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Vanhempien kokemus geneettisestad ohjauksesta sikiétutkimuksissa

Sikiéseulontoja ja -tutkimuksia tekevissa yksikdissa perheet kohdataan mullistavissa elamantilanteissa ja
oman syntymattéman lapsen tilanne herattdd vanhemmissa voimakkaita tunteita. He eivat ole henkisesti tai
emotionaalisesti valmistautuneita vastaanottamaan huonoja uutisia. Sikiétutkimuksia tekevissa yksikoissa
annetaan diagnooseja yha enemman ja niilld on voimakas psyykkinen, jopa traumatisoiva vaikutus
vanhempiin. Tassa artikkelissa kuvataan YAMK-opinnaytetyona tehdyn kirjallisuuskatsauksen tuloksia.

Geneettisen ohjauksen eettisyys

Geneettisessa ohjauksessa potilasohjaus on keskeinen osa polikliinisen hoitotyon prosessia. Siita on tullut
vaativampaa hoitoaikojen lyhentymisen, polikliinisen hoidon lisdantymisen, informaatioteknologian ja
potilaiden koulutustason mydta. Sikidtutkimuksissa geneettisen ohjauksen pitéda olla ohjailematonta. Naissa
yksikdissa mahdollistetaan erilaisia tutkimuksia, mutta mahdollistaminen ei ole sama asia kuin
suosittaminen. Eettista keskustelua pitaisi kdyda, ettei sikidseulontoihin ja -tutkimuksiin suhtauduttaisi
rutiininomaisesti.

Vanhempien paatoksentekoprosessiin vaikuttavat tekijat

Kirjallisuuskatsauksen mukaan tulevien vanhempien hoitokokemus geneettisestd ohjauksesta
sikidtutkimuksissa tiivistyi vanhempien paatoksentekoprosessin tukemiseen. Vanhempien
paatoksentekoprosessin tukeminen sisalsi: 1. Seulonnan tarkoituksen ymmartamisen, 2. Ohjailemattoman
vuorovaikutuksen vaateen, 3. Vastuun tietoon perustuvassa paatoksenteossa, 4. Psyykkisen
kuormittavuuden ja 5. Monipuolisen tuen merkityksen.

[ Vanhempien paatoksentekoprosessin tukeminen ]
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Kuvio 1. Vanhempien paatoksentekoprosessiin vaikuttavat tekijat



Geneettisen seulonnan ymmartaminen

Katsauksen mukaan tulevien vanhempien suhtautuminen seulontaan oli merkityksellista, ja heidan oli hyva
ymmartaa seulonnan tarkoitus. Osoituksena seulonnan ymmarryksen puutteesta rakenneultradanitutkimusta
ei nahty seulontana eika sen laaketieteellistd merkitystda ymmarretty. Raskaana olevilla odottajilla oli
tiedonvahyytta sikidseulonnoista. Osalle ultradanitutkimus oli sosiaalinen tapahtuma ja osalle se mahdollisti
raskaudenaikaiset jatkotutkimukset. Ennen seulontoja annettu ohjaus eri vaihtoehdoista voi minimoida pelon
ja levottomuuden tunteet ja maksimoida positiivisen psykologisen vaikutuksen.

Mahdollisuus NIPT-tutkimukseen oli tarkeda seka tiedonsaamiseksi sikion hyvinvoinnista etta
keskenmenoriskin valttamiseksi. Enemmist6 odottajista oli tyytyvaisia mahdollisuudesta NIPT-testiin
vaihtoehtona invasiiviselle tutkimukselle.

Ohjailematon vuorovaikutus

Vaatimus ohjailemattomasta vuorovaikutuksesta tarkoitti tuleville vanhemmille voimaannuttavaa kokemusta
selkeastd ohjauksesta ja suhtautumista lapsivesipunktioon. Kirjallisuuskatsauksessa nousi esiin myds
negatiivisia asioita, jotka nayttaytyivat epdammatillisena hoitotapahtumana seka itsemaaraamisoikeuden
toteutumattomuutena.

Voimaannuttava kokemus selkeasta ohjauksesta johdatti odottajia paatdksentekoon jatkotutkimuksista, ja he
kokivat saaneensa sikiotutkimusyksikossa selkeda ohjausta ja neuvontaa. Se, ettei vanhempia ohjailtu loi
heille kokemuksen kunnioituksesta heidan paatdksiaan kohtaan. Selkea kommunikaatio diagnoosin
saamisen yhteydessa koettiin keskeiseksi. Laadukkaan neuvonnan my6ta ahdistus vaheni ja tietoon
perustuva paatdksenteko mahdollistui.

Epaammatillisen hoitotapahtuman kokemus syntyi hoitohenkildston asenteiden vuoksi, jolloin odottaja tunsi
olonsa epamukavaksi jatkotutkimuksista kysymiseen. Hoitohenkildstén olettamukset johtivat puolueelliseen
tiedon antamiseen tai rajoittivat tiedon saamista. Vanhemmat kokivat terveydenhuollon henkildstén empatian
puutteen ja tiedonsaannin riittdmattdmyyden loukkaaviksi. He kokivat, ettd hoitohenkildsto ei ollut halukasta
syvallisille keskusteluille ajan puutteen tai puutteellisten vuorovaikutustaitojen vuoksi. Aito ja empaattinen
kohtaaminen loi perustan hyvalle hoitokokemukselle. Riskiryhmaan kuuluminen idn perusteella koettiin
ikasyrjinnaksi.

Itsemaaraamisoikeuden toteutumattomuus nayttaytyi vanhempien huolena painostuksesta paatoksentekoon.
Puolisot paattivat odottajien puolesta testeihin osallistumisesta ja 1aakarit tekivat paatdksia
jatkotutkimuksista. Osa vanhemmista koki tulleensa painostetuiksi lapsivesipunktioon tai paatds siita oli tehty
heidan puolestaan. Painostus prenataalidiagnostiikkaan vastuullisen itiyskasitteen perusteella oli
itsemaaraamisoikeuden rajoittamista ja joissakin tilanteissa terveydenhuollon ammattilaiset kehottivat tulevia
vanhempia raskauden keskeytykseen.

Vastuu elamasta ja kuolemasta

Vastuu tietoon perustuvassa paatdksenteossa sisalsi erilaisen tiedonsaannin tarpeen, paatdéksenteon
stressaavuuden, miten arvomaailma vaikutti paatoksiin, diagnoosin epavarmuuden musertavuuden ja
ymmarrettdvan tiedon saamisen sikidn tilasta. Tietoon perustuva paatdksenteko korostuu
prenataalidiagnostiikassa. Vanhemmat kokivat vastuun tallaisesta paatoksenteosta stressaavaksi,
ahdistavaksi ja vaikeaksi. Osa odottajista koki paatoksenteon myds yksinaiseksi puolison tuen puuttuessa.
Osa vanhemmista toivoi kirjallista tietoa, osa halusi etsia itse lisatietoa digitaalisesti laadukkailta internet-
sivustoilta.

Arvomaailman vaikutus paatoksiin oli keskeista ja siihen vaikuttivat odottajien sosiokulttuuriset ja
eettismoraaliset kysymykset. Naita olivat monitahoiset henkildkohtaiset kokemukset, ihmissuhteet ja
odotukset. Vanhempien arvomaailma vaikutti merkittavasti jatkotutkimusten valintaan seka raskauden
jatkoon.



Diagnoosin epavarmuuden musertavuus oli vanhemmille traumaattista. He kokivat surua ja yksindisyyden
tunteita diagnoosin jalkeen. Vanhemmille pahin asia oli tieto sikidn anomaliasta, ja he kokivat tarvitsevansa
aikaa diagnoosin sisaistamiseen.

Ymmarrettavan tiedon saaminen sikion tilasta -ymmarrettavaksi tulkattuna- oli haastavaa. Laaketieteellinen
sanasto oli vaikeaa tulkata eri kielilld ja kommunikaatio jai vajavaiseksi. Kielimuuri hankaloitti tiedon
ymmarrysta ja tietoon perustuvan paatdksen tekemista. Ymmarrys sikion anomaliasta ja tieto sikion
sairaudesta vaikuttivat paatdkseen raskauden jatkosta.

Raskas kuorma

Psyykkinen kuormittavuus nayttaytyi katsauksessa keskenmenon pelkona, geneettisen raskauden
keskeytysprosessin tuomana ahdistavuutena, voimakkaina tunnereaktioina ja tulevaisuuden pelkona.

Suurin osa sikiotutkimusyksikdssa asioivista tulevista vanhemmista ovat hyvin tietoisia asioista ja ottaneet
etukateen selvaa esimerkiksi keskenmenoriskeista. Tarve tietdda oman syntymattéman lapsen hyvinvoinnista
meni kuitenkin keskenmenon pelon edelle.

Geneettinen raskaudenkeskeytysprosessi koettiin erittdin ahdistavaksi. Se sai vanhemmissa aikaan
voimakkaita ristiriitaisia tunnereaktiota, jotka voivat pahimmillaan traumatisoida heitad. Vanhemmat kokivat
keskeytyksen ristiriitaisena seka sikion suojelemisen etta karsimyksen kannalta. Shokki normaalin raskauden
menettamisesta oli yksi voimakkaimmista tunnereaktioista. Vanhemmilla oli epavarmuuden tunteita
raskaudesta ja he halusivat vastauksia mielenrauhan saamiseksi. Sikion rakennepoikkeavuus aiheutti
vanhemmissa voimakkaita negatiivisia tunteita.

Sikidtutkimuksista saadun tiedon prosessoiminen voi olla vanhemmille uuvuttavaa, ahdistavaa ja
stressaavaa. Lyhyessa aikaikkunassa tehtavat paatokset herattivat epavarmuuden ja voimistivat ahdistuksen
tunnetta. Vanhemmat saattoivat joutua miettimaan omia jaksamisen resurssejaan mahdollisen sairaan
lapsen kasvattamiseen. Merkittavallda maaralld odottavia vanhempia oli post-traumaattisia stressioireita ja
jopa merkkeja vakavasta masennuksesta. Epdvarmuuden sietdminen vei energiaa. Osalla vanhemmista ilo
raskaudesta katosi ja tilalle tuli voimakas huoli, ahdistus ja syyllisyys.

Vanhemmat kokivat pelkoa tulevaisuudesta. Ultradanitutkimus vaikutti vanhempiin tunnetasolla merkittavasti
ja he olivat huolissaan esimerkiksi sydanvian toistumisriskista tulevissa raskauksissa ja sen mahdollisesta
perinnollisyydesta. He kantoivat huolta vaikean diagnoosi prosessin pitkaaikaisvaikutuksista psyykkiseen
hyvinvointiinsa. Odottajat olivat huolissaan uudelleen raskaaksi tulemisesta tulevaisuudessa, mikali
invasiivinen tutkimus aiheuttaisi keskenmenon.

Mika auttaa vanhempia selviytymaan?

Vanhemmat kokivat monipuolisen tuen tarkedna. Tukea tarvittiin ja saatiin ammattilaisilta, I&heisilta ja
vertaisilta. Vanhemmat kokivat saaneensa tukea, kun heidan toiveensa huomioitiin.

Vanhemmat kokivat ammattilaisilta saadun jatkuvan tuen tarkeaksi. Vanhemmilla oli toive seka
seurantakaynnista ettd puhelusta diagnoosin jalkeen. He toivoivat tukea myds paatoksenteossa. He
kaipasivat yksildllista tukea ja joustavuutta hoidon suunnittelussa. Raskauden keskeytysprosessissa
vanhemmat arvostivat seka kunnioittavaa etta empaattista tukea ammattilaisilta.

Puolisolta, perheelta ja ystaviltéd saatu tuki oli tdrkeda mutta puolisolta saatu tuki korostui paatdksenteossa
jatkotutkimuksista. Vaikea diagnoosiprosessi ja erimielisyys paatoksista puolison kanssa loi ristiriitoja ja
vaikutti negatiivisesti parisuhteeseen.

Vanhemmat toivoivat vertaistukea esimerkiksi sosiaalisesta mediasta. Erilaiset nettialustat, ryhmat ja blogit
kiinnostivat heita ja ne koettiin arvokkaiksi laheisten tuen puuttuessa tai sen ollessa kaukana.
Samankaltaiset tarinat ja kokemukset yhdistivat vanhempia. He toivoivat keskustelua, kannustusta,
ymmarrysta ja tukea vertaisiltaan.



Vanhempien toiveiden huomioiminen oli merkityksellista ja he toivoivat hoitohenkildston keskustelevan
kaikista raskauden hoitovaihtoehtoista empaattisesti. He toivoivat yksil6llistd hoitosuunnitelmaa seka
synnytyssuunnitelman laatimista. He toivoivat myds keskustelua muistojen luomisesta omasta lapsesta.
Vanhemmat kokivat toivon yllapitdmisen tarkeana.

Sopeutuminen tulevaan

Sikioétutkimuksia ei tehda vain siitd syysta, etta raskaus keskeytettaisiin sikion ollessa sairas vaan myos siksi,
etta tulevat vanhemmat saisivat mahdollisuuden ja aikaa sopeutua synnytyksen jalkeiseen elamaan.
Prenataalidiagnostiikka antaa tuleville vanhemmille tarkeaa tietoa syntymattémasta lapsestaan. Jos syntyva
lapsi on sairas, voidaan asiaan valmistautua etukateen raskausaikana ja suunnitella esimerkiksi
synnytysajankohta, -tapa ja -paikka etukateen.

Osa tulevista vanhemmista mietti prenataalisen palliatiivisen hoidon mahdollisuutta ja toivoi keskustelua
siita. Paatos prenataalisesta palliatiivisesta hoidosta tehdaan raskauden aikana ja tuen merkitys tuleville
vanhemmille on ensiarvoisen tarkeaa. Hoidon jatkuvuus on heille merkityksellista ja tuttu hoitohenkilékunta
helpottaa luomaan luottamuksellisen ja hyvan hoitosuhteen. Perinataalisesta palliatiivisesta hoidosta on
tekeilld hoitosuositus.

Suosituksia vanhempien geneettiseen ohjaukseen sikiotutkimuksissa
Taman kirjallisuuskatsauksen tulosten perusteella voidaan suositella:

¢ Neuvolan ensikaynnilla olisi hyva keskittya sikiéseulonnoista keskusteluun.

e Ensitiedon antamisen osaamiseen tulisi panostaa.

e Sikiéseulontojen ja -tutkimusten parissa tydskenteleville katildille ja 1aakareille olisi hyva jarjestaa
kriisi- ja traumakoulutusta ja tukea heidan osaamistaan kehittdmalla sahkoisia oppimisymparistdja.

o Geneettiseen seulontaan liittyvista laboratoriomenetelmista ja juridiikasta tarvitaan koulutusta
ammattilaisille.

o Erilaisten ohjausmenetelmien ymmarrys ja empaattisen kohtaamisen tarkeys geneettisissa
neuvonta- ja ohjaustilanteissa seka tietoisuus sanattomasta viestinnasta omassa tydssa tulisi olla
keskidssa sikidtutkimusten parissa tydskenteleville ammattilaisille.

o Tietoa sikiotutkimusyksikoissa tehtavista toimenpiteista pitaisi olla saatavilla digitaalisessa
muodossa vanhemmille etukateen, jotta he saisivat rauhassa kdyda asiaa lapi. Talléin
vastaanottotilanteessa voitaisiin keskittyd paremmin vanhempien toiveisiin, ajatuksiin ja tunnetiloihin
vaikeiden kysymysten keskella.
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