (Gam-
meltoft ym. 2008; Korenromp ym. 2007; Sagi ym. 200aikka tapahtunut on koet-
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tu haavoittavana, mydhemmin naiset tunnistavat kunkeseen liittyneen myos
myonteista kehitystd. Kokemuksen my6ta naiset kmaanneet esimerkiksi perheen
ja parisuhteen lahentyneen sekd maailmankuvanv@amaailman muokkautuneen.
Naiset kokevat muuttuneensa kypsemmiksi, vahvempmidratietoisemmiksi seka
tietoisemmiksi omista oikeuksistaan. (Ks. Bryar 1.9€6té-Arsenault & Morrison-
Beedy 2001; Ferreira da Costa ym. 2005; Geerinalcdfamen & Kanhai 2003.)

Vanhempien psyykkista selviytymista raskaudenkesksegn jalkeen hei-
kentavat tuen puute, keskeytyksen myohainen ajaakébkemus itsemaaraéamisoi-
keuden menettdmisesta seka vahatteleviksi tai tsemiksi koetut asenteet (Coté-
Arsenault & Morrison-Beedy 2001; Korenromp ym. 206®renromp ym. 2007;
Leithner ym. 2006). Suruprosessin lapikaymisessgée#ksi voimavaraksi koetaan-
kin tuen saaminen kumppanilta ja muilta laheisfBiyar 1997; C6té-Arsenault &
Morrison-Beedy 2001; Geerinck-Vercammen & KanhaO20 Samuelsson ym.
2001). Myods moniammatillisen ryhman merkitys on tetts esiin (Geerinck-
Vercammen & Kanhai 2003). Tarkeaa on paitsi kaybdanrjestelyjen sujuvuus ja
niistd kertominen myos keskeytyksen jalkeen surasgtminen ja selviytymiskei-
nojen etsiminen. Vanhempien on tarkedd saada tietd@s lapsen vammasta ja sen
mahdollisesta periytyvyydesta. (Brisch, Munz, Bemendlayer, Terinde, Kreien-
berg & Kachele 2003; Gammeltoft ym. 2008; Geerieteammen & Kanhai 2003;
Leithner ym. 2006; Robson 2009; Sagi ym. 2001; Sasson ym. 2001.)

Raskaudenkeskeytys ja sikibon vamma saattavat @ftzenaisessa huonom-
muuden tunteita, mutta perheen muut lapset ja nydhi raskaudet voivat tukea
vanhempien psyykkistd selviytymista (Co6té-Arsena&ltMorrison-Beedy 2001;
Gammeltoft ym. 2008; Samuelsson ym. 2001). Keslkesggn liittyvat tunteet nou-
sevat kuitenkin pintaan erityisesti uusien raskarksyota ja tukea tulisi olla myods
talldin saatavilla (Cété-Arsenault & Freije 20046t€-Arsenault & Morrison-Beedy
2001).
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7/ TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

7.1 Tutkimuskysymykset

Asiakkaan autonomian kunnioittaminen on terveydetibssa keskeinen periaate.
Silla tarkoitetaan asiakkaan oikeutta itse osabigtoitonsa suunnitteluun ja paattaa
itseensd kohdistuvien hoitotoimenpiteiden suoriitasta. (Ks. esim. Laki potilaan
asemasta ja oikeuksista 785/1992.) Tutkimuksemmadita autonomian kunnioit-
tamisen periaate korostuu sikiotutkimuksiin ja easltenkeskeytykseen liittyvissa
paatdksentekovaiheissa. Aiemmissa tutkimuksissskwitenkin todettu, ettei au-
tonomian toteutuminen sikidtutkimuksia ja raskaudeskeytysta koskevassa paatok-
senteossa ole yksiselitteisté. (Ks. esim. Aldesgsan2004; Jallinoja 2001.)
Paatoksentekoprosessia tulisi tutkia, ja sitenetarkin selvittaa, millaiset
tekijat paatoksenteossa vaikuttavat. Liséksi tudisrioida, mitkd naista tekijoista
ovat paatoksentekoa tukevia ja mitka rajoittavidirNvoitaisiin kehittéaa terveyden-
huollon seka yhteiskunnan rakenteita ja kaytanabjigbnomian toteutumista parem-
min tukeviksi ja erilaisia, kunkin asiakkaan iteelh parhaaksi kokemia ratkaisuja
mahdollistaviksi. (Davies & Elwyn 2008; Hildt 2008hakespeare 1999b.)
Tutkimuksessamme tarkastelemme toimijuuden kasitkeitta, miten au-
tonomian toteutuminen terveydenhuollon asiakkaioieissa kertomuksissa nayttay-
tyy: millaista toimintaa eri toimijoihin liitetd&ja millaiseksi eri toimijoiden toiminta
keskeytettya raskautta ja sen eri vaiheita kuvaavisksteissa rakentuu. Tutkimus-

kysymyksiksemme muotoutuivat:

1. Millaisena sikidtutkimusten perusteella raskaudskkgtykseen paatyneiden
vanhempien toimijuus nayttaytyy heidan kuvauksigs&askeytetysta ras-
kaudesta?

2. Millaisena terveydenhuollon henkilbkunnan toimijundissd kuvauksissa
nayttaytyy?

Millaisia odotuksia vanhempien omaan toimintaarsteissa kohdistuu?

4. Millaista toimijuutta henkilokunnalle samalla tagan?
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7.2 Aineistonkeruu

Tavoitimme tutkimuksemme osallistujat, sikiotutkisten kautta raskaudenkeskey-
tykseen paatyneet naiset, Internetissa toimivarkustsluryhman kautta. Enkelin-
kosketus-ryhma on toiminut vuodesta 2003 ja ainaigeraamisen aikaan siiné oli
jasenia noin 250. Ryhmaan lahetettiin tuolloin keslérin 100-200 viestia kuukau-
dessa. (Enkelinkosketus, Yahoo-groups.) Keskustetoé toimii yhteydenpidon
valineena ja mahdollistaa kokemusten jakamisenkafewalityksella kaytavan kes-
kustelun ja vertaistuen liséaksi rynma jarjestaasapisia ja valittaa tietoa. (Henkilo-
kohtainen tiedonanto 2008, Enkelinkosketus-ryhntéeyshenkild.)

Diskurssianalyyttisissa tutkimusorientaatioissa d@n autenttisen, luon-
nollisesti syntyneen aineiston kautta voitavan itéaa todellisia merkityksia ja aitoja
kokemuksia tutkijan vaikutuksesta tuotettua aim@istiotettavammin (Juhila & Suo-
ninen 1999). Toivoimmekin saavamme tutkimuksemmmeisioksi valmista, muuta
tarkoitusta varten tuotettua aineistoa. Taman kanmmyos tutkimusaiheemme sensi-
tiivisyyden paremmin huomioivaksi ratkaisuksi.

Lahestyimme Enkelinkosketus -ryhméan yhteyshenkiétiedustelimme
mahdollisuutta saada kayttoomme ryhmassa kaytygkusteluja. Pyyntomme au-
tenttisten keskustelujen saamisesta muodostui rikditeongelmalliseksi kahdesta
syysta. Keskusteluryhma toimi sahkopostilistan#oijo viestit eivat olleet kootusti
yhdella sivustolla, kuten olimme olettaneet. Kogkigkki keskustelu kaytiin sahko-
postitse, keskusteluja ei oltu ryhmitelty aiheemupeeella, vaan viestiketjut olivat
pitkid ja polveilevia. Taman vuoksi olisi ollut \kaia poimia kayttédmme kokonaisia
viestiketjuja ja poistaa niista sellaisten henkign viestit, jotka eivat tutkimukseen
halunneet osallistua. Lisdksi ryhman toimintapetéema on ehdoton luottamukselli-
suus. Koska osa keskustelijoista koki, etteivathatia kirjoituksia ulkopuolisten
nahtavaksi edes anonyymisti, ei autenttista aio@istlut mahdollista saada.

Ryhma kuitenkin kiinnostui tutkimuksesta ja siihesallistumisesta. Ka-
vimme ryhméan kanssa keskustelua yhteyshenkilortykgklla ja sovimme tutki-
muksen tavoitteista. Kdymamme keskustelun pohjgtiena ehdotti, etta laatisimme
heille kysymysrungon, jonka avulla he voisivat vapaiotoisesti kirjoittaa koke-

muksistaan. Varsinaisten kysymysten sijaan paatineméa teemarungon, jonka
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toivoimme yksittéisten, irrallisten vastausten se@m sijaan ohjaavan enemman
tarinankerrontaan. Pyrimme muotoilemaan teemarurgjtan, etta siind kaytetyt
kasitteet olivat yleisia ja neutraaleja eivatkdjdstaneet meidan ennakkokasityk-
siamme.

Ennen teemarungon lahettamista kaksi tutkimuks&opuiolista henkiléa
tutustui kysymyksiin, ja saamiemme kommenttien plthj muokkasimme rungon
teemoja vielda hieman laajemmiksi ja avoimemmikgihéttdessamme teemarungon
ryhméan yhteyshenkillle pyysimme hanta viela enuiestin valittamista lukemaan
lapi saatekirjeen ja teemarungon (liite 1) ja kiitim&&n huomiota erityisesti mah-
dollisiin ymmarrettavyyttéa seka hienotunteisuutearantaviin sanamuotoihin. Yh-
teyshenkild valitti viestin listalle tekeméattd maséhdotuksia.

Anonyymiys oli aineistonkeruussa itsestdén sehdtivais. Ryhma loikin
vastaamista varten erityisen Anna Anonyymi -séhktipsoitteen, johon kaikilla
keskustelijoilla oli kayttdoikeus. Vastausaikaaasimme reilun kuukauden. Lahe-
timme yhteyshenkilon kautta rynmalle muistutusviesbin kahta viikkoa ja viikkoa
ennen vastausajan paattymista. Muistutusviestakditteend alkuperéinen saate-
Kirje ja teemarunko.

Kirjoittaminen vaatii tutkimuksiin osallistuvilta rieyista aktiivisuutta, ja
etenkin henkilokohtaisista ja sensitiivisista te&ta kirjoittaminen on haastavaa.
Ryhmén toiminta kuitenkin perustuu ajatusten jadmblsten vaihtamiseen kirjoit-
tamalla, joten kirjoitettu aineisto tuntui luonnsémmalta kuin esimerkiksi haastatte-
luaineisto. Liséksi ajatus aineistonkeruutavastasnoyhmasta, ja kaiken kaikkiaan
ajatus tutkimukseen osallistumisesta otettiin \@st&iinnostuneesti. Tama nakyi
muun muassa keskustelijoiden aktiivisessa osatiseissa aineistonkeruun suunnit-
teluun. Ryhma on aiemmin nostanut sikiotutkimukgierustuvaa raskaudenkeskey-
tysta yleiseen keskusteluun esimerkiksi Helsingamd@nien (Ahola 2006) ja llta-
Sanomien (Hovi, Kreula, Aittakorpi & Keikkonen 200Rirjoitusten sek&a Kreulan
(2008) kokoamaiuvittelenko vai kuoliko jotaineoksen kautta.

Aineisto kerattiin tammi—helmikuussa 2009. Meillhétetyt tekstit olivat
muodoltaan vaihtelevia. Osa oli kirjoittanut tekst jasentaen sen antamamme tee-
marungon mukaisesti kasitellen kokemuksiaan piekokbnaisuuksina aihe kerral-

laan. Toiset taas olivat kirjoittaneet yhtendisemmaapaamuotoisemmin etenevan
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tekstin. Aineistomme koostuu kaiken kaikkiaan kdtsdeta pituudeltaan 1-3 sivun

mittaisesta kirjoituksesta.

7.3 Diskurssianalyysi tutkimuksen viitekehyksena

Tutkimuksemme analyysi pohjaa diskurssianalyyttisegkimusotteeseen. Diskurs-
sianalyysia ei kasiteta selvarajaiseksi tutkimusetelmaksi vaan sen ndhdaan en-
nemminkin liittyvan tietynlaiseen tietokasityksejantapaan kasitella aineistoa. Nain
ollen diskurssianalyysia voidaan pitaa ennemmirtéareettisena viitekehyksena.
(Jokinen, Juhila & Suoninen 1993.) Jokinen ym. @)98&kevat kuitenkin diskurs-
sianalyyttisen tutkimusotteen pohjaavan viiteenupkhtokohtaan. Etenemme nai-
den viiden lahtékohdan pohjalta esitellen, miteskdissianalyyttinen tietokasitys ja

tausta-ajattelu ovat olleet tutkimuksessamme lasna.

Kasitys tiedon luonteestaDiskurssianalyyttisessa tutkimuksessa todellisaude
nahda olevan tavoitettavissa sellaisenaan vaamit tutkimuksella on mahdollista
saavuttaa, on aina vain kuva todellisuudesta (Ta3001b). Diskurssianalyysin tut-
kimuskohteena ovat kieli ja kielenkayttd. Naideruléer ei kuitenkaan pyrita teke-
maan tulkintoja todellisuudesta, vaan mielenkiindahteena on Kkieli itsessaan.
(Wetherell 2001.) Kiinnostavaa on todellisten tapatien sijaan se, miten tapahtu-
mat kuvataan: millaiset asiat kertomuksen kautkavai merkityksellisiksi. Kielen-
kayton kautta emme siis vain kuvaa, vaan myds nydellistamme, jarjestamme,
rakennamme, uusinnamme ja muunnamme sité toddtisyassa elamme. (Jokinen
ym. 1993.) Diskurssianalyyttisessa tutkimuksessagskaan pyrita tekemaan joh-
topaatoksia tai tulkintoja kertojan ajatuksistasiigiksista, asenteista tai uskomuksis-
ta (Potter & Wetherell 2001).

Diskurssianalyyttisessa tutkimuksessa ei pyritaaie yleistettavyyteen,
vaan huomionarvoista on tiedon syntyminen tiukiestitekstiin sidottuna: kuvaukset
ovat tietyssa hetkessa syntyneitd esityksia tiatygpahtumasta. Nain ollen myos
tulokset ovat sidottuja tutkimustilanteeseen jaeatoon. (Taylor 2001a.) Emme
tutkimuksessamme pyrikaan tarkastelemaan niitéantéle, joita aineistossamme

kuvataan, vaan olemme kiinnostuneita nimenomaa#, siiten kertojat naita tilan-
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teita kuvaavat, millaisena toimijuus naissa kerthsmsa nayttaytyy. Tiedolla ei dis-
kurssianalyyttisessa tutkimuksessa, sen enempdd rkanilmassa yleensa, nahda
olevan yleisen tai pysyvan totuuden luonnetta (@ag001a). N&in ollen myds tut-

kimuksen tulokset ovat aina vain yksi tapa hahnadtbaellisuutta.

Kerronnan monimuotoisuusosiaalinen todellisuus voidaan hahmottaa moninaise
na. Todellisuudesta voidaan siis kertoa erilaigianbita. Sama tarina eri tavoin ker-
rottuna esittdd maailman tai, kuten tutkimuksessemkertojien kuvaaman koke-
muksen erilaisena. Samalla kerrottu tarina saaisial merkityksia. Se, ettei kielen
katsota kuvaavan objektiivista todellisuutta, eitdwkaan tarkoita sita, ettd todelli-
suutta ja kieltd pidetéan toisistaan irrallisin@rt¢essaan tapahtumista tai kokemuk-
sistaan ihminen luo kuvaa tietynlaisesta maailmastana kuvaukset eivat kuiten-
kaan ole yksinaan kertojasta riippuvia vaan nemaket osana sosiaalisia kaytanto-
ja. Erilaisten kuvausten voidaankin ndhda merkijlisdvan maailmaa, sen proses-
seja ja suhteita eri tavoin. (Jokinen ym. 1993.)kifnuksessamme nainen saattaa
tietyssad kuvauksessa saada merkityksen ensistjagseserkiksi aitind, terveyden-

huollon asiakkaana, vaimona tai raskaudenkeskeggykpaatyneena naisena.

Oletus kerronnan ja merkitysten kontekstisidonnaigsta.Kielta kaytetaan, ja se
saa merkityksensa kayttoyhteydessaan: millaisedellisuus juuri tassé kertomuk-
sessa esitetdan, on yhteydessa siihen, kenellkga tarinaa kerrotaan. Kertoja saat-
taa tarinaa kertoessaan tehda tietoisia valinig@ mitd asioita kertoo, mita asioita
jattdd kertomatta ja miten ajatuksensa viestitfaan liittyvat myos esimerkiksi
sanavalinnat tai muut kerronnalliset keinot, kuiettyjen asioiden tai lauseiden pai-
nottaminen. Aina valinnat eivat kuitenkaan ole dstettuja, vaan kertoja tulee tie-
dostamattaan valittdneeksi tietynlaista kuvaa taedesta tai huomioineeksi kon-
tekstia, jossa tarinaansa kertoo. (Potter & Weth&@01.) Myos kuulija tai lukija
osallistuu tarinan merkityksellistamiseen ja sit=altaan luo todellisuutta: tarinan-
kertojan valintojen liséksi kertomus saa merkitylsse siitd, miten lukija sen tulkit-
see (Jokinen ym. 1993). Myds tassa tutkimuksesgaitiajan kuvaus on vain yksi
tapa kuvata tapahtunutta. Jossakin toisessa yrissds toisille lukijoille kerrottuna

kuvaus saattaisi olla toisenlainen.
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Toimijoiden asemoituminen kuvauksis&artoessaan tarinaa kertoja asemoi seka
itsedan ettd muita. Kertoja paitsi kuvaa millaike&tomuksen toimijat ovat myos
antaa merkityksia naiden toiminnalle. (Jokinen W@93.) Ihmiselle tyypillista voi-
daan nahda olevan tarve rakentaa elaman yksitiitsipahtumista selkead, jatkuvaa
ja johdonmukaista kokonaisuutta Tarinankerronnallamyos sosiaalinen merkitys.
Tarinoiden avulla ihminen rakentaa kuvaa itsesjadiita, miten elamankokemukset
liittyvat toisiinsa. Samoin ihminen voi tarinoidéautta perustella ja arvioida omaa
toimintaansa ja antaa myos merkityksid muiden tomaile. (Gergen 2001.)

Kuvaus tapahtuneesta ja tapahtuneelle annetut tyles&t saattavat jalleen
vaihdella tarinankerrontatilanteen mukaan. Ainerstee tarinat ovat jasenneltyja,
eheitd ja johdonmukaisia. Voidaan siis ajatelltd &ertoja tulee tarinallaan kuvan-
neeksi jotakin oleelliseksi katsomaansa tapahttae®sikka tutkimusaineistomme
tarinat ovat vain yksi kuvaus tapahtuneesta, voidaa siis ndhda tassad mielessa

merkityksellisina.

Kielenkayton seurauksia tuottava luoni@rinoilla ei ainoastaan kuvata tapahtunut-
ta. Sen lisaksi, etta tarinoilla valitetaan jotatodellisuuden luonteesta, niilla samal-
la rakennetaan todellisuutta. Diskurssianalyys@kankin kiinnostuneita myds sii-
ta, millaista kuvaa todellisuudesta kertomuksillatetaan. (Taylor 2001b.) Taman ei
kuitenkaan néhdé olevan tarkoituksellista, vaaemikinkin tarkastellaan vain ylei-
sesti sitd, millaisia merkityksia ja kuvauksia maissa on lasna. Kiinnittamalla huo-
miota ndihin merkityksiin ja kuvauksiin voidaan tustaa erilaisia vaihtoehtoisia
tapoja, joilla todellisuutta hahmotetaan. (Jokigen 1993.) Aineistomme kertomuk-
sissa tapahtumia ja kokemuksia on kuvattu eri tav®amalla myds eri henkildiden
ta nostaa esiin vaihtoehtoisia tapoja jasentadlimaetta (Jokinen ym. 1993). Teke-
malla nakyvaksi niitd vaihtoehtoisia tapoja, joiledellisuutta kuvataan, voidaan
pyrkid tunnistamaan, millaiset asiat esimerkiksvégdenhuollon toiminnassa nayt-
taytyvat toimimattomina seka millaiset kaytannétgpahtumat puolestaan nayttay-

tyvat teksteissd myonteisina.
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7.4 Toimijuuden kasite

Kuvatessaan tilanteita kertoja tulee kuvanneek&emgstaan paitsi tapahtumista
my0s siitd, keitd tilanteeseen osallistui, kuinlatbimivat ja millaista toiminta oli.
Jotkut henkil6t toimivat kuvauksissa toisia enemrjgjoidenkin toimijuus jaa taka-
alalle. Samoin kertomuksessa tietynlainen toimirdgttaytyy toivottavampana, ole-
tettavampana, hyvaksyttdvampana, onnistuneempiat@isémpana tai harkitumpa-
na. Tutkimuksessamme pyrimme tunnistamaan, mihaiseri toimijoiden toiminta
aineistossamme nayttaytyy.

Gordon (2005) esittaa, ettéd tunteeseen toimijuadiéiiyy usein kasityksia
siité, millaiset omat mahdollisuudet tehda paatbksiat ja millaiset asiat paatoksen-
tekoa rajoittavat. Veijola (2004) esittelee ilmiSobjektiuden "asteina” Vahvem-
masta subjektiudesta on kyse, kun oleminen ja telemyhdistyvat vahvasti subjek-
tin omaan osaamiseen ja haluun toimia. Heikollgjedditla puolestaan tilanne ja
toiset toimijat maarittavat subjektin kykya ja veitetta toimia (voiminen, kykene-

minen, taytyminen).

Emme halunneet tutkimuks{&)
(Lauseessa ilmenee halu toimia tai jattaa tointamat

Ei siina tilassa ole henkisia edellytyksia lahtegabtaviin tilanteisiin(A)
(Tilanne rajoittaa olemista ja kykya toimia.)

Kurri ja Wahlstrom (2007) kuvaavat toimijuuden astdiittyvan siihen, kuinka tar-
koituksellista ja harkittua toiminnan kuvataan @eymillaiset olivat mahdollisuudet
toimia toisin. Nain toimijuuteen liittyy oleelliseamyts vastuu toiminnasta. Kuvaa-
malla toimijuutensa heikkona kertoja tulee siis s\jiivanneeksi omaa vastuutaan
tilanteessa vahaisena. Talloin kertojan voidaandagpyrkivan sailyttamaan seka
oma kokemus ettd sosiaalinen rooli itsesta moestlisahvana toimijana. (Kurri &
Wabhlstrém 2007.)

Subjektiuden etaannyttdminen toiminnasta voidaasaatta nahda myos
kerronnan keinona: puhumalla tilanteesta tai tapalsta yleisella tasolla tarjotaan

lukijalle mahdollisuus samastua tapahtuneeseenifairttaan (Hakulinen, Vilkuna,
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Korhonen, Koivisto, Heinonen & Alho 2004, 1285).n8aAn Kurri ja Wahlstrom
(2007) muistuttavat, ettei kuvaus toiminnasta aiastaa todellista tapahtunutta toi-
mintaa tai ole muuttumaton. Toiminta saatetaantsisessa yhteydessa kuvata toi-
sin. Nain ollen pitkalle vietyja tulkintoja henkitten toimijuuden tasosta ei kerto-
musten perusteella voida tehda: kertomus on a@tgsBa hetkessa syntynyt kuvaus
ja seurausta sen hetkisen tilanteen tarpeidenatimusten myota syntyneista ker-
ronnallisista ratkaisuista. Koska toimijuuden as sioida kertomuksen perusteella
sanoa olleen kuvatussa tilanteessa heikkoa taiagalkaytamme tutkimuksessamme
Mykkésen (2009yahvan ja vahaisen toimijuuddwsitteitd. Talldin toiminnan vah-
vuutta ei arvoteta, vaan tarkastelemme vain kueatastnijuuden maarasta tekstissa.
Mykkénen (2009) kuvaa vahvoiksi toimijoiksi selletigoimijat, joiden toi-
mintaa kuvastaa valintojen vapaaehtoisuus ja vasmWahvat toimijat tiedostavat
paamaaransa ja etenevat niitd kohti tavoitteetliséahaiselle toimijuudelle taas on
ominaista omien paamaarien epaselvyys. Toimintgaachaytyminen”, velvoitteet
ja pakko, jolloin paatdksenteko nojaa vahvastiiitoitoimijoihin. (Mt.) Vahvan ja
vahaisen toimijuuden liséksi tekstista voidaan tstaa niin sanottuadotettua toimi-
juutta. Talla tarkoitamme sellaista toimijuutta, jokagt&sa rakentuu odotuksia vas-
taavaksi. Odotettua toimijuutta on sellainen toitaia toimijuus, joka kuvatussa
tilanteessa vastaisi kertojan nédkemysta siita, mtitanteessa on luonnollista toimia:

miten "kuka tahansa” tilanteessa toimisi.

7.5 Toimijuusanalyysin valineet

Analyysissa toimijoita voidaan lahestya kiinnittdfdhuomiota lauseenjaseniin:
kuka tai mika on lauseessa tekijana (subjektiar@hdaan tai tapahtuu (predikaatti)
ja mihin tai kehen toiminta mahdollisesti kohdisflaljekti)? Lukija saa toimijoista
tietoa kaytettyjen sanavalintojen kautta. Kertgjattaa liittdd kertomuksen toimijoi-
hin varsinaiseen toimintaan liittymattémia maarejtdden pohjalta lukija voi muo-

dostaa mielikuvan toimijasta ja siitd, millaistantn toiminta on.

Surussa on auttanut suuresti asiantunteva henkiligkG)
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Henkilokunnan toimintaa ei lauseessa varsinaigestita, mutta lukijalle muodostuu
kuva toivotusta ja onnistuneesta toiminnasta. T#tatoimijoita esittelevat lauseet
antavat lukijalle lahtokohdan seuraavien toiminkamausten tulkinnalle. Sama teks-

tikatkelma jatkuu kuvaten henkilékunnan toimintaa tarkemmin:

Surussa on auttanut suuresti asiantunteva henkilizdkiMeita ei painostettu
mihinkdan paatokseen, vaan saimme itse valita. Bainkysya kaikkea
mahdollista ja tuntui, etté tulimme kuullukég)

Vaikka seuraavat lauseet on muotoiltu siten, égeikilbkunnan toimintaa suoranai-
sesti kuvata, ymmartaa lukija lauseet ensisijaidastauksina henkildbkunnan toi-
minnasta. Mielikuva henkilokunnan toiminnasta wlitnaiden lauseiden kautta ja
nayttaytyy asiantuntevana. Toimintaa voidaan tdellas myods sen kautta, kuinka
aktiiviseksi toiminta kuvataan. Esimerkisséd heriigta on kuvattu keskeisena toi-
mijana, mutta henkilékunnan toiminta ei kuitenkad@ aktiivista, ennemminkin se
kuvautuu asiakkaan toiminnan kautta, sen mahdajist. Kasitys henkilokunnan
toiminnasta kuitenkin tarkentuu tekstikatkelmasdelleen kertojan nostaessa henki-

|l6kunnan aktiiviseksi toimijaksi.

Surussa on auttanut suuresti asiantunteva henkilizkiMeitéa ei painostettu
mihink&&n péaatokseen, vaan saimme itse valita. Bainkysyd kaikkea
mahdollista ja tuntui, ettd tulimme kuulluksi. @lyva, ettd he neuvoivat
meité ja kertoivat vaihtoehdoistdG)

Esimerkissd henkilokunnan toiminnan liséksi kertinjige kuvanneeksi myos paris-
kunnan omaa toimintaa. Pariskunnan toiminta totetnenkilokunnan mahdollista-
mana. He ovat olleet valintatilanteessa ja saakesba ajatuksistaan. Heidan toi-
mintansa kuitenkin linkittyy henkildkunnan toimiata jotta henkild "saa” kysya,
taytyy hanella olla tahan "lupa” ja "mahdollisuuertomuksesta ilmenee ajatus
siitd, etta "luvan saaminen” ei ole itsestéaan selva

Téllaisia piirteité kielessa kutsutaamdaalisuudeksiModaalisuudella tar-
koitetaan siis sitd, miten valttamattomana, varmanahdollisena, luvallisena, toi-
vottavana tai ulkoisista ja siséisista edellytyiésisippuvana kertoja toimintaa kuvaa.
Modaalisuutta ilmaistaan modaaliverbien (esim. apighytyd, saada, joutua) ja mo-

daalisten verbirakenteiden (esim. on mentava, d&kaga modaalisten adjektiivien
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(esim. mahdollinen, pakollinen, selvd), modustesinfe konditionaali - kunpa olisin
mennyt) sekd modaalisten adverbien (esim. mahdstlistietysti) ja partikkeleiden
(esim. kai, ehka, tuskin) avulla. Modaalisuudeltédaan ilmentaa sekéa vahaista etta
vahvaa toimijuutta: millaisina toimijan vaihtoehdadfuvataan? (Hakulinen ym. 2004,
1479-1527).

Vahaista toimijuutta ilmentéavat modaalisuuden Isa&simerkiksi kielen
iimiot passiivi ja nollapersoon#&assiivillatarkoitetaan kerrontatapaa, jossa subjekti
haivytetddn (Hakulinen ym. 2004,1254):

Kaikki jatettiin omille harteille (H)

Suomen kielessa yleisin ja monikayttoisin passiiwo on yksipersoonainen passii-
vi, jossa verbin persoonamuoto ei vaihtele (ksllédeYksipersoonaisella passiivilla
kuvataan tilanteita, joissa on tekija, mutta tekiidentiteetti jA& auki tai kontekstista
paateltavaksi. Passiivilause ei siis ole yhta yksibhtainen kuvaus tilanteesta kuin
aktiivilause (vrt. "henkildkunta jatti kaiken meiddnarteille”). Vastaava tarkoitus on
myo6s monikon kolmannen persoonan yleistavalla Reyt(Hakulinen ym. 2004,
1254-1268):

Kertoivat puhelimessa lyhyesti- (H)

Lisdksi suomen kielessd4 on monipersoonaisia pasdienteita, joilla voidaan il-

maista asiantilaa, muutosta ja muutoksen tulosskifihen ym. 2004, 1270).

— —ratkaisukin oli mietitty jo etukateen—. (D)

Tassa esimerkissa toiminnan sijaan painottuu ngkyiganteen kuvaaminen. Merki-
tykselliseksi kuvautuu siis toiminnan lopputulositge toiminta. Toiminta on haivy-
tetty vield yksipersoonaista passiivia pidemmaée. ('ratkaisukin mietittiin jo etu-

kateen”).

Nollapersoonarselvin muoto on nollasubjektilause, jossa lausepgtdtuu subjekti
ja verbi on yksikdén kolmannessa persoonassa. Mwilapersoonalauseita ovat lau-

seet, joissa nollapersoona on muissa lauseasethiakalinen ym. 2004, 1284).
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Oikeastaan ajatteli vain saavansa tietoa.{B)
(NollasubjektilauseOikeastaan 0 ajatteli vain — 3.

Koko raskausaika oli piinaavaa odottelu®)
(Nollapersoona muissa lauseasemigsko raskausaika oli O:lle — }-.

Kerronnassa nollapersoonan kayttd mahdollistagaduoksamastumisen kerrottuun.
Nollapersoonan voidaan siis ndhda jattavan lauaesssmen paikan, johon voidaan
sijoittaa kuka tahansa toimija, vahintdan kertege itai h&nen lukijansa. Kertojan
voidaan nollapersoonaa kayttdessaan ndhda kastetmaa kokemustaan kenelle
tahansa vastaavassa asemassa olevalle tyypilligela#ulinen ym. 2004, 1284

1285.) Nollapersoona voidaan siis kasittdéa myosigtetun keinona: kertoja kutsuu
lukijaa elaytymaan kertomukseensa. Seka yksipeessessa passiivissa etta nol-
lasubjektilauseessa subjekti jaa ilmaisemattaifaijan paikka néin ollen auki myos
lukijalle. Toisin kuin nollapersoonalauseissa passitoimijoiksi mielletéan yleensa

jokin joukko tai useampi ihminen.

Ratkaisuahan joutuu loppuelaman puimaan mieless&ar{D)
(nollapersoonalause: toimijana yksi henkild)

— — ja sit mietitddn mita tehaan jos halyyttéi)
(passiivilause: toimijana joukko)

Kerronnassa toimijaa haivyttavat myos esimerkiksnimalisaatio, personifikaatio ja
ryhmén kayttaminen toimijan paikalla. Nominalisa#iéi tarkoitamme analyysissa
kohtia, joissa verbit saavat substantiivimuodoroyat lauseissa "toimijoina”. Per-
sonifikaatiolla tarkoitetaan kielikuvaa, jossa elotsaa elollisia piirteita ja toimii

elollisen tavoin.

Selviytymisténi on vaikeuttanut — — muutaman ystékeskautuminen — —.

(H)

(nominalisaatio)

Syyllisyys kaivertaa mielt§B)
(personifikaatio)
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Ryhman kayttamisella toimijan paikalla tarkoitamuaieeistossamme kohtia, joissa
kirjoittaja kuvaa yksittaisten toimijoiden sijaarilaisten ryhmien toimintaa. Tallaisia
ryhmiad voivat olla esimerkiksi terveydenhuollon kidkunta, kirjoittajat Enkelin-
kosketus-palstalla, perhe seka "me”, eli kirjortg hanen kumppaninsa. Kayttamal-
|& toimijoina ryhmia kirjoittaja valttyy tarkentarsg toimintaa esimerkiksi tiettyihin
ammattihenkildihin, perheenjaseniin tai itseensdiniksittaisen henkilon toimijuus

ja vastuu vahenevat tai jakaantuvat useammalldijtdien

— — tulimme siihen tulokseen —(E)

— — sairaalan henkilokunta sai osan huolesta pyy&ipois — —(B)

Vahvan ja vahaisen toimijuuden lisaksi tekstistéddaan tunnistaa odotettua toimi-
juutta. Tata voidaan analysoida paneutumalla kahjpissa kirjoittaja selvasti perus-
telee toimintaansa. Omaa toimintaa selitellaédneag#a odotettuun toimintaan ja
toimijuuteen: kertojalla on usein tarve seliteliesnman sellaista toimintaa, joka on
odotusten vastaista ja ndin tehda omaa toiminteigalie tai kuulijalle ymmarretta-
vaksi. (ks. Kurri & Wahlstrém 2000.)

7.6 Kuvaus analyysin etenemisesta

Analyysimme aluksi luimme tutkimusaineistomme use&artaan lapi kumpikin
tahoillamme. Tarkoituksenamme oli tdssa vaihegdsana vain tutustua aineistoon.
Aioimme tutkia, miten vanhempien ja henkilokunnamtijuus aineistossa nayttay-
tyy, mutta emme tassé vaiheessa viela tienneefaisimil keinoin toimijuutta voisi
tarkastella. Perehdyimme tutkimuksemme aineistogieh sen rinnalla artikkeleita
toimijuuden kasitteestd ja sen tutkimisesta (eshordon 2005; Kurri & Wahlstrém
2007). Artikkelien pohjalta muokkasimme sellaisemtijuuden méaaritelman, joka
aineistomme ja tutkimuksemme kannalta tuntui miedékta. Artikkeleista saimme
myds ajatuksia siihen, miten toimijuutta voi tekst# tarkastella. Naiden ideoiden ja
maarittelemamme toimijuuden kasitteen myota kokasémoimijuuden tunnistami-

sessa kayttamamme analyysin vélineet.
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Analyysimme alkuvaiheessa taulukoimme aineistontderh kertaan. Mo-
lemmat kayttdmamme taulukkopohjat ovat néhtaviggadssa 2. Aluksi teimme
kustakin tekstista taulukon (ks. Taulukko 1, ligg johon jaottelimme tekstin lause
kerrallaan viiteen luokkaan kuuluvaksi. Jaottelatite sen mukaan, oliko lauseessa
subjektina mind, me, terveydenhuollon henkilokunedaostaja, mies tai muu lahei-
nen vai lapsi tai sikio. Naiden viiden perusluolizéksi kokosimme kustakin teks-
tistd vielda luokat "Muu toimija” ja "Toimijattomatlmaukset”. "Muu toimija” -
luokka sisalsi personifikaatiot ja nominalisaaseka ne nollapersoonalauseet, joissa
nolla oli muussa lauseasemassa kuin subjektinakkaubToimijattomat ilmaukset”
sisalsi passiivirakenteiset lauseet seka nollaktilgiaseet. Taman luokittelun lisaksi
kukin teksti jaoteltiin taulukossa kronologisestskauden vaiheiden mukaan.

Taman jalkeen rakensimme kustakin toimijasta onaafukkonsa (ks. Tau-
lukko 2, liite 2). Tassa taulukossa yhdistimme gi&rtaulukoita keraten niista kul-
lekin toimijalle kuuluvat lauseet. Nama lauseetttglonme raskauden vaiheiden
mukaisesti. Nain muodostimme kuvan siitda, millaitanintaa kuhunkin toimijaan
eri raskauden vaiheissa liittyi, ja kuvattiinko gkin raskauden vaihetta erityisesti
jonkin tietyn toimijan kautta. Luokkien "Toimijattoat ilmaukset” ja "Muu toimija”
kohdalla paattelimme lauseen kontekstista, keneniritaan lause tekstissa liittyy.
Esimerkiksi aidin kuvatessa tilannetta, jossa vamhat saavat tiedon sikidvau-
rioepailystd, voidaan lauseen "Mitdén toivoa eiettui ndhda liittyvan henkilokun-
nan toimintaan.

Tuloksia kirjoittaessamme tutkimuskysymystemme ledtankiinnostavim-
miksi luokiksi nousivat "Vanhemmat” ja "Terveyderdilon henkil6kunta”. Vaikka
jaottelimme alun perin aidin, isén ja vanhemmaltigiksi toimijoikseen (luokat "Mi-
na”, "Mies” ja "Me”), pdddyimme nyt kasitteleméaaiditéa yhteisessa tulosluvussa.
Vaikka yksittaisen tekstin sisélla oli merkityksstfi, mité toimijaa kirjoittaja kaytti,
koko aineistoa kokonaisuutena tarkasteltaessa méadeijoiden toimijuus nayttay-
tyi kuitenkin samankaltaisena. Nain toimijoiderktsteleminen erillisina ei tuntunut
enad mielekkaaltd. Henkilokunnan jasenet kokosinonmalun perin samaan luok-
kaan ja taméan luokittelun sailyttdAminen tuntui giréltd myos tuloksia kirjatessam-
me.

Tulososa rakentui raskauden vaiheiden mukaisestiegtksi. Tassa vai-

heessa pyrimme luomaan kuvaa siitd, mitd vahvaiiaéh ja odotettu toimijuus
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kussakin raskauden vaiheessa tarkoitti. Tauluksat@asne aineistoa kukin teksti oli
tullut kaytya yksityiskohtaisesti lapi. Olimme talbineet tekstia lause kerrallaan ja
keskustelleet samalla seka siitéa, mihin luokkaarsdat sijoitamme, etta alustavasti
my0s lauseiden sisallosta ja merkityksesta. Naitukat paitsi toimivat analyysin
keinona my0s tutustuttivat meidat aineistoon peelisesti. Koska lauseet olivat
taulukoissa valittomasta yhteydestaan irrotettajgidyhenneltyja, vain ydinsisallon
kasittavia, oli aineistoon palaaminen analyysirployaiheessa valttamatonta. Aineis-
to oli tuloksia kirjatessamme jo varsin tuttu, joteystyimme irrottautumaan taulu-
koista ja saatoimme jalleen palata alkuperaisimokeuksiin. Vaikka taulukot olivat
apuna vanhempien ja henkildkunnan toimijuutta habeftteessa, lopullinen kasitys
toimijuudesta muotoutui kuitenkin ehjéan tekstiagten pohjalta tulososaa kirjoitet-
taessa.

Tulososan luvuissa 8.1 ja 8.3 kéasittelemme tointigukronologisesti ras-
kauden kulun mukaisesti edeten. Luvussa 8.2 taglamsine toimijuutta viela keskit-
tyen tarkemmin sikiétutkimuksiin osallistumistargskaudenkeskeytysta koskevaan
paatoksentekoon. Vaikka paapaino tutkimuksessammeimijuuden tutkimisessa,
olimme jo aineistoa keratessamme kiinnostuneitait&naan myds vanhempien
nakemyksia sikiotutkimuksista ja raskaudenkeskesisgli yleensé. Samoin pidimme
tarkeana tarkastella raskaudenkeskeytyskokemukdpikalymisessa auttaneita ja
vaikeuttaneita tekijoitd seka sita, miten kirjgatanakevat kokemuksen heihin vai-
kuttaneen. Myos aineistostamme ndma etukateen stal@mamme tarkastelumah-
dollisuudet nousivat esiin siind maarin vahvoirtg katsoimme niiden lapikaymisen
tulososassa olevan mielekasta ja tekevan ain&stikeutta. Pyrimme tulososassa
kuvaamaan néita teemoja eri teksteja yhdistell@nsietta lukijalle syntyisi kuva,
miten ndma teemat ovat olleet aineistossamme elkitiéka katsomme naiden liitty-

van vanhempien toimijuuteen, kasittelemme naiténtga sen rinnalla.

7.7 Tutkimuksen luotettavuus ja tutkimuseettiset kyymykset

Tutkimuksen l&htokohdaRiskurssianalyyttisessa tutkimuksessa tutkijoidaikutus
tutkimuksen ja analyysin toteuttamisessa on siAmalyysi syntyy tutkijoiden ha-

vaintojen ja niista tehtyjen tulkintojen kauttafgo tutkimuksen uskottavuutta voi-
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daan tarkastella myds arvioimalla, mika on tutkigm suhde heidéan tutkimaansa
aiheeseen. Tutkijan asemoitumista aiheeseen voitlaliastella sen kautta, mita
asioita ja kokemuksia tutkija jakaa tutkimukseeallistujien kanssa ja mitka puoles-
taan ovat erottavia tekijoita. (Taylor 2001a.)

Olemme tutustuneet tutkimuksemme aiheeseen jadsinneet siité lahinna
tieteellista tutkimusta lukemalla. Samoin olemmeepgy/neet aiheeseen lainsaadan-
non ja Suomen kaytantoja esittelevien ja linjaavigkstien kautta. Aihe ei siis ole
meille henkilékohtaisesti laheinen tai omakohtajmnean lAhestymme aihetta ulko-
puolisina. Vaikka lukemamme aiempi tutkimus on oskohdistunut nimenomaan
sikidtutkimuksiin osallistuneiden tai raskautensshkeyttaneiden naisten kokemuk-
siin, nakdkulmamme aiheeseen on etdinen. Olemmaetidiistuneet aiheeseen sen
kautta, mita tutkimuksissa on naistd kokemuksetaitettu. Olemme kuitenkin pyr-
kineet tutustumaan aiheeseen ja aiempaan tutkireaks@&hdollisimman monipuoli-
sesti.

Sen, etta tarkastelemme tutkimusaihettamme tietgfiaa ulkopuolisina,
voidaan nahda olevan seka tutkimuksen luotettaauighiava etté sitd heikentava
tekija. Toisaalta katsomme kykenevamme tasta ndkidata tarkastelemaan aihetta
neutraalimmin kuin jos aihe olisi meille laheinem dmakohtainen. Kuitenkaan em-
me ulkopuolisen nakékulmamme vuoksi valttamattéditavaiheesta sitd ymmarrys-

t&, jonka omakohtaisuus voisi tuoda (ks. esim. igkr2001).

Aineistonkeruun ja aineiston arvioinfutkimukseen osallistuvat henkilot ovat vais-
tamatta jollakin tapaa valikoitunut joukko. Tutkikseen osallistuminen on vapaaeh-
toista ja siihen, ketka tutkimukseen lopulta osalat vaikuttavat monet, usein sat-
tumanvaraiset tekijat. Aineistoa keratessamme iosoié pyynnon osallistua tutki-
mukseen koko Enkelinkosketus-ryhmalle. Emme shediyneet mahdollisia osallis-
tujia henkilokohtaisesti, emmeka nain ollen voineaikuttaa siihen, ketka kutsuun
vastasivat tai millaista ja miten monipuolista atea tutkimukseemme saimme.
Toisaalta rajasimme aineistonkeruutavallamme pasdullisia tutkimukseen osal-
listujia, koska osoitimme kutsun suljetulle ryhnedll
Aineisto keréattiin tammi—helmikuussa 2009. Myo6s #&melko lyhyt ajan-

jakso saattoi vaikuttaa siihen, kenella oli mahdolls osallistua tutkimukseen. Taméa

ei kuitenkaan mielestamme muodostunut ongelmakkintuksen luotettavuudelle,
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koska aineistonkeruun ajankohta ei talla keruutavaheuttanut aineiston painottu-
mista. Kuvaukseen keskeytetysta raskaudesta vomjateila vaikuttavan esimerkik-
si sen, kuinka pitka aika keskeytyksesta on taikénigairaanhoitopiirin asiakkaana
nainen on ollut. Tutkimuksessamme aineisto kerésiien, etteivat nAma asiat vai-
kuttaneet mahdollisuuteen osallistua tutkimuks@eétidin tutkimuksen mahdollinen
osallistujajoukko oli siis laajempi kuin jos aineia olisi keratty samana ajankohtana
kutsumalla osallistujia esimerkiksi tietyn sairamkautta.

Internetin valityksella keratyn aineiston edustataion tarkasteltava kriitti-
sesti. Keskusteluihin ja muuhun Internetin valig#k& tapahtuvaan toimintaan osal-
listuminen vaatii aktiivisuutta ja siten valikoi aBstujia. Avoimien keskustelufoo-
rumien kohdalla ei myoskaan voida tietad, ketk&kksteluihin osallistuvat. Aineis-
tomme kerattiin suljetusta Internet-yhteisdstéenosen voidaan olettaa olevan nailta
osin vahvempi: ryhma itse valvoo toimintaansa jbtsee jasenensa. Ryhma on tal-
|6in avointa keskustelupalstaa aidommin yhteiso.

Internetissa keratty aineisto ei ole maantietesdtistiettyyn paikkaan sidot-
tu, mitd voidaan pitda sen vahvuutena. Tasta hatiartutkimukseen osallistuneet
henkilot ovat kaikki kuitenkin saman yhteison jdge avoittelimme siis tutkimuk-
seen osallistujia jo valmiiksi valikoituneesta jogka. Ottaessamme yhteytta ryh-
maan ja keskustellessamme aineistonkeruun toteisitata ja tutkimuksemme ta-
voitteista tAma nakokulma valittyi huolena mydsmgéisilta. He korostivat sita,
etteivat edusta koko raskautensa keskeyttaneideti sikiotutkimuksiin osallistu-
neiden naisten joukkoa, ja pyysivat huomioimaanétdnutkimuksessa. Tutkimuk-
semme tavoitteena ei ollutkaan tulosten yleistgitéyvaan pyrkimyksendmme oli
tutkia, millaisena kokemus on kuvattu ja millaiséoinijuus tdssé kyseisessa aineis-
tossa nayttaytyy (ks. esim. Taylor 2001a).

Uskomme, etta tekstien kirjoittaminen tutkimuské&gti on vaikuttanut nii-
den sisaltéon ja tyyliin. Tarinan kertomisen hgtékkonteksti ovat vaistamatta lasna
tarinassa: kerrottu tarina on aina vain yksi vessita, miten kertoja voisi kokemuk-
siaan kuvata (Johnstone 2001). On myds esitety,il@iinen kuvaa kokemuksiaan
ja mielipiteitddn aina suhteessa siihen, mitertadekuulijoiden aiheeseen suhtautu-
van (Billig 2001). Keskustellessamme tutkimuksgataen tarkoituksista ryhméassa

herasi huoli aineiston kayttamisesta sikiotutkirensia raskaudenkeskeytysten kriti-
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soimiseen. Vaikka huolet tutkimuksen tarkoitusgérisostettiin esiin ja niista kes-
kusteltiin, ovat ne siita huolimatta saattaneeatzhkirjoittamista.

Samoin tutkimukselle asetetut tavoitteet antaa aarsten kokemuksille ja
tuoda esiin heidan nakékulmaansa ovat saattankttgjdiettyjen asioiden korostu-
miseen. On myos mahdollista, etta toiveiden esistaminen on myds ohjannut kir-
joittajia joissakin tekstiensd kohdissa edustamaaemmaéan ryhmaa kuin itseaan.
Tutkimukseen osallistuneilla voidaan ajatella téassliteessa olevan "asiamiehen”
rooli. Kuitenkaan emme nae tatd ongelmaksi tutkkgsgmystemme kannalta: ku-
ten diskurssianalyyttisessa tutkimuksessa yleemsime tassa tutkimuksessa oleta
kertomuksen koskaan voivan valittdd kuvaa tapalstanmobjektiivisesti ja muuttu-
mattomana. Aitojen, valittbmien kokemusten tarkases ollut tutkimuksemme tar-
koitus, vaan tutkimuksen kohteena oli se, mitetdntiipahtumia ja kokemuksia ku-
vataan.

Katsomme avoimen keskustelun tutkimuksen tavottielaiitenkin lisén-
neen luottamusta meidan ja osallistujien valill&riémusten tutkimisessa on tuotu
esiin luottamuksellisen suhteen merkitys. Tarkealsidaan yhteisen, jaetun ymmar-
ryksen saavuttaminen tutkijan ja tutkimukseen agallien valilla. Tallainen yhtei-
nen ymmarrys voidaan saavuttaa neuvottelun ja aamikeskustelun keinoin: tutki-
jan ja tutkimukseen osallistuvien on voitava sojpitkimuksen rajoista seka keski-
naisista suhteista ja kanssakaymisesta. Kertomuktidtaessa tutkimukseen osal-
listujat osallistuvat usein tutkimuksen tavoitteidga toteutuksen suunnitteluun.
(Hatch & Wisniewski 1995.)

Tutkimukseemme osallistuttiin kirjoittamalla. Aienmmon todettu puhumi-
sen tuottavan rikkaampaa aineistoa ja olevan lwant@i tapa jakaa kokemuksia.
Kirjoittaminen saatetaan kokea vaivalloiseksi j&aai vievaksi. (Kujala 2006, 36,
40.) Tutkimuksessamme aloite kirjoitettujen tardem kayttamiseen aineistona nou-
si kuitenkin osallistujilta itseltd&n. Enkelinkosis-ryhman toiminta perustuu koke-
musten ja tuntemusten jakamiseen kirjoittamallterjcetenkin tastéa aiheesta kirjoit-
taminen lienee heille luontevaa, ja siten kirjaitetekstit ovat perusteltu muoto ai-
neistolle.

Kirjoitetun aineiston ongelmaksi on kuvattu tarikartojan itsekriittisyyden
vaikutus aineistoon: kynnys lahettaa kirjoitettlstie tutkijalle saattaa olla korkea.

Haastattelun eduksi taas on nimetty mahdollisujetélia 4aneen”. Saattaa siis tun-
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tua helpommalta kertoa puhumalla kuin kirjoittaraadimista kokemuksistaan, jotka
valttamatta eivat jasenny yhtenaiseksi tarinakgijgla 2006, 40.) Olemme huomi-
oineet taman myos tassa tutkimuksessa. Mahdollisekstin ja ajatusten uudelleen
muotoiluun saattoi vahentaa kerronnan rikkautthgakilokohtaista kuvausta. Ko-
kemukset saatettiin vieda yleiselle tasolle ykskphtien ja esimerkkien kustannuk-
sella. Yksityiskohtaisen ja esimerkkien rikastantakstin kirjoittaminen on tot-
tuneellekin Kirjoittajalle tydlasta. Naistd puugtiei huolimatta pidamme perusteltuna,
ettd tartuimme osallistujilta nousseeseen toivaeddskomme, ettd néin tavoitimme
mahdollisimman suuren osallistujajoukon. Myds aryomyden voidaan ndhda mabh-
dollistavan rehellisen ja suoran kertomisen (Makir2906, 114) ja katsomme sen
nain osaltaan helpottaneen kirjoittamista.

Vaikka yritimme pitdd oman vaikutuksemme aineistoootoutumisessa
mahdollisimman pienend, teemarungon kautta vaigtanohjasimme kirjoittamista.
Lahdimme aineistonkeruuseen autenttisen aineistamisen toivossa ja tasta syysta
koimme teemarungon aluksi hieman ongelmalliseksilusimme ryhmalaisten Kkir-
joittavan meille omalla kielellaan niista kokemuitai jotka he itse nékivat merki-
tyksellising, ja pelkdsimme teemarungon liiaksijdsavan ennakkoajatuksiamme.
Toisaalta naimme teemarungon muotoilun my6s maisdaliena:Kuvittelenko vai
kuoliko jotain?-kirjaa (Kreula 2008) lukiessamme olimme huomahneté Kirjoi-
tukset keskittyvat padasiassa raskaudenkeskeytyksleemuksen ja sen jalkeisen
ajan kuvaamiseen. Koska tarve teemarungon laagemiseusi Enkelinkosketus-
ryhmaltd, ja olimme tdman vuoksi joka tapauksesdetettuja ohjaamaan kirjoitta-
mista, paatimme kayttdd mahdollisuutta venyttaajaiknetta tutkimusintressiemme
mukaisesti myds aikaan ennen sikiotutkimuksiin legamista. Pyrimme muotoile-
maan teemarungon mahdollisimman yleisia kasitteitgtaen kronologisesti etene-
vaksi rungoksi. Taman toivoimme kannustavan vapaatginankerrontaan.

Laadulliseen tutkimukseen kohdistuva kritiikki iy usein luotettavuuden
ja uskottavuuden kysymyksiin. Ongelmalliseksi kaetdiedon ja kokemusten sub-
jektiivisuus: henkilokohtaisten kertomusten perab#eei voida tietaa, mitéodella
tapahtui. Blumenfeld-Jones (1995) erottaa kuiterikisistaan totuuden ja uskotta-
vuuden (fidelity’) kasitteet. Han maarittelee totlen sen kuvaamiseksi, mita tilan-
teessa tapahtui. Uskottavuus taas kuvaa sita, miteittédinen henkil6 tilanteen néa-

kee ja mita se hanelle merkitsee. Kertomusta éidans voida taysin irrottaa henki-
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|I6n ominaisuuksista, hanen tarinalleen antamistekity&sista tai tilannekohtaisista
tekijoista. Objektiivista tarinaa ei voida luodaskdttavuuden kasite ottaa siis huo-
mioon kokemusten tulkitsemisen ja tarinoiden tuntt®n subjektiivisuuden ja toi-
mii tdAman vuoksi totuuden kasitettd paremmin ketksista koostuvaa aineistoa ja

teksteja tarkastelevaa tutkimusta arvioitaessaini@hfeld-Jones 1995.)

Analyysin luotettavuusTutkimusaiheeseemme tutustuessamme luimme kumpikin
tahoillamme aiemmin tehtya tutkimusta ja muodostensiten omaa kasitystamme
aiheesta. Olimme aiemmin tehneet kandidaatin opietyon liittyen sikiotutkimuk-
sista annettavaan tietoon ja tiedonannon ongelmiinnostus pro gradu -
tutkielmamme aiheeseen syntyi kandidaatin opinggta tehdessdmme sekéa kay-
dessdmme keskusteluja sen aihepiiriin liittyennKdstus aihetta kohtaan sailyi ja
tarkentui naiden opinnaytetdiden valisena aikaagka saikin lopullisen muotonsa
vasta pro gradu -tutkielman tekemisen aloitettuamme

Koemme yhteistybmme olleen pro gradu -tutkielmammakvuus kaikissa
tydvaiheissa. Kaikkiin vaiheisiin on liittynyt keggtelua ja neuvottelua vaihtoehdois-
ta. Katsommekin tutkimuksen eri vaiheissa tekemienvalintojen olevan neuvotte-
lun kautta syntyneina perusteltuja. Téllaisia kesgllen syntyneitéd valintoja olivat
esimerkiksi tutkimusmetodeihin seké analyysin kulkuiittyneet ratkaisut.

Laadullisen tutkimuksen analyysi on riippuvainetkijan tekemista valin-
noista (Taylor 2001b): tulokset riippuvat siita, llaisia asioita tutkija aineistosta
nostaa huomionarvoisiksi. Tulosten luotettavuussos yhteydessa siihen, kuinka
hyvin tutkijan havainnot ovat yhtépitavia aineistoenssa ja kuinka hyvin ne huo-
mioivat aineiston monipuolisuuden. Mygs tassa vesisa koimme vahvuudeksi sen,
etta aineiston on kaynyt lapi kaksi tutkijaa. Vak&nalyysi on lopulta tehty yhdessa,
pidimme tarkeana, ettd tutustuimme aineistoon etanoillamme. Taman kautta
muodostimme kasityksen aineistosta ensin itsertéidgsinaista analyysia tehdes-
samme huomasimme tdman olleen luotettavuuden Karimaté ratkaisu: usein koh-
tasimme tilanteita, joissa hakemyksemme ja tulkimtee olivat erilaiset.

Havainnoista ja tulkinnoista on siis analyysin edst keskusteltu ja toiselle
tutkijalle on taytynyt voida aineiston avulla peel&, mihin johtopaatdés pohjaa.
Tallaisten keskustelujen my6ta katsomme, etté gbsti muotoutuneet havainnot ja

niiden pohjalta kootut tulokset vastaavat aineidigain ja kattavat koko aineiston
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riittdvan monipuolisesti. Aineiston kayttdmista rdalisimman tasapuolisesti
olemme pyrkineet kontrolloimaan myds koodaamaltesion. Koodaamiseen myo-
ta meidan on ollut mahdollista seurata, mista &akkt aineistoesimerkit on poimittu.
Myds lukijan on nain anonyymiyden vaarantumatta dadlista arvioida, miten kat-

tavasti havaintojen pohjana kaytetaan koko ainaisto

Analyysiimme ja tutkimusraportin kirjoittamiseen aivvaikuttaneet tutki-
mushenkildiden kanssa yhteisesti sovitut tavoitteda reunaehdot. Tutkimuksem-
me aineistoa keratessdmme lupasimme, ettemme kdtydistoa sikidtutkimusten
toteuttamisen tai raskaudenkeskeytysten kritis@emns Tama lupaus oli helppo pi-
tad, koska tallaiset pyrkimykset eivat ole liittghdutkimukseemme missaan vai-
heessa. Tavoitteenamme on sen sijaan ollut tafleasibetta useammasta nakokul-
masta. Toisaalta tutkimuksessamme on mukana lalas@éllinen nakokulma: mi-
ten sikiotutkimuksia ja raskaudenkeskeytyksia tutiteuttaa ja mita kaytanndoista on
yhteisesti linjattu. Toisaalta taas halusimme tatkksessa tuoda esiin naisten &éanen:
millaisena nama kaytannot ja kokemus sinallaanemisertomuksissa nayttaytyvat.

Lupauksen siita, ettemme kayta aineistoa sellatsirkoituksiin, joita tut-
kimukseen osallistujat eivat allekirjoita, voidaaéhda sisaltdvan myds lupauksen
aineiston kayttamisesta rehellisesti, sellaisenia ke on. Tatd olemme pyrkineet
noudattamaan Kkirjoittamalla havainnoistamme jaksikta mahdollisimman avoi-
mesti ja neutraalisti. Avoimuudella tarkoitammetdeblemme sisallyttaneet tu-
lososaan runsaasti aineistoesimerkkeja, joillacimime tekevadmme lukijalle néky-
vaksi, mihin analyysimme perustuu. Esimerkkien tatateutuu mielestiamme myos
neutraalius: olemme antaneet esimerkkien puhuaeptaan.

Diskurssianalyyttisessa tutkimusotteessa myosjtuddn tuottaman kielen
katsotaan olevan seuraamuksellista: my6s tutkiigomb kuva ilmiosta vaikuttaa
osaltaan siihen, mitd ilmitsta ajatellaan (Jokigem 1993). Olemmekin tutkimusra-
porttia kirjoittaessamme pyrkineet kiinnittdmaanommiota paitsi tekemiimme ha-
vaintoihin ja tulkintoihin myos kayttamaamme kialem kasitteisiin. Asenteet ja
arvot kuitenkin valittyvat suurelta osin tiedostdtamasti. Vaikka pyrimme ilmai-
sussamme neutraaliuteen, ovat jotkin ilmaukset onm@aleen niin vakiintuneita,
ettei nilden mahdollista savyttyneisyytta huomaajotaessamme olemme kuiten-
kin joutuneet keskustelemaan kaytettavistd muasidyminka katsomme saattaneen

vahentaa tekstin savyttyneisyytta.
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Tutkimuksen eettisyy$Sensitiivisend voidaan pitdd sellaista tutkimusti#y joka
koskettelee tutkimukseen osallistuvien henkilokiiakokemuksia tai herattaa yh-
teistssa ristiriitaista keskustelua (Hydén 2008tkimuksemme aihetta voidaan siis
pitdd sensitiivisend. Katsomme sensitiivisia adhdiitkittaessa vapaaehtoisuuteen,
anonymiteettiin ja luottamuksellisuuteen liittyvietutkimuseettisten kysymysten
nousevan erityisen merkityksellisiksi.

Tutkimukseen osallistumisen tulee perustua vapaéehiteen ja tutkimuk-
sesta kieltaytymisen tulee olla aito vaihtoehtameskiksi henkilokohtaiset suhteet
eivat saa velvoittaa henkildd osallistumaan (Maki2@06, 87). Vapaaehtoisuuden
periaate toteutuu tutkimuksessamme tutkijoidemijlaimukseen osallistuneiden vali-
sen suhteen kautta: meilla ei ole tutkittaviin hEiMohtaista suhdetta ja nain voidaan
siis nahda, etteivat tutkimukseen osallistuneebshllistuneet velvollisuudentunnos-
ta, eika tutkimukseen osallistumiseen liittynyt takiaan ulkoisia kannustimia.

Tutkimuksenteon eettisiin periaatteisiin kuuluukiotushenkiléiden ano-
nyymiyden sailyttaminen (Makinen 2006, 114). Tutkkeessamme lahtbkohta
anonymiteetin sailyttamiselle oli tutkimukseen disalminen erikseen tata varten
luodun Anna Anonyymi -séhkopostiosoitteen avul@dlojn osallistujien henkilolli-
syys sdilyi tuntemattomana myds meille. Tutkimusripsamme emme tarkastelleet
kirjoituksia kokonaisuuksina, vaan jaottelimme fengksojen mukaisesti. Olemme
tutkimusraportissamme kayttaneet esimerkkeina stoleatkelmia, mutta talléinkin
olemme valinneet esimerkit siten, ettei niista imeéirjoitukseen liittyvia erityispiir-
teitd. Samoin olemme poistaneet esimerkeistd tteti@dot, kuten sairaaloiden ni-
met tai paivamaarat. Nain olemme pyrkineet varmmstan, ettd tutkimukseen osal-
listuneet henkilot sailyisivat tunnistamattomina dgay muille Enkelinkosketus-
ryhmalaisille ja l&hipiirilleen. Rajatuista pieréstyhmista tehtavissa tutkimuksissa
anonymiteetin sailyttamiseen tuleekin kiinnittadtyesta huomiota ryhman ja sen
jasenten ollessa laajaa joukkoa helpommin tuntéstissa seka ulkopuolisille etta
ryhman jasenille (Taylor 2001b). Olemme nimennee¢iatomme tekstit kirjaimin
(A-H) ja kayttaneet naitd esitellessamme aineis@@@mme kuitenkin pyrkineet
siihen, etta vaikka samasta kirjoituksesta otetimalukset yhdistaisi, kokonaiskuvaa

kertomuksesta ei ole mahdollista ndiden perustealiadostaa.
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Tutkimuksen luottamuksellisuudella tarkoitetaarkimukseen osallistuvien
henkildiden yksityisyyden suojaamista (Mékinen 20085). Tutkimukseen osallis-
tuville tulisi lisaksi mahdollisuuksien mukaan salé&, mihin tarkoitukseen aineistoa
kerataan (Taylor 2001b). Keratessamme tutkimusstioeilupasimme kasitella sita
luottamuksellisesti: kirjoituksia ei esitella tustéttavassa muodossa tai kokonai-
suuksina eika aineistoa luovuteta eteenpdain. Lomtksellisuuteen liittyy myos tut-
kimushenkildiden kanssa kdymamme keskustelu tutksmmnme tavoitteista. Tutki-
musraportin palauttamisen ja pro gradu -tutkielrhgméksymisen jalkeen paperitu-
losteet aineistosta havitetdén, mutta tutkimussioesailytetddn séhkodisessa muo-
dossa salasanalla suojattuna puolen vuoden ajareisto sailytetddn, jotta siihen
voidaan tarvittaessa palata ja analyysia perustatllemmin. Tutkimusaineistoa ei
kuitenkaan sailytetd mydhempia tutkimuksia vartesska aineistoa keratessamme
olemme tutkimushenkildiden kanssa sopineet aineidtayttttarkoituksesta seka
siita, etta aineistoa kaytetddn ainoastaan tahkimtukseen.

Tutkimuksenteon etiikkaan liittyy olennaisesti myégtus vahingonteon
valttamisesta: tutkimus ei saa vaarantaa tai valtitag tutkimukseen osallistuvia tai
tutkimuksen kohderyhmaa (Makinen 2006, 85, 117im@®le tutkimusaineistoa kera-
tessamme yhteydessd Enkelinkosketus-ryhmaan ylaekwin valityksella. Nain
ollen emme ole olleet suorassa yhteydessa ryhmaan, ryhma on saanut méaaritel-
1&, miten pitkélle keskustelua ja yhteydenpito&géaan. Toivomme talla menettely-
tavalla vaikuttaneemme mahdollisimman vahan ryhno@mintaan. Tapa, jolla ai-
neisto keréttiin, oli ryhman suunnittelema, ja nallen sen voidaan olettaa olleen
ryhmaélle luonteva ja mielekds. Liséksi ryhma osalii tutkimuksen tavoitteiden
maarittelyyn ilmaisemalla tutkimukseen liittyvaiweensa ja huolensa.

Sensitiivisten aiheiden jakaminen saattaa ollaeaak Koemme anonyymi-
na kirjoittamisen olleen tutkimuksessamme siksiigedti vahva ratkaisu: kun tekstia
ei tuoteta vuorovaikutuksessa tutkijan kanssapikigja ei tule keskustelun kautta
johdatelluksi sellaisille aihealueille, joita eieolalmis jakamaan. Samoin kirjoittaja
on voinut muodostaa tekstinsd teemarungon pohfetaamallaan tavalla ja nain

jattaa kasittelematté ne aiheet, joista ei olervalt meille kertoa.
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8 TULOKSET

Luvussa 8.1 esittelemme aidin ja vanhempien touigukeskeytetyn raskauden eri
vaiheissa. Etenemme kronologisesti esitellen dimmisie pohjalta, miten Kirjoittajat
eri ajanjaksoja teksteissa kuvaavat, millaista taiaa kuhunkin vaiheeseen liittyy ja
miten vahvaksi tai vahaiseksi aidin tai vanhempieimijuus kussakin raskauden
vaiheessa rakentuu. Liséaksi tarkastelemme, mikais@din ja vanhempien odotettu
toimijuus teksteissé rakentuu. Luvussa 8.2 kasittehe tarkemmin sikidtutkimuk-
siin osallistumista ja raskaudenkeskeytystd koskeu@itoksentekoa. Tarkastelem-
me, millaisena paatoksenteko teksteissa nayttaptyiaisia asioita vanhemmat paa-
toksenteossa huomioivat ja millaista pohdintaathakvat siihen liittyvan.

Luvussa 8.3 esittelemme, miten kirjoittajat airessemme kuvaavat henki-
[6kunnan toimintaa, millaista henkilokunnan toinaiathe kertovat raskauden eri
vaiheisiin liittyvan ja kuinka vahvaksi tai vahdise henkilokunnan toimijuus tata
kautta teksteissé rakentuu. Samoin tarkastelemnilgista toimintaa Kirjoittajien
voidaan kertomansa perusteella ndhda henkilokummalbttavan. Olemme nimen-
neet aineistomme siten, ettd kutakin kertomustaawakirjain (A—H). Kirjaimen
lisdksi olemme aineistoesimerkkeja kayttdessammmeennineet kunkin kertomuk-
sen esimerkit juoksevalla numeroinnilla. Viittaammsmerkkeihin tekstissa talla

kirjain-numeroyhdistelmalla, jolloin lukijan on mdallista itse varmentaa analyysia.

8.1 Vanhempien toimijuus raskauden eri vaiheissa

Alkuraskaus.Aitien kuvaukset alkuraskaudesta ovat aineistossararmemminkin
ajan kuin toimijuuden kuvauksia. Kirjoittajat hattgvat aidin tai vanhempien toimi-
juuden tekstissa taka-alalle ja kuvaavat tapahtudeisesti kuvauksen keskittyessa

niihin olosuhteisiin, joissa raskaus oli toteutunut
Vihdoin reilun vuoden yrittaminen ja toivominen lgtlin selkealla plussal-
la. (H1)

Ehkaisya meilla ei oltu kaytetty ja lapsettomuustatikset oli tehty kevaal-
la. (G1)
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Olimme hyvin varovaisia iloitsemaan pitk&n odotukge keskenmenon ta-
kia. (G2)

Vaikka kirjoittajat kuvaavat alkuraskautta niukastilittyy tAma ajanjakso teksteista
merkityksellisend. Vanhempien toimijuus tulee telsga esiin kokijana ja pohtijana
kirjoittajien kuvatessa ajatuksiaan ja tunteitaaoltt ajalta. Vanhempien toimijuus
on siis vahvaa kokemusmaailmaan liittyvissa kuveses mutta muutoin aidit ku-

vaavat asioiden vain tapahtuvan heidan toimijusgeagdessa vahaiseksi.

— — olimme onnellisia ja luottavaisia, suunnittaiir® nimia, kummeja, tule-
vaa elamaa lapsen kansgal)
Kirjoittajat kuvaavat tuntemuksiaan vahvoilla adjskilla. Toisaalta osa aideista
kuvaa aikaa huolettomaksi, toiveikkaaksi ja onseKksi. Toisaalta kirjoittajat taas

kuvaavat alkuraskauteen liittyneen pelkoa ja huolta

— — suussa maistui lahes koko ajan metallinmaké pstkoisen kohdalla ei
ollut. (H2)

Olin tosi iloinen ja onnellinen, mutta samaan aikaayds jollakin oudolla
tapaa masentunut ja epauskoin@rl)

Osassa teksteista alkuraskaus saa erityisen mexitymyohempiin vaiheisiin pei-
lattuna: kirjoittaja saattaa joko kuvata aavistaseetulevan tai tuoda esiin jo alku-
raskaudessa nahtavilla olleita merkkeja, jotka haoksi pitédnyt tunnistaa. Nama
merkit saattavat, kuten esimerkissa H2, olla ediiker fyysisia oireita, mutta usein
ennemminkin aavistuksia ja "outoja tuntemuksia”)(FAlkuraskauden aikaa leimaa
aineistossa siis tietty ristiriitaisuus: onnellinaika nayttaytyy toisaalta samanaikai-

sesti huolten ja pelkojen tayttamana.

Nain jalkeen pain voin vain todeta, ettd se oliggdin vaisto: alitajuisesti
vaistosin, etta kaikki ei ole kunnos¢id3)
lloitsimme aika "naivisti” tulevaisuudestgdA?2)

Aidit pyrkivat alkuraskaudessa torjumaan huoligp@koja, ja niihin liittyy samalla
usko, ettei itselle tapahdu mitdan. Kuitenkin ardirkityksellistavat tuntemuksiaan
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jalkikateen, kokemuksen lapikaytyaan. Kirjoittalatvaavat pelkoja normaaleina ja
odotettuina, kaikkien aitien kokemina. Toisaaltahiré epailyksiin liitetaan aineis-
tossa taikauskonomaisia selityksia ja tuntemukabtdaan ennusmerkkeina tulevasta
(H3). Aidit kuvaavat myos tallaisten tuntemusterugpumista alkuraskaudesta epa-
normaalina: alkuraskauden onnellisuus kuvataarnkgten liiallisena huolettomuu-
tena (A2). Tietty huoli ja sen tiedostaminen allski@udessa nayttaytyykin aineistos-
samme tarkeana pidettyna toimijuuden muotona.

Sikiotutkimusten aikeSikiotutkimuksiin osallistuminen ja sitd koskevaapoksente-

ko jakaa aineistomme selkeammin toimijuuden kaankdihteen osaan. Vahvaa toi-
mijuutta ndkyy teksteissa, joissa aidit kuvaaveaitpliisentekoon liittyneen tietoista
pohdintaa ja arviointia. Vahvana toimijuus naytygyimyos teksteissa, joissa kirjoit-
taja tunnistaa paatoksentekotilanteen, vaikka kypzaoksen tulleen tehdyksi itses-

taan selvana vaihtoehtona tai vaihtoehtoja tarkenpunnitsematta.

Sikiéseulonnoista ajattelen, etté niilla aiheutetdeohtuutonta turhaa huol-

ta ja liikaa turhia abortteja. — — On toki hyvat&wvanhemmat saisivat hen-
kisesti valmistautua lapsen vammaisuuteen — —tdj@yin siis veriseulasta
ja olen kieltaytynyt tihdn mennessa muista maluisté tarjotuista kokeis-

ta kuin ultrasta(G3)

Sitten toisen kohdalla ajattelin, ettéa koska enirangisella kerralla kaynyt
niin kdympa nyt kaikissa mahdollisissa seuloissa(H4)

Yhteista naille vahvan toimijuuden kuvauksille etta &iti tai vanhemmat ovat teks-
teissé paatoksentekijoing, ja nain sikidtutkimuksisallistuminen tai niista kieltay-
tyminen perustuvat omaan haluun toimia. Vahvaamijouteen liittyy teksteissa
myds paatoksenteon taustalla olleiden perusteidgitelga. Kirjoittajat saattavat
esitella tata paatoksentekoon johtanutta pohdiperasteellisemmin (G3) tai vain
mainita tarkeimmaksi katsomansa perustelun. Tasirldrjoittaja kuvaa, ettei p&aa-
toksentekoon liittynyt varsinaista pohdintaa, muétoinkin osallistumiselle maini-
taan jokin syy: esimerkissa H4 kirjoittaja kuvaanistaneensa paatoksentekotilan-

teen ja antaa osallistumiselleen perusteen.
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Vahaiselle toimijuudelle ominaista on paatdksentiékateen sivuuttuminen
tai se, etta kirjoittaja tuo esiin, ettei sikiétintkiksiin osallistumiseen liittynyt varsi-

naista paatoksentekoa.

Omalla kohdallani sikidtutkimukset tulivat ajankaiseksi rakenneultran
yhteydessa — (E1)

Osallistuminen tutkimuksiin oli itsestaan selvéa (A3)

Véahaisen toimijuuden teksteissa &idit eivat siigaausikiotutkimuspéatosta lainkaan
(E1) tai sen kuvataan syntyneen ilman vahvalle ifaidelle tyypillistéa paatoksente-
on perusteiden tunnistamista (A3). Siin& missa g&ahwvtoimijuuteen liittyy tehdyn
paatoksen perustelu, vahaisen toimijuuden kuvaamifigtyy ennemminkin oman
toiminnan perustelua. Jalkikateen kirjoittaja twtaa paatoksentekotilanteen ja sen,

ettei oma osallistuminen sikiotutkimuksiin olluetbinen paatos.

Sikiotutkimuksiin osallistumista en pohtinut juad, ajattelin sen olevan
itsestddnselvad, ettéa ne tehdaan kaikille ja thiat's — —

— —en osannut sitd edes kyseenalaistaa. En poHitéutisiaa silloin ollen-
kaan. Eika sita kasketty edes pohtimaan (F2)

Mielestani ainakin X:r{sairaalan nimi]lahettdma kirje on riittdvan infor-

matiivinen: jos ultrissa jotain paljastuu, niin &h kerrotaan jatkosta. — — ja

turha olisi antaa sivutolkulla tietoa "mita jos” mlessd, se vain ahdistaisi

varmasti montaa onnellista odottaja@4)
Aineistossamme &idit kuvaavat paatdksentekotilanteaitenkin toisinaan melko
heikosti erottuvana. Usein ndhdaan, etteivat oemirssit, tiedot, ulkoiset puitteet ja
naista johtuen toimijan sen hetkiset kyvyt olledtavat tietoisempaan paatoksente-
koon: esimerkissé F2 kirjoittaja kuvaa, ettei taiwll kyennyt tunnistamaan paatok-
sentekotilannetta ja olisi ndin tarvinnut enemmémpuolista ohjausta. Kuitenkin
aineistosta valittyy tyytyvaisyys annettuun tietgarsen maaraan: aidit nakevat pe-
rusteellisemmasta tiedonannosta saattavan koitbadthuolta (A4).

Aineistostamme valittyy tietoisen paatdksenteorosivs, mika nakyy va-
haista toimijuutta ilmentavissa teksteissa kirfah tarpeena perustella paatoksente-
kotilannetta ja omaa rooliaan siina. Kirjoittajetdostavat siis oman roolinsa osallis-

tumispaatoksen tekijana ja ongelmallisiksi kuvakaatilanteet, joissa selva paatok-
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senteko jai toteutumatta. Aineiston perusteellal@an todeta kirjoittajien nékevan
tietoisen ja harkitun paatoksenteon olevan vanhdtamilotettua ja toivottua toimin-
taa.

Vahvan toimijuuden teksteissd vastaavanlaistatelght liittyy toisinaan
oman osallistumis- tai kieltaytymispaatoksen pesusin. Kuitenkaan toisen vaihto-
ehdon ei voida néaissd kuvauksissa nahda nayttaytyidta parempana, koska Kir-
joittajat esittavat perusteluja kummankin vaihtoaidueksi. Niissakaan teksteissa,
joissa aidit kuvaavat paatoksen osallistua olleealta kohdalla itsestaan selva vaih-

toehto, ei kumpaakaan vaihtoehtoa siis pidetaagaremmin yleisid odotuksia vas-
taavana.

Tiedon saaminen sikidvauriosta ja keskeytyspaatbksleeminenTiedon saaminen
mahdollisesta sikibpoikkeavuudesta nayttaytyy wsseikirjoituksissa toimijuuden
kannalta kd&nnekohtana. Jalleen aineistosta ofistettavissa seka aidin vahvaa etta
vahaista toimijuutta ilmentavia kertomuksia. Osamanin vahaista toimijuutta osoit-

taneista kertomuksista kaantyy nyt vahvempaan joutgen.

— — keskustelimme mieheni kanssa ja tulimme stillekseen etta jos tilan-
ne osoittautuisi todella niin pahaksi kuin miltaiktti, ainoa vaihtoehto
olisi keskeytys. — — Ammattini puolesta minullgmlietoa jonkun verran ja
sitd hain lisda taman pitkan viikonlopun ajan n&tigE?2)

Itse sain muuten ihan hyvaa kohtelua, mutta tigittatosiaan itse etsia.
(F3)

Vahvaa toimijuutta on nahtavissa teksteissa, joidgdit kuvaavat sikiopoik-

keavuusepdilyn vuoksi aloittaneensa entistd omiteiBemman tiedon etsimisen,
tilanteesta keskustelemisen, tuen hakemisen jaosettojen pohtimisen. Téllaisissa
kertomuksissa aiti tai vanhemmat saattavat toma#dyttaytya vahvoina toimijoina

(E2), mutta osassa teksteista toimijuuden vahvistamilmenee ennemminkin sisal-
I6n kautta. Naissa teksteissa kirjoittaja kuvaantotansa vahvistuneen olosuhteiden
pakosta (F3): aiti ottaa enemman vastuuta tilatdaeesja alkaa hallita sitd vahvem-
min, mutta kirjoittaja kuvaa taman vaistamattomaegimerkiksi seurauksena siita,

ettei terveydenhuollon henkildkunnalta saanutéanidtsti tietoa. Taman katsomme
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iimentavan vahvaa toimijuutta, mutta kuitenkin dssian vahaisempaa toimijuutta

kuin tekstien, joissa aiti vaikuttaa toimivan omtmédesti, omasta halustaan.
Toisaalta kirjoittajat kuvaavat tiedon saamisendgikikkeavuudesta toisi-

naan lamaannuttavan vanhempien toimintaa. Kuitemkyds naista teksteistéd on

tunnistettavissa seka vahvaa etta vahaista toittajuu

Aloin itked ihan hysteerisena — {G4)

Vahvan toimijuuden tarinoissa &iti tai vanhemmadtawimijoina esilla myds surun
ja jarkytyksen kuvauksissa (G4). Myds véhaisen jjoinden teksteissa kirjoittajat
kuvaavat tunnereaktioitaan vahvoilla ilmauksillajtta néissa teksteissa toimija on

taustalla.

— — kun on kuulemassa aivan shokissa ja surun sgaldietoja siitd, missa
menn&an raskauden kanssa, mika Pienta vai{A).

Rakenneultrassa havaittiin ongelmajfepailty vamma]pp.kk.vvvv. Stake-
siin lahti anomus ja faksilla seuraavana aamunaalup — Keskeytys aloitet-
tiin pp.kk.vvvv(C1)

Vahaisen toimijuuden teksteissé toimijat on siisitman haivytetty nollapersoonaa
(A5) tai passiivia (C1) kayttden. Tilanteita voidakuvata myds raportinomaisesti
(C1): asiat vain tapahtuivat. Vahaista toimijuusnoyos sellaisissa teksteissa, joissa
tiedon saaminen tai paatoksenteko sivuutetaan rkeksissa siirtyen kuvaamaan
raskaudenkeskeytysta tai sitd seurannutta aikaa.

Teksteissd oma tapa toimia ja reagoida nayttayggtusten mukaisena
toimintana. Oma tapa toimia vastaa siis kirjoittajgsityksia siitd, millainen toimin-

ta on tilanteessa luonnollista.

Kun poikkeavuus oli selvinnyt, sen jalkeen aineddn |ahde oli internet ja
enkelinkosketus palsta. Tarkempaa tukea ja tietea@&nut siis mistaan, ja
epavarmuus lopullisia tuloksia odotellessa oli kéama — Piti itse etsia ne-
tista ja enkelinkosketuspalstalla sitten sai tiehyain.(F4)

Ei siin& tilassa ole henkisia edellytyksia lahtegtaviin tilanteisiin (A6)
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Teksteissa, joissa tiedon saaminen sikiopoikkeassiadjohtaa lisatiedon etsimiseen
ja vaihtoehtojen arvioimiseen, tdma on siis luohineh, jopa vaistamaton tapa toi-
mia. Samoin niissa kertomuksissa, joissa tiedorigaaauraa suru ja tietty toiminta-
kyvyn heikkeneminen, tdma toimintapa kuvataan aiaaaahdollisena. Esimerkissa
F4 kirjoittaja kuvaa omatoimisen tiedon etsimisdieen olosuhteiden pakosta valt-
tamatonta: tietoiti etsia. Esimerkissé A6 kirjoittaja puolestaan ktaagilanteen

lamaannuttavaa vaikutusta ja rakentaa nain omaniritainsa kelle tahansa luonnol-

liseksi.

Raskaudenkeskeytyidit kuvaavat raskaudenkeskeytysta aineistossaseké toi-
menpiteen kulun ettd omien tuntemustensa osaltealksen osuus aineistossamme

vaihtelee suuresti eri kirjoituksissa.

Synnytys tapahtui nopeasti. Sain synnyttda saisgalkyyn, enkd& mihin-
kdan kamalalle portatiiville. Katilé kannusti ja hgaisi minua, ihan kuin
muissakin synnytyksisq&3)

Itkua, tuskan huutoa, suunnatonta karsimysta, s@ikiuolemaa, epéatoi-
voista odotusta, pohjatonta ikavaa, liikkeiden tanja tuskan jalkeen liik-
keiden loppuminerC2)

Osa kirjoittajista kuvaa raskaudenkeskeytysta ttrka keskeisend osana kertomus-
taan. Talloin vanhempia ja henkilokuntaa seké heidémintaansa esitellaédn usein
yksityiskohtaisesti (E3). Kuten paatbksentekovaih&avauksissa, myos tassa vai-
heessa tapahtunut saatetaan kertomuksissa siyumait&artoja kirjoittaa keskeytyk-
sesta lyhyesti, vain maininnan tasolla. Samoinsgiié teksteissa tilanteen kulkua
kuvataan listamaisesti verbeja tai subjektia kayéia (C2).

Keskeytysvaiheessa odotetuksi ja toivotuksi tavadisnia rakentuu mah-

dollisuus jattdd oma toiminta sivurooliin.

Sain synnyttaa sairaalasankyyn — —. Saimme kat@oglrauhassa. Hanet
vietiin pois vasta kun halusimm&4)

Toivottua siis on, ettei vanhempien endé tasséeesasn tarvitse tehda paatoksia ja
valintoja. Oma toiminta halutaan maarittaa sen rankanitd henkilokunta parhaaksi

katsoo. Aidin tai vanhempien vahvaksi toimijuudetéssa vaiheessa maarittyykin
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aineistossa se, etta toimija kuitenkin on lasnattesa. Aiti ja vanhemmat ovat néis-
sa kuvauksissa varsinaisen tietoisen ja harkitimitman sijaan ennemminkin koki-
joita ja hiljaisia toimijoita (E4).

Vahvaa toimijuutta nakyy kuitenkin myos niissa tekssa, joissa aidin halu
vaikuttaa asioiden kulkuun on suurempi kuin harastelliset mahdollisuutensa vai-

kuttaa tapahtumiin.

Kipujen vuoksi (tunsin ja naytin xjilmennyt ongelma]johon ei reagoitu
tarvittavalla volyymilla) sain vain epiduraalin. tWha ei kuulemma tarvin-
nut kayttaa(C3)

Tallaista toimijuutta on néhtavisséa teksteisségsmikirjoittaja kuvaa henkildkunnan
asiantuntemuksen ja ammattitaidon tulleen tilanteelun myéta kyseenalaiseksi:
aidin on pakko osallistua ja pyrkia saamaan haléiritlanteessa.

Vahaiseksi toimijuudeksi tassa vaiheessa rakernggkdytyksen kuvaamatta

jattaminen.

Mielessa kavi samalla surmata itsensékin, niinig#evitsisi kayda keskey-
tysta lapi. Elama silti kummalla tavalla kannatfehiaikka muutamia kuu-
kausia meni mustassa ajassa sen jalkééh)

Keskeytys rv 14D1)

Esimerkissa B1 kirjoittaja siirtyy kuvaamaan kedikgen jalkeista aikaa sivuuttaen
kertomuksessaan itse keskeytyksen. Vahaiseksijtaideksi maarittelemme myos

sellaiset tekstit, joissa lyhyesti mainitaan raslenkeskeytyksen tapahtuneen (D1).

Aika raskaudenkeskeytyksen jalkeddit kuvaavat keskeytyksen jalkeista aikaa

raskaana, voimattomana ja surullisena, jopa epéis@na ajanjaksona.

Keskeytyksen jalkeen itkua, surua, tyhjyytta. Elgmdli vedetty matto jal-
kojen alta, kaikki haaveet piti haudata ja elam®ta suunnittelemaan
uudelleen(H5)

Masennukseen keskeytyksen jalkeen piti hakea hitgeakukaan ei sita
tarjonnut. (F5)
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Toivottuna toimintana keskeytyksen jalkeen nayttaytse keskeytysvaiheen tavoin
mahdollisuus olla vahdisemman toimijan roolissajdiuksista valittyy jalleen halu
luottaa asiantuntijan ammattitaitoon. Tama ilmenmg@s kirjoituksissa, joissa aidit
painottavat jalkihoitoon ohjauksen olleen liian &ita (F5).

Useiden kirjoitusten sisallésta valittyy kuva atdisoimattomana, vasynee-
na ja toimintakyvyttdomana (H5). Kuitenkin monissartomuksissa aidin toimijuus
valittyy samanaikaisesti melko vahvana: han hakeauja apua seka tietoisesti tyosti
kokemaansa surua. Aidin voidaan siis nahda olledwa toimija, joka paamaaratie-
toisesti ja harkiten haluaa kasitella kokemustaatoijmia. Kuitenkin toimijuutta va-
hent&a kirjoittajien toiminnassaan kuvaama vaihigeh vahyys ja toiminnan vais-
tamattomyys. Toimintaa ohjaavat ulkoiset tekiase, ettei tukea terveydenhuollon
taholta riittavasti tarjottu.

Kirjoittajat kuvaavat etsineensé tukea ja apuaetgaenhuollosta, &hipiiris-

taan ja Enkelinkosketus-ryhmasta.

Me osallistuimme siunaukseen, olimme rakentaneeéll® pienen arkun,
veimme vauvan itse tuhkattavaksi ja laskimme tusidathautaan(G5)

Liséksi vahan mydhemmin minua auttoi terapia ja enasisladkkeet. — —
Kun aloin parantua ja lopetin terapian ja laakkeeijn sen jalkeen uusi
raskauden yritys ja lopulta raskaus on auttanedttka paljon.(F6)

— — kaikkein suurin apu oli enkelinkosketuspalatauulla neuvoja ja loh-
dutusta asian lapi kayneiltd. On se lapsen menetyan paatoksen kautta
tehtyna sellainen asia, etta sité ei voi ymmarté# lsaman kokenutB?2)

Kirjoittajien kuvauksissa kokemuksen lapikaymistékeneina keinoina painottuvat
erilaiset raskaudenkeskeytyksen jalkeisen tuen wiudtbkemuksen lapikdymista
keskeytyksen jalkeen tukevat tekijat voidaan kaskgakaa neljdan ryhmaakonk-
reettiseen surutybhokatsomme kuuluvan surun tydstdmisen esimerkiksstouja
siunaustilaisuuteen osallistumalla ja lapsen kiatselemalla (esim. G5). Toisena
ryhmé&na kirjoituksissa tuodaan esiidkarilta saatu konkreettinen apluten sai-
rasloma ja laakitys (esim. F&eskusteluapusaas saadaan niin puolisolta, perheel-
ta, ystavilta, vertaistukiryhmalta kuin ammattinddikakin (esim. F6; B2). Myos
aiemmatlapset ja uudelleen raskaaksi tulemirearttavat selviytymista kokemukses-
ta (esim. F6).
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Keskeytyksen jalkeen tarkeaa on mahdollisuus k&p#t@musta lapi. Tassa
yhteydessa perheen ja ammattihenkildiden avun disékiin tuodaan vertaistuen
merkitys niin tiedonsaannin kuin kokemuksen kalsittekannalta. Vertaistuki mah-
dollistaa asiasta puhumisen muiden raskaudenkedleegn paatyneiden kanssa:
kirjoittajat kuvaavat, ettei menetysta voi ymmarkdén toinen lapsensa menettanyt.
Apua tuo tieto siitd, ettd mugtiman kokeneeivat paésseet elamassadn eteenpdin.
Vertaistukikeskustelujen myota kuvataan myos syagynymmarryksen siitéttei
tapahtunutta olisi voitu estadlrarkeind pidetaan myos vertaistukiryhmasta saatuj
konkreettisia neuvoja esimerkiksi omasta hyvinv@tanhuolehtimiseen liittyen.

Kirjoittajat kuvaavat raskaudenkeskeytyskokemukseuuttaneet heita ja

heidan suhtautumistaan elamaan.

Ma huomaan, ettd en ma niin lepsu olekaan. Mullaaartainen tahto, jos niin paa-
tetdan.(D2)

Tunnen elaman enemman eri vareissa. Nyt tiedam moihtuu menettaa jotain kal-
lisarvoista. Arvostan enemman sitd mit& minullajo (E5)

En enda ela siind kuuluisassa lasipallossa "Ei teerhutta muille”, olen oppinut
arvostamaan terveytta viela enemman, olen oppeitd, maailma on kovin epéreilu.
Kokemus on katkeroittanut minua, saanut aikaa viaaeteutta.(H6)

Monet nékevat kokemuksen kasvattaneen heiddn omwrtantoaan: liialliseksi

koettu kiltteys oli korvautunut rohkeudella tuodaar tahtoa julki. Useat kirjoittajat
nakevat myos arvostavansa elaméé ja kykenevantseman pienista asioista ai-
empaa enemman. Toisaalta kokemuksen kuvataan seaike@an katkeruutta, kate-

utta ja epavarmuutta elamaa kohtaan.

8.2 Vanhempien sikidtutkimuksia ja raskaudenkeskeytsta koskeva

paatoksenteko

Kirjoittajat tarkastelevat sikiétutkimuksia koskevasallistumis- seka raskaudenkes-
keytyspaatosta oman kokemuksensa kautta ja koadspeddtoksenteon olevan aina

henkilokohtainen, oman tilanteen mukaan tehtavaogaslidit kertovat sikiotutki-
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muksia ja raskaudenkeskeytysta koskevasta paatéksta omaa paatoksentekopro-
sessiaan kuvatessaan seka tekstien lopussa pahtiesikiotutkimuksia ja raskau-
denkeskeytysta yleisesti. Paatoksenteko sikiotutksiin osallistumisesta ja raskau-

denkeskeytyksesta nayttaytyy teksteissa aidillggahemmille kuuluvana.

Paadyimme hakemaan raskaudenkeskey(Fai

— — kdympa nyt kaikissa mahdollisissa seuloigsaitj mietitdan mita te-
haan jos halyytta&H7)

Aidit kuvaavat usein erityisesti raskaudenkeskgydggoksen vanhempien yhteisena.
N&ain on myos sellaisissa teksteissa, joissa silkiitwksiin osallistuminen nayttay-
tyy vahvemmin &idin paatoksena (H7).

Kaiken kaikkiaan aidit kuvaavat raskaudenkeskegksliittyvan paatok-

senteon vaikeana.

— — jos on paattanyt jo etukateen mitd tekisi jsin [0ytyisi, niin sita ei
VoI paattaa, kun se tilanne tulee niin sita ei ghikateen edes aavistaa sita
tunnetta. En ketédén kehota jattamaan tutkimukslanyanutta voisin sanoa
ettd jos jotain I0ytyy niin se on elaman pahimpi#yja, jos paattad kes-
keyttad.(F7)

Olen ollut kiitollinen siita, etta tapaus oli naselva — toivoa ei ollut. En voi
todella varmuudella tietenkdan sanoa tietavani mitdisin toiminut jos

kaikki ei olisi nain selvaa. Olen myds joutunut tted&n asioita eri kantil-

ta — —.(G6)

Niissakin kertomuksissa, joissa paatoksen kerromartyneen melko selvana tai
kuolemaan johtavan sikiGvaurion vuoksi jopa ainoamahdollisena vaihtoehtona
(G6), kuvataan paatoksen olleen raskas ja vaatilgerta monitahoista pohdintaa.
Vaikka aidit kuvaavat paatdsten kuuluvan ensisgtisvanhemmille, huomioidaan

paatdksenteossa usein myods muita nakokulmia.

My0s laakari ystavani on muistuttanut siita, etttiista voi olla hyétya — —.
(G7)

Miten perheen esikoinen kestaisi s¢G3)
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Toisaalta jos lapsi tulee kuolemaan kohtuun jossaiimeessa tai heti syn-
tyman jalkeen, kannattaako sité surun ja lapsersikdysta pitkittaad7B3)

Toisinaan paattksenteossa saatetaan kuunnella midideisten ja tarkeina pidetty-
jen henkildiden nakemyksia (G7). Aidit kuvaavat i&aenteossa arvioineensa myos
tilanteen merkitysté perheelleen (G8): paattksel&an vastuussa myds lahipiirille.
Samoin kirjoittajat kuvaavat keskeytyspaatokseitydieen pohdintaa siitéd, mika on
lapsen etu (B3).

Tiedon saamisen lapsen mahdollisesta vammastdlagatenahdollistavan
perheen valmistautumisen vammaisen lapsen syntyséiéin antavan mahdollisuu-
den suunnitella ja toteuttaa lapsen ladketieté&lhsitoa jo raskausaikana. Kirjoitta-
jat pitavat tarkeana myos mahdollisuutta valmistautenkisesti lapsen kuolemaan.
Usein aidit mainitsevat myds tunneperaisten syjlesitaneen osallistumista: lapsen
nakeminen tuntuu hyvaltd ja sen myota raskaus mmuutidellisemmaksi. Lisaksi
tutkimukset voivat helpottaa huolta lapsen hyvimvista.

Toisaalta kirjoittajat nakevat sikidtutkimustenrf@hdollisten vaarien haly-
tysten saattavan aiheuttaa perheelle myds turhadahuLiséksi sikidtutkimuksista
nahdaan saattavan seurata keskenmenoja, tarpeetlm@iutkimuksia ja turhia
abortteja. Ongelmallisena pidetaan myos sikiétutigtan rutiininomaisuutta: asiakas
ei aina osaa kyseenalaistaa sikidtutkimuksia vasatlistuu niihin itsestdan selvana
vaihtoehtona pohtimatta etukateen mahdollisestis&ileolevia jatkotutkimus- tai
raskaudenkeskeytyspaatoksia. Raskaudenkeskeytyldetaan kuitenkin sdastavan
vanhempia pitkitetyltd surulta ja aitia ja lastydigeltd karsimykselté tilanteessa,
jossa lapsen ennustetaan kuolevan kohdussa tasymaytyksen jalkeen.

My06s yhteiskunnan rakenteiden ja asenteiden pohémipaéatbksenteossa

seka sikiotutkimuksia ja raskaudenkeskeytyksidogaessa nékyy aineistossa.

— — itse asiassa 1. ultra, jossa katsotaan Dowmnimdsooma, oli se, mita
pelkasin eniten. Ehka siksi, ettd Down-lapsia nakaepelotti, etta saisi
vammaisen lapsen. Yhteiskunta on kova meille faligltallaajille, saati
sitten ihmisille, jotka eivéat pysty huolehtimaasegtaan(A7)

Voin sanoa ajatelleeni myds sita vaihtoehtoa, ettéva olisi todella vaike-
asti kehitysvammainen — olisinko loppu elaméni katboitamassa vam-
maista lasta?G9)
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Yhteiskunnan tarjoamaa tukea ja yleistd asenneilnipeilataan tilanteeseen lap-
sen mahdollisen syntyman jalkeen: millaiseksi vaimsera lapsen ja perheen arki
naissa puitteissa muodostuisi? Kirjoittajat pohtivanaa jaksamistaan vaikeasti
vammaisen lapsen aitina seka sita, millaista lapsana olisi.

Paatoksenteossa vanhemmat asemoivat itsensa assiij vanhemmiksi:
raskaudenkeskeytystd koskevassa paatoksenteossaoltlaan useita eri nakokul-
mia ja naita tarkastellaan etenkin suhteessa ona@memmuuteen.

Jos on kyse vaikeasta sikibpoikkeavuudesta (kuteifiamlapsi saattaa
kuolla kohtuun raskauden aikana, jolloin keskeg§astaa seka Pienokais-
ta ettd vanhempia vield suuremmalta tuskaléed)

Mité vain voi sattua syntyman jalkeen, mutta aragasetlle paras mahdolli-
nen alku (C4)

Jos joku pohtisi raskauden keskeyttamista, siigitaoliettia monelta kantil-
ta: mika on vauvan tila ja mitka mahdollisuudetva#@ Mika on oma jak-
saminen, missa mahdolliset hoidot tultaisiin tekémgmalla paikkakun-
nalla vai kaukana kotoa), onko kotona muita pidasia ja miten vauvan
ja mahdollisesti aidin pitka sairaalassa olo pienikotona oleviin lapsiin
vaikuttaa ja niin edelleer{H8)

Aidit kuvaavat paatoksenteossa ajattelevansa syttgman lapsensa parasta. Van-
hempina heidan velvollisuudekseen teksteissa raketaisaalta lapsen karsimysten
vahentdminen (A8) ja toisaalta parhaan mahdollisEiman tarjoaminen hanelle
(C4). Toisaalta aidit kuvaavat vanhemman vastuoital¢massa olevalle perheelle.
Lapsen parhaaksi toimiminen saattaa vanhemmaritéssieen tilanteeseen. Vaikea-
vammaisen lapsen syntyma muuttaa perheen arkeaeiksssa H8 kirjoittaja kuvaa
tarkedksi perheen voimavarojen arvioimisen muugsaatilanteessa: vanhemmilla
on velvollisuuksia sekd syntymatonta lasta etténpia lapsia kohtaan. Aina lapsen
edun mukainen toiminta ei siis nayttaydy yksiseigena.

Useiden nakoékulmien huomioiminen paatoksenteosst@asaaiheuttaa syyl-
lisyydentunteita: nakokulmien ristiriitaisuuden so niitd ei ole mahdollista aina
yhtdaikaisesti toteuttaa, vaan vanhempien on sadittndkokulma, jonka mukaan

toimivat.



77

Toisaalta jos lapsi tulee kuolemaan kohtuun jossaiimeessa tai heti syn-
tymén jalkeen, kannattaako sitd surun ja lapsersikdysta pitkittdd? Toi-
saalta onhan se helpompi kéasitella ja kertoa, édfgsi kuoli, eika kuten
keskeyttaneet, ettd oman paatoksen takia. Raskaadbeytyksesta selvida,
mutta koskaan sita ei unohda ja siina samalla onreauoskin muuttuu. Sita

yrittdé kovettaa itsedédn kai. — — — Yli vuosi oskeytyksesta ja vieldkin itku
toisinaan tulee ja tunne, etté perheesta jotaintpuu Syyllisyys kaivertaa
mielta. (B4)

Esimerkissa B4 kirjoittaja tuo esiin keskeytyksdiieen tilanteessa parhaaksi katsot-
tu ratkaisu: keskeytys saastaa kuolevaa lastankgkselta ja aitia surun pitkittymi-
selta. Kuitenkin kirjoittaja kuvaa olleensa tilagtsa kaksoisroolissa. Vanhemman
tehtaviin voidaan katsoa kuuluvan lapsen suojelemikérsimykseltd, mutta toteut-
taessaan tata tehtavaa kirjoittaja joutuu tekenp@@ndksen, joka ei istu hanen mieli-
kuvaansa vanhemmuudesta. Aiti kirjoittaa lapseridmaan liittyvan erityista surua
ja syyllisyytta tilanteessa, jossa vanhempi joytééttamaan raskauden keskeyttami-

sestd. Toimiakseen lapsen parhaaksi didin on Raitedma paatos tehtava.

Suosittelisin miettiméaén tarkkaan ja kdymaan asw@neita kannalta lapi,
etta tietdd tehneensa sen vahemman vaaran ratkgison

Esimerkissad H9 kirjoittaja kuvaakin paatoksentekahntana kahden huonon vaih-
toehdon valilla. Kummankin vaihtoehdon voidaan riibateuttavan tiettyja arvoja,
jotka kuitenkin ovat kesken&an ristiriidassa. Pait kirjoittajat pohtivat paatostaan
omakonhtaisesti, he kokevat myds yhteison suhtantpéétoksentekoon ristiriitaises-
ti.

Toisaalta onhan se helpompi kasitella ja kerto& édpsi kuoli, eika kuten
keskeyttéaneet, ettd oman paatoksen t4Kia)

Siitd on niin mustavalkoisia mielikuvia. Meidan aajg osoittaa, miten vai-
keita asiat oikeasti ovat. En jaksa kuulla "ma &méa keskeyttas raskautta,
vaikka ois vammainen tulossa” enté jos on tuloasaldva lapsi??TD3)
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8.3 Terveydenhuollon henkilokunnan toimijuus raskaulen eri vai-
heissa

Sikidtutkimusten aikaAineistossamme henkilokunnan rooli tutkimustearitajana

on sivuosassa: aidit kuvaavat itse toimenpiteitdamsti.

Katilo ultrasi. (E7)

Lapsivesipunktio oli seuraavak$§B6)

Sikiétutkimusten aikana henkilokunnan toimijuus taytyy kuitenkin melko vah-
vana. Henkilokunta saattaa naissa tilanteissatoifaijana, mutta henkilobkunnan
toimijuuden merkitys kirjoittajan oman kokemuksesnkalta ei ole keskiossa: kir-
joittaja kuvaa henkilokunnan melko mekaanisena ¢oipiteiden suorittajana (E7).
lImauksista ei kay ilmi, millaisena toiminta koetadJsein kirjoittajat kuvaavat toi-
menpiteitd nimeamatta toimijaa (B6). Asiakkaidehtautumisen toimintaan voidaan
siis tekstien pohjalta ajatella olevan néissa tiemsa neutraalia.

Henkilokunnan toiminta tulee kirjoittajalle merkitselliseksi ja sen voidaan
nahda valittyvan vahvana tilanteissa, joissa héhlihta ottaa kantaa sikion tilaan tai

aidin tilanteeseen.

— — np-ultrassa pelko helpotti aika paljon — —ikkaoli kunnossa kokeneen
katilon arvion mukaan(G10)

Teksteista valittyy vankka luottamus henkilokunresiantuntijuuteen. Kirjoittajat
nojautuvat henkilékunnan havaintoihin ja kasitykgiierustellessaan tuntemuksiaan
tai toimintaansa (G10): henkilbkunnan toiminta tal&n tietoiseksi ja harkituksi,
vahvaksi toimijuudeksi. Kirjoittajat eivat sikiokimuksia koskevissa kuvauksissa
juurikaan kasittele tai arvioi terveydenhuollon kiéikunnan toimintaa. Tasta voi-
daan paatella toiminnan vastaavan odotuksia j&itaivhenkilokunnan toimijuus on

sikidtutkimusten suorittamisen aikana vahvaa, msittaroolissa.

Tiedon saaminen sikidvauriosta ja keskeytyspaatbtedeminenTerveydenhuollon

henkilbkunnan toiminnan merkitys tulee kirjoituksaskeskeisemméksi sikiovauriota
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epailtdessa. Henkilokunnan rooli korostuu siisntiééssa, joissa asiakas tarvitsee
tietoa tai tukea. Tallaisten tilanteiden kuvaukasissrveydenhuollon henkilokunnan
toiminnan mahdolliset puutteet ja epakohdat tulenwatyviksi. Samoin Kirjoittajat
tuovat enemman julki omia nakemyksiaan siitéa, mienkilokunnan olisi tullut toi-
mia. Naiden voidaan siis nahda olevan tilanted#ifn kohdistuu odotuksia varsinai-

sia hoitotoimenpiteitd enemman.

Han [laéakari, joka teki tutkimukserjli hyvin ystavallinen — — (E8)

Katild joka ultrasi ennenkuin laakari tuli paikalleli todella toyked kun
huomasi jotain olevan vialldE9)

Kaiken kaikkiaan vanhemmat odottavat henkilokursn&mpaattista ja ystavallista
asennoitumista asiakkaaseen ja taman tilanteegpemaskauden. Tama nakyy ai-
neistossamme yksinkertaisimmillaan adjektiivientk&géa: usein kirjoittajat liittavat
henkilokunnan edustajiin maareita, joilla kuvatsatautumista asiakkaaseen. Kir-
joittajat kuvaavat terveydenhuollon henkilokunnapaa kohdata asiakas seka silloin
kun sitd kohtaan ilmaistaan tyytyvaisyytta (E8Raetdtlloin kun siihen ollaan tyyty-
mattomia (E9). Taman voidaan nahda kertovan hékikilnan yleisen asenteen mer-
kittavyydesta asiakkaalle.

Kirjoittajat kuvaavat terveydenhuollon henkilokamyleisen ystavallisen

asennoitumisen lisaksi my6s lohduttaneen ja kaanesin.

Lahtiessdan hanylilaakari] totesi olevansa pahoillaan ikavista uutisista.
(E10)

Sairaalan henkilokunta sai osan huolesta pyyhitigés kun vakuutteli, etta
silti voi olla tulossa terve laps{B7)

Epailin, ettd jotain on vialla. — — Pikainen ja glalkainen tarkistus, kaikki
ok. — — Ei tarvinnut tulla, jos ei ole kipua. Kunpbsin mennyt..(C5)

Lohduttaminen saattaa ilmeta niin sanallisesti kelginakin. Usein kirjoituksista
valittyy tyytyvaisyys henkilokunnan empaattiseemiiataan. Toisinaan henkilékun-
nan lohduttelu- ja rauhoittelupyrkimykset saatetkaitenkin kuvata vahattelyna tai
asiakkaan huolen sivuuttamisena (C5).
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Kirjoittaja kuvaa tapahtunutta ja henkilokunnannioitaa pohjaten kerto-

maansa omiin kokemuksiinsa.

Paatos tutkimuksista tehtiin mieheni kanssa todaedlpeasti, kun laékari si-
ta suositteli(E11)

Henkilokunnan toiminnasta valittyy siis vahvanalaekn toiminta, joka kertojan
nakokulmasta on vaikuttanut harkitulta ja paadméétciselta. Tama nakyy teksteissa
my0s tassa raskauden vaiheessa luottamuksenarduasijan sanoihin vetoamisena
(E11).

Sikidvaurioepailyn heratessa henkildkunnan toinsjméyttaytyy teksteissa
melko vahvana. Kuitenkin vammaa ja toimintavaihtogh koskevan tiedonannon
osalta henkilokunnan toimijuus nayttaytyy toisinaghdisena: teksteista valittyy

epailys henkilékunnan toiminnan maaratietoisuudesta

Lahtiessamme h&katilo, joka suoritti ultraaanitutkimuksemntoi lehtisen
sikion tutkimuksista ja haipy{E12)

Sairaalassa sain tietoa todella niukasti siita, énlastamme vaivasi eli mika
hanella oli ja mika oli ennuste. Tuntui, ettd kukdsalunnut vastata mihin-
kaan kysymykseen —(H10)

Surussa on auttanut suuresti asiantunteva henkilizdkiMeita ei painostettu
mihinkdan paatdokseen vaan saimme itse valita. aim@e kysya kaikkea
mahdollista — — (G11)

Epailys henkilokunnan toiminnan maarétietoisuudesiflyy aineistossamme esi-
merkiksi kirjoittajien tuodessa esiin henkilokunnayrkimyksen valtella tiedonanto-
tilanteita (E12; H10). Tall6in aidin toimijuus nd&ytyy pakotetun vahvana (ks. luku
8.1, Tiedon saaminen sikibvauriosta ja keskeytyspé@an tekeminen). Keskeytys-
paatodsta pohdittaessa kirjoittajat pitavat tarke#edon saamista sikion vammasta ja
elinmahdollisuuksista, eri vaihtoehdoista seka idsio kulusta kaytdnnodssa. Jatko-
tutkimusten osalta henkilokunnalta saatetaan si®a myos neuvoja tai apua paa-
toksenteossa (G11). Varsinainen paatos kuvataamstonsa asiakkaalle kuuluvana,
mutta paatoksen tueksi kaivataan tietoa.
Erityisen tarkeana teksteissa nayttaytyy terveydehbn henkilokunnan

omistautuminen asiakkaalle ja taman tilanteellaaapisten aikana.
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— — annettiin vaan joku lappu, mutta se ei ole @asia kuin se etta joku
henk.koht. esim neuvolassa keskustelisi $f8)

Sita ei mainita missaan hienoissa esitteissa nesgal(D4)

Toiveena valittyy asiakkaan tapaaminen rauhalls@s&iireettomassa ymparistossa.
Ihanteellisena toimintana kirjoittajat kuvaavatyedlia ja paneutumista, jossa huo-
mioidaan asiakkaan yksil6llinen tilanne: tietoasiuhineistomme perusteella antaa
henkilbkohtaisessa tapaamisessa (F8). Teksteibtiyydyytymattomyys tervey-
denhuollon tapaan antaa tietoa kirjallisessa musad@ds8; D4).

Kirjoittajat tarjoavat teksteisséaéan perusteluja Kiékunnan toiminnassa

oleville puutteille.

Neuvolan terkkarille olimme 1. "asiakkaat”, joille&vi niin, etta raskaus ol
keskeytettava. Han ei osannut sanoa mitaan jarkegys

Kierrellen ja kaarrellen vastattiin kysymyksiinjdaalta ehka siitakin syysta
kun tieto taito juuri taltéd osin mik& minun vau\ali oli oli aika olematon-
ta. (H11)

Esimerkissa A9 neuvolan henkildkunnan osaamattamianinnan taustalla nahdaan
se, ettei henkilokunnalla ollut kokemusta asiakk&ahtaamisesta tallaisissa tilan-
teissa. Toisaalta kirjoittajat kuvaavat tiedonanoogelmien saattavan johtua myos

puutteista henkilokunnan ammattitaidossa (H11).

RaskaudenkeskeytysRaskaudenkeskeytysvaiheessa henkilbkunnan toidgjuu
merkitys korostuu paitsi toimenpiteen suorittajangds asiakkaan tukijana ja p&a-
toksentekijana: henkilokunnan odotetaan tekstdisdliisevan tilannetta ja tietavan,

miten siina tulee toimia.

— — sain kipulaaketta tarvittaessa, eika kuuluwalitusta, vaikka voin pa-
hoin ja oksensin huoneen lattiallg13)

Kaikki meni hyvin, istukka syntyi kokonaisena jatea ei kamalasti, joten
paasimme kotiin samana iltana. Kiitos vain osasta Kenkilokunnalle.
(E14)
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Kirjoittajat tarjoavat kertomuksissa henkilokunegjiilleen vahvan toimijan paikkaa.
Henkilokunnan toiminta nayttaytyykin vahvana, paaradietoisena ja harkittuna
teksteissd, joissa henkilokunnan toiminta kuvawtdatukset tayttavana. Tallaisissa
teksteissa aiti ja vanhemmat toimivat henkilokunaaattamissa puitteissa henkil6-
kunnan toimijuutta vahaisempina. Kirjoittajat kuvaa keskeytystilanteen sujuneen
hallitusti ja odotusten mukaisesti ja vastuu té@akéentuu teksteissa henkilbkunnalle
aitia ja vanhempia enemman (E13; E14).
Véahaisemmaéksi henkilokunnan toimijuus kuitenkiduktyy sellaisissa ker-

tomuksissa, joissa kirjoittaja kuvaa, ettei kesisilanne sujunut odotetulla tavalla.

Héanen kanssaan kinasin x:sfiakkeen nimi](ei voinut myontaa erehty-
neensa) — —(C6)

Talldinkin henkildkunnalle tarjoutuu vahvan toimjgaikka, mutta syysta tai toises-
ta henkilokunta ei tata paikkaa tayta, vaan aitiveenhemmat ovat henkilokunnan
rinnalla vahvoina toimijoina. Esimerkissa C6 heakunnan toiminta ei herata luot-
tamusta ja kirjoittaja kuvaa oman toimintansa ntgsté tilanteen sujumiselle.
Raskaudenkeskeytyksen aikaan henkilokunnalta aotetahvaa ammatti-

taitoa, ja tassa vaiheessa kirjoittajat kuvaavatitirkasti henkildkunnan ammattitai-

toa ja tapaa tyoskennella.

Keskeytyksen yhteydessa osastolla toimivat hoitdijeat ihania, myotaela-
vid, oikeasti huolissaan. Heista jai hyva kugdl12)

Suhtautuminen turhan Kliinistd tai jollain jopa Riksen véahattelevaa.
(A10)

Katilot olivat ihania. Yhta lukuunottamatta, jok& kylma kuin kivi.(C7)

Hyvaksi kuvataan jalleen ystavallinen ja empaattjrésiakasta huomioiva ja héanesta
valittava suhtautuminen. Tyytymattomyyttd puolest&ahdistuu kylmiksi, tylyiksi
ja kiireisiksi kuvattuihin henkildkunnan edustajiin

Henkilokunnan toiminta ja se, millaiseksi se koataan aineistossa lasna
l&pi kaikkien keskeytetyn raskauden vaiheiden.dfigjat kuvaavat paljon henkil6-
kunnan toimintaa ja tapaa toimia, ja aineistos#atéan myos tulkintoja siitd, mista

tietty tapa toimia mahdollisesti johtuu.
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— — ne katilot, jotka osasivat tydnsa: ihania, @Emia — — (C8)

Jotkut (vain muutamat) hoitajat ja laékarit ovamieisesti vahan puutuneet
tyohonsa — tai raskas asia pakottaa ottamaan egét&klinikalla X.(A11)

Erityisesti mieslaakarit kohtelivat kylmasti, jopdlinpitamattomasti. — —
vastassa oli naislaakari ja han vastasi mielellaéikkiin kysymyksiin ja oli
huomattavasti myotaelavampi ja osaanottavampi kuigslaakarit.(H13)

— — hoitajat olivat ihania, myotéelavia, oikeastidtissaan. — — Laakarit sen
sijaan olivat kylmia, tunteettomiéi14)

MUTTA EIHAN MEILLA HOIDETA KUIN SIKIO ULOS JA AIPOIS.
(D5)

Kuten sikidvauriosta tietoa annettaessa, yhdisgiykiilokunnan toiminta myds ras-
kaudenkeskeytyksen yhteydessd ammattitaitoon jantisaen (C8). Kirjoittajat ku-
vaavat myos tyon luonteen saattavan ohjata henkildn toimintaa. Esimerkiksi
tykset nahdaan tilanteina, jotka pakottavat heRkifinan pitdmaan valimatkaa asi-
akkaaseen ja tekemaansa tyohon (All). Esimerkei$8§a H14 puolestaan henki-
l6kunnan edustajan sukupuoli (H13) tai ammattiryhiidd4) litetdan siihen, miten
han asiakkaan téllaisessa tilanteessa kohtaa. iShyksiona pidettyyn toimintaan
sairaalalla esitetdan myds terveydenhuoltojarjesteltoimimattomuus (D5): raken-

teet asettavat rajat ja puitteet henkilokunnan iroialle.

Aika raskaudenkeskeytyksen jalkeRaskaudenkeskeytyksen jalkeen henkildkunnan

toimijuus vaikuttaa aineistossamme muuttuvan esgtyivahaiseksi.

Ketaan ei kiinnosta aidin psyykkinen hyvinvoi(idi6)

Vahan kylla tyhjan paalle tuntui jaavan keskeytykggkeen. Apua olisi pi-
tanyt tarjota enemmariB8)

Henkilokunnalle tarjoutuu teksteissa jalleen vahwaimijan paikka. Kirjoituksista
valittyy selva tyytymattémyys henkilokunnan toimamvahyyteen jalkihoidossa ja
sen pariin ohjaamisessa. Vahvan toimijan paikkasseiteta aineistossamme tietylle

henkildlle tai ammattiryhmalle: henkilokunnan tojmiden vahaisyys on teksteissa
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silmiinpistavaa, mutta teksteista ei kay ilmi, kidmgalkihoitoon ohjaamisen olisi
katsottu kuuluvan (D6; B8).

Raskaudenkeskeytyksen jalkeen ainoa yksittainékgesmn mainittu ja vah-
vana toimijana nayttaytyva ammattihenkil6 on saapastori.

Sairaalan puolesta sikit tuhkattiin ja helpotustaotti, sairaalapastorin
toimittama siunaus seka sairaalalla, ettd hautausiaatoimittama pieni
muistohetki(B9)

Kirjoittajat kuvaavat sairaalapastorin tarkedanaésé&kskusteluavun tarjoajana etta
konkreettisten toimenpiteiden, kuten siunauksemmjaistotilaisuuden jarjestajana.
Tallainen toiminta nayttaytyy luontevana osana kgkksen jalkeisia kaytantoja.
Tietty rutiininomaisuus, kaytantdjen selkeys jausuus, kuvautuukin aineistossam-

me odotettuna ja kaivattuna.

Oman aktiivisuuden varaan jaa, ettd hankkii itsefigostain henkista apua
— — . Mitaan kriisiryhmaa ei ollut, eikéd sairaalalbsoittaa psykologia, kelle
jutella. — — Onneksi sain apua sairaalapastorifal2)

Hain itse apua oman kunnan laakariltd joka onngtisti asiat eteenpain
heti. Y6uneni menivat kokonaan, joten oli pakkoelhakpua ettd jaksoin
elaa ja kayda toissa(F9)

Kirjoittajat saattavat kuvata muidenkin ammattiki&iden toimintaa hyvaksi koet-
tuna, mutta aidin toimijuus nakyy naissa kuvaulesisahvempana: avun ja tuen
saaminen on riippuvaista &aidin toiminnasta tukesttéessa (F9). Aineistostamme
valittyy odotus siita, etté tuen tarjoaminen ja ahalhsuus tuen saamiseen toteutet-
taisiin sairaalapastorin toiminnan tavoin kiinte&rsana kaytantoja. Tama olisi ai-
neistomme teksteissa edellyttédnyt henkilokunnajtieyista vahvempaa toimijuutta
jalkihoidossa. Keskusteluapu koetaan tarkedksi tneodoksi seké keskeytyspaatos-
ta pohdittaessa etta keskeytyksen jalkeen.

Sikiotutkimuksiin ja raskaudenkeskeytykseen liiterv kaytantéjen suju-
vuus seka turvallinen ja empaattinen ilmapiiri néytyvat kirjoituksissa kokemuk-
sen lapikaymista tukeneina tekijoina. Hyvina kaybéma kirjoittajat mainitsevat Kii-
reettdman ilmapiirin kaikissa keskeytetyn raskaudaiheissa, ajan varaamisen asi-

akkaan kysymyksille ja hanen huoltensa kuulemiséiigtdnnén asioiden hoitami-
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sen, kuten lomakkeiden esitayttdmisen asiakkaalmiiksi seka keskeytyksen yh-
teydessa vanhempien mahdollisuuden katsoa ladtassa, ottaa hanesta valokuvia
ja pitéa lasta sylissa. Lisaksi tarkeda on, ettkéytys sujuu toimenpiteena hyvin ja
tapahtuu kuten muutkin synnytykset. Kirjoittajatveavat hyvana esimerkiksi mah-
dollisuutta synnyttaa sairaalasankyyn seka henkidln rohkaisevaa suhtautumista.
Kokemuksen lapikaymista vaikeuttaneiksi tekijoitedisteissa kuvataan tar-
jolla olleen tiedon riittamattémyys seka ongelmataalan kaytannoissa ja itse kes-
keytyksen sujumisessa. Aidit esittavat erityisggsin jaamisen selviytymista hei-
kentavaksi tekijaksi seka paatdksentekovaiheesdakeskeytyksen jalkeen. Usein
aidit kertovat, ettei tarjolla ollut riittavasti kea. Oma-aloitteisuus korostuu seka
tiedon etté tuen etsimisessa. Sairaalan kaytarinjasgse keskeytyksessa taas on-
gelmalliseksi kuvataan esimerkiksi tulosten jatkwg@ottaminen, kiireen tuntu ta-
paamisissa ja se, etteivat toimenpiteet ja tildreapineet odotetulla tai vanhemmille

etukateen kuvatulla tavalla.
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9 POHDINTA

Tarkastelimme tutkimuksessamme, millaisena vanhemjpi terveydenhuollon hen-
kilokunnan toimijuus nayttaytyy aitien kuvauksissi&iovaurion perusteella kes-
keytetysta raskaudesta. Tarkastelimme myds, madla@mijuutta henkildkunnalta ja
vanhemmilta teksteissa naytetéaan odotettavan. Saswvitimme, millaisia nako-
kulmia vanhemmat paatoksenteossa pohtivat ja stdlai tekijdiden paatdoksente-
koon nahdaan vaikuttavan. Téassa luvussa tarkasteemtkimuksemme tuloksia
peilaten niitd sikidtutkimuksia ja raskaudenkeskksié koskevaan lainsaadantéon
sekd tuomme aineistomme pohjalta esiin mahdolNsiahempia tukevia ja au-
tonomiaa turvaavia kaytantoja. Luvussa 9.2 tarkastee lahemmin autonomiaa ja

sen toteutumista.

9.1 Toimijuuden rakentuminen ja lainsaadanto

Aitien odotukset siitd, miten toimijuuden tulisikgutua vanhempien ja terveyden-
huollon henkildkunnan kesken, vastaavat yleisigliksia henkildkunnan toiminnas-
ta ja siita, millaista osallistumista asiakkailtavbtaan. Naissa laeissa ja asetuksissa
henkilbkunnalle kuuluviksi katsotaan toimenpiteidmorittaminen ja tiedon antami-
nen asiakkaalle. Seulontoihin osallistumisen tolége asiakkaalle mahdollista, mutta
vapaaehtoista. Asiakkaalle kuuluu siis oikeus ollakana hoidon suunnittelussa ja
tehda sitd koskevat paatokset. (Laki potilaan astarja oikeuksista 785/1992; Val-
tioneuvoston asetus seulonnoista 1339/2006.) Myidsistossamme odotuksia vas-
taavaksi toimijuudeksi rakentuu vanhempien vahwai npéatoksenteossa. Henkilo-

kunnalle puolestaan jaa vastuu tiedonannostanjsetgpiteista.

Sikiotutkimusten aikaSiitd huolimatta, etta aitien odotukset tilanteideaillusta kes-
keytetyn raskauden eri vaiheissa vastaavat aimeisevusteella hyviksi katsottuja
periaatteita ja kaytantoja, tilanteiden ei kuitesnkaineistossamme aina kuvata suju-
neen odotusten mukaisesti. Aitien kertomuksistattyiil siis kokemus siita, ettei

tyonjaon aina nahda toteutuneen parhaalla maheltdlisavalla. Aidit saattavat esi-
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merkiksi kuvata varhaisraskauden sikiotutkimuksasallistumisen olleen rutiinin-
omainen osa neuvolakaynteja. Sikiotutkimukset esi#é aitien kuvauksissa aina
selvasti erottuneet tavanomaisesta raskaudensastanikuten ohjeistus seulontojen
toteuttamisesta edellyttaa (ks. Sosiaali- ja tesuggisterio 2007). Jalkikateen aidit
usein kuvaavatkin, ettéa paatdksenteko sikiotutkisiinkosallistumisesta olisi voinut
olla tietoisempaa.

Seulontojen toteuttamista ohjeistettaessa on kettastiittavan tiedonannon
merkitystd jo ennen sikidtutkimuksiin osallistunaistSosiaali- ja terveysministeri6
2007). Paatoksentekotilanteen voidaan siis ajatelévan nakyvammaksi tiedonan-
non myota. Kuitenkin aiemmissa tutkimuksissa oneétsi henkilokunnan ja asiak-
kaiden pitavan tarkeana raskauden sailymistéd masiduinan tavanomaisena. Tur-
han huolen syntymista halutaan siis valttaa. Kakaimmalla osalla naisista raska-
us etenee normaalisti, perusteellisen tiedon anmemsikiotutkimuksista koetaan
ongelmalliseksi. (Alderson ym. 2004; Lalor & Begl2906; Williams ym. 2002b.)
Aineistossamme nakyy pohdintaa siita, olisiko taeitaisikittutkimuksiin osallistut-
taessa voinut olla tietoisempaa. Teksteista eiekltan valittynyt huolta tiedon-
saannista: tiedonsaannin kerrotaan tulleen tarkeakta myéhemmin.

Vaikka paatoksentekotilanne kuvataan aineistossatoisi@aan melko hei-
kosti erottuvana, tulisi sitéa aineistomme peruseelhda nakyvammaksi muilla kei-
noilla kuin annettavan tiedon maaraa lisdamalléiogitkimusten vapaaehtoisuutta
voitaisiin korostaa esimerkiksi suorittamalla stkikimukset selvemmin erillaan
aitiyshuollon perustoiminnasta, aidin ja sikion moinnin turvaamisesta. Nykyisen
kaytdnnon mukaisesti esimerkiksi yhdistelméseulaauuva sikion niskaturvotus-
mittaus voidaan yhdistdd varhaisraskauden ultra#iimmukseen (Sosiaali ja terve-
ysministerio 2007). Talldin tavanomainen raskaudaresnta (varhaisraskauden ult-
radnitutkimus) ja sikidseulontatutkimus (niskatunsmittaus) saattavat herkasti

nayttaytya yhté luonnollisina osina neuvolakayntia.

Tiedon saaminen sikidvauriosta ja keskeytyspaamtedeeminenTeksteista valittyy

odotus siitd, ettd sikibvaurioepailyn herattya hiékknta ottaisi keskeisen roolin
tilanteen ammattimaisena asiantuntijana. Aineistosse aidit kuitenkin usein ku-
vaavat, ettei tiedonanto vammasta tai toimintaeahtloista ollut riittavaa. Tama

pakotti vanhemmat itsenaisesti etsimaan tarkeaiserkaansa tietoa. Vahvemman
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tiedonantajan roolin liséaksi henkilékuntaan naytéieistossamme kohdistuvan odo-
tuksia ystavallisena ja empaattisena tukijana.

Autonomian toteutumiselle keskeistd on se, ettédkasi tekee paatoksensa
tietoon perustuen. Lain mukaan vastuu asiakka#tdwdista tiedonsaannista on ter-
veydenhuollon henkilékunnalla (Laki potilaan asetaga oikeuksista 785/1992, 58).
Aiemmissa tutkimuksissa henkilokunta on kuitenkimk&nut ongelmalliseksi kak-
soisroolinsa toisaalta neutraalina tiedonantajaresjantuntijana, toisaalta asiakkaan
empaattisena kohtaajana. Johdattelemattomuute&mpyen horjuttaa vuorovaiku-
tuksellisuutta ja laheisyytta asiakassuhteessadsah 1999). Johdattelemattomuus
tiedonannossa edellyttad henkilokunnalta tietyn temaalisen valimatkan sailytta-
mista asiakkaaseen. Samaan aikaan henkilokunnénkin odotetaan osallistuvan
tilanteeseen ja suhtautuvan perheeseen valittitijaja ym. 2004.) Sikidtutkimuk-
sissa asiakassuhde poikkeaakin tavanomaisestaeyfemwhuollon toiminnassa hen-
kilokunnan mielipidetta voi tavallisesti kysya, rauttdllainen toimintatapa ei ole
sikiotutkimuksille asetettujen autonomian ja olgaiattomuuden periaatteiden mu-
kainen. (Santalahti, Hemminki ym. 1998; Williams.y2002b.)

Asiakkaan kohtaamisen lisdksi henkilokunta on tasalan tiedon valikoin-
nin myota tapahtuvasta ohjailusta. Tietoa anta@s$emkilokunta joutuu paatta-
ma&an, mika tieto asiakkaalle on olennaista. Naimkihékunta valitsee tietoa asiak-
kaan tilanteen mukaan ja saattaa vaikuttaa asiakpaatoksentekoon. (Michie ym.
2005; Williams ym. 2002b.)

Sen lisaksi, ettd henkilokunnan odotetaan sikidgeakuusepailyn heréttya
toimivan perheen tukena vahvoina asiantuntijoirrdsdtaan vahvan toimijan roolin
aineistossamme kuuluvan samanaikaisesti myds vanikemKuitenkin siind misséa
terveydenhuollon henkilékunnan toimintaan kohdisemodotukset keskittyvat tie-
donantoon ja vanhempien tukemiseen, asiakkaallkitaksi kuvataan tiedon omak-
sujan, arvioijan ja paatoksentekijan roolit. Paa&ikekotilanteessa voidaan siis nah-
da toive yhteisty0sta, jossa vahvat toimijat pasedkeon lopputuloksesta riippumat-
ta tyoskentelisivat harkitusti yhteisen paamaanaere Yhteistyon tavoitteena olisi
siis tietoon perustuvan paatoksen tekeminen. Migiamissa tutkimuksissa on tuotu
esiin naisten toive saada terveydenhuollon henkildklta neuvoja ja nakdkulmia
(Garcia ym. 2008; Santalahti, Hemminki ym. 1998;n&/& Gregg 2000). Kuiten-
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kaan henkilokunnan ei haluta osallistuvan itse {désntekoon vaan se nahdaan
vanhemmille kuuluvana. (Carroll ym. 2000; Jaques 2604).

Aineistossamme kuvatun kaltainen "vuorovaikutusihatisikin parhaiten
toteuttaa laeissa ja asetuksissa kuvattua tyonjswaydenhuollon henkilokunnan
ja asiakkaan valilla. Vuorovaikutusmallissa herlilita siis toisi tiedonantotilantee-
seen asiantuntijan nakemyksen tilanteesta ja sodtaskustelussa esiin yhteisesti
sovitut, tietoon perustuvan paattksenteon kanntpeellisiksi katsotut tiedot.
Asiakas taas toisi keskusteluun oman tilanteensmdita tarkeitd nakokulmia ja
kysymyksia ja néin tdydentaisi saamaansa tiet@lfan 2003, 206.) Tiedonannon
toivotaan tapahtuvan aidossa vuorovaikutuksessaigean, ettd tieto vain annettai-
siin asiakkaalle kasiteltavaksi ja arvioitavaksiedonannossa tulisikin varsinaisen
tiedon ja sen riittavyyden liséksi ottaa huomio@mkkaan mahdollisuus peilata ti-
lanteen ja eri toimintavaihtoehtojen merkitysta ionairvoihinsa ja maailmankuvaan-
sa (Dodds 2000).

RaskaudenkeskeytyRaskaudenkeskeytyksen aikaan henkilokunnalta tadoteai-
neistossamme vankkaa ammattiroolia. Heidan odoteséia tietdvan, miten tilan-
teessa toimitaan ja nain mahdollistavan sen, ettfempien toiminta tilanteessa jaa
vahaiseksi. Kertoja kuvaa aina tapahtunutta sela@skuin se hénelle on nayttayty-
nyt. Vahvaksi rakentuu téllgin sellainen toimijujska nayttaytyy paamaaratietoise-
na ja harkittuna. Talldin vahaisena henkilokunnaimijuutena puolestaan nayttay-
tyy sellainen toiminta, joka herattaa epailyksemtpista ammattitaidossa. Vaikka
aidit kuvaavat henkilokunnan toimintaa kertomukaipaljon, saattoi henkilokunnan
toimijuus kuitenkin siis toisinaan jadda vahaisek#enkilokunnan vahaisend nayt-
taytynyt toimijuus yhdistyy teksteissa asiakkaakgpetun kaltaisena kuvattuun vah-
vaan toimijuuteen. Asiakkaan voidaan talloin nabdgalla toiminnallaan pyrkivan

saavuttamaan tilanteessa hallintaa.

Aika raskaudenkeskeytyksen jalke¥astaavanlaista roolien painottumista voidaan
nahda aineistossa myo6s raskaudenkeskeytyksensjdllakaa kuvattaessa. Talloin-
kin henkildkunnan odotetaan johtavan tilannettdiggivan, miten tilanteessa ede-
taan. Vanhemmat odottavat henkilokunnan tarjoauiaa ja ohjaavan jalkihoidossa

eteenpain. Teksteissa vastuun tuen etsimisestddarv&uitenkin jaaneen asiakkaal-
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le. Talldinkin henkilékunnan heikkona nayttaytyngimijuus siis edellytti asiakkaal-
ta odotetun vastaista vahvaa toimijuutta.

Hyvaan hoitoon kuuluu vanhempien henkinen tukemigeskaudenkeskey-
tyksen jalkeen. Surutydssa auttamisen katsotaalukam sairaalan erilaisille am-
mattiryhmille. (Kaypa hoito -suositus 2007, Raskenkkskeytys.) Aineistossamme
raskaudenkeskeytyksen jalkeisend aikana tukea etgammmattinenkilGitéd ovat
sairaalapastori, psykologi, hoitajat ja lagkéaridif\toivovat, etta tukea olisi saatavil-
la automaattisesti, itsestddn selvand osana sair&éltantoja. Kuitenkaan apua ei
tarjottu heille riittavasti. Aidit kuvaavatkin tugsuuttumisen tai sen, etta tukea joutui
itse etsimaan, hankaloittaneen kokemuksen lapikstgmMyo6s aiemmissa tutkimuk-
sissa raskaudenkeskeytyksen jalkeisen tuen puwtimon todettu vaikeuttavan
vanhempien psyykkista selviytymista (Korenromp @005; Korenromp ym. 2007).

Seka aineistomme ettd aiempien tutkimusten mukaamy$issa ja koke-
muksen lapikdymisessa auttavia tekijoitd ovat ketkuapu, mahdollisuuden tar-
joaminen konkreettiseen surutydhon seka ladkasdidu konkreettinen apu, kuten
ladkkeet tai sairasloma (esim. Geerinck-VercammeKafhai 2003; Leithner ym.
2006; Robson 2009). Naiden tukimuotojen tarjoamiedellyttdd monipuolista am-
mattiosaamista, ja moniammatillisen yhteistyon rigskonkin nostettu esiin si-
kiotutkimusten, raskaudenkeskeytyksen seka raskdegkeytyksen jalkihoidon
toteuttamisessa (esim. Geerinck-Vercammen & Ka@@@B; Wertz & Gregg 2000).
Kaytantéjen sujuvuus, mahdollisuus keskusteluurd dedskeytyksen jalkeinen tu-
keminen ja selviytymiskeinojen etsiminen ovat tégkéaikissa keskeytetyn raskau-
den vaiheissa (esim. Geerinck-Vercammen & Kanh@B820Moniammatillisen ryh-
man yhteistyd mahdollistaisi asiakkaan tarpeis@staamisen jakaessaan vastuuta
useammalle eri ammattihenkildlle.

Aineistossamme &idit korostavat vertaistuen meskity Myos aiemmissa
tutkimuksissa vertaistukea on pidetty tarkedna gyttkkelpoisena tukimuotona
(esim. Coté-Arsenault & Freije 2004; Wertz & Greftf)0). Vertaistuen kautta van-
hemmilla on mahdollisuus saada tietoa tutkimuskakeista ja keskustella niista
yleistajuisella kielella (Jaques ym. 2004). Ainesstamme &idit korostavat vertais-
keskustelun tarkeytta erityisesti keskeytyspaattedtdiessa ja keskeytyksen jalkei-
sena aikana: vertaistukiryhma mahdollisti asiastaumisen muiden raskaudenkes-

keytykseen paatyneiden kanssa. Apua toi tieto, @ttd muut ovat samassa tilantees-
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sa paasseet elamassaan eteenpain. Moniammatiiigerstyon hyodyntamisen li-
saksi tuen tarjoamista voitaisiin siis kehittda sy@rtaistukea hyddyntamalla: sai-
raaloiden mahdollisten omien ryhmien liséksi vaitiai asiakkaita ohjata jo olemassa
olevan vertaistuen, kuten Enkelinkosketus-ryhmanijimo

Asiakkaan itsemaaraamisoikeuden kunnioittamisetoremmian edistami-
sen seka yleisen psyykkisen hyvinvoinnin kannaitaeaé olisi tarjota keskustelu-
mahdollisuuksia kaikissa keskeytetyn raskaudeneissla. Kokemusten, vaihtoehto-
jen ja valintojen lapikaymisen on esitetty saattagattaa kertojaa kasvattamaan tun-
nettaan toimijuudesta ja nivomaan tapahtunutta sisalimantarinaansa (Gergen
2001; Pulkkinen & Aaltonen 2003). Myds raskaudekkgt/ksen ja siihen liittyvien
tunteiden ja ajatusten lapikdyminen saattaisi k$igté vanhempien hyvinvointia.
Aineistossamme jalkitarkastusta ehdotettiin ketdigtn keskustelevammaksi. Tal-
I6in jalkitarkastuksen yhteydessa koetusta raskakekkeytyksestad keskusteltaisiin
ja asiakkaan mahdollinen tuen tarve arvioitaisijkyista paremmin. Myos Kaypa
hoito -suosituksessa tuodaan esiin jalkitarkastukserkitys psyykkisen ja sosiaali-
sen toimintakyvyn arvioimisen kannalta (Kaypa hoisoiositus 2007, Raskauden-
keskeytys).

9.2 Paatoksenteon autonomisuus

Terveydenhuollossa autonomian toteutumista on tgyparantamaan arvioimalla
tiedonannon kaytantéja, kuten annettavan tiedataviryttd. Samoin on pyritty ke-
hittamaéan keinoja kunkin asiakkaan yksildlliseenmioimiseen. Autonomian toteu-
tumisen kannalta erityisen keskeisia vaiheita atneime kuvauksissa ovat paatok-
senteko sikidtutkimuksiin osallistumisesta ja raglenkeskeytyksesta. Autonomisen
paatoksenteon on katsottu sisdltavan paamaaratiatta sekd ymmarrysta ja tietoi-
suutta paatoksentekotilanteesta ja paatdksentamawdesista. Liséksi on katsottu,
ettd sen tulisi tapahtua itsendisesti. (Beauchangh&dress 2001, 59-60.) Ihminen
on kuitenkin osa yhteiséaan ja tassa mielessa hérlisyytensa ja sitd kautta toi-
mintansa itsendisyys voidaan kyseenalaistaa. Titasaa myos pohdittu, onko itse-

naista paatoksentekoa edes tarpeen maaritell§ siteivat lahipiiri ja yhteiso saisi
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vaikuttaa paatdksentekoon: paatoksen tekeminemsyista erillaan ei ole mahdollis-
ta. (Esim. Barclay 2000.)

Aineistossamme paatoksenteko kuvataankin useinerapien yhteiseksi.
Toisinaan kirjoittajat kuvaavat paatoksentekoprsiediittyneen myods muita la-
heisidadn, mutta talldinkin paatdés nayttaytyy kitgjan omana tai vanhempien yhtei-
sena paatoksena. Aidit kuvaavat siis paatoksentakiakkaalle kuuluvana, harkittu-
na ja tietoisena toimintana. Jos autonomiaa kuitetatkastellaan yksilon itsendisen
paatdksen korostamisen sijaan laajemmasta nakoktdmpaatdksentekoon vaikut-
tavat myos yleiset yhteiskunnalliset tekijat. Yhkikeinnallinen konteksti, jossa van-
hemmat elavét ja tekevat valintoja, vaikuttaa sijhaillaisia ja kuinka mahdollisia
ratkaisuja eri vaihtoehdot paatoksenteossa ovatv(Beklein 2009). Paatoksenteon
autonomisuutta voidaan arvioida siis myos siitatkéiknasta, kuinka todellisia an-
netut vaihtoehdot tilanteessa ovat ja kuinka a#étpksentekotilanne on (Shake-
speare 1999b).

Yhteiskunnan rakenteiden ja asenteiden arvioirdlaym myds tassa aineis-
tossa aitien pohtiessa sikitutkimuksia ja raskakedskeytysta. Aidit kuvaavat yh-
teisbn suhtautumisen sikidtutkimuksiin ja vammaptisiin raskaudenkeskeytyksiin
olevan ristiriitaista. Yhteison voidaan siis nahsléhtautuvan varauksellisesti sekd
vammaisuuteen ettd raskaudenkeskeytykseen.

Ajatukseen vammaisen lapsen syntymasta liittyyisinesamme usein huo-
li vammaisen lapsen elamanlaadusta ja perheennadssta. Vammaisen lapsen
hoitamisen katsotaan aineistossamme edellyttavéinepe luopumista tavallisesta
arjesta: esimerkiksi pitkien sairaalajaksojen @ihoidon saatetaan ndhda kuuluvan
vaikeavammaisen lapsen elamé&éan. Tallaisten hushe&taan osaltaan nahda liitty-
van myods mielikuvaan yhteiskunnan tarjoamasta auéditeiskunnan rakenteiden ja
palveluiden ei siis ndhda tukevan paatosta syriytikeavammainen lapsi.

Aineistossamme paatdksenteko nayttaytyy valintaated&n huonon tai, ku-
ten aidit itse kuvaavat, kahden vaaran vaihtoendditia. Vaihtoehtoihin liittyy kes-
ken&an ristiriidassa olevia arvoja; siita huolirmatttta vanhemmat pyrkivat punnit-
semaan vaihtoehtoja ja toimimaan paatoksenteosegenasa mukaisesti, ei naita
arvoja aina ollut mahdollista tasapuolisesti tateut Mydskaan yhteiskunnan tukea
ei paatoksiin aineistomme perusteella liittynyt, Janhempien kuvauksissa yksin
jaaminen paatoksen jalkeen nayttaakin liittyvan gaankin vaihtoehtoon. Yhteis-
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kunnan palveluiden ei aineistomme perusteella ndhkévan vammaisten lasten
perheita siind maarin, etta perheen olisi mahdalkdaa tavallisena pitamaansa lap-
siperheen elaméa. Myos raskaudenkeskeytyspaatileaen vanhemmat jadvat

iiman kaipaamaansa tukea. Kumpikin vaihtoehto @ty siis myos tastd nako-

kulmasta huonona.

Aineistossamme kaikki kirjoittajat olivat paatynesskiotutkimusten perus-
teella keskeyttdmaan raskautensa. Kirjoituksisskikgaankin siis tarkastelemaan
sita, millaista erityisesti taman paatoksen tekemion vanhemmille ollut. Keskey-
tyspaatoksen tekeminen kuvataan aineistossa hetikisgkeana, ja siihen yhdistyy
ristiriitaisia tunteita. Myds yhteisén kuvataan gutuvan paatokseen usein ristirii-
taisesti.

Vanhempien ajatukset yhteisén ymmartamattémastiastumisesta tulivat
tutkimuksessamme esiin jo aineistoa kerdtessammat@mme saada tarkastella
vanhempien kokemuksia sikidtutkimuksista ja raslkemkeskeytyksista heratti ryh-
massa pelkoa. Ryhméa oli huolissaan aineiston k@ijg&sta sikiotutkimusten ja
vammaperusteisten raskaudenkeskeytysten — ja aitiiakmyds heidan valintojensa
— kritisoimiseen. Huolen takana voidaan nahdarikekemus paatdoksenteon ristirii-
taisuudesta: sikiotutkimuksia ja raskaudenkeskeydylei tulisi kasitella mustaval-
koisesti, yksiselitteisesti niita kritisoiden. Tam@aktio saattaa toisaalta heijastaa
my0s oletusta siita, etta ymparodiva yhteisd sulbawikittutkimuksiin, raskauden-
keskeytyksiin ja niitd koskeviin paatoksiin lahtbiaisesti kyseenalaistaen.

My0Os se, etta aineistomme kirjoituksissa sikibvaullivat siind maarin
vaikeita, etté lapsen voitiin ennustaa kuolevamidkeee ymparodivan yhteison ristirii-
taisesta suhtautumisesta: aineiston painottunegstad/oitaneen tulkita, etta nimen-
omaan tallaisessa tilanteessa raskaudenkeskeytyhksgiyneet naiset ovat muita
valmiimpia kertomaan kokemuksistaan. Ympardivaneigiin kykenemattomyys
asettua raskautensa keskeyttaneen &aidin asemaanhampien oma kokemus paa-
toksenteon ristiriitaisuudesta nayttaytyvatkinyasien traagisina siitd ndkokulmasta,
ettei paatoksentekotilanne aineistossamme useirtdadraito valinta lapsen synnyt-
tamisen ja raskaudenkeskeytyksen valilla. Aiditdamatkin paatoksensa olleen tassa
mielessa selva: karsimyksia ei haluttu pitkittaa.

Kuitenkin raskaudenkeskeytyksista yleisesti putas$a tulisi yhteiskunnan

eri instituutioiden kaytantoja pyrkid muokkaamaatiassiksi, etta erilaiset vaihtoeh-
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dot nayttaytyisivat mahdollisina ja jarkevinad vatima (Hildt 2002; Shakespeare
1999b). Arvot ja asenteet vaikuttavat toimijoihdntjeidan toimintaansa. Nama arvot
eivat kuitenkaan ole pysyvia, vaan voivat muotogtumuokkautua yhteisdssa myos
uudelleen. (Ks. esim. Donchin 2000.) Eri alojen attifaiset ovat keskeisessa roo-
lissa yhteison kaytantdjen kehittamisessa. Hetldviokansa puolesta valtaa vaikut-
taa siihen, millaiseksi maailma rakentuu. Taméa ssinkaan ole tiedostettua, vaan
kyseessa on kiertokulku: kaytannét luovat arvojarjeot edelleen kaytantoja. (Veh-
mas 2005, 123-124.)

Autonomiaa on perusteltu paitsi yksilon oikeutengdm yhteison etuna.
Yksilon autonomian kunnioittamisen myo6ta yhteiskassa tehdyt paatokset heijas-
tavat aidommin ja monipuolisemmin yhteistssa \s#lita arvoja. Kun yhteison ja-
senet saavat tehda sellaisia paatoksia, jotka lmkeselleen sen hetkisessa elamanti-
lanteessaan parhaiksi, ndkevéat yksilot paatbksataan ja ottavat niistda myos vas-
tuun. Nain yhteiskunta sailyy vapaana ja jasentemadiéitoja kontrolloimattomana.
(Davies & Elwyn 2008.) Téallaista valinnanvapautiaoke liitetty kaikkiin elaman
osa-alueisiin: yksilon toimintaa ja valinnanmahuboilksia rajoitetaan lainsaadan-
nolla. Esimerkiksi turvavyon kayttdmisen on katsattevan yksilon etu hanen omas-
ta mielipiteestadn riippumatta ja ndin turvavyontiéEmisesta on tehty velvoite. Si-
kiotutkimuksia ja raskaudenkeskeytyksia on kuitenkatsottu voitavan parhaiten
toteuttaa, kun oikeus valita sailytetdan yksiloNateiskunta siis paitsi mahdollistaa
autonomisen paatoksenteon myos velvoittaa asiakéstautkimusten ja raskauden-
keskeytysten kohdalla kayttAmaan itsemaaraamistdeau ndma paatokset kuulu-
vat vanhemmille myos silloin, kun he haluaisivabJuttaa paatoksentekovastuun
esimerkiksi terveydenhuollon henkilokunnalle.

Vaikka yksilo paatoksen tehdessaan on siitd vastyusyos yhteiskunta on
vastuussa yksilosta huolehtimisesta téllaisen g&atdieon mahdollistaessaan ja sii-
hen velvoittaessaan. Jotta yksilon tekeméa péaatsisastlosti autonominen ja hanella
olisi vapaus tehda se parhaaksi katsomallaan gavalisi yhteison hyvaksya tehty
paatos ja tukea paatoksentekijad. Sikidtutkimugteaskaudenkeskeytysten kohdal-
la thma tarkoittaisi sitd, ettd yhteiskunnan palidsn tulisi riittavasti tukea seka
vammaisten lasten perheita ettd raskaudenkeskegghsiatyneita vanhempia.

Molempien paatésten kunnioittaminen niiden mielgkid/ kyseenalaista-

matta ei kuitenkaan tarkoita, ettd keskustelu sikkimuksista ja raskaudenkeskey-
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tyksista tulisi yhteiskunnassa lopettaa. Keskusatahrvitaan edelleen myos siita,
millaiset tekijat paatdoksenteossa vaikuttavat jlamin perustein paatoksia tehdaan.
Tallaisessa keskustelussa voidaan esimerkiksi stami millaiset tekijat paatoksen-
tekoa rajoittavat. Nain voidaan edelleen tarkastalvatko valintatilanteet aitoja ja
tehtavat paatokset niin vapaita kuin niiden onddéttu olevan.

Jatkuva keskustelu yhteison arvoista ja niidenutotmisesta kaytannodssa
on tarkedaa myos vahemmistéryhmien oikeuksien jadkidknien esiintuomiseksi.
Tallainen keskustelu on tarkeaa erityisesti sig&i sikiotutkimuksiin ja niiden pe-
rusteella tehtaviin keskeytyksiin liittyy eettisestiikeaa rajanvedon problematiik-
kaa: keskeytyksen perusteet ovat kiisteltyja. Lainkaan raskaus on mahdollista
keskeyttaa sikion vaikean sairauden tai ruumiinyarusteella (Laki raskauden kes-
keyttamisesta 239/1970). Kuitenkin vaikean vammainsairauden maaritelma on
kiistelty ja subjektiivinen (Wertz & Gregg 2000).afnvedon vaikeudesta seuraa
my0s keskustelua siité, miten laajasti vanhempigareomiaa tulee kunnioittaa. Mil-

laisia sikibn ominaisuuksia kehittyvan teknologiauy6téd on mahdollista tunnistaa,

ja mitka naista ominaisuuksista ovat sellaisiajgai perusteella raskaus on mahdol
lista keskeyttaa?

Sikiotutkimukset, raskaudenkeskeytykset ja se, mnitgiitd toteutetaan,
muokkaavat kasityksia normaaliudesta. Yksilon paatzllan rajaton kunnioittami-
nen saattaa johtaa tilanteeseen, jossa lievidkinma@ja tai sikion muita ominaisuuk-
sia, kuten sukupuolta, aletaan pitaa epatoivottygnkeskeytykseen oikeuttavina.
Toisaalta ei ole myoskaan mahdollista objektiivisésjata, mitkd vammat tai sai-
raudet maaritelladn vaikeiksi: naméa kasitykset mutivat esimerkiksi perheen
elaméantilanteen, yhteison yleisen asenneilmapi@imamman yleisyyden perusteel-
la.

Yhteiskunnassa sikiotutkimuksista ja raskaudenkggkeista kaydyn vylei-
sen keskustelun kautta erilaiset kriittisetkin a#p@enot ja esimerkiksi terveyden-
huollon, vammaisjarjestojen ja asiakkaiden nakolatlialevat nakyvammiksi. Nain
yksilon on omaa paatosta tehdessaan mahdollisempain nahda ja arvioida eri
vaihtoehtoja ja niiden merkitystd suhteessa omaatteluunsa ja elamantilantee-
seensa. Samoin palvelujen tarjoamista ja niihttyliia periaatteita voidaan parem-
min arvioida ja kehittdd monidénisen keskustelumjadta. Jatkuva keskustelu asettaa

my0Os reunaehdot yksilon toiminnalle: yksilo ei toiemillaan yhteisostaén, vaan to-
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teuttaa toiminnallaan myds yhteisén arvoja. Tallégimerkiksi yhteisdssa, jossa ei
ole yleisesti hyvaksyttya keskeyttaa raskautta gulen perusteella, ei yksilon ole
sopivaa tai sosiaalisesti mahdollista valita lapaesukupuolta.

Yleisen yhteistssa kaydyn arvioinnin ja keskusteluisi kuitenkin kohdis-
tua nimenomaan sikidtutkimuksiin ja raskaudenkeshesjin seka tarjottuihin palve-
luihin ja kaytantoihin. Yksiloon tai hanen tekems&aryksittdiseen paatokseen tallais-
ta arviointia ei tulisi kohdistaa, vaan autonomkamnioittamiseen liittyy oleellisesti
myds luottamus siihen, ettéd yksilo on tehnyt pasedka parhaaksi katsomallaan
tavalla sellaisin perustein, jotka hanen elaméamilassaan ovat keskeisia. Tallaisen
oikeuden ja yksilon autonomian kunnioittamisen atskttu lopulta parhaiten toteut-

tavan myos yhteison etua.

9.3 Yhteenveto ja jatkotutkimusehdotukset

Tutkimuksemme pohjalta terveydenhuollon asiakkai#tésitykset vanhempien ja
henkilokunnan rooleista sikidtutkimusten ja raskenlgeskeytysten toteuttamisessa
vastaavat yleisia periaatteita ja terveydenhuolominnalle annettuja ohjeita. Asi-
akkaan toiminnan ja ndkemysten toivotaan siis kak@s erityisesti paatoksenteko-
vaiheissa. Henkildkunnalle kuuluviksi puolestaatsktaan toimenpiteiden suoritta-
minen ja tiedonannosta vastaaminen. Aineistossawamieempien ja henkilékunnan
todellisen toimijuuden ei kuitenkaan aina kuvat@wtuvan odotetulla ja ohjeistusta
vastaavalla tavalla. Terveydenhuollon kaytantéjahd@éan edellyttavan asiakkaalta
suurta oma-aloitteisuutta ja omatoimisuutta eterigdon saamisen ja jalkihoitoon
hakeutumisen osalta.

Tutkimuksemme pohjalta voidaan siis todeta, ettéyisgt yleiset linjaukset
ja periaatteet ovat myods asiakkaiden keskuudesgdkhyttyja ja ymmarrettyja: ai-
neistossamme vanhemmat pyrkivéat toteuttamaan ooalaan paatoksentekijoina
laeissa ja asetuksissa kuvatulla tavalla. Nainaemdajatella, ettd sikittutkimuksia ja
raskaudenkeskeytyksia koskevat valtakunnallisgauikset ja ohjeistukset ovat ny-
kyisellaan riittdvan tarkkoja ja yleisesti tieddstg. Kehitystyon tulisikin jatkossa
keskittya parantamaan kaytantoja valitttmassa astgéissa. Tutkimustydssa tulisi

tarkastella etenkin sité4, miten autonomia yksiloliaskaytdnnossa toteutuu.
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Tyytymattomyys ja tyytyvaisyys kohdistuvat ainersime Kkirjoituksissa
jossain maarin eri asioihin. Kirjoitusten pohjaéiavoidakaan tehda johtopaatoksia
tapahtuneesta, vaan niita tulee autenttisen koksemukijaan tarkastella kuvauksina
kokemuksista. Koska kirjoittaja kuitenkin aina kaveapahtumia korostaen tarkeina
pitamiaan nakokulmia ja kokemuksia, voidaan aioemshe Kkirjoitusten pohjalta
jossain maarin arvioida terveydenhuollon toimirjeagaen kehitystarpeita.

Jotta kaytantoja ja rakenteita voitaisiin kehit@@remmin tarpeita vastaa-
viksi, tulisi kuitenkin tarkemmin selvittdéd my6dgtéi tekijoita, joita terveydenhuollon
henkilokunta pitaa tarkeina. Erityisesti tulisiwsgba, millaisia tekijoitd henkilokunta
pitda autonomian toteutumista edesauttavina jeavdavina. Kansainvalisesti tallais-
ta tutkimusta on jonkin verran tehty (esim. Alderson. 2004; Garel ym. 2002; Wil-
liams ym. 2001c), mutta Suomessa aihepiiria onttutkiukasti.

Nykytilanteesta selvitysta tehnyt asiantuntijaryhkatoitti kotimaista tut-
kimusta sikiotutkimuskaytantéja yhtendistettaedsa Autti-Ramo ym. 2005). Ter-
veydenhuollon kaytantdjen sujuvuutta ja asiakkaidkeokemuksia sikiopoik-
keavuusepailyn jalkeen ei kuitenkaan ole tarkemtaikasteltu. Taman tutkimuksen
nakodkulmasta mielenkiintoista olisi verrata saanmaantuloksia siihen, millaiseksi
asiakkaiden ja henkilokunnan toimijuus rakentuiseatoamme vastaavissa henkilo-
kunnan kertomuksissa. Erilaista nakokulmaa tointgan voitaisiin saada myos tar-
kastelemalla muiden sikiotutkimuksiin osallisturenidtai niista kieltaytyneiden asia-
kasryhmien kertomuksia. Toimijuuden tutkimisen kauvoidaan tarkastella au-
tonomian toteutumista ja niita tekijoitd, jotkadsturvaavat tai heikentavat. Samoin
toimijuustutkimuksella saatavan tiedon avulla vaidaosaltaan kehittaa terveyden-

huollon kaytanttja asiakkaiden tarpeita paremmstaaviksi.
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LITTEET

Liite 1: Aineistonkeruussa kaytetyt saatekirje ja eemarunko

Hei!

Otimme yhteyttd ryhmanne yhteyshenkiloon ja tieelisime mahdollisuutta kutsua
teité osallistumaan tutkimukseemme. Kiitos mielemosta ja heranneesta keskuste-
lusta!

Teemme Jyvaskylan yliopistolla pro gradu -tutkinaugitiyshuollon asiakkaiden
sikiotutkimuksiin ja raskaudenkeskeytykseen liittgi kokemuksista. Tarkoituk-
semme ei ole tehda kantaaottavaa tutkimusta, vaaa @ani teille ja teidan koke-
muksillenne. Tallaisen tiedon kerddminen on tarkkéska sen avulla voidaan osal-
taan kehittéda palveluja ja kaytantdja vanhempigreita paremmin vastaaviksi.

Toivomme, etta kirjoittaisit meille vapaamuotoigekstin raskausajan kokemuksis-
tasi. Kirjoittamisen tueksi muotoilimme teemarung8en kysymykset olemme aja-
telleet suuntaa antaviksi: voit kirjoittaa joko déin kysymysten pohjalta tai va-
paammin vastaten vain osaan kysymyksista. Pyrimo&eiiemaan kysymykset
yleisiksi, jotta jokainen voi niiden pohjalta kestguuri niitd asioita, jotka tuntuvat
oleellisilta. Tarkeinta on, etta tarinasi valittygesi nakodisena. Tekstisi voi olla myods
tajunnanvirtaa — sen ei siis tarvitse olla viimelig# tai valmista.

Toivomme, etté kirjoitat meille vapaamuotoisen tek45.2. mennessa. Voit |ahet-
taé vastauksesi meille suoraan sdhkopostitse @ssgen etunimi.sukunimi@xx.fi.
Voit vastata anonyymisti lahettdmalla kirjoitukskgmastanne "Anna Anonyymi” -
osoitteesta. Kaikkia saamiamme kirjoituksia kakdttene luottamuksellisesti. Tari-
noita ei esitella tutkimuksessamme kokonaisin&utanistettavassa muodossa.

Mikali teilla on kysyttavaa, vastaamme mielellamme.

Kiittaen,
Kaisa Laaksonen Katriina Koponen
etunimi.sukunimi@xx.fi etunimi.sukunimi@xx.fi

040 1234567 040 1234567
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Kuvaile raskaaksi tulemisen ja alkuraskauden aikaa.

Kuvaile aikaa, jolloin pohdit sikidtutkimuksiin oliatumista ja
raskauden keskeyttamista.

o0 Mitéd muistat ajatuksistasi ja tunteistasi nailtilea?

0 Mistéa sait tietoa sikidtutkimuksista ja niiden tigkista?
Millaiseksi koit saamasi tiedon ja sen miten sitdarjolla?

0 Miten selva paatoksesi sikiotutkimuksiin osallistsesta oli?

0 Mité haluaisit kertoa terveydenhuollon henkilokunna
toiminnasta raskautesi aikana?

Kuvaile kokemuksiasi raskaudenkeskeytyksen ajalta.
Miten kokemus on muuttanut sinua tai ajatteluasi?
Millaiset asiat ovat auttaneet tai vaikeuttanebtiggymistasi?

Mit& sanoisit ystavallesi, joka pohtii sikidtutkimkaiin osallistumista tai
raskauden keskeyttamista?

Halutessasi voit liittdd mukaan myds otteita péijakta tai muita
aiemmin kirjoittamiasi teksteja.




Liite 2: Analyysissa kaytetyt taulukkopohjat

TAULUKKO 1. Aineiston kertomusten taulukoimisessaytetty pohja.

mina

me

terveyden-
huollon
henkilokunta

mies, ystavat

lapsi/ sikio

muut toimijg

it

toimijattat
ilmaukset

ennen raskautta,
raskaaksi tuleminen

alkuraskaus

sikidtutkimusten aika

tulosten saaminen,
paatoksen
harkitseminen

keskeytys

aika keskeytyksen
jalkeen

ajatuksia
keskeytetysta
raskaudesta ja
keskeytyksista

yleensa

seuraava raskaus




TAULUKKO 2. Toimijoiden taulukoimisessa kaytetty lga.

tiedonanto sikiotutki-

muksista,
sikidtutkimusten
suorittaminen

tuloksista
kerrottaessa/
tulosten
paljastuessa

keskeytyshetkella

aika keskeytyksen
jalkeen

toimijaan liitettyja
maareita

aktiivilauseet
toimijasta

toimijaan
yhdistetyt
passiivimuotoiset
ja toimijattomat
lauseet




