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Taman opinnaytetydn tarkoituksena oli tutkia odottavien &itien kokemuksia seka tiedon-
saantia sikioseulontoihin liittyen. Tutkimuksen tavoitteena oli I10ytd& parannusehdotuksia
sikioseulontojen jarjestamiseen seka neuvonnan ja ohjauksen tueksi.

Tutkimuskysymykset olivat: 1. Millaista on sikioseulonnoista saatu tieto? 2. Millainen ko-
kemus sikioseulontoihin osallistuminen oli? 3. Miten sikidseulonnoista annettavaa neu-
vontaa voitaisiin kehittaa aitien kokemusten perusteella?

Tutkimusaineisto keréattiin laadullisin menetelmin, teemahaastattelun avulla, suomalaises-
sa yliopistollisessa keskussairaalassa marras-joulukuussa 2015. Tutkimusaineisto koostui
yhdeksasta (n=9) ensimmaiseen seulontaultraddneen osallistuneen raskaana olevan nai-
sen haastattelusta. Haastateltavista kaksi oli uudelleensynnyttdjia ja seitsemén ensisynnyt-
tdjad. Tutkimukseen osallistuminen oli vapaaehtoista. Tutkimusaineisto analysoitiin sisal-
I[6nanalyysin periaatteita hyvaksikayttaen.

Tutkimustulosten mukaan raskaana olevat ovat tyytyvaisia sikioseulontojen jarjestamispe-
rusteisiin. Sikidseulontoihin osallistumista pidettiin itsestddnselvyytend ja positiivisena
asiana; mahdollisuutena. Yhtd lukuun ottamatta kaikki tutkimukseen osallistuneet odotta-
vat aidit tiesivat seulontojen olevan vapaaehtoisia. Seulontoihin osallistuminen oli kaikille
tdhan tutkimukseen osallistuneille dideille jannittava ja tunnepitoinen tapahtuma. Tutkimus-
tulosten perusteella kehitettavda on sikidseulontojen ensineuvonnassa. Neuvontaa tulisi
edelleen yhdenmukaistaa ja varmistaa, ettd se on riittdvaa. Raskaana olevat toivoivat
my0s, ettad sikioseulontaprosessi esitettdisiin heille selkedmmin ja jos lisdtiedontarvetta
ilmenee, se olisi helposti saatavilla.

Jatkossa olisi mielenkiintoista tutkia henkilokunnan; terveydenhoitajien ja katildiden mielipi-
teita sikivseulontoihin liittyvastd neuvonnasta. Kaikki tahan tutkimukseen osallistuneet ras-
kaana olevat kayttivat aktiivisesti internetia tiedonhakuun. Jatkotutkimushaasteena on
my0s internetin hyddynnettavyyden selvittdminen ja sen kaytdn lisddminen terveydenhuol-
lossa.

Avainsanat sikioseulonnat, kokemukset, neuvonta, ohjaus, paatoksenteko
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The purpose of this thesis was to study the experiences and information acquisition of
pregnant mothers regarding antenatal screening. The aim was to find improvement propo-
sitions to support organizing and counseling during antenatal screenings. The research
questions were: 1. What is the information received about antenatal screenings? 2. What
kind of experience was it to participate in the screenings? 3. How could the counselling
about antenatal screening be improved based on the mothers’ experiences?

The research material was collected by qualitative methods using theme-centered inter-
views in a Finnish research hospital from November to December 2015. In total nine (n=9)
pregnant women participating in the first ultrasound screening were interviewed. Two in-
terviewees had given birth before whereas seven were primiparas. Participating in the
study was made optional. The research material was analyzed according to the principles
of content analysis.

The study finds that pregnant women are satisfied with the premise by which the screen-
ings are organized. Participating in the screenings was taken for granted and thought of as
a positive opportunity. All but one of the participants knew that the screenings were op-
tional. Taking part in the screenings was an exciting and emotional event for all of the
study subjects. The results of this study suggest that counseling during the first contact
could be further improved. The counseling should be unified further and it should be in-
sured that the information given is sufficient. The subjects also hoped that the antenatal
screening process would be presented more clearly and options for additional information
would be made easily available.

In the future it would be interesting to study the views of staff, nurses and midwifes about
antenatal screening related counseling. All subjects of this study used the internet actively
to gather information. This raises the need for a further study on how the internet can be
utilized more in providing information in healthcare related topics to the consumer.

Keywords antenatal screening, experiences, counselling, decision-
making, informed-choice
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1 Johdanto

Sikioseulonnat kuuluvat Suomessa lakisdateisesti jokaisen raskaana olevan naisen
oikeuksiin. Sikibseulonnat kattavat kromosomi- ja rakennepoikkeavuuksien seulonnan.
Seulontoihin ei kuitenkaan ole pakko osallistua, vaan sikiéseulontoihin osallistumisen
tulisi olla tietoinen paatés. Seulontoihin osallistuminen on kaikille raskaana oleville nai-

sille vapaaehtoista. (Green - Hewison - Bekker - Bryant - Cuckle 2004).

Sikioseulonnoilla pyritddn vaikeasti vammaisten lasten syntyman ehkaisyyn ja mahdol-
lisimman hyvaan tietoon syntyvan lapsen vamman laadusta, jos raskautta paatetaan
jatkaa. Sikiéseulontoihin osallistuminen ei kuitenkaan ohjaa raskaana olevan naisen ja
hanen perheen paattksentekoa vaan jokaisella perheelld ja vime kaddessa naisella, on

oikeus keskeyttaa tai jatkaa raskautta seulonnasta saaduista tuloksista huolimatta.

Aiempien tutkimusten perusteella sikidseulontoihin osallistutaan kattavasti, mutta tiedot
seulonnoista ja niiden vapaaehtoisuudesta ovat osalla raskaana olevista ja heidéan per-
heistdan puutteelliset. (Ahmed - Bryant - Cole 2013; Dheensa - Metcalfe - Williams
2013; Ferm-Widlund - Gunnarsson - Nordin - Hansson 2013; Uitto 2007). Vaikka neu-
vontaa on kehitetty ja kehitetdén jatkuvasti, tutkittua tietoa paatdksentekoprosessista ja

aitien kokemuksista sikidseulonnoista Suomessa on verrattain vahan.

Taman opinnaytetyén aiheena oli odottavien &itien kokemukset raskaudenaikaisista
sikibseulonnoista seké siihen liittyvasta tiedonsaannista raskauden ensimmaiselld kol-
manneksella. Tarkoituksena oli kuvata raskaana olevien kokemuksia sikidseulonnoista
seka selvittaa niihin osallistumisen perusteita. Tutkimuksessa haluttiin lisaksi selvittaa
millaiset tiedot raskaana olevilla on sikidseulonnoista niihin osallistuessaan. Tavoittee-
na oli ndiden kokemusten perusteella 16ytaa kehittdmiskohteita ja parannusehdotuksia
sikidseulontaprosessiin, etenkin neuvontaan ja ohjaukseen neuvoloissa ja aitiyspolikli-

nikoilla.



2 Sikioseulonnat Suomessa

Suomessa sikion kromosomipoikkeavuuksien seulonta on aloitettu 1970-luvulla. Aluksi
seulontoja tarjottiin vain iakkaammille odottajille, koska kromosomipoikkeavuuden riski
kasvaa suhteessa odottavan &idin ikdan. Nykyisin sikidseulonnat on laajennettu kos-
kemaan tasapuolisuuden nimisséa kaikkia raskaana olevia naisia. Vuoden 2010 alusta
seulontakaytanndét yhtenaistettiin koko maassa. (Autti-Ramo - Koskinen - Makela - Rit-
vanen 2009:19-20)

Ultrad&niseulontoja on uudistettu 31.12.2009 Valtioneuvoston asetuksen 1339/2006,
1326/2010 mukaisesti siten, ettd seerumiseula tuli mukaan niskaturvotusultraaanen
yhteydessa tehtavaksi lisatutkimukseksi. Sikioseulonnoista tiedottaminen ja seulontoi-
hin ohjaaminen on &itiysneuvoloiden tehtava. Jatkotutkimukset tehdaan erikoissairaan-

hoidon piirissa.

2.1 Sikidseulontojen jarjestamisperusteet

Valtioneuvoston asetuksen perusteella 6/2011 ja terveydenhuoltolain 1326/2010 luvun
23 8:n nojalla on saadetty seulontatutkimusten jarjestamisesta raskaana oleville seu-
raavasti:

a) varhaisraskauden yleinen ultradanitutkimus raskausviikolla 10+0—13+6

b) kromosomipoikkeavuuksien selvittdminen ensisijaisesti varhaisraskauden yhdistel-
maseulonnan avulla (seerumiseulonta raskausviikolla 9+0—11+6 ja niskaturvotuksen
mittaus yleisen ultradanitutkimuksen yhteydessa raskausviikolla 11+0—13+6) tai vaih-
toehtoisesti toisen raskauskolmanneksen seerumiseulonnan avulla raskausviikolla
15+0—16+6 ja

b) ultradanitutkimus vaikeiden rakennepoikkeavuuksien selvittdmiseksi raskausviikolla

18+0—21+6 tai raskausviikon 24+0 jalkeen.

Taman asetuksen nojalla kunnat ja kuntayhtymat ovat velvollisia tarjoamaan sikiéseu-
lontatutkimuksia kaikille raskaana oleville naisille. Seulontatutkimuksiin osallistuminen
perustuu vapaaehtoisuuteen. Sikidseulonnoista tiedottamisessa vastuu on aitiysneuvo-
loilla, jotka tekevat lahetteen verikokeeseen ja ultradanitutkimukseen, joka tehdaan
erikoissairaanhoidon piirissd. Mahdolliset jatkotutkimukset toteutetaan erikoissairaan-

hoidossa. (Valtioneuvoston asetus seulonnoista 2009.)

Raskaudenaikaista sikidseulontaa voidaan tehda ultradanen ja biokemiallisen seulon-

nan avulla. Luotettavimpiin tuloksiin paastaan yhdistamalla nama kaksi menetelmaa.



Yhdistetty ensimmaisen raskauskolmanneksen seula on seerumiseulonta ja niskaturvo-
tusmittaus, mik& on ensisijainen sikidseulontamenetelma. Ensimmaisen raskauskol-
manneksen ultradgénen raskausviikolla 11+0 - 13+6 eli niskapoimu-ultradénen ja sikion
rakenteiden tarkastelun liséksi aidiltéa otetaan verikoe raskausviikolla 9+0 - 11+6, josta
maaritetaan tietyt biokemialliset arvot (PAPP-A ja vapaa B-hCG). Laskentamenetelma
huomioi edellisten lisédksi myds aidin ian ja taman yhdistelmaseulonnan perusteella osa
naisista (n. 5 %) jaa riskirynméan kromosomipoikkeavuuden osalta. Testi on kehitetty
seulomaan erityisesti Downin-syndroomaa. (Autti-Ramo ym. 2009: 41-52.)

Toisen raskauskolmanneksen ultrad&niseulontatutkimuksessa raskausviikolla 18+0 -
21+6 keskitytaan sikibn rakenteiden tarkasteluun ja pyritddn poissulkemaan vaikeat
rakennepoikkeavuudet. Ultradanitutkimuksessa seulotaan sydamen rakenne, vatsan-
peitteet, keskushermosto, pallean alue, munuaiset ja pienet ultraddnimerkit. Tarvittaes-
sa jatkotutkimuksena tarjotaan ultradanitutkimusta erikoistuneiden erikoislaakareiden

toimesta ja perinnéllisyyslaakarin neuvontaa. (Autti-Ramé ym. 2009. 41-52.)

Jatkotutkimuksena kromosomipoikkeavuutta epailtdessa tarjotaan istukka- tai lapsive-
sinaytetta joihin liittyy pieni keskenmenoriski noin 0.5-1 %. Istukka- tai lapsivesitutki-
muksesta maaritetaan joko koko sikion karyotyyppi tai kolme yleisintd kromosomipoik-
keamaa 21-trisomia, eli Downin syndrooma, 13-trisomia ja 18-trisomia, seka sukupuoli-
kromosomit, koska niissa periytyy useita kromosomipoikkeavuuksia. (Autti-Ramé ym.
2009. 41-52.)

Nykyisin on myds mahdollista valttda invasiiviset toimenpiteet ja nain ollen keskenme-
noriski, tekemalla jatkotutkimuksena NIPT eli Non Invasive Prenatal Test, joka on aidin
veresta ensimmaisen yhdistelmaseulonnan jalkeen tehtava sikion kromosomitutkimus.
NIPT perustuu aidin veressa olevan sikioperdisen DNA:n tutkimiseen. NIPT:ill& voidaan
todeta kromosomihairiét 13-, 18- ja 21-trisomiat seka sukupuolikromosomien hairiét 99
prosentin tarkkuudella. Lisdksi testi on luotettava neuraaliputken sulkeutumishairion,

seka vatsanpeitteiden sulkeutumishairion poissulkemiseksi. (Wolfberg 2016:18.)

NIPT-tutkimus on Suomessa kaytdssa ainoastaan HYKS Naistenklinikalla. NIPT ei kor-
vaa yhdistelmaseulontaa, koska raskaudentilan tarkastelu seké sikion rakenteiden tar-
kastelu on edelleen tarpeen. Liséksi toistaiseksi NIPT on Suomessa tutkimuksena kallis
ja aikaa vievd, koska se tehdaan ulkomailla. Tulokset valmistuvat noin kahdessa vii-
kossa. NIPT:ta ei voida kayttaa monisikidisissa raskauksissa tai luovutetulla sukusoluil-

la alkunsa saaneissa raskauksissa. (Stefanovic 2015.)



2.2 Sikiéseulontojen neuvonta

Sikidseulonnoista tiedottaminen on &itiysneuvoloiden tehtava. Tiedottamisen pitaisi
perustua oikeaan, riittdvaan, ajantasaiseen ja puolueettomaan tietoon. Tietoa tulisi
saada suullisesti henkilékohtaisesti ja sen lisaksi kirjallisesti. Seulontoihin osallistumi-
nen on vapaaehtoista ja raskaana olevan tulisi itse tehd& paatés seulontoihin osallis-
tumisesta tai osallistumattomuudesta. Neuvonta ei saisi olla johdattelevaa, vaan tyon-
tekijan tulisi olla neuvontatilanteessa neutraali. Saman ihmisen suhtautuminen seulon-
toihin voi muuttua raskaudenkin aikana. Tiedetaan myds, etta raskaana olevat hakevat
tietoa muualtakin kuin neuvolasta. Oletettavaa on, etta internetin kayttd ja ystavilta tai
tuttavilta saatu tieto saattaa vaikuttaa paatéksentekoon. (Leipalad - Hanninen - Saalasti-
Koskinen - Mékela 2009.)

Sikion rakennepoikkeavuuksien seulonta on hyvin aikasidonnaista, joten neuvonnan
tulisi tapahtua oikeaan aikaan (nykykaytdnnon mukaisesti noin raskausviikolla 8) ja
siiné tulisi antaa tietoa seulottavista rakenne- ja kromosomipoikkeavuuksista. Raskaa-
na olevalle tulisi kertoa mygs positiivisen seulontatuloksen merkitys ja mahdolliset jat-
kotutkimukset jo etukateen. Liséksi jo neuvontavaiheessa tulisi kertoa, ettei normaali
seulontatulos takaa tervetta lasta. Jatkotutkimuksessa mahdollisesti I6ytyvien poik-

keavuuksien neuvonnasta vastaa perinnoéllisyyslaakari. (Autti-Ramoé ym. 2009. 60-61.)

Sikidseulontoihin osallistuminen on vapaaehtoista miké& tarkoittaa, etta neuvolan alku-
neuvonnan jalkeen raskaana oleva paattdaa osallistuuko seulontoihin vai ei. Han voi
myos paattaa osallistuuko vain yhteen vai useampaan seulontaan. Tarkkuutensa vuok-
si varhaisraskauden yhdistelméaseulonta on kuitenkin ensisijainen verrattuna keskiras-
kauden seerumiseulontaan, johon osallistutaan vain, mikali raskaus on odotettua pi-
demmalla. Rakenneultradanitutkimukseen osallistumisesta raskaana oleva siis paattaa

aina itse. (Leipala ym. 2009.)

2.3 Sikidseulonnoista eettiseltd kannalta

Sikidseulontoihin liittyy paljon eettisia ulottuvuuksia. Sikidseulonnat eivat tahtaa ldyde-
tyn taudin parantamiseen kuten monet muut seulontatutkimukset. Niin ikd&n vaaran
positiivisen tuloksen vaikutus yksiloén (mm. stressi) ja raskauden kulkuun on komplisoi-
tunut. Huoli, joka poikkeavasta seulontatuloksesta aiheutuu saattaa sailya lapi raskau-
den, vaikka jatkotutkimuksissa siki0 todettaisiinkin kromosomistoltaan normaaliksi. Jat-

kotutkimuksiin liittyy keskenmenoriski joka ei riipu tutkimustuloksesta, vaan myds ter-



veitd sikiditd abortoituu. Jatkotutkimukset eivat mydskaan anna sataprosenttista var-
muutta sikion terveydestd, eivatka riittavaa varmuutta vanhempien paatdksentekoon

epailtdessa sikion olevan sairas. (Autti-Ramo 2008.)

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992 painottaa yksilén valinnanvapautta
hanelle tehtavissa hoito- ja tutkimustoimenpiteissd. Sikidseulontoja tarjotaan kaikille
raskaana oleville, mutta p&atds niihin osallistumisesta pitéisi tulla raskaana olevalta
itseltdan ja perustua tietoon. Neuvonnan tulisi olla objektiivista, ajantasaista, oikeaa ja
riittdvaa ja se tulisi saada mieluiten seka suullisesti, etta kirjallisesti. Sikidseulontojen
neuvonnasta Suomessa vastuu on neuvoloilla. Raskaudenaikaiset seulonnat rakenne-
ja kromosomipoikkeavuuksien toteamiseksi ovat monimutkaisia ja vaikeaselkoisia, ja
onkin oletettavaa, ettd osa raskaana olevista ei ymmarra tdysin seulontojen tarkoitusta,
eivatkd ole varautuneet mahdollisten poikkeavuuksien loytymiseen seulonnoissa. Niin
ikdan seerumi- ja ultradaniseulontoihin saatetaan osallistua my06s rutiininomaisesti, kun
luotettava taho, tdssa tapauksessa neuvola, niitd tarjoaa. Seulonnoista kieltadytyminen,
vaikka se olisi tietoinen, tietoon perustuva ratkaisu koetaan helposti oppositioon aset-
tumiseksi. Seulontaan osallistumattomia hoidetaan kuitenkin raskauden aikana samoin
perustein kuin seulontaan osallistuneita. Tama tasa-arvon toteutuminen terveydenhuol-
lossa ei ole ihmisille itsestdanselvyys ja sita tulisikin korostaa jo tiedonantovaiheessa,
(Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992; Autti-Ramo 2008.)

Koska sikidseulontoja tarjotaan raskauden vaiheessa (raskausviikolla 10-13 ja 20-22),
jolloin Suomen lainsdddannén mukaan raskaudenkeskeytys on mahdollinen kromo-
somipoikkeavuuden loytyessa, on tdméa herattanyt keskustelua siitd, onko vammaisilla
oikeutta syntya vammasta huolimatta. Seulonnat saatetaan kokea vammaisvastaiseksi
ja vammaisten ihmisarvoa alentavaksi tekijaksi. (Laki raskaudenkeskeytyksesta
1970/239; Autti-Ramdo 2008.)

Taytyy muistaa, etta ultraddniseulonnoilla on myds positiivisia vaikutuksia ja niita tarjo-
taan kaikille tasa-arvoisesti taloudellisesta asemasta ja sosiaalisesta taustasta riippu-
matta. Ultradanitutkimukset lisdavat myos raskaana olevien tietoisuutta raskaudesta ja

sikiobn hyvinvoinnista. (Autti-Ramo ym. 2005: 62-64.)

Seulonnat vaikuttavat raskaana olevaan naiseen ja tdman perheeseen myds psyykki-
sesti. Valinnanvapaus, osallistuako seulontaan vai ei, saattaa ahdistaa ja p&&toksen
tekeminen on vaikeaa. Seulontatulosta saatetaan pelata ja uskaltaa nauttia raskaudes-

ta vasta kun tulos on osoittautunut normaaliksi. Joskus ndma asiat jaavat painamaan



mieltd koko raskauden ajaksi. Sikibseulonnat valikoivat pienen osan raskaana olevista
jatkotutkimuksiin ja suurin osa heistédkin saa jatkotutkimusten jalkeen tiedon vaarasta
positiivisesta tuloksesta, eli sikid on naiden seulottujen sairauksien ja kromosomipoik-
keavuuksien osalta terve. Negatiivinen seulontatulos, eikd edes jatkotutkimusten nor-
maali tulos kuitenkaan lupaa vanhemmille kaikin puolin tervettd lasta, vaan lapsi voi
kantaa jotain muuta perinnéllistda, vakavaa sairautta tai sairastua syntymansa jalkeen
sairauteen jota ei seulontatutkimuksilla pystytty toteamaan. Mikaan seulontatutkimus ei
ole sataprosenttinen, eli joukkoon mahtuu aina myos vaaria negatiivisia tuloksia. Tama
tarkoittaa, ettd syntyy lapsi, joka kantaa kromosomipoikkeavuutta vaikka seerumi-
seulonta- ja ultradanitulokset olisivat olleet normaaleja. Edella kuvatut tilanteet aiheut-
tavat hAmmennysta perheissé. Ultradanitutkimuksella voidaan lisdksi todeta siki6lla
rakennepoikkeavuuksia joiden merkitysta syntyvalle lapselle ei pystyta tarkkaan arvioi-
maan. Joskus kaikkia tutkittavia rakenteita ei pystytd ndkeman ensimmaisella ultrada-
nikaynnilla esimerkiksi sikion asennon tai aidin lihavuuden vuoksi. Naiden loéydésten ja
seurantutkimusten vanhemmille luoma psyykkinen stressi ja epavarmuus saattavat
haitata jopa koko loppuraskautta ja aiheuttaa huolta syntyvan lapsen terveydesta. (Aut-
ti-Ramo ym. 2005: 62-64.)

3 Tutkimustietoa sikidseulontojen neuvonnasta ja kokemuksellisuudesta

Tiedonhaku toteutettiin hyddyntamalla hakukoneita Cinahl, Cochrane, Medic ja Pub-
med. Hakusanoina kaytettiin "antenatal screening”, "prenatal screening”, "decision-
making”, experiences” sekd suomenkielisissa hauissa “sikidseulonnat”, ’kokemukset”
"paatdksenteko”. Taman tutkimuksen teoriaperustaan hyvaksyttiin tutkimukset jotka
olivat enintdéan kymmenen vuotta vanhoja. Hakutuloksista valittiin parhaiten aihealuee-
seen sopivat tutkimukset. Kaaviokuva hakutuloksista on liitteen& (Liite 1.) Lisaksi tarkis-
tettiin Theseuksesta uusimmat suomessa tehdyt sikidseulontojen neuvontaan liittyvat

ammattikorkeakoulujen opinnaytetyot.

3.1 Sikidseulontoihin liittyvaa tutkimustietoa eri maissa

Sikioseulontoja toteutetaan eri tavoin eri maissa. Lansimaissa seulontaa tehd&an poik-
keuksetta. Sikidseulontoihin osallistumisesta seka aitien tiedoista ja kokemuksista seu-

lontatutkimuksiin liittyen on tehty useita tutkimuksia maailmanlaajuisesti.



Englannissa ja Walesissa on kaytdssd sama alkuraskauden yhdistelmaseula kuin
Suomessa. Sielld kaikki raskaana olevat kutsutaan rutiininomaisesti sikibseulontaan.
Englannissa on tehty useita kvalitatiivisia tutkimuksia liittyen paatoksentekoon sikiéseu-
lontoihin osallistumisesta. Liséksi tutkimusta on tehty isan roolista sikioseulonnoissa,
miesten kokemuksista sikioseulonnasta seka kétildiden roolista tiedonantajana. (Ah-
med ym. 2013; Dheensa ym. 2013; Lococka - Alexanderb 2006).

Reid ym. (2009) tekema kvalitatiivisten tutkimusten metasynteesi naisten paatoksente-
koprosessista Downin syndrooman seulontaan osallistumisesta kattoi yhdeksan kan-
sainvalista englanninkielista julkaisua, jotka oli julkaistu vuosina 1999-2008. Tutki-
musartikkeli on julkaistu Social Science & Medicine lehdessa 2009. Metasynteesin tut-
kimuksissa kuvattiin naisten suhtautumista sikidseulontoihin ja paatoksentekoprosessia
seulontoihin osallistumisesta ja niiden vaikutuksista naiseen ja raskauteen. Metasyn-
teesissa muodostettiin viisi kasitettd, jotka kuvaavat naisten paatbksentekoprosessia
antenataaliseen Downin syndrooman seulontaan osallistumisessa. Nama teemat olivat:
hyppy tuntemattomaan (destination unknown), valinnanvaikeus (to choose or not to
choose), riskin moniulotteisuus (risk is rarely pure and never simple), varovaisuus
(treading on dreams) ja paattamisen vaikeus (betwixt and between). (Reid - Sinclair -
Barr - Dobbs - Grainne 2009:1567.)

Sikidseulontoihin osallistuttiin, jotta voitaisiin varmistua sikion hyvinvoinnista ja véhen-
tdd omaa huolestuneisuuttaan raskauden suhteen. Toisaalta seulontoihin osallistumi-
nen liitettiin l&heisesti mahdolliseen aborttiin. Naiset, jotka tiesivat, etteivat tekisi ras-
kaudenkeskeytysta vaikka jotakin poikkeavaa loytyisikin sikiostd, saattoivat talla perus-
teella olla osallistumatta sikibseulontoihin ja pitaa niitd merkityksettdomin&d omalla koh-
dallaan. Naiset myds pohtivat olisivatko he valmiita synnyttamaan ja kasvattamaan
Downin syndroomaa sairastavan lapsen. Tassa mielipiteet vaihtelivat ja vaikuttivat nain
sikioseulontoihin osallistumiseen tai osallistumattomuuteen. Ultrad&nitutkimuksiin osal-
listuttiin myds siitd syysta, ettd seulonnat tarjoavat mahdollisuuden nahda sikion ja te-
kevat raskaudesta todellisen. Jotkut naiset osallistuivat seulontoihin varmistuakseen,
ettd raskaus ja sikid ovat normaalit ja ndin vahvistaakseen omaa vanhemmaksi kasva-
mistaan. (Reid ym. 2009:1566-1572.)

Metasynteesin tutkimusten perusteella seulontojen vapaaehtoisuudesta voidaan sanoa,
etta suurimmalle osalle naisista sikidseulontoihin osallistuminen oli itsestdénselvyys.
Tata perusteltiin silla, ettd seulontoja tarjottiin aitiyshuoltoon kuuluvana tutkimuksena,
eivatka he valttamatta tienneet niiden olevan vapaaehtoisia. Raskaana olevat naiset

my0s luottivat terveydenhuoltohenkilokuntaan ja heidan tietamykseensa, eivatka halun-



neet jadda paitsi mistaan tarjotuista tutkimuksista. Metasynteesin tutkimusten mukaan
neuvonnalla oli suuri merkitys. Tietoa annettiin, mutta monet kokivat sen lilan monimut-
kaiseksi, tieteelliseksi ja vaikeasti ymmarrettavaksi. Sikidseulontojen yhteydessa kayte-
taan riski kasitetta, joka voi jaada osalle tutkittavista epaselvaksi. Riskin ymmartaminen
taulukoiden ja kaavioiden tai suhdelukujen avulla ei ole itsestdénselvyys ja siihen vaikut-

taa my06s naisen elamankokemus, ika ja koulutus. (Reid ym. 2009 1566-1572.)

Ahmed ym. (2013) tutkivat Englannissa katildiden mielipiteita sikioseulontojen neuvon-
nasta. He uskoivat paatoksen osallistua seulontoihin olevan raskaana olevan naisen ja
taman perheen kasissa. He kertoivat naisten usein kysyvan neuvoa, mutta vakuuttivat,
etta eivat vaikuttaneet ndiden mielipiteeseen tai ohjanneet valintaa sikiéseuloihin osal-
listumisesta. He tunnistivat vallan, joka heilla on neuvonnassa. Tutkimus Kkuitenkin
osoitti, ettd katiléot neuvovat potilaita hyvin eri tavoin, joko tukeutuen faktatietoon tai
keskustellen. TAmén tiedon perusteella todettiin, etta tarvittaisiin ohje tai opas henkil6-
kunnalle, jossa ohjattaisiin kuinka neuvoa raskaana olevaa naista sikioseulonnoista.
Tutkimuksessa todettiin my6s, ettd neuvontaan on varattava riittavasti aikaa, jotta paa-
toksenteko perustuu omaksuttuun tietoon ja raskaana olevalla on mahdollisuus keskus-
teluun ja kysymyksiin. Katilot ilmaisivat huolensa neuvonnan laadusta naisten kohdalla,
joiden aidinkieli ei ollut Englanti. Niin ikd&n nuorten odottavien aitien neuvonta on haas-
teellista. (Ahmed ym. 2013: 746-750.)

Ferm-Widlund ym. (2009) kasittelevat tutkimuksessaan raskaana olevien saamasta
informaatiosta sikidseulontoihin liittyen kasitteli katildiden tiedonantoa seka raskaana
olevien kokemuksia ja paatoksentekoa seulontoihin osallistumisesta. Tutkimus toteutet-
tiin Ruotsissa kyselylomaketutkimuksena katiloille ja raskaana oleville naisille. Tassa
tutkimuksessa katilét sanoivat kertovansa seulontojen ja ultradanitutkimuksen vapaa-
ehtoisuudesta, mutta suuri osa jatti kertomatta raskaudenkeskeytyksen tai raskauden
jatkamisen mahdollisuudesta, mikali sikiosta 16ytyy jokin poikkeavuus. Kétilot myods
aliarvioivat neuvontaan kaytettya aikaa ja varasivat raskaana oleville ajan ultradéni-
seulontoihin rutiininomaisesti. Suuri osa tutkimuksen raskaana olevista (noin 90 %) ol
paattanyt osallistua seulontoihin jo ennen saamaansa neuvontaa. Sikidseulontoihin
osallistumisen perusteina oli noin puolella sikion nakeminen ja toisella puolella varmis-
tuminen siita, ettd sikiolla ei ole poikkeavuuksia. Raskaana olevat olivat kuitenkin sita
mieltd, ettd he olivat saaneet riittavasti tietoa ja tiesivat sikioseulontojen vapaaehtoi-
suudesta. TAman tutkimuksen pohjalta todettiin, ettd tarvitaan lisda tutkimusta tiedon
saannista ja tiedon siirtamisesta terveydenhuoltohenkildoston ja raskaana olevien valilla.
(Ferm-Widlund ym. 2009: 1128-1132.)



Williams ym. (2005) tutkivat Englannissa sikibseulontojen eettisia ulottuvuuksia ras-
kaana olevien nakdkulmasta. Tutkimus fokusoitui raskaana olevien eettiseen rooliin
heidan tehdesséan paatoksen sikioseulontoihin osallistumisesta. Tutkimuksen tulosten
mukaan raskaana olevat ottivat aktiivisesti selvda asioista ja pohtivat omaa moraalista
kantaansa sikioseulontoihin ennen niihin osallistumista. Se otti kantaa myds laaketie-
teellisen tekniikan kehittymisen my6téa nouseviin uusiin haasteisiin, kuten sikiédiagnos-
tikan monipuolistumiseen ja raskaana olevien neuvonnan ja tiedonhankinnan tukemi-
seen vaikean eettisen valinnan edesséa. Tutkimuksen mukaan raskaana olevat tiesivét
sikibseulonnan eettisesté puolesta korkeasta osallistumisprosentista huolimatta. (Wil-
liams ym. 2005: 1986-1991.)

3.2 Sikidseulontoihin liittyvaa tutkimustietoa Suomessa

Sikidseulontoihin liittyvia tutkimuksia on Suomessa tehty eri ndkokulmista. Tutkittaessa
raskaana olevan aidin mielipiteitd sikidseulonnoista ja niiden neuvonnasta on todettu,
ettd sikibseulontojen neuvontaan ollaan seka tyytyvaisia, etta tyytymattomia. Sikibseu-
lonnat koetaan monesti ditien puolelta neuvolarutiineihin kuuluviksi ja niihin osallistumi-
nen itsestaanselvyydeksi. Raskaana olevan vapaaehtoisuus ei siis toteutunut kaikissa
tapauksissa. Tietoa saadaan lukuisista eri lahteistd kuten neuvolasta, synnytysosastol-
ta, internetista, kirjallisuudesta, ystavilta, koulutuksen kautta ja aitiyspoliklinikalta. Seu-
lontaan osallistuminen tarkoittaa suurelle osalle ihmisistd vain varmistumista sikion
elinvoimaisuudesta ja poikkeavuuden loytyminen tulee yllatyksend. Raskaana olevat
eivat ole laheskdan aina tehneet tietoista valintaa sikidseulontoihin osallistumisesta.
(Rantonen-Vasankari 2011; Uitto 2007; Vilen, 2012). Raskaana olevan naisen paatok-
sentekoprosessia ovat kasitelleet tutkimuksissaan muun muassa Pruuki (2007) ja Ryt-
tyldinen (2005). Uitto (2009) tutki pro-gradussaan éaitien ja isien kokemuksia sikidseu-
lonnoista. Taman lisédksi ammattikorkeakoulutasoisia opinnéaytetoita sikidseulontoihin
littyen ovat tehneet aitien ndkdkulmasta Rantonen ja Vasankari (2011) seka Vilen
(2012), ja terveydenhoitajan nakokulmasta Saari (2010), sekd Kierros ja Vasankari
(2009). Nama terveydenhoitajien nakodkulmasta tehdyt opinnaytety6t ovat laadullisia ja

varsin suppeita (n=3), joten niité ei hyvaksytty tamén opinnayteyodn teoriaperustaan.

Pruuki tutki vaitoskirjassaan (2007) sikibseulontojen neuvontaa ja raskaana olevan
naisen sikibseulontoihin liittyvaa paatoksentekoa sosioeettisesta nadkodkulmasta. Tutki-
mustulosten perusteella todettiin, ettd 97 % raskaana olevista osallistui sikidseulon-
taultradéniin rutiininomaisesti, eivatka he olleet tehneet tietoista paatdsta osallistumi-

sesta. Han korostaa raskaana olevien osallistuvan herkasti kaikkiin tarjolla oleviin tut-
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kimuksiin vain varmistaakseen, etté sikit voi hyvin. Pruuki nostaa esiin ongelman siki6-
seulontojen rutiininomaisuudesta ja siita, ettd kieltdytyminen seulonnasta vaatii didilta
huomattavasti enemman tietoperustaa kuin ohjelman mukaisesti seulontoihin osallis-
tuminen. Vaikka sikidseulontoja perustellaan raskaana olevan naisen valinnanvapau-
della ja lisdéantymisautonomialla on kyse myds valtakunnallisesta terveyspoliittisesta
aspektista. Tarkedsséa roolissa on asiantuntija, joka antaa informaatiota raskaana ole-
valle naiselle. Tahan sensitiiviseen ohjaustilanteeseen tulee Pruukin mielesta kiinnittéaa
enemman huomiota esimerkiksi sanavalintoja tarkastamalla ja pidattaytymalla suositte-
lemasta sikioseulontoja ja tukemalla raskaana olevaa omaan paatoksentekoon. (Pruuki
2007:184-194.)

Ryttylainen (2005) k&sittelee vaitoskirjassaan naisen hallintaa raskauden seurannassa
ja synnytyksen hoidossa. Tutkimuksessa kay ilmi, etta raskaudenaikaisessa hoidossa
asiakkaat kritisoivat Kiireen tuntua, ja sitd, ettd neuvontaan ja ohjaukseen ei ole riitta-
vasti aikaa neuvolakaynneilla. Asiakkaat myds luottavat ammattihenkildihin ja tekevat
usein niin kuin heille suositellaan jos ei omaan paatoksentekoon ole saatavilla riittavasti
tukea. Kirjallisen informaation on havaittu tukevan naisen omaa paattksentekoa sel-
kiyttdmalla omia hoitoon liittyvia ajatuksia. Keskeista oli, etté informoidun paatoksente-
on tukena oli mahdollisuus luottamukselliseen vuorovaikutukseen ammattihenkilén
kanssa. (Ryttylainen 2005:110-117, 169-174.)

Uitto tutki (2009) pro gradussaan éaitien ja isien kokemuksia sikibseulonnoista teema-
haastattelun avulla. Tutkimustuloksien mukaan seulonnat koettiin mydnteisina ja tar-
peellisina, mutta usein ne nayttaytyivat rutiininomaisina raskauteen kuuluvina tutkimuk-
sina. Uudelleensynnyttajat kokivat seuloihin osallistumisen myoénteisena asiana jo edel-
liseen raskautensa aikaisten kokemusten perusteella. Paatds seulontoihin osallistumi-
sesta oli helppo ja aidit kertoivat olleensa tietoisia seulonnoista tai etsineensa lisatietoa
ennen paatosta. Isat antoivat aidin tehda lopullisen paatoksen osallistumisesta. Tuen
merkitys sikioseulontaprosessin aikana koettiin tarkeaksi. Puolisoiden tuki toisilleen
seulonta- ja tulostenodotusvaiheessa lahensi heita. Aidit hakivat ja saivat tukea myds
[&hipiiriltaan, sukulaisilta ja ystaviltda sekd hoitohenkilokunnalta, katiloltd ja laékarilta
tutkimusten eri vaiheissa. (Uitto 2009:25-30.)

Tutkimusaineistosta kavi ilmi, etta aidit hakivat ultraddniseulonnasta myos vahvistusta
raskauden normaalille kululle. Haluttiin varmistua siitd, ettd raskaus on totta ja raskaus
on oikeassa paikassa. Ultraaaniseulontoihin mentiin myos katsomaan vauvaa ja selvit-

tamaan sikion sukupuoli miettimatta aina mahdollisuutta siihen, ettd seulonnoissa voi
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I6ytya jotakin poikkeavaa. Poikkeava tulos tuli aina shokkina tuleville vanhemmille. Li-
satutkimukset ja tulosten odottaminen aiheuttivat pelkoa ja ahdistusta. Myds pelko sai-
raasta lapsesta liittyi seulontoihin osallistumiseen. Normaalin seulontatuloksen saami-
nen toi helpotusta, mutta positiivinen seulontatulos jatti huolen sikion terveydesta koko
raskausajaksi. (Uitto 2009:31-34.)

Seka aidit ettd isat kokivat tietonsa sikidseulonnoista hatariksi. Ultradanitutkimukset
tunnettiin paremmin, mutta jatkotutkimuksista tiedettiin vahan. Tiedonhalua oli, mutta
koettiin, ettd tietoa oli vaikea saada. Sikidseulontojen neuvonta koettiin seka hyvaksi,
ettd vahaiseksi. Kaikki eivat olleet saaneet suullista neuvontaa lainkaan. Vanhemmat
kokoivat, etta terveydenhoitajat ja katilét suosittelivat seulontoihin osallistumista. Van-
hemmat nostivat esiin myds sikidseulontojen eettisyyden ja pohtivat seulontatutkimus-
ten eettisyytta erityisesti vammaisena syntyvan lapsen ja taman perheen nakokulmas-
ta. (Uitto 2009:34-49.)

Rantosen ja Vasankarin (2011) tutkimuksessa joka toteutettiin kyselylomakehaastatte-
luna (n=95), suuri osa vastaajista olisi kaivannut lisatietoa sikioseulontatutkimusten
siséllosta ja luotettavuudesta. Tarvittavat tiedot seulontojen vapaaehtoisuudesta ja tar-
koituksesta kuitenkin oli tahan kyselytutkimukseen vastanneista valtaosalla (99 %).
Tassa tutkimuksessa todettiin myos, etta uudelleensynnyttgjien tiedot sikioseulonnoista
olivat paremmat kuin ensisynnyttdjien. Myds raskaana olevien koulutus- ja ammatti-
taustalla seka sosioekonomisella asemalla katsottiin olevan merkitysta. Taman opin-
naytetyon perusteella kehitettdvda neuvonnassa olisi veriseerumiseulonnan ajankoh-
dan tarkentamisen sek& vapaaehtoisuuden korostamisen suhteen. (Rantonen-
Vasankari 2011:12-14, 23-24.)

Kankkonen (2009) tutki opinnaytetydssaan ensisynnyttaja-aitien tiedonsaantia ja ko-
kemuksia yhdistelméaseulontaan liittyen. Laadullisena kyselylomaketutkimuksena toteu-
tettu tutkimus selvitti neljdntoista aidin kokemuksia saamastaan neuvonnasta ja koke-
muksista. Tutkimuksen &idit olivat saaneet tietonsa neuvolan ensikaynnilla ja kaksi oli
lisdksi hakenut lisatietoa internetistd. Tiedonsaanti oli osittain ollut riittdvaa ja osittain
puutteellista. Aidit olisivat halunneet saada yksityiskohtaisempaa tietoa seulontojen
kulusta. Sikioseulontoihin osallistuminen oli ollut naille &ideille itsestaanselvyys. Aidit
kokivat yhdistelmaseulonnan tarkedna ja luotettavana tutkimuksena. Paasaantoisesti
aidit olivat tyytyvaisia ultraddniseulonnan kulkuun ja sielld saatuun neuvontaan, vain
kaksi &itia mainitsi kiireentunnusta ja siita ettei saanut katilolta riittdvaa informaatiota
ultradanitutkimuksesta. Ultradanitutkimuksen tehneeseen katiloon luotettiin ja se antoi

turvan tuntua myos loppuraskautta ajatellen. Tutkimuksen tuloksien perusteella en-
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sisynnyttdjien neuvolassa annettua ensineuvontaa tulisi vield kehittdd. (Kankkonen
2009:14, 29-31.)

Lisdksi sikioseulontojen neuvonnasta asiantuntijoiden nakokulmasta on tehty kaksi
ammattikorkeakoulu opinnaytetydta. Salmi (2010) tutki opinnaytetydssaan teemahaas-
tattelun avulla ensisynnyttdjien ohjausta varhaisraskauden yhdistelméaseulontaan liitty-
en. Kierros ja Viitaharju (2009) tutkivat opinnaytetydssaan teemahaastattelulla tervey-
denhoitajien ajatuksia sikiddiagnostiikan eettisyydesta. Naissa opinnaytetdissa otos oli
kuitenkin suppea, kolme terveydenhoitajaa (n=3) molemmissa, joten niitd ei hyvaksytty

taman opinnayteyon teoriaperustaan. (Kierros - Viitaharju 2009 ja Salmi 2010.)

4 OpinnaytetyOn tavoite, tarkoitus ja tutkimuskysymykset

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata &itien kokemuksia sikioseulontaprosessista.
TyOssd kuvataan aitien kokemusta sikioseulontoihin osallistumisesta sekd pyritaan
selvittamaan millaiseen tietoon pohjautuen he osallistuvat seulontoihin. Tavoitteena on
I6ytad parannusehdotuksia sikibseulontojen jarjestamiseen sekd neuvonnan ja ohjauk-

sen tueksi.

Tutkimuskysymykset:

1. Millaista on sikidseulonnoista saatu tieto?
Millainen kokemus sikidseulontaan osallistuminen oli?

Miten sikioseulonnoista annettavaa neuvontaa voitaisiin kehittaa aitien koke-
musten perusteella?

5 Tutkimusmenetelmat

Hoitotieteellisessa tutkimuksessa kaytetdaan usein laadullisia, eli kvalitatiivisia tutki-
musmenetelmia. Kvalitatiivisen tutkimuksen tutkimusalueita ovat uudet tuntemattomat
tutkimusalueet. Kvalitatiivisen tutkimuksen avulla tuotetaan uutta tietoa, tai uusia nako-
kulmia tai yritetddn ymmartaa jo olemassa olevia ilmidita. Tama opinnaytetyt toteutet-
tiin laadullisin tutkimusmenetelmin. Tavoitteena kvalitatiivisessa tutkimuksessa on l6y-
taa yhtalaisyyksia ja eroja seka toimintatapoja. Opinnaytetydn nékdkulma oli induktiivi-
nen. Induktiivisuus tarkoittaa sita, ettd paattely etenee yksityisesta yleiseen. (Kankku-
nen - Vehvilainen-Julkunen 2013. 65-67, 74, 197-198; Kylmala - Juvakka 2007: 22-23.)
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5.1 Aineistonkeruumenetelmét

Haastattelu voidaan toteuttaa strukturoituna haastatteluna, teemahaastatteluna tai
avoimena haastatteluna. Tahan opinnaytetydhdn valittiin tutkimusmetodiksi teema-
haastattelu. Teemahaastattelu on strukturoidun ja avoimen haastattelun valimuoto,
toisin sanoen puolistrukturoitu haastattelu, jossa kaikkien haastateltavien kanssa kasi-
tellddn samat teemat, mutta kysymykset eivat valttamattd ole kaikille haastateltaville
samat. Teemahaastattelussa pyritaan keskustelumuotoon, jossa haastattelija ohjaa
puheen kulkua niin, etté kaikki halutut teemat tulevat kasitellyksi. Varsinaisten teemojen
lisdksi tutkija muodostaa tukikysymyksia keskustelun tueksi. Sisalto- ja tilanneanalyysi
ovat teemahaastattelussa tarkedssa roolissa. (Kankkunen - Vehvildinen-Julkunen
2013: 124126; KvaliMOTV 2014.)

Teemahaastattelun avulla ihmisten kokemusten tavoittaminen ja kuvaaminen onnistuu
parhaiten niin, ettd tutkittava itse saa kuvailla tuntemuksiaan. Haastattelujen rajaa-
miseksi ja tutkimustulosten hyddynnettavyyden parantamiseksi teemahaastattelu oli
sopivampi kuin avoin haastattelu, jotta voitiin tehd& jonkinlaisia johtopaatoksia ja yh-
teenvetoa tutkimusmateriaalista. Teemahaastattelun laadukkuutta parannettiin suunnit-
telemalla haastattelun runko huolellisesti. Teemojen valinnan jalkeen mietittin myds
apukysymykset, joilla teemojen sisaltdéa voitiin tarpeen mukaan syventaa, mikali haas-
tateltava ei antanut tarpeeksi tietoa vapaassa keskustelussa. (Hirsjarvi - Hurme
2004:60-66,184.)

Haastattelututkimuksessa selvitettiin seuraavia teemoja, jotka nousivat esiin Kkirjalli-
suuskatsauksen perusteella. Teemahaastattelurunko annettiin haastateltaville nahté-

vaksi ennen varsinaisen haastattelututkimuksen alkua.

Taustatiedot: ik&, pariteetti, koulutustausta / ammatti

» Tiedot sikidseulonnoista ennen seulontaan osallistumista

+ Kokemus neuvolassa saadusta neuvonnasta ennen ultradénitutkimusta
» Kokemus ultradanitutkimustilanteesta

* Neuvonta ja ohjaus ultradanitutkimuksen yhteydessa

+ KehittAmisehdotuksia sikidseulontojen neuvontaan ja ohjaukseen
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5.2 Toimintaympariston esittely ja opinnéyteyontekijan positio

Tutkimus toteutettiin suomalaisessa yliopistollisessa keskussairaalassa, aitiyspoliklinikal-
la. Aitiyspoliklinikalla tehdaan seulontaultradénitutkimuksia vuosittain noin 11 150 kappa-
letta, joista ensimmaisen raskauskolmanneksen seulontaultragénia on noin 5800 ja toi-
sen raskauskolmanneksen seulontaultradania noin 5350. Yksikdssa alkoi syksylla 2014
ladkari Marja Kaijomaan vaitoskirjatutkimus, jossa selvitetdan odottavien aitien tietoja
sikidseulonnoista lomakehaastatteluna ennen ultradaneen osallistumista ja sen jalkeen.
Tutkimukseen haastatellaan &iteja molempien seulontaultradénien yhteydessa, seka
my0Os poikkeavien tulosten saamisen jalkeen ja sikibpoikkeavuuden vuoksi tehdyn ras-
kaudenkeskeytyksen jalkeen. Kaijomaan tutkimus keskittyy &itien tietoihin, joten yksikds-
ta toivottiin, etta tutkimusta voitaisiin syventdd myds aitien kokemusten kuvaamiseen.

Tama opinnaytetyd pyrkii vastaamaan tahan toiveeseen.

Opinnaytetytntekija tydskentelee katilbna sairaalassa, jossa haastattelututkimus toteu-
tettiin. Han ei ole itse tehnyt seulontaultraddnitutkimuksia, mutta tyoskentelee katilona
raskaana olevien &itien antenataali- ja paivystysosastolla ja on perehtynyt ultradanitut-
kimuksiin tatd kautta. Lisaksi hdn on tehnyt sijaisuuksia Sikidtutkimusyksikéssa, jossa

mahdolliset jatkotutkimukset suoritetaan.

5.3 Aineistonkeruu aitiyspoliklinikalla

Aitiyspoliklinikalla pidettiin tiistaina 26.11.2015 tiedotustilaisuus osaston aamuraportilla,
jossa kaynnistettiin haastateltavien rekrytointi suunnitellusti ensimmaiseen seulontault-
radaneen tulleiden potilaiden osalta. Aitiyspoliklinikan ultradaniseulontoja tekevat katilot

suostuivat rekrytoimaan haastateltavat ja heille esiteltiin tutkimuksen kulku.

Tahan tutkimukseen haastateltavat valittin vapaaehtoisuusperiaatteella. Ensimmaiseen
seulontaultraddnitutkimukseen osallistunut odottava aiti sai saatekirjeen (Liite 2.) tutki-
mukseen osallistumisesta, jossa kysyttiin halukkuutta osallistua haastattelututkimuk-
seen. Mikali henkilo halusi osallistua, ohjattiin hanet jattamaan yhteystietonsa aitiyspoli-
klinikan ilmoittautumispisteessa olevaan laatikkoon. Tutkimustiedote, jossa oli haastatte-
lijan yhteystiedot seka perustiedot tutkimuksesta, jai raskaana olevalle aidille itselleen.

Tutkimukseen osallistujia rekrytoitiin ynden kuukauden ajan aitiyspoliklinikalla.

Lomakkeita jaettiin kaikille suomea aidinkielen&én puhuville potilaille, joiden ultradanitut-

kimuksessa ei ollut poikkeavia l16ydoksia. Lomakkeita jaettiin 30 paivaa, jolloin halukkaita



15

tutkimukseen osallistujia oli 12. Tutkija otti yhteytta haastateltaviin ensisijaisesti sahko-
postitse viikon sisélla tutkimussuostumuslomakkeen palauttamisesta. Haastatteluun
iimoittautuneista kaksi perui osallistumisensa tassa vaiheessa, toinen perhesyiden
vuoksi ja toinen haastatteluaikojen sopimattomuuden vuoksi. Yhtd haastateltavaa ei
tavoitettu sahkopostitse tai puhelimitse. Yhteensa haastatteluja siis toteutui 9 kappaletta.
Haastattelut toteutuivat marras-joulukuun 2015 aikana. Nelja haastattelua toteutui Nais-

tenklinikan tiloissa ja kaksi haastateltavien kotona.

5.4 Aineiston analysointi

Aineisto analysoitiin sisallonanalyysia hyvéaksikayttden. Aineistosta pyrittiin 16ytamaan
yhtalaisyyksid ja eroja haastateltavien kokemuksista sikioseulonnoista ja siihen liitty-
vastd neuvonnasta. Analysoinnissa kaytettiin induktiivista eli aineistolahtdista lahesty-
mistapaa, eli haastattelujen merkityksia pelkistamalla ja muodostamalla syy-yhteyksien
mukaan luokkia edettiin paattelyssa yksityisesta yleiseen. (Kankkunen - Vehvilainen-
Julkunen. 2013:167168; Tuomi - Sarajarvi 2009:95,109.)

Haastattelut litteroitiin mahdollisimman pian niiden toteutumisen jalkeen, enintdan kah-
den paivan kuluessa. Taman jalkeen litteroidut haastattelut numeroitiin satunnaiseen
jarjestykseen. Tutkija kavi aineiston huolellisesti 1&pi useaan otteeseen ja kerasi sielta
tutkimuksen kannalta oleelliset ja mielenkiintoiset pelkistetyt ilmaisut sisallon analyysia
varten. Pelkistettyja ilmaisuja oli 139 kappaletta, joista muodostettiin yhtalaisyyksien ja
erilaisuuksien perusteella alaluokkia. Taman jalkeen alaluokista muodostettiin ylaluokkia
ja edelleen paaluokkia. (Liite 3.) Aineiston analyysi kirjoitettiin aikajarjestyksessa alkaen
aitien taustatiedoista, kokemuksesta neuvonnasta neuvolassa, kokemuksesta ultradani-
tutkimuksessa ja sielld saadusta neuvonnasta seka sikioseulontojen herattamista tun-
teista ja ajatuksista. Lopuksi esitettiin aitien kokemusten perusteella esiin nousseet kehi-

tysehdotukset ohjaukseen ja neuvontaan liittyen. (Tuomi - Sarajarvi 2009:109-116.)

6 Tulokset

Tahan tutkimukseen haastateltiin yhdeksan (n=9) &itia. He olivat ialtdan 29-35 vuotiaita.
Haastateltavista kaksi oli korkeakouluopiskelijoita ja seitseméan tydssakayvaa naista,
joista yksi oli suorittanut toisen asteen koulutuksen ja muut olivat korkeakoulutettuja.

Haastateltavista kaksi oli uudelleensynnyttdjia ja loput seitsemén olivat ensisynnyttgjia.
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Haastateltavat aidit (n=9) olivat padsaantdisesti tyytyvaisia sikidseulontoihin, niiden si-
saltoon ja jarjestamiseen. Tutkimukseen osallistuneet raskaana olevat nakivat sikidseu-
lonnat osana Suomen hyvin toimivaa terveydenhuoltojarjestelmaa. He kokivat, etté tasa-
arvoisuus toteutuu neuvolajarjestelman myota hyvin ja Suomessa raskaana oleminen ja
lapsen saaminen ovat yhteiskunnan taholta hyvin tuettu tapahtuma. Osallistuminen si-
kioseulontoihin koettiin myonteisesti. Ainoastaan neuvonnassa ja tiedonannossa oli
osalla haastatelluista ollut puutteita tai tietoa olisi yksinkertaisesti haluttu saada enem-
man ja yksityiskohtaisemmin. Sikidseulontoihin osallistuminen oli kaikille tAhan haastat-
teluun osallistuneille odottaville aideilla itsestaanselvyys ja seulonnat nahtiin positiivise-
na osana hyvin toimivaa Suomalaista terveydenhuoltojarjestelmaéa. Kokemus seulontoi-

hin osallistumisesta oli kaikille raskaana oleville jannittéava ja tunnepitoinen.

6.1 Raskaana olevien tiedot sikidseulonnoista

Kaikki tahan tutkimukseen osallistuneet naiset tiesivat, ettd Suomessa tehdaan sikidseu-
lontoja, mutta muutoin taustatiedot olivat vaihtelevia. Sikioseulontojen toteutustavasta ei
ollut tarkkoja tietoja kelladn, myds sen vuoksi, ettd seulontajarjestelma on uusiutunut.
Kahdella uudelleensynnyttgjalla oli kuitenkin kokemus sikidseulonnoista jo edellisesta
raskaudesta. Kaksi raskaana olevaa kertoi tienneensa jo ennen osallistumistaan, etta
ultradanessa mahdollisesti tarkentuu laskettu aika ja sikiosta tutkitaan, ettd se vastaa

rakenteiltaan ja kehitykseltd&n raskausviikkoja.

Kaksi odottajaa yhdeksasta kertoi tietavansa, etta sikidoseulonnoilla pyritdédn poissulke-
maan kromosomipoikkeavuuden mahdollisuus. Niskaturvotusmittaus oli kasitteena tuttu
kaikille ja se liitettin Downin syndrooman tutkimiseen. Yksi raskaana olevista oli kuullut
ystavaltaan, etté sikioseulonnoissa on liséksi mahdollisuus selvitellda my6s muita asioita,
kuten esimerkiksi sikion sydamen rakennetta ja mahdollisia poikkeavuuksia siina. Tie-
dettiin myos, ettd sikidseulontoihin kuuluvassa ensimmaisessa ultradénessa tarkistetaan

raskauden kesto ja sikid elinvoimaisuus.

” No oikeestaan ettéa kuulopuheita on.. Tiesin et jotain ultradédnid tehdaan. Sen jus-
tiinsa, ettd saa sen kuvan sielté ja et silla on kaikki kunnossa ja tarkentuu mahdol-
lisesti se laskettu aika.”

Tiedonhaku aloitettiin tyypillisesti etsiméalla tietoa internetin hakukoneilla kuten google.
Raskaana olevat kokivat asiatiedon loytdmisen haastavana ja saadut ensimmaiset haku-
tulokset ohjasivat keskustelupalstoille. Kolme raskaana olevaa kertoi valttelevansa kes-
kustelupalstoja ja pysyttelevansa asiatiedossa, kuten esimerkiksi THL ja neuvolan tai

sairaalan viralliset nettisivut. Keskustelupalstoja myds luettiin yleisestda mielenkiinnosta,
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tai silloin kuin yritettiin l6ytaa jotain raskauden kulkuun tai siihen liittyvaan oireeseen

lisatietoa. Toisten ihmisten kokemukset koettiin kilnnostavina.

” Oon hakenu netisté tietoo, mutta just 1dhinn& niitd keskusteluja. Jostain sairaalan
sivuilta 16yty sit kylla jotain tietoo, just naitad ikévuositaulukoita ja semmosia. Niin
en 00 Ma en oo ainakaan loytanyt. Faktatieto puuttuu.

Kolme tutkimukseen osallistunutta &itia kertoi kayttdvansa kannykkasovelluksia, joista
sai lisatietoa raskauteen liittyen. Suoranaisesti sikidseulontoja koskevaa lisatietoa he
eivat niistd muistaneet saaneensa. Yhdella raskaana olevalla oli puhelimessaan appli-
kaatio, joka suositteli luettavaksi tieteellisia artikkeleita. Applikaatiot koettiin luotettavina

ja niista saatava tieto oikeana.

” Sit mulla on sellasia applikaatioita, puhelimen applikaatioita, jotka on ollu hirveen
hyvia tiedon lahteitd ja ne mé& koen kylla aika luotettaviksi. Mul on iphone. ovia
pregnancy, se on aika hyva. Sielt tulee péivittdin artikkeleita.”

6.2 Aitien kokemukset neuvolasta saadusta neuvonnasta

Aitien kokemusten mukaan neuvolasta saatu neuvonta oli vaihtelevaa ja raskaana ole-
vat kokivat sen hyvin eri tavoin. Sikidseulontoihin osallistumisen vapaaehtoisuus oli yhta
téhan tutkimukseen osallistunutta raskaana olevaa lukuun ottamatta tiedossa kaikilla, tai

se kavi neuvonnassa ilmi.

6.2.1 Aitien kokemus neuvolassa saadusta hyvasta neuvonnasta

Kolme tutkimukseen osallistunutta raskaana olevaa kertoivat olevansa tyytyvaisia neu-
volasta saamaansa tietoon. Heille oli kattavasti kerrottu sikioseulontojen siséllosta. Li-
séksi yksi raskaana olevista painotti, etta olisi halutessaan saanut lisaa tietoa. Aidit ku-

vasivat vuorovaikutustilannetta luottamukselliseksi ja lampimaksi.

Kyl mé olisin saanu tietoa, siis hdn on hyva se mun neuvolatati, kyl ma oisin saa-
nu enemman tietoo jos ma oisin kysyny.”

” Mut neuvolassa oli tosi hyvaa ohjausta ja se vielé tarkisti, et ma ymmaérrén mista
on kyse. Ja tosi monta kertaa sano samat samat asiat. Tosi hyva kylla!”

Kirjallisen tiedotteen sikiéseulonnoista olivat yhta lukuun ottamatta saaneet kaikki. Yh-
dessa tapauksessa kirjallinen tiedote 6ytyi internetistd oma neuvola-tietokannasta. Tut-
kimukseen osallistuneet kaksi uudelleensynnyttdjaa kertoivat, ettei talla kertaa sikioseu-

lontojen neuvontaan neuvolassa kaytetty paljoa aikaa. Heilta oli kysytty haluavatko osal-
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listua ja vapaaehtoisuus oli molemmilla tiedossa jo etukateen. Toinen aideista ei olisi
kaivannutkaan lisatietoa seulonnoista, mutta toinen olisi halunnut tietdd enemman niiden

sisallosta.

6.2.2 Aitien kokemus neuvolassa saadusta riittAmattoméasta neuvonnasta

Ne raskaana olevat, joiden odotukset neuvonnasta eivét tayttyneet, kertoivat saaneensa

neuvolassa mielestaan lilan vdhan neuvontaa.

” No ehké just niin kun se, etté sielld neuvolassa olis voitu enemmén kertoo tésta
kun ei ollut tosiaan tietoa, et mita siella seulotaan ja mita sielld ylipaataan tehdaan.
Et vaan ohimennen sivulauseessa vaan mainittiin.”

Kahden raskaana olevan aidin mukaan neuvolan neuvonta perustui siella jaettavaan
tietoa sikidseulonnoista paperiin. Se joko ainoastaan ojennettiin didille, tai siitd luettiin
muutama lause, sen tarkemmin sisaltéa selittamatta. Yksi tutkimukseen osallistunut en-
sisynnyttaja kertoi, ettei hanelta kysytty osallistumisesta lainkaan, vaan laitettiin suoraan

l[&hete sairaalaan ultradanitutkimusta varten.

Raskaana olevat kokivat neuvolan terveydenhoitajan suositelleen sikidseulontoihin osal-
listumista, joko tavanomaisuuden tai odottajan korkean idn vuoksi. Useamman &idin
kokemuksen mukaan seulontoihin osallistumisesta kysyttdessa neuvolan terveydenhoi-

tajalla oli ennakko-oletus siita, ettéd he varmaankin haluavat osallistua.

"Varmaan aika sillé tavalla et ei nyt silla tavalla et haluathan, mut aika silla tavalla
et ndin nyt normaalisti tehdaan. Just et joo, ei se mun mielesté ollut niin paljon et
néin voi tehd&, miten sing haluat.”

” Musta tuntuu niin, etta sanottiin, ettd sita suositellaan kolkyt vuotta tayttaneille.
Ehka suositeltiin, sellanen olo siitd jai ainakin. Joo, kylla se vapaaehtoisuus oli tie-
dossa.”

Yksi tutkimukseen osallistunut raskaana oleva pohti sitd, kuinka riippuvaista neuvolasta
saatu neuvonta on oman terveydenhoitajan ammattitaidosta ja kiinnostuksesta sikidseu-
lontoja kohtaan. Han koki omalla kohdallaan neuvonnan olleen riittdva, mutta h&nen
taustatietonsa asiasta olivat hyvéat ja han pohti saisiko tietoa enemman oman paatok-

sensa tueksi tarpeen niin vaatiessa.
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6.2.3 Aitien kokemus neuvonnasta seerumiseulontaan liittyen

Verikokeen liittyminen trisomiaseulontaan koettiin monimutkaisena asiana ja tieto veri-
kokeen ja ultradanitutkimuksen yhteydesta oli jadnyt epaselvaksi tai osittain epaselvaksi
monessa tapauksessa. Kaikki tahan tutkimukseen osallistuneet aidit kuitenkin ymmarsi-
vat verikokeen tarkoituksen viimeistaan sen jalkeen kun vastaukset siitd saatiin ja ne
selvitettiin neuvolassa hyvin. Yksi raskaana oleva oli kiinnittdnyt huomiota sikioseulonta-
kutsukirjeen ja verikoevastauskirjeen véaliseen ristiriitaan. Sikioseulontakutsukirjeessa
mainittiin, ettd talla yhdistelméaseulonnalla pyritddn poissulkemaan Downin syndrooman
sekd Edwardsin syndrooman esiintyminen sikitlla, kun taas verikoevastauskirjeessa
painotettiin, ettd tdma tulos koskee ainoastaan Downin syndrooman poissulkua. Tama
ristiriita oli aiheuttanut raskaana olevalle aidille epatietoisuutta ja han oli pohtinut asiaa.
Neuvolan terveydenhoitaja oli yhteydessa aitiyspoliklinikalle ja edelleen verikoetulosten

analysoinnista ja vastauskirjeiden lahettamisesta vastaavaan tahoon.

6.3 Aitien kokemus sikioseulontojen tarpeellisuudesta ja syyt osallistumiseen

Tahan tutkimukseen osallistuneet raskaana olevat kuvasivat osallistumista sikiéseulon-
toihin itsestdanselvyytena. Osallistumista oli pohdittu puolison kanssa, mutta tahan tut-
kimukseen osallistuneet aidit eivat keksineet mitadn syyta miksi olisivat kieltdytyneet
seulonnoista. Aidit kuvasivat sikidseulontoja tarpeellisina mahdollisen kromosomivian
I6ytymisen kannalta ja mahdollisten muiden rakenteellisten poikkeavuuksien léytymisen
ja niistd seulontatutkimuksilla saatavien lisatietojen tarkeyden perusteella. Tiedon saa-
minen sikion mahdollisesta kehityshairiostda tai kromosomivioista nahtiin arvokkaana

tietona raskauden seurannan, synnytyksen ja tulevaan valmistautumisen kannalta.

” No kyl me oltiin tietysti ennen sitd jo keskusteltu, et kyl me osallistutaan. No va-
han, et miks ei? Hieman epaselvaa oli tai on edelleen, et mita siiné tarkalleen seu-

lotaan, mutta ajateltiin, ettd on hyva sitten tietda.”

” Tavallaan ne seulonnat, niinkun mékin sanoin, et jos se olis kauheen pahasti
vammanen, niin kyl méakin sit joutuisin miettii et mitd ma teen. Et onhan se niin kun
mut on ne mun mielesta tarpeellisia, ehdottomasti. Kylla ne sinallaan on tarpeelli-
sia. Ja kyllahan nyt sindllaénkin, et oli sitten jotain véhemmaénkin pielessa, en mé
tiedd edes mité kaikkee siitd voi ndhd&, mutta et niihinkin pystytdén valmistautu-

maan sitten. sellaseen tilanteeseen, et tiedetddn mité voidaan teha sitten.”
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Haastatteluissa nousivat esiin aitien syyt sikioseulontoihin osallistumisesta. Kolme ras-
kaana olevaa yhdeksésta kertoi, ettd yksi motiivi seulontaan ja etenkin ultradaneen osal-
listumisessa oli se, ettd paasi ndkemaan vauvan. Ultradani ja sieltd saadut kuvat konkre-
tisoivat raskauden. Ultradaneen osallistuminen kaynnisti tai vahvisti kiintymyssuhteen

muodostumista tulevien vanhempien ja syntyvan lapsen valille.

"Siiné oli meilld ainakin aika vahvasti se, et ihan se, et haluu ndhdéa sen lapsen, et

se niinkun konkretisoitu tavallaan sitékin kautta.”

Keskusteltaessa sikidseulontojen tarpeellisuudesta yksi raskaana olevista kyseenalaisti
seulontojen tarpeellisuuden. Han oli ryhtynyt tarkemmin pohtimaan sikidseulontoja lu-
pauduttuaan tahan tutkimukseen ja hankittuaan lisatietoja sikidseulontaprosessin aika-
na. Han oli ryhtynyt pohtimaan ovatko seulonnat lainkaan tarpeellisia, mikali paatos ras-

kaudenkeskeyttdmista vastaan on tehty jo aiemmin.

” Ma en tiedd, et jos sittenkaan olis ehka niin, et onks se aina niin térkeeta teha toi,
just niin, ettd kaikille tekee. Just jos sais tietéda siing, ettéd on isompi riski, niin miten
paljon stressaisi ja ottaisko niita kokeita. Ja eikds nekin voi olla vahan vaarallisia?

Niin kaikki noi jutut ja sit jos kuitenkin ei niin kuin haluis keskeyttaa sitd raskautta.”

6.4 Aitien kokemus ultragdénitilanteesta ja siella saadusta neuvonnasta

Ultradanitutkimus oli kaikille raskaana oleville jannittdva ja tunnepitoinen kokemus. Vaik-
ka raskaana olevat tiedostivatkin, ettd seulontaultradédnet tehdaan poikkeavuuksien
poissulkemiseksi, he tiesivat myos, ettd ensimmaisessa seulontaultraddnessa varmiste-
taan raskauden kesto ja sikion elinvoimaisuus. Tama olikin asia, joka jannitti lopulta ras-
kaana olevia enemman kuin itse mahdollisten poikkeavuuksien I6ytyminen. Etenkin jos
taustalla oli ollut lapsettomuutta tai keskenmenoja raskaana olevat jannittivat raskauden-

tilan tutkimista enemman kuin ultraddnta seulontamielessa.

"No se oli hirveen jannittdva, tai ettd mé suorastaan tarisin siind, koska se oli jo-
tenkin niin latautunut hetki. Kun paasi sitten ndkemaan, ja todella kun kaikki naytti

olevan kunnossa, niin se jotenkin ehkéa purkautu siiné sitten.”

Aidit kuvasivat ultradénitilannetta lampiméaksi ja rauhalliseksi. Vuorovaikutus katilon
kanssa oli luontevaa ja rauhoittavaa. Kahdella &aidilla oli kokemus rutiininomaisuudesta
ja se nahtiin negatiivisena. Raskaana olevat lahtivat ultradanitutkimuksesta hyvilla mielin

ja helpottuneina siita, ettd kaikki naytti normaalilta. Normaalin ultradanituloksen jalkeen
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he eivat enda jannittdneet verikoevastauksen tulosta. Ensimmainen ultraddnitutkimus
koettiin jannittavampana kuin toinen seulontaultradani, vaikka aidit tiesivatkin, etta sikion
rakenteiden tarkastelu on niin ikdan hyvin tarkeda. Ainoastaan yksi raskaana olevista

koki toisen ultradanitutkimuksen merkityksellisempana.

"Mut kylla sité vieldkin niin kun aattelee, et kun se on niin pieni niin voiko sitd nédhéa
niitd kaikkia asioita, et onko silla joku vialla tai jotain ettd. Mut nyt sit kuukauden
paasta on sit jo seuraava, niin se on kuitenkin aika pian, niin sit pystyy varmasti

nédkemdén jo paljon enemmén.”

Tutkimuksen tehneeseen kétilodn ja hanen asiantuntemukseensa luotettiin. Kaksi ras-
kaana olevaa kertoi yllattyneensa kuinka paljon asioita ultrad&nessa pystytadn nake-
maan. Ultradanitutkimuksen tehnyt katild oli kertonut tutkimuksen kuluessa mita hén
ruudulla nékee ja selvittanyt vanhemmille sikion rakenteita. Niskaturvotus, sen méara ja
merkitys, oli selvitetty kaikille tahan tutkimukseen osallistuneille tarkasti, eikéa raskaana
oleville olla jadnyt siité epaselvyytta. Yhdessa tapauksessa oli kestanyt kauan, etta siki-
o6n niskaturvotus saatiin mitattua sikion asennosta riippuvista syistd, ja tdma odotusaika
oli tuntunut pitkaltéa ja heréattanyt pelkoa siitd onko jokin vialla. Katilon hiljaa oleminen
tulkittiin herkasti, niin etta jotain olisi vialla. Aiti kuitenkin kertoi, ettd kun niskaturvotus
osoittautui normaaliksi, tunnelma oli rentoutunut ja oma huoli helpottunut. Kaikki raskaa-
na olevat olivat saaneet ultradénitilanteessa omasta mielestaan riittavasti tietoa sikiod-

seulonnoista ja tutkimuksenkulusta. Ultradanitutkimuksessa saatuun neuvontaan oltiin

tyytyvaisia.

6.5 Raskaana olevien pohdintoja sikidseulonnoista eettiseltd kannalta

Raskaana olevat kuvasivat sikioseulontaan osallistumista eettisena kannanottona. He
olivat pohtineet sikibseulontojen eettisia ulottuvuuksia ennen seulontoihin osallistumista.
Jokainen ihmiseldam& nahtiin arvokkaana. Osallistuminen sikiéseulontoihin oli ensisijai-
sesti omaan elamaan liittyva paatos, eika osallistumista ollut valttamatta pohdittu tarkas-

ti yhteiskunnalliselta kannalta.

"Kyl méa koen et ne on tarpeellisia. Tietysti monet puhuu just siitéd, et onko siiné
vaan tarkotus saada mabhollisimman terveitda ihmisid ja sit sitd kautta syrjintéda

vammasia kohtaan tai sita ei ainakaan saada sit vahenemaan jos seulotaan.”

Raskaana olevien suhtautuminen sikiéseulontoihin riippui elaménkokemuksesta. Jos oli

itse ollut esimerkiksi tdissa kehitysvammaisten parissa tai lahipiirissé oli kehitysvammai-
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sia ihmisia, suhtautuminen raskaudenkeskeytykseen oli monimutkaisempi ja sita pohdit-
tiin eri kannoilta. Suhtautuminen vammaisia kohtaan oli suvaitsevaista ja perustui omaan
kokemukseen ja taustatietoon. Tieto vammaisuudesta loi uskoa siihen, etta lievien kehi-
tysvammaisuuksien kanssa selvidd hyvin elamassa. Nelja raskaana olevaa yhdeksasta

mainitsi erikseen, ettei Downin syndrooma olisi heille syy keskeytykseen.

Raskaana olevat olivat pohtineet vammaisuutta myos eettiseltd kannalta. He n&kivat
ihmisarvon olevan sama jokaisella ihmiselld. Paatds raskaudenkeskeytyksen ja vam-
maisen lapsen saamisen vélilla oli vaikea asia jo teoriassa ja raskaana olevat pohtivat

sita toisaalta oman jaksamisen, mutta ennen kaikkea syntyvan lapsen kannalta.

” Se mité ite pelkda siina eniten, et miten sité ikina itse sitten jaksaisi. Vaikka tosi
pahasti vammasen lapsen kanssa. Ei se, ettd se olis mitenkdéan vahempi arvoi-
sempi tai missdan nimessa. Niinkun mut et saisko se ihmisarvoista elaméaa tai sel-

laista elamaa mita itse toivois et vois tarjota lapselleen.

” No mun mielesté jokainen tietysti tekee sen péétdksen iha itte, niin no, mun mie-
lestd down ei 0o syy keskeyttdd, mutta sitten se edwardin syndrooma ehkapa
olis... Mutta ehka sitten just se, etta pitais sitd asiaa miettia sitten sen lapsen kan-

nalta eiké sitten sen vanhemman kannalta.”

Yksi &iti kertoi olevansa lahtokohtaisesti raskaudenkeskeytyksia vastaan, mutta mikali
ultradanessa olisi herdnnyt epailys vaikeasti vammaisesta lapsesta, olisi han joutunut

miettimaan vaihtoehtoja uudelleen.

” Oon ma sitd miettinyt jonkun verran, mutta en mé oikeen osaa sanoo. Miten sii-
hen sitten reagois. M& oon kuitenkin aborttivastainen niin se olis kylla tosi iso paa-
tos jos joutuis paatyy sit aborttiin, et pitéis olla tosi isoja sitten jotain et lapsi karsii

tai jotain semmosta, et siihen p&étyis sitten.”

Kolme raskaana olevaa kertoi, ettd suhtautuminen raskaudenkeskeytykseen oli muuttu-
nut raskauden myota. Vaikka ennen raskautta olisi ajatellut hyvin mustavalkoisesti, etta
keskeytys on ainoa mahdollisuus jos sikidltéa 6ytyy jotain poikkeavaa, niin raskauden
my6ta naisten kanta oli pehmentynyt ja paatoksen tekeminen raskaudenkeskeytyksen
suuntaan tuntui nyt vaikealta. Tata perusteltiin silld, etta sikion likkeet ja oma muuttuva

kehonkuva oli tehnyt asiasta henkildkohtaisemman ja konkreettisemman.

”..sit kun on raskaana niin tulee sellainen olo, et se onkin paljon isompi juttu kes-

keyttéd, kun on oikeesti ollut raskaana, kuin se etta puhuu teoriassa.”
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Kahdella pariskunnalla oli keskenddn eriavd mielipide raskauden jatkamisesta, mikali
jotain poikkeavaa olisi I6ytynyt. Toisessa tapauksessa raskaana oleva itse oli keskeytyk-
sen kannalla, mikali lapsi olisi kehitysvammainen, mutta mies oli mm. perhetaustastaan
johtuen hyvin suvaitsevainen vammaisuutta kohtaan. Toisessa tapauksessa raskaana
oleva itse olisi halunnut jatkaa raskautta vaikka jotain poikkeavaa olisi [6ytynytkin, mutta
mies oli ilmaissut kantansa keskeytyksen puolesta téllaisessa tilanteessa. Molemmissa
tapauksissa naiset olivat pohtineet tatd mielipide-eroa ja sitd kuinka vaikeaa olisi sitten
tehda paatos.

6.6 Sikidseulontojen neuvonnan kehittamiskohteet aitien nakdkulmasta

Tahan tutkimukseen osallistuneet raskaana olevat olivat lahtokohtaisesti tyytyvaisia si-
kibseulontaprosessiin. Sikidseulontojen ensineuvonta annetaan neuvolan ensikaynnilla.
Neljassa haastattelussa kavi ilmi, ettd talla kaynnilla kasitellaan paljon téarkeité asioita ja
vaikka aikaa on varattu hyvin, raskaana olevat kokivat, ettd asiaa tuli liikaa. Heidan oli
vaikea omaksua kaikki asiat yhdella kertaa ja sikidseulontojen neuvontaan toivottiinkin
lisdd aikaa. Yksi aideista kertoi, ettd sikioseulonnoista oli puhuttu ensimmaisen kerran jo
puhelimessa hanen varatessaan aikaa neuvolaan ja se oli saanut hanté pohtimaan asi-
aa jo etukateen. Toinen aiti oli ohjattu neuvolan sivuille, jossa oli kerrottu sikidseulon-
noista tarkemmin. Nama raskaana olevat olivat siis pohtineet sikioseulontoihin osallis-

tumistaan jo ennen neuvolaan tuloa ja se, etté oli aikaa pohtia asiaa, koettiin hyvana.

Yksi tutkimukseen osallistunut raskaana oleva kiinnitti huomiota neuvolan "Raskauden
ultradaniseulontatutkimukset”-kirjelman ja laboratoriovastauskirjeen ristiriitaiseen infor-
maatioon. Neuvolan kirjelméassa kerrottiin, etta ultradénen ja verikokeen yhdistelméaseu-
lonnalla pyritaan poissulkemaan mahdollisuus sikion Downin syndroomaan (trisomia 21)
ja Edwardsin syndroomaan (trisomial8) kun taas laboratorion kirjeesséa painotettiin, etta
tutkimus antaa arvion ainoastaan Downin syndrooman riskistd. Tama ristiriita on har-

haanjohtava ja kirjeet tulisi korjata toisiaan vastaaviksi.

Raskaana olevat olisivat halunneet tarkempaa tietoa siitd kuinka paljon poikkeavia tu-
loksia sikioseulonnoilla |6ydetdén ja toisaalta kuinka paljon on ns. vaaria positiivisia tu-
loksia. Tahan liittyen myds tieto siita, etté sikioseulontatutkimuksilla voidaan l6ytaa myods
muita kehityshairidita (kuten syddmen rakenteen poikkeavuuksia) kuin kromosomipoik-
keavuuksia tulisi raskaana olevien mielesta olla nakyvilla potilaille tarkoitetuissa tiedot-

teissa. Yksi haastatelluista mainitsi, ettd olisi halunnut tarkempaa tietoa mm. siitd, mita
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jatkotutkimukset tarkalleen ottaen ovat ja mitd vaihtoehtoja raskauden jatkamisen ja

keskeyttdmisen suhteen on.

Raskaana olevat toivoivat, ettd sikibseulontaprosessi olisi lapindkyvammin esilla. YKsi
mahdollisuus téahéan olisi lisdtd yksinkertaistettu kaaviokuva sikioseulontojen kulusta
neuvolassa jaettavaan "Raskauden ultradéniseulontatutkimukset’-lomakkeeseen tai

vastaavaan ensineuvonnassa annettavaan informaatioon.

7 Pohdinta

7.1 Tutkimustulosten yhteenveto

Taman tutkimuksen tulokset noudattelevat aiemmin tehtyjen &itien kokemuksia sikio-
seulonnoista selvittdaneiden tutkimusten tuloksia. L&htokohtaisesti suomalaiset aidit
ovat hyvin tyytyvaisia terveydenhuoltojarjestelméén ja sikidseulontoihin osallistutaan
kattavasti. Sikioseulontoihin osallistuminen oli tahan tutkimukseen osallistuneille aideil-
le itsestddnselvyys. Samansuuntaisia tuloksia saivat myds Ferm-Widlund ym. (2009)
ruotsalaisessa tutkimuksessa, jossa yli 90% oli paattanyt osallistua seulontoihin jo en-
nen neuvontaa sekad Pruuki (2011), jonka tutkimustulosten mukaan jopa 97% suoma-
laisista aideista osallistuu sikiéseulontoihin. Myds muualla maailmalla osallistuminen
sikioseulontoihin on Reid ym. (2009) tutkimuksen mukaan on suurelle osalle naisista

itsestaanselvyys.

Taman opinnaytetydn aideista ainoastaan yksi ei tiennyt osallistumisensa jalkeen, etta
sikidseulonnat ovat vapaaehtoisia. Samoin Ferm-Widlundin ym. (2009) tutkimuksen
mukaan korkeasta sikidseulontoihin osallistumisprosentista huolimatta naiset ovat tie-
toisia seulontojen vapaaehtoisuudesta. Raskaana olevilla oli kuitenkin tunne siita, etta
neuvolan terveydenhoitaja oli olettanutkin didin osallistuvan sikidseulontoihin jo neu-
vontaa antaessaan. Taman lisdksi osalla aideista oli kokemus seulontojen suosittelus-

ta. Samansuuntaisia tuloksia on saanut myds Uitto (2009).

Yksi painava syy seulontoihin osallistumiseen on aitien halu varmistua sikion hyvin-
voinnista ja yksinkertaisesti nahda vauva. Tama todetaan paitsi tassa tutkimuksessa
myo6s useissa aiemmissakin tutkimuksissa mm. Reid ym.(2009), Uitto (2009), Ferm-
Widlund ym.(2009). Ferm-Widlundin (2009) tutkimuksessa jopa noin puolet raskaana

olevista kertoi sikion nékemisen olevan syy seulontaan osallistumiselle.
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Sikidseulonnoista tiedettiin jonkin verran jo etukateen ja perustiedot saatiin neuvolasta.
Taman tutkimuksen &ideistd osa joutui turvautumaan internetiin saadakseen lisétietoa
sikioseulonnoista. Kaikki raskaana olevat olivat hakeneet lisatietoa internetista jossain
vaiheessa raskautta. Huomionarvoista on, etta ensisijainen tiedonhakureitti on viime
vuosina siirtynyt internetiin. Kankkosen (2009) tehdyssd opinnaytetytssa vain kaksi
aitia neljastatoista oli kayttanyt internetia sikidseulontojen tiedonhakuun. Tiedonhaun
siirtyminen entistd enemman internetiin asettaa vaatimuksia myds terveydenhuollolle.
Taman tutkimuksen &idit korostivat asiatiedon loytamisen vaikeutta. Neuvolan ja sai-
raalan verkkosivut tiedettiin luotettaviksi, mutta tarkentavan ja laajemman tiedonhaun
suorittaminen koettiin haastavaksi. Taman on todennut pro-gradussaan myds Uitto
(2009).

Verikokeen liittyminen trisomiaseulontaan koettiin monimutkaisena asiana ja tieto veri-
kokeen ja ultradanitutkimuksen yhteydesta oli jddnyt epaselvaksi tai osittain epasel-
vaksi monessa tapauksessa. Aidit olisivat halunneet saada tarkemmin ja yksityiskoh-
taisempaa tietoa heille tehtavistd seulontatutkimuksista. Saman on todennut Kankko-
nen (2009) opinnaytetydssaan, joka selvitti nimenomaan ensisynnyttgja-aitien tiedon-

saantia ja kokemuksia yhdistelmaseulonnasta.

Taman tutkimuksen aideista kaksi oli uudelleensynnyttajia. Heilla oli verrattain parem-
mat tiedot sikibseulonnoista kuin ensisynnyttaja-aideilla. Henkildhistorialla oli myds
vaikutusta aitien suhtautumiseen sikiéseulontoihin. Ammatin mukanaan tuomat koke-
mukset vaikuttivat myonteisesti suhtautumiseen vammaisuuteen. Vakaumukselliset
asiat vaikuttivat erityisesti suhtautumiseen raskaudenkeskeytyksiin. Saman on toden-
nut tutkimuksessaan Uitto (2009).

Kokemus ultradanitilanteesta oli kaikille tdhan tutkimukseen osallistuneille jannittava ja
tunnepitoinen. Neuvonta ultraddnen yhteydessa oli ollut ditien mielesta riittdvaa ja mo-
nipuolista. Raskaana olevat luottivat terveydenhuoltohenkiléstoon ja heidan ammattitai-
toonsa. Aidit kuvasivat vuorovaikutusta luottamukselliseksi ja lampiméaksi. Hyvia koke-
muksia oli sekd neuvolan terveydenhoitajasta, etta sairaalan ultragdanitutkimusta teh-
neesta katilostd. Vahva luottamus terveydenhoitohenkilokuntaan on kaynyt ilmi myés
lukuisissa muissa sikiéseulontoihin liittyvissa tutkimuksissa Suomessa ja maailmalla
mm. Ferm-Widlund (2011), Kankkonen (2009), ja Reid (2009) ja Uitto (2009).

Tahan tutkimukseen osallistuneet aidit kokivat ensimmaisella neuvolakaynnilla tulevan

paljon informaatiota, eika kaikkiin asioihin voitu kayttaa tarpeeksi aikaa. Se vaikutti
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myads siihen, etta sikidseulonnoista saatu ensineuvonta koettiin suppeaksi. Ryttyldinen
(2005) toteaa vaitoskirjatutkimuksessaan, ettd asiakkaat kritisoivat ettei neuvontaan ja
ohjaukseen jaa riittavasti aikaa neuvolakaynneilld. Kirjallisen informaation oli tdméan
tutkimuksen aideistd saanut yhtd lukuun ottamatta kaikki ja se koettiin hyvana. Rytty-
lainen (2005) toteaa kirjallisen informaation selkeyttavan naisen hoitoon liittyvia ajatuk-
sia ja sita suositellaan myo6s valtakunnallisessa sikioseulontojen neuvontaa ohjaavassa
oppaassa "Kuinka kertoa sikidon poikkeavuuksien seulonnasta. Opas aitiyshuollon tydn-
tekijoille”. (Leipala ym. 2009).

Tutkimukseen osallistuneet raskaana olevat olivat tietoisia sikibseulontojen eettisista
ulottuvuuksista ja he olivat pohtineet sikidseulontoihin osallistumista myo6s yhteiskun-
nalliselta kannalta. Jos jotain olisi 16ytynyt seulonnoissa, olisi jatkotoimenpiteisiin osal-
listuminen ja raskauden jatkamisesta paattaminen ollut vaikeaa. Myos Williams ym.
(2005) toteavat tutkimuksessaan, ettd korkeasta osallistumisprosentista huolimatta

raskaana olevat olivat tietoisia sikioseulontojen eettisesta aspektista

7.2 Tutkimuksen luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arviointi on haastavaa, koska tulokset ovat
haastattelututkimuksen ja osallistujien pienen maaran, seké vastausten subjektiivisuu-
den vuoksi laadullisia, eli niistd ei valttamatta voi tehda toisiaan vahvistavia johtopaa-
toksia, eika tutkimuksen toistettavuus ja samoihin tuloksiin paddseminen ole taattu. Laa-
dullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida uskottavuuden, vahvistettavuuden,
refleksiivisyyden ja siirrettavyyden perusteella. Tutkimusaineiston keraaminen, analy-
sointi ja tutkimustulosten raportointi ovat keskeisessa asemassa.

(Kylmala -Juvakka 2007: 127-129.)

Tahan tutkimukseen aineisto kerattiin satunnaisotoksena, vapaaehtoisuusperiaatteella,
eli jokainen haastateltava paatti itse osallistumisestaan. Tutkija ei itse rekrytoinut haas-
tateltavia, vaan rekrytointi tehtiin normaalin ultradanitutkimuksen yhteydessa niita teke-
vien katildiden toimesta. Nain tutkija ei voinut itse vaikuttaa siihen keitd haastateltaviksi
paatyy, tama lisda tutkimuksen luotettavuutta. Vapaaehtoisuuden noudattaminen rekry-
toinnissa toi haasteen siitd, ettd tutkimukseen osallistuvat helpommin ne, jotka ovat
tyytyvdisia jarjestelmaan ja joilla on elamassa asiat lahtbkohtaisesti hyvin. Tama nakyy
tuloksissa ja kattavamman otoksen saaminen olisi edellyttdnyt rekrytointia myoés toi-
saalla, esimerkiksi sellaisessa toimipisteessa, jossa asiakkailla on jo kaytdssaan sosi-

aali- ja terveyspalveluiden tukitoimia, kuten esimerkiksi ensi- ja turvakodit. TAmén tut-
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kimuksen haastateltavat olivat lisdksi korkeakoulutettuja, joten otoksen kasvattaminen
olisi ollut tarpeen, jotta olisi saatu kattava otos suomalaisesta vaestdsta. Tutkimusai-
neiston riittavyytta voidaan arvioida saturaation perusteella. Kun samat teemat ja asiat
alkavat toistua haastatteluissa, voidaan aineiston katsoa saturoituneen. Tassa tutki-
muksessa tutkimussuunnitelmaa muutettiin tutkimuksen kuluessa haastateltavien maa-
raa lisdamalla kuudesta yhdeksadan. Nain saatiin enemmaéan analysoitavaa aineistoa ja
aineisto alkoi saturoitua. Edelleen tdméan tutkimuksen aineisto on kuitenkin verrattain

suppea.

Tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttaa teema-alueiden valinta ja niiden laajuus. Tutkija
pyrki rajaamaan teemoja niin, ettd ne kasittelisivat sikioseulontoihin liittyvaa kokemuk-
sellisuutta ja tiedonantoa seké kehityskohteita, jattden kuitenkin tilaa keskustelun va-
paalle etenemiselle ja haastateltavien omille ndkemyksille. Teemahaastattelurunkoa
hiottiin useaan otteeseen ohjaajien avustuksella. Haastattelutilanteissa teemoja kasitel-
tiin vaihtelevasti ja tutkija oli muodostanut tarkentavia kysymyksia joita kaytettiin tarvit-

taessa.

Tutkimuksen tulokset analysoitiin induktiivisen sisallénanalyysin avulla. Tassa kasitel-
taviksi valittiin teemahaastattelurunkoa hyvéaksikayttden oleelliset ja kiinnostavat asiat.
Tutkija jatti analysoimatta haastatteluista materiaalin joka ei suoraan liittynyt sikiéseu-
lontoihin. Sisallonanalyysin haasteena on pelkistettyjen ilmaisujen kéasittely ja ala-ja
paaluokkien muodostaminen. Tassa tutkimuksessa sisallonanalyysi ei mennyt kovin
pitkalle. Tutkija on esittanyt paattelyketjun liitteen& olevassa kaaviossa. (Liite 3.) Tutki-
mustulokset raportoitin mahdollisimman tarkasti ja kattavasti. Tutkija varmisti alkupe-
raisilmaisujen kaytén yhteydessa sen, ettd asiayhteys sdilyi samana alkuperéisen

haastattelun ja tulosten raportoinnin valilla. (Hirsjarvi — Hurme:2004:44-45)

7.3 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimuksen tekeminen edellyttdd hyvan tutkimusetiikan ja tieteellisten kaytanteiden
noudattamista. Jo tutkimusaiheen valinta on tutkijan tekema eettinen valinta ja sen vai-
kutuksia yhteiskuntaan ja tutkimukseen osallistuville tulee pohtia jo ennakkoon. Tutki-
musetiikan periaatteiden mukaisesti tutkittavan aiheen tulisi olla hyédyllinen. Tieteellista
tutkimusta tehdessa tulee noudattaa eettisesti hyvaksyttyja tiedonkeruu-, raportointi- ja
arviointi menetelmid. (Leino-Kilpi — Valimaki 2012:364.) Suomessa tutkimuksen eetti-
syyden tulee toteutua Maailman la&kariliton Helsingin julistuksen (1964) mukaisesti.

Helsingin julistus on Suomen L&akariliiton hyvaksyma, kansainvélisesti hyvaksytty tutki-
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musetiikan ohjeistus. Julistuksessa perustellaan ladketieteellisen tutkimuksen tarpeelli-
suus, otetaan kantaa haavoittuviin ryhmiin kohdistuvien tutkimusten etiikkaa, maaritel-
laan tavat, joilla tutkimussuunnitelma tulee arvioittaa eettisissa toimikunnissa seka anne-
taan ohjeita potilasturvallisuuden ja potilaanoikeuksien turvaamiseen tutkimustyossa.
(Kankkunen — Vehvildainen-Julkunen 2013:212-214). Tama tutkimus kohdistui erityisen
haavoittuvaan tutkimuskohteeseen, raskaana oleviin naisiin. Tutkija haki luvan tutkimuk-
sen toteuttamiseen Naisten- ja lastentautien seké psykiatrisesta eettisesta toimikunnas-
ta. Lupanumero 210/13/03/03/2015.

Eettisten periaatteiden mukaisesti tdhan tutkimukseen osallistumisen oli vapaaehtoista
ja siihen saatiin kaikilta tutkittavalta lupa kirjallisena. Tutkimukseen osallistumisesta ei
saa palkittu. Tutkittavalla oli mahdollisuus keskeyttaa tutkimukseen osallistumisen missa
vaiheessa tahansa, ilmoittamatta tarkempaa syyta ja tama ilmoitettiin tutkittaville. Tutkit-
tavien anonymiteetti sailytettiin, eli tutkimustietoja, henkilétiedot mukaan lukien, ei luovu-
tettu ulkopuolisille. Tutkimustietoja kerattaessa syntyi henkilorekisteri, joka havitettiin
asianmukaisesti tutkimuksen valmistuttua. (Kankkunen - Vehvilainen-Julkunen
2013:218-219,221)

7.4 Jatkotutkimushaasteet

Sikidseulontojen kokemuksellisuuteen liittyvaa tutkimusta on Suomessa tehty viime
vuosina jonkin verran. Neuvonnan ja ohjauksen merkitys korostui tdssa tutkimuksessa
raskaana olevien é&itien riittdvan tiedonsaannin turvaamiseksi. Sikiéseulontojen neu-
vonnan tulisi olla puolueetonta. Neuvontakaytantoja tulisi tarkistaa ja yhdenmukaistaa,
koska tassa tutkimuksessa kavi ilmi, ettd useammalle aidille sikioseulontoja oli suositel-
tu tai heidan kantaansa osallistumiseen ei ollut kysytty lainkaan. Jatkossa olisikin mie-
lenkiintoista tutkia terveydenhuoltohenkiléston kasityksid sikidseulontojen neuvonnan

toteutumisesta neuvoloissa ja aitiyspoliklinikalla.

Tassa tutkimuksessa ilmeni my6s, ettd raskaana olevat hakevat aktiivisesti lisatietoa
internetista. Internetin kayttdminen tehokkaammin terveyspalveluiden tiedonantoreittind
on kehityskohde Suomessa. Sikidseulontojen tiedotus on esimerkiksi HUS-alueella
siirtymassa internetiin jo vuoden 2016 aikana. Terveyspalveluiden tiedotuksen toimi-
vuutta ja tavoittavuutta internetin valityksella tulisi jatkossa selvittdd. Myds esimerkiksi
puhelimen applikaatioiden ja sosiaalisen median kautta tulevaa informaatiota, sen laa-
tua ja hyodynnettavyyttd seké vaikutusta raskaana olevien tietoperustaan ja paatéksen-

tekoon sikidseulontoihin osallistumisesta olisi mielenkiintoista tutkia.
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Liite 1. Tiedonhakutaulukko

Hakukone Hakulauseke

Cinahl

Cochrane

Medic

PubMed

"antenatal screening"
AND "decision-making"
AND "experiences"
"prenatal screening"
AND "decision-making"
AND "experiences"

"antenatal screening"
AND "decision-making"
AND "experiences"
"prenatal screening"
AND "decision-making"
AND "experiences"

"antenatal screening"
AND "decision-making"
AND "experiences"
"prenatal screening"
AND decision-making"
AND Experience"

"antenatal screening"
AND "decision-making"
AND "experiences"
"prenatal screening"
AND "decision-making"
AND "experiences"
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Osumat Valitut

43 3
18 3
87
17
1 1
1 1
12 2
16 0
3
2
43 4
18 2
139 2
34 3
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Liite2. Saatekirje ja suostumuskaavake —

Odottavien aitien kokemukset sikioseulonnoista

Arvoisa potilaamme,

olette ollut hoidossa Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirissa (HUS)
Naistenklinikan ditiyspoliklinikalla. Hoitoon ja siihen liittyviin tehtaviin
perustuen otamme Teihin yhteytta tutkimustarkoituksessa. Tahan tutki-
mukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista. Osallistuminen tai osal-
listumatta jattaminen ei vaikuta hoitoonne HUS:ssa nyt tai tulevaisuudes-
sa.

HUS:ssa on annettu lupa suorittaa terveydenhuollon ammattiopintoihin
kuuluva opinnaytteeksi tarkoitettu tutkimus: Odottavien ditien kokemukset
sikioseulonnoista. Sen tarkoituksena on selvittaa ultradéniseulontoihin tu-
levan didin nakemyksié seulontatutkimuksista ennen ja jalkeen ultradanen
sekd kokemusta seulontatutkimuksista. Tutkimuksen suorittaa katilo
(YAMK-opiskelija) Satu Polkko.

Kutsumme Teita osallistumaan tédhan haastattelututkimukseen. Sen vuoksi
kerromme seuraavassa tarkemmin, miten tutkimukseen voi osallistua.

Kyseessa on haastattelututkimus jolla selvitetddn kokemuksianne sikitseu-
lonnoista. Haastattelu toteutetaan syksylla 2015. Haastattelu tehddén suo-
menkielelld ja se nauhoitetaan. Haastatteluun kuluu aikaa noin 1-1,5 tun-
tia.

Mikali olette halukas osallistumaan tutkimukseen, tayttdkaa oheiseen yh-
teystietolomakkeeseen yhteystietonne. Tdma saatekirje jaa teille tiedot-
teeksi tutkimuksesta. Lomakkeen palauttaneista arvotaan kuusi (6) raskaa-
na olevaa ditia varsinaiseen haastatteluun ja tutkija ottaa heihin yhteytta
henkilokohtaisesti.

Kaikki Teilta tutkimuksen aikana kerattavat tiedot kasitelld&n luottamuk-
sellisina ilman nimednne tai muita tietoja henkil6llisyydesténne.

Helsingissa . .2015
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Tayttakaa tahan yhteystietonne mikéli haluatte osallistua tutkimukseen:

Nimi
syntymaaika
osoite puh.

email

ensisynnyttdja / uudelleensynnyttéja (merkitse sopiva vaihtoehto)



Liite 2
3(3)

Suostumuskaavake - Odottavien aitien kokemukset sikidseulonnoista

(Taytetaan kun potilas tulee haastatteluun.)

Olen saanut tiedotteen haastattelututkimukseen osallistumisesta ja sen siséllosta seka
vapaaehtoisuudesta. Osallistun Odottavien aitien kokemukset sikidseulonnoista - haas-
tattelututkimukseen.

Haastattelut nauhoitetaan ja tallenteet hdvitetaén litteroinnin jalkeen. Tutkimuksen ai-
kana kerattavat tiedot kasitelladn luottamuksellisina ilman nimeé tai muita tietoja henki-
I61lisyydesténi.

Tutkittava saa kopion tastd suostumuslomakkeesta.

Haastateltava:

paikka ja aika Allekirjoitus Nimenselvenndos

Tutkija: Katilo, YAMK-opiskelija, Satu Polkko

paikka ja aika Allekirjoitus Nimenselvenndos

Tutkijan yhteystiedot:



Liite 3. Sisallonanalyysitaulukko —

Odottavien aitien kokemukset sikioseulonnoista ja niihin liittyvasta tie-

donsaannista

Alkuperainen ilmaisu Pelkistetty ilmaisu  Alaluokka Ylaluokka
Ennakkotiedot
ei tietoa sisallosta
7” tiesin, ettd niita tehdaan, mutta en siita sisallosta tai ta- tai tavasta
vasta milla tehdaan, niin en tiennyt.”
ei aiempaa tietoa i yksityiskohtais-
3” En kyl tiennyt mitddn muuta kun et kdydaan siind 12 v sikiéseulonnoista ta ennakkotietoa
paikkeilla ultrassa ja katsotaan se niskaturvotus.”
kuulopuheet,
4” No oikeestaan etta kuulopuheita on.. Tiesin et jotain ult- ultradanikuva siki-
radania tehdaan. Sen justiinsa, etta saa sen kuvan sieltd jaet | Osta
silld on kaikki kunnossa ja tarkentuu mahdollisesti se laskettu
aika.” ennakko-
oikea paikka ja tedot sikio-

5” ,,etta katotaan, etta sielld on joku ja on oikeessa paikassa
ja kaikki on niin kun pitadkin siina vaiheessa.”

6” Ma tiesin, et jossain vaiheessa tutkitaan kromosomit.”
Mutta en ma niin paljon tienny, kuullu olin, ma en oo ehka
miettinyt niin tarkkaan ettd mita se oikeesti on. Mutta se oli
mulle yllatys, etta se oli verikoe ja se on jo alussa.”

8” Tavallaan just se, ettad puhutaan vaan niista kromosomi-
poikkeavuuksista, mutta sitten esimerkiks ystavalta kuullu,
jolla oli paha niskaturvotus poissuljettiin ne kromosomipoik-
keavuudet siitd lapsivesindytteestd, niin sen jalkeen edelleen
alettiinkin tutkia sydanvian mahdollisuutta ja muuta.”

2”Ma tiesin, etta seulotaan, etta kysytdaan haluaako osallistua
seuloihin, ettd ketdan ei pakoteta seuloihin

5” Talla kerralla tiesin tietysti vdhan enemman... Olin ma
lukenut ne neuvolan sivuillako niista nyt kerrottiin aika katta-
vasti.”

raskauden kesto

tutkitaan kromo-
somit

tieto ystavalta
lisatutkimus mah-
dollisuuksista

tieto vapaa-
ehtoisuudesta

aiempi kokemus

tieto seulontojen
sisallosta ja muis-
ta tutkimuksista

vapaaehtoisuus

aiempi kokemus

seulonnoista

kokemuksel-
linen tieto




Tiedonhaku

3” Sit mulla on sellasia applikaatioita, puhelimen applikaatioi-
ta, jotka on ollu hirveen hyvia tiedon lahteitd ja ne ma koen
kylla aika luotettaviksi.”

3” Mul on iPhone. Ovia pregnancy, se on aika hyva. Sielt tulee
paivittdin artikkeleita.”

4”...netista oon paljon ja just on sit kannykkasovelluksia, et
pystyy seuraa viikko viikolta”

4”.. ma oon yrittanyt pysya faktoissa, niinku THL tai tallasissa
asialahteissa.”

3..menin ensin Helsingin kaupungin kaupungin onks se nyt
sosiaali- vai terveyspalvelut niin sitd kautta ja sit vaan
googlaamalla.”

6” Ma googlaan aina, et raskaana viikolla ja sit se numero...
Ma en muuten lukis mitdan keskustelupalstoja, mutta sehan
on tosi kiinnostavaa mita tapahtuu muille. Ja sit tulee sit noi-
ta, kun joku ladkari on kirjoittanut tai joku katilo. Laidasta
laitaan, mutta sen mitda ma oon huomannut niin ei pitais lu-
kea liikaa mitad on tapahtunut muille koska se lisda huolta. ”

7” et ma en rupee mitdan vauvapalstoja lukemaan, koska sit
mua jannittaa aina vaan enemman.”

7” ihan laaketieteelliseltd kannalta katsottuna seulotaan, niin
kavin jotain sellaista lukemassa.”

9” Niihin keskustelupalstoille vahan joutuu, kun niitd on niin
paljon. Mut ma jotenkin yritan valttaa niita. kun ei siella oo

ihan niin paljon ihan sit tietoo kun niissa mita sit saa neuvo-
lasta tai muista virallisista Iahteista. ”

8” Oon hakenu netista tietoo, mutta just Iahinna niita keskus-
teluja. Jostain sairaalan sivuilta [6yty sit kylla jotain tietoo,
just naita ikavuositaulukoita ja semmosia. Niin en oo ma en
00 ainakaan l6ytanyt. Faktatieto puuttuu.”

puhelimen appli-
kaatiot

Ovia pregnancy
applikaatio

puhelimen appli-
kaatiot

hakee faktatietoa

viralliset sivustot
->google

pyrkii 16ytamaan
googlaamalla asia-
tietoa

keskustelupalstat
ei

faktatietoa lukenut

lukenut keskuste-
lupalstoja, fakta-
tieto kiinnostaa

lukenut enimmak-
seen keskustelu-
palstoja

puhelimen appli-
kaatiot tiedon-
haussa

pyrkimys loytaa
asiatietoa inter-
netista

tiedonhaku seka
asialdhteista, etta
keskustelupals-
toilta

tiedonhaku
internetista




Neuvonta neuvolasta
3” Neuvolassa kavi tosi hyvin kylla ilmi, et mita tapahtuu.”
3” Kysyttiin vaan, etta haluatko osallistua sikioseulontoihin?

3” ...se neuvolan téati oli hirveen semmonen lammin tyyppi ja
siin ei tullu semmosta liukuhihnaoloa.”

3” Mut neuvolassa oli tosi hyvada ohjausta ja se viela tarkisti,
et ma ymmarran mista on kyse. Ja tosi monta kertaa sano
samat samat asiat. Tosi hyva kyll&!”

4” No kylla joo just siitd, ettd mita sielld seulotaan, et taalla
katsotaan sitd niskaturvotusta ja mita se sitten tarkottaa ja
just ettd onks sielld jotain muita.”

6” Joo sain paperin ja kyl ma olisin saanu, siis han on hyva se
mun neuvolatati, kyl ma oisin saanu enemmn tietoo jos ma
oisin kysyny.”

1 ”Lahinna sita et esiteltiin naa paperit, et tallaset niinkun
seulonnat on olemassa...”

2” Haluanko osallistua? Tassa paperi. Se aika lailla ojennettiin
vaan se paperi. Kyl siitd varmaan muutama lause luettiin aa-
neen.”

9” Miten kysyttiin? Vaan et haluuks ma sen, ei paljon muuta.
Jonkinlaisen paperin sain.”

7” Kysyttiinko sita? Ma en muista. En ma tieda, mun mielesta
se oli aika itsestaan selva, etta haluaa osallistua, etta ei sita
oikeesta sitten sen enempaa puhuttukaan siitd.”

5” No han vaan kysyi, ettad aiotko menna... Nyt ei ainakaan
kayty lapi seulontoja.”

5” Varmaan nyt sitd verikoetta, et haluuko ne trisomiajutut
niin sitd vahan tarkemmin nyt selitti, mutta ei mitenkdan
kauheen tarkaan et silleen aika yleisesti.”

hyva neuvonta

kysyttiin haluatko
osallistua
luotettamus tex-
veydenhoitajaan
hyva neuvonta —
ymmartamisen
varmistaminen

sisallon selvitys

|luottamus tervey-
denhoitajaan

neuvonta pape-
reista

haluaisi enemman
tietoa, ohimennen
mainittiin

neuvontana pelkka
paperi

neuvonta neutraa-
lia

kysyi aiotko men-
na, ei kerrottu
sisallosta

verikokeesta ker-
rottiin tarkemmin,
muuten yleisesti

la

kokemus hyvasta
neuvonnasta

neuvonta pape-
reiden perusteel;

kokemus neutraa-
lista neuvonnasta

Kokemus
hyvésta /
riittavasta
neuvonnasta




5” Joo kyl ma tiesin et ei niissa pakko oo kdyda, en ma tieda,
esitettiinks sitd nyt neuvolassa kauheen sellasena vaihtoeh-
tona et ei menis.”

1” Ja et tietenkin ne on vapaaehtosia mut et ehka siina oli
vahan just sellanen olettamus taustalla ett’ haluan varmaan
osallistua.”

6 "Varmaan aika silla tavalla et ei nyt silld tavalla et haluat-
han, mut aika silla tavalla et ndin nyt normaalisti tehdaan.

Just et joo, ei se mun mielesta oluut niin paljon et nain voi
tehd4, miten sina haluat.”

8 ” Musta tuntuu niin, etta sanottiin, etta sita suositellaan
kolkyt vuotta tayttaneille... Ehka suositeltiin, sellanen olo siita
jai ainakin. Joo, kylla se vapaaehtoisuus oli tiedossa.”

6” Enemman ne sano, et ndin nyt tehdaan ja ma olin et okei.

4” Neuvolasta sanottiin vaan et tassa ldhete, et sieltd tulee
sitten aika. En maa edes tienny et sinne ei ois tarvinnu men-
na. Etta et tienny, et se olis ollut vapaaehtoista? En. Ja ei
siella mun mielesta kysytty siitad oikeestaan mitaan, muuta
kun etta sanottiin ettd lahete tulee.”

7" Verikoe ei ollu selva. Ma jotenki siinad ekassa neuvolassa
sain niin hirveen paljon niita papereita ja lappuja ja kaikkee
taytettavaa, joista osan unohdin tayttaakin...Sitte ma itseasi-
assa tajusin, vasta sit kun ma olin kdyny siina verikokeessa, et
se liitty siihen samaan, niinkun siihen ultraan.

6” Verikoe oli yllatys, ja siitd ei neuvolassa sen enempaa ker-
rottu.”

3” Kai se verikoe liittyy. se otti hirveen monta putkiloo kun se
otti niit eri tarkotuksiin. Mita kaikkee sielt etitddn niin en
tieda.”

8” Kylla tuntuu, etta just sen mun ystavan tapauksen jalkeen,
olis ollut kiva kuulla, etta siind on sitten mahollisuus I16ytaa
muutakin. Ettd neuvolassa painotettiin sitd downin syndroo-
man

8” Tai miten sitten jos ei ite oikeesti tietais, et haluuko sita
tehda tai ei niin niin saikos ita tietoa paatoksen tueksi. ”

8” Sit miettii sitakin, et kuinka riippuvaista se palvelu on siita

neuvolassa oletus
osallistumisesta

neuvolasta tehtiin
vain lahete, oletus
osallistumisesta

neuvolassa oletus
osallistumisesta

neuvolassa oletus
osallistumisesta

ohjaus seulontoi-
hin

seulontojen suosit-
telu

verikokeen merki-
tys seulonnassa jai
neuvonnassa epa-
selvaksi

veriseula tuli yll&d-
tyksena

epaselvyys veri-
seulasta

Toive, etta olisi
kerrottu seulon-
nan mahdollli-
suuksista.

Saako tietoa jos
tarve?

Neuvonnan riippu-
vuus th:sta

kokemus seulon-
\ tojen suosittelus-
ta

veriseula jai epa-
selvaksi neuvon-
nassa

kokemus lisatig-
don tarpeesta

Kokemus
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riittamatto-
masta neu-
vonnasta




sun omasta terveydenhoitajasta ja sen perehtymisesta ja
kiinnostuksesta asioita kohtaan.”

6 ”Joo tiesin, ettd seulonnat on vapaaehtoisia, koska ma ym-
marran etta kaikki on aika vapaaehtoista, kylld. Mutta ehka
ne vois sanoa vahan etta niin ja niin moni tekee tai jotain,
koska ma luulen etta kaikki tekee ihan kaiken.”

4” No ehka just niin kun se, etta sielld neuvolassa olis voitu
enemman kertoo tadsta kun ei ollut tosiaan tietoa et mita
sielld seulotaan ja mita sielld ylipaataan tehdaan. Et vaan
ohimennen sivulauseessa vaan mainittiin.”

8” sitd oon vahan myds miettinyt, et miten ihmisia sitten
valmistetaan siihen seulaan, et jos niilla on niinkun enemman
ennakkoluuloja tai pelkoja, et oisko se mennyt sit samalla
kaavalla kun mulla, et sita ei niin kun yhtdan avata, ettda mita
se sitten on”

7”en ma nyt tosta niin hirveesti etukateen tiennyt. Et ehka
niin kun jotain siita ois voinu kertoo jos aattelee, mutta kylla
mun mielesta myos itella on aika iso se vastuu ottaa selvaa
naista asioista, etta ei niita kaikkia voi tuua ihan valmiina-
kaan.”

tieto vapaaehtoi-
suudesta, olisi
halunnut lisatietoa
osallistumisesta

halu lisatietoon
seulontojen sisal-
|6sta

saako tarvittaessa
lisatietoa seulon-
noista?

my0s itselld vastuu
tiedonhankinnasta

kokemus lisatie-
don tarpeesta

raskaana olevan
oma tiedonhaku

—_—

Syyt osallistumiseen

1 ”"Meille oli silleen selvaa alusta lahtien et me halutaan nah-
da et minkalainen vauva on tulossa.”

1 ”Siina oli meilla ainakin aika vahvasti se, et ihan se, et haluu
nahda sen lapsen, et se niinkun konkretisoitu tavallaan sita-
kin kautta.”

1 ”Ma oon kuvitellu, et aika monet kuitenkin osallistuu silla
tausta-ajatuksella ettd paasee ndkemaan sen vauvan vaikkei
oliskaan sita ajatusta, etta sit keskeyttais raskauden jos jotain
[6ytyis.”

2” Mulle se oli tosiaan aika itsestaan selvaa, etta osallistun.”

3”..sit ma aattelin, et tottakai, et jos siitad ei oo mitdan hait-
taa, niin kaikkeen osallistutaan.”

3” En ma koskaan nahny sitd vaihtoehtona kieltdytyy. En ma
tiia miks kukaan haluais kieltaytyy siita. ”

Vauvan ndkemi-
nen

vauvan nakemi-
nen, raskaus konk-
retisoitui

vauvan nakemi-
nen, ilman seulon-
ta-ajatuksia

osallistuminen
itsestadnselvyys
osallistuminen
selvaa, jos ei ole
haittaa
kieltdytyminen ei
ollut vaihtoehto

oman vauvan
ndakeminen syy
| osallistumiseen

S

osallistuminen

itsestdanselvaa

ditien syyt
seulontoihin
osallistumi-
seen




3” Ei oltu puolison kanssa keskusteltu asiasta...kyl se on sa-
maa mielta et kaikki otetaan mita vaan saa.”

5”Kyl ma heti ajattelin et osallistun kaikkiin mahollisiin.”
5”E i kdyny mielessakaan et en olis osallitunu.”

6 "Ma sanoin vaan et ma suostun ihan kaikkeen ja mita vaan
ne tekee niin ma oon mukana mulla ei oo mitdan valia sil-
leen.”

7” hulluhan sita olis jos olis menematta kun tallaseen kerran
on mahdollista.”

7” Kyl must tuntuu tai vaikka et se on vapaaehtoista niin en
ma keksi mitdan syyta miks ma en menis. Haluanko ma sit
elaa kaikki naa kuukaudet siind samassa jannityksessa mika
mulla oli ennen sita ekaa ultraa, niin en. Kyl se niin kun taval-
laan se tietoisuus siita, etta tdhan asti kaikki on ollut kunn-
nossa niin tasaa sitd omaa en ma tiedd onko stressaaminen
oikee sana miut sitd miettimistd et onko kaikki kunnossa. ”

8” Tai itse aattelin sillon, etta jos selviais, etta sielld on down
lapsi, niin se ei ois mikaan katastrofi siina kohtaa, mutta vois
siihen varautua, niinkun henkisesti ainakin ja ehka muutenkin
selvitella asioita jo etukateen. Ja sitten tietysti jos ois se ed-
wardsi niin sitten pitdis ihan tosissaan miettid, ettd mitka sen
selviytymismahollisuudet on ja muuta”

9” No kyl me oltiin tietysti ennen sita jo keskusteltu, et kyl me
osallistutaan. No vahan, et miks ei? Ei kovin, hieman epéasel-
vaa oli tai on edelleen, et mit3 siina tarkalleen seulotaan,
mutta ajateltiin, ettd on hyva sitten tietda.”

4" Olisin ehdottomasti osallistunut, etta on se hieno paasta.
Et tietdad vahan ennakkoon.”

2” Tiesin, et usein ihmiset menee niihin sen takia, et ne teh-
daan sen verran varhaisessa vaiheessa, ettd raskauden voi
vielad keskeyttaa jos jotain pahaa loytyy.”
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Kokemus ultradanitilanteesta

1 ”No se oli hirveen jannittava, tai ettd ma suorastaan térisin
siina koska se oli jotenkin niin latautunut hetki.”

1 ”Kun paasi sitten nakemaan ja todella kun kaikki naytti ole-
van kunnossa, niin se jotenkin ehka purkautu siina sitten.”

1 ”Mut mun mielestd han niinkun kovasti vakuutti, et kaikki
nayttaa niinkun normaalilta. Selvasti ehkd mua rauhotti tai
jotenki.”

1” Siina just kun se hetki tulee, et nyt me sit ndhdaan et mita
se tilanne sitte on, ni sen takia varmaan jannitti.”

2” Ekana tulee mieleen, et rauhottava, koska naki et siella
elamaa viela on. Tai se katilo nyt sano, ettd normaalilta nayt-
taa. Ja sita turvotustakin oli vaan 0,6, niin sen verran tiesin,
ettd se on hyva luku.”

2” Tunnelma oli ihan hyva ja rauhallinen.”

2” Joo se jannitti. Tai kun se niskaturvotus oli niin pieni ja
jotenki se katilé anto ymmartaa et kylla han vahan yllattyis
jos yhdistelmasta nyt vield jotain pomppais niin ei mut sit
niinkdan enaa jannittany. Et nyt jannittaa se rakenneultra
enemman.”

3” Tosi jannittava paikka. Mut kyl se sitten oli ihan hyva ko-
kemus.”

3”.. Se, et onks kaikki hyvin. Se et joku ois hullusti. Jannittava
tilanne.”

4” |han hyva tunnelma, tietysti se jannitti tosi paljon itteen-
sé.”

4” Jannitti se, ettd onko silla kaikki hyvin vai onks mulla yli-
paatansa sitad vauvaa koska ei ollu mitddan muuta todistetta
kun se positiivinen raskaustesti.”

4” Mun miesta jannitti niin kovasti ja hanta jannitti myos se,
ettd kun joutuu yhtakkia menee johonkin naisten gynekologi-
seen tutkimukseen.”

4" Tosi jannaa se oli, koska se oli aika paljon hiljaa se katilo,
et maa niinku olin kokoajna et ettiikbhan se nyt jotain vikaa
et ettiikdhan se nyt jotain, mut se oli vaan sita et se vauva oli
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kokoajan vaarissa asennoissa, et ei saanu sita.

4” Jannittavaa se oli ja kyl se sitten loppua kohti sitten ren-
toutu se ilmapiiri ja alko sitten se katilokin vahan enemman
juttelee.”

5” Et nyt oli ehka vahan rennompi olo. Mutta kylla sita aina,
et onhan se vahan jannittavaa et onko sielld nyt joku..No se
vaan etta just se sydan lyo ja on kasvanut niin kun piti.”

4” ..nahda sitten se oma lapsi ja kuulla ne syddanaanet ekaa
kertaa..se oli kuitenkin se ensikosketus niin sanotusta vau-
vaan kun en ollu saanu vielld kuulla sydanaania, ni se oli ihan
niinku eka kerta kun se tuli niinku todeksi, ettd mulla on vau-
va.”” Ehka vahan vdahemman informaatioo sai niin siina ku oli
aatellu.”

4” mitaan huonoo jaany siita, ainoastaan oli niin kun just se,
etta ittella oli ne pelot, et niista kun paasi sitten pois niin
helpotti.”

4”En ma tiia jannittdadks se rakenneud, ehkd ma oon nyt
enemman niinku odottavalla kannalla. nyt on jo paljon hel-
pompi menna sinne kun tietad mita sielld tapahtuu ja mita se
on. Tietysti jannittaa sitd, et saako tietdd kumpi sielta tulee.”

5” Mut ehka se on kuitenkin tdd eka mika jannitti enemman,
mut onhan se toinenkin tosi tarkee, et sit ndkee rakenteen ja
sit on kiva kun voi saada tietaa kumpi se on niin voi siitakin
saada vihia.”

9” No se oli semmonen kliininen tilanne.”
3” ..ultrassa ehka vahan tuli liukuhihnaolo.. Ainakin aluks se

tuntu vahan niinkun, semmoselta rutiinilta kun se meille oli
kaikkea muuta kuin rutiinia.”
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Neuvonta ultraaanessa

1 ”Katilo kerto et katotaan sitd niskaturvotusta ja sitten taval-
laan se yhdistelma siitd et mita niista verikokeista tulee niin
voidaan tdaa downin syndrooma onks se nyt 80% todennakdi-
syydella sulkea pois tai sit joko vahvistaa.”

1” Sairaalassa kai se kaikki tieto tuli sit valmiina et ma |dhinna
kuuntelin ja tédlleen et kun ma olin jonkun verran ottanut jo
selvaa ennestdan.”

2” Ei oikeestaan lisaa tietoa, en kaivannukaan. Et se niskatur-
votus..”

3” ..sit kun katottiin niitad kuvia. Sit se kylla selitti hyvin, etta
tasta katotaan niskaturvotuskohta ja sen pitda olla maksimis-
saan 3mm ja Et kyl se selitti ne, mitd ma kuvittelen olevan
olennaiset jutut.

4”Mut kylla sita vieldkin niin kun aattelee, et kun se on niin
pieni, niin voiko sitd ndha niitd kaikkia asioita, et onko silla
joku vialla tai jotain ettd. Mut nyt sit kuukauden paasta on sit
jo seuraava, niin se on kuitenkin aika pian, niin sit pystyy
varmasti ndkemaan jo paljon enemman.”

4" Ei oikeestaan, et ainoo oli niinkun se niskaturvotus, et siita
se sano, et en ma niinkun sen enempaa siita tieda, et mita
sieltd katotaan.”

5” Kyl han vahan sita kerto, et mita kohtaa nyt mittaa, et
niskapoimuu ja niitd mittoja.Ei nyt ehka kauheen tarkaan,
mut ehka nyt ei oo tarpeenkaan kertoo niin kauheen tarkaan,
ei valttamatta ihan ymmarra, ettd mita siella sitten. Ei jaanyt
mitdan epaselvaa.”

6” Hanhan mittas sen niskan sanoi et se on normaali, joo
varmaan kertoi (seulonnoista) samalla kun teki niita mittauk-
sia.”

7" Paljon enemman kuin ma ehka ajattelinkaan, etta se ker-
tois. Se oli kyl tosi sillain miellyttava se kdynti. Ja siis tota se
kerto tosi paljon, kaikki niinkun jos aattelee et mita tossa
nakyy ndytti sieltd”

8” Kun kaikki vastas sitd mitad odotettiinkin, niin han kerto
mita tekee. Enempaa enaa ei puhuttu seulonnoista.”

6 Han sanoi ja ensiksikin se, et kaikki oli hyvin niin sehan oli
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kiva kuulla... Hinhdn mittas sen niskan sanoi et se on nor-
maali, joo varmaan kertoi (seulonnoista) samalla kun teki
niitéd mittauksia.”

7” Itseasiassa varmaan sen ultran jalkeen niin kaikin puolin
se oma stressaaminen siitd, et onks kaikki ok. Niin vaheni tosi
paljon, vaikka eihdn se nyt vield sita tarkota, et kaikki olis ok,
mut etta ehka niinkun oma sellanen luottamus sita asiaa
kohtaan on parempi.

6 Kyl ma sanoisin, et se kun ma olin taalla, niin mul oli hir-
veen hyva se kuka teki sen ultran.
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Mita jos jotain olisi I6ytynyt?

1" Siis tietysti jos olis joku erittdin vaikee rakennepoik-
keavuus, tai jos se niin kun johtais siihen et se lapsi kuolee
nopeesti siihen, niin sitten se on viel eri asia. Mut et niin kun
esimerkiks taa downin syndrooma, kun se ei kuitenkaan oo
mikaan ihan hirved vammaisuu.s et sen kanssa voi hyvin elda.
Sen verran me puhuttiin kylla, etta just jos ois vaikka joku
tallanen hermostoputkensulkeutumishairi6 tai tammaonen
mika voidaan korjata, niin ilman muuta semmonen saa tulla,
etta eihan se oo silla tavalla mitdan.”

1”Mies oli aika vahvasti sitd mieltd, et han haluais keskeyttaa
raskauden jos ilmenis esim tda down syndrooma.”

2” Jos olis l6ytyny vakava kehitysvamma, tai kromosomihai-
rio, tammonen down esimerkiksi niin kylla me oltais keskey-
tetty. Paatos oli tehty jo ennen kun me alettiin edes yrittaa.”

3”No ei en ma tieda ollaanko me hirveesti puhuttu.”

3” Niin me puhuttiin silloin ennen raskautta. Kun mulla oli se,
no vahan riippuen et kuinka vammanen olis, ja kuinka vaikee
elama silla olis. Mut et jos ois vaikeesti vammanen, niin ma
harkitsisin aborttia. Niin mun puoliso oli eri mielta siita. Se oli
aika vahvasti sitd mieltd, et ei.”

6” . Just sitd ennen me oltiin puhuttu ja ma yritin olla vdhan
kylma, et ma varmaan luulen et jos on jotain et ma en haluu
niinkun miettii liilkaa, mut ma luulen, et ma sit kyl en haluisi
jatkaa sen raskauden jos siind on. Mut sit han oli enemman
skeptinen, niin se olis ollut sit tosi iso ongelma, koska en ma
nyt koskaan olis niin kun silleen ylipuhumaan hanet
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4” Oon ma sitd miettinyt jonkun verran, mutta en ma oikeen
osaa sanoo. Miten siihen sitten reagois. Ma oon kuitenkin
aborttivastainen niin se olis kylla tosi iso paatos jos joutuis
paatyy sit aborttiin, et pitdis olla tosi isoja sitten jotain et
lapsi karsii tai jotain semmosta, et siihen paatyis sitten. Oon
miettyny. ”

3” No ennen kun ma tulin raskaaks, et jos ois niinkun tiedos-
sa, et olis vaikeesti vammanen lapsi, niin kyl ma varmaan
harkitsisin aborttia. Mut nyt se ei enda oo yhtaan niin itses-
taan selva juttu. Niin se vaan muuttuu.”

6” Koska ma tiedan mulla on yks ei hyva kaveri, mutta kaveri
joka sai sillon huonoja uutisia ja se oli sit tosi paha, piti just
synnyttaa jne. Tottakai ma tiedan mut jotenkin luulen et ehka
se ei ois sit niin selva.. sit kun on raskaana niin tulee sellainen
et se onkin paljon isompi juttu keskeyttaa kun oikeesti ollut
raskaana kuin se etta puhuu teoriassa”

1”jotenkin tuli sellanen et enhdan ma voiskaan keskeyttda.”

7" Yritin kuitenkin miettia sita puolta, etta kuitenkin aika iso
osa niin kaikki on ok. Jos jotain on, niin se on oikeesti tosi
huonoa tuuria, et sille ei sit vaan voi mitdan, et sit pitda vaan
tehda se paatds mika silla hetkelld tuntuu oikeimmalta.”

9” Aikasemmin oli enemman silla kannalla, tai et kynnys kes-
keyttaa se raskaus oli matalempi. Mut sit kun on ite raskaana
ja voi tuntee kokoajan et jotain tapahtuu niin se on vahan eri
asia. Se on vaan jotenkin paljon ldheisempi. Henkilokohtai-

4

nen.

7” Se mita ite pelkaa siina eniten, et miten sita ikina itse sit-
ten jaksaisi. Vaikka tosi pahasti vammasen lapsen kanssa. Ei
se, ettd se olis mitenkddn vahempi arvoisempi tai missaan
nimessa. Niinkun mut et saisko se ihmisarvoista elamaa tai
sellaista elamaa mita itse toivois et vois tarjota lapselleen.

8” No mun mielesta jokainen tietysti tekee sen paatoksen iha
itte, niin no, mun mielesta down ei 0o syy keskeyttdaa, mutta
sitten se edwardin syndrooma ehkapa olis... Mutta ehka sit-
ten just se, ettd pitais sitd asiaa miettia sitten sen lapsen
kannata eika sitten sen vanhemman kannalta.”

5” kyl ma mietin niin, et jos olis vaan downin syndrooma kun
kuitenkin he pystyy elamaan normaalia siis silleen normaalia
elamaa niin en maa niinkun naa et olis tarvinnu keskeyttaa
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raskaus. Mut sit jos ois joku tosi tosi paha kehityshairio,en
ma nyt keksi nimelta mitaan, mut ehka sit ois joutuut mietti-
maan enemman omia voimavaroja et miten sita sitten.”

9” Et se riippuu vahan mita ois. Et jos ois esimerkiks niinkun
downin syndrooma, jotenkin ajattelee, et se ei 0o niin paha,
mut et jos ois joku muu niin sitten. ”

9”Mut mun taytyy jotenkin tunnustaa, et en ma tiennyt ihan
tarkalleen ja ei me ois tiedetty mitd me ois sitten tehty.”

Ei varmuutta mita
olisi tehnyt poik-
keavan vastauksen
edessa.

Seulontojen tarpeellisuus

6” ma en tieda et jos sittenkaan olis ehka niin et onks se aina
niin tarkeeta teha toi, just niin, etta kaikille tekee. Just jos
sais tietda siind, etta on isompi riski, niin miten paljon sterrais

seulontojen ky-
seenalaistaminen

ja ottaisko niita kokeita. Ja eikds nekin voi olla vdhan vaaralli-
sia? Niin kaikki noi jutut ja sit jos kuitenkin ei niin kuin haluis
keskeyttaa sitd raskautta.”

3” Onko seulonnat ylipaataan tarpeellisia? On. On joo ehdot-
tomasti.”

1 ”Kyl ma koen et ne on tarpeellisia. Tietysti monet puhuu
just siitd, et onko siina vaan tarkotus saada mahollisimman
terveita ihmisia ja sit sita kautta syrjintdd vammasia kohtaan
tai sita ei ainakaan saada sit vdhenemaan jos.”

5” . Se on kiva tietda et kaikki on hyvin tai sit jos siella olis
joku pielessa niin mun mielesta olis kiva tietda se.”

7” kyllahan jokaisella oli terve tai sairas niin on se ihmisarvo
mutta etta ehka ne on sikali tarpeellisia, etta sitten niilla van-
hemmilla on mahdollisuus valmistautua asioihin.”

7” Tavallaan ne seulonnat, niinkun makin sanoin, et jos se olis
kauheen pahasti vammanen, niin kyl makin sit joutuisin miet-
tii et mitd ma teen. Et onhan se niin kun mut on ne mun mie-
lesta tarpeellisia, ehdottomasti. Kylla ne sinallaan on tarpeel-
lisia. Ja kyllahan nyt sinallaankin, et oli sitten jotain vahem-
mankin pielessa, en ma tieda edes mita kaikkee siita voi nah-
da, mutta et niihinkin pystytdan nvalmistautumaan sitten.
sellasenn tilanteeseen, et tiedetddan mita voidaan teha sit-
ten.”

8” on must kylla tosi tarkeetd, ettd ihmiset pystyy valmistau-
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tumaan niihin. Sitten mahollisiin poikkeavuuksiin, koska kyl-
[ahan se sitten on tosi kova shokki jos se tulee ihan taytena
yllatyksena”

9” Asia, et se jotenkin vaikuttaa siihen sikioon, et se ei pystyis
syntymaan, niin sithan se on tietenkin hyva, et se keskeyte-
tadn mahollisimman varhasessa vaiheessa”
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Kehitysehdotukset

7” Et toisaalta vois kertoo vahdan enemman, mutta jotenkin ei
ehka, siina voi olla vahan sellanenkin puoli, et jos ihan hir-
veesti kertoo, niin voi tulla vahan sellanen, et ai kauheaa!
etta niin kun olis se lahtékohtanen arvo, et jotain on pieles-
sa.”

7” Ehka ei valttamatta siita sisallosta, mutta missdan ei mun
mielesta hirveen tarkkaan sanottu sit3, ettd sen sikidseulon-
nan jalkeen jos jotain poikkeavuuksia esiintyy, et mita vaih-

toehtoja mulla sitten olis.”

7” . Ja sitten ne aikarajat, mihin mennesaa pitais keskeyttaa.
Ma en muista siina oli jotenkin vahan sillain ymparipyoreesti
sanottu. Mut et neuvolassa sanottais sillain selkeesti etta
sulla on sitten naa vaihtoehdot, koska kylla ne on ne vaihto-
ehdot kuitenkin sit ne faktat. okei se voi jonkun mielesta
tuntua kamalalta lukee ne jostain paperista, mutta ne on
kuitenkin vaan faktoja ja miten asiat on.”

8” Ja sitten en ma tieda onko ne asiat miten helposti taulu-
koitavissa, mutta just vaikka se niskaturvotuksen maara, niin
siitd on nettipalstat tdynnd semmosta mulle sanottiin ja mul-
le sanottiin ja mun naapurilla oli, niin voisko siitd olla jotain
faktaa ihan sairaalan omilla sivuilla.

7” Ne vois ehka jotenkin sillai kootusti. Tai olla netissa laa-
jemmin.” Neuvolan 1. kdynnin asiat.

8” Ehka just se, etta olis hyva ehka tietada, etta siina voi muu-
takin asioita sitten selvitella.”
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Muuta

3”Mut ma jotenki luotan niin paljon naihin terveyspalvelui-
hin, et kun vaan muistaa kdyda kaikissa tapaamisissa niin
kaikki on hyvin, et kyl pidetdaan kuitenkin niin hyvin huolta
ihmisista et sen puolen ei oo huolta.”

7" Ite aluks kun varasin ekan neuvolan ja luin mita kaikkea
tahan liittyy”

6” Se on just se, ettd siina tulee niin paljon infoo ja sehan ei
ole hdnen niin kun vika. Mut joo, ma sain jotain papereita ja
ne oli hyvida. Mun mies ei silloin padssyt mukaan ja ehka han
on sit tiennytkin enemman kun han on lukenut niitd. Enem-
man kuin mina.”

6” ehka sillon kun oltiin nuorempia, lukiossa, niin ehka se
sillon oli enempi sellanen filosofinen kysymys.” mut nyt ei oo
ehka tullu, koska ma luulen et se on niin sensitiivinen kysy-
mys sitten et jos olis jotain niin en ma tieda ma en varmaan
sanois.

9” No se on vahan niin kun sellanen, ei samalla tavalla niin-
kun eettinen kysymys, jotenkin ihmiset olettaa, etta siihen
menndan. Ehka se just et kun on silla alalla niin olettaa, et se
on perusteltua. ”
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