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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli systemaattisen kirjallisuuskatsauksen menetelmin
toteuttaa systemoitu kirjallisuuskatsaus odottajan toiveista ja tukemisesta sikidseulontojen
paatoksentekotilanteissa. Katsauksen tutkimuskysymyksina olivat: 1. Millaisia toiveita odot-
tajalla on sikiéseulontojen paattksentekotilanteissa? 2. Miten tukea odottajaa sikiéseulon-
tojen paatdksentekotilanteissa?

Taman kirjallisuuskatsauksen tavoitteena oli selvittda tehtyjen tutkimusten valossa sikioseu-
lontoja koskevia paatoksenteko- ja valintatilanteita, joita odottava iti, isd, kumppani tai yk-
sinodottaja joutuvat kohtaamaan raskauden aikana. Tarkoituksena oli kuvata systemaatti-
sesti niit4 toiveita, joita odottajalla on sikidseulontoihin liittyvistd paatoksentekotilanteista.
Liséksi oli tarkoitus saada selville, miten ammattilaiset voivat parhaalla mahdollisella tavalla
tukea odottajaa paattksentekotilanteissa. Katsauksen perusteella oli pyrkimys ehdottaa rat-
kaisuja, joilla tukea odottajaa, isaa, kumppania tai yksinodottajaa raskauden aikaisissa si-
kioseulontoihin liittyvissa valinnoissa ja keinoja, jotka auttavat aiteja ja perheitd tekemé&an
tutkimuksiin liittyvia valintoja entista paremmin ja helpommin odotusaikana.

Katsauksen aineistoa kerattiin kevaasta alku syksyyn 2016. Koehakujen jalkeen paadyttiin
kolmeen tietokantaan: CINAHL, MEDLINE ja ScienceDirect. Hakusanoina kaytettiin: 1)
odottaja/ expectant mother, expectant father, single parent, expectant parents 2) paatok-
senteko ja tuki/ decision making, support 3) seulontatutkimus ja sikiétutkimus/ prenatal dia-
gnosis, screening. Joitakin lisdhakuja tehtiin ndiden hakusanojen lisdksi. Alkuperaistutki-
musten valinta pohjautui ennalta maaritettyihin sisddnotto- ja poissulkukriteereihin ja niiden
nayton aste ja laatu arvioitiin Joanna Briggs Instituutin JBI-arviointikriteeriston mukaisesti.
Katsaukseen valikoitui 12 tutkimusta, jotka arvioitiin aineistolahttisella sisallonanalyysilla.

Taman Kkirjallisuuskatsauksen keskeisina tuloksina olivat odottajien toive yksilbllisesta ja
henkilokohtaisesta hoidosta ja tiedonsaamisesta sikidseulontoihin liittyvassa hoitoproses-
sissa. Nama tekijat olivat sellaisia, jotka tukivat odottajaa paatoksentekotilanteissa. Lisaksi
parhaaseen mahdolliseen tuen saamisen kokemukseen liittyivat hoitoon osallistuvien am-
mattihenkildiden ammattitaito ja ammatillisuus seké& kommunikaation luonne ja toimivuus.
Huomion kiinnittdminen naihin seikkoihin asiakastydsséd edesauttaa odottajaa saamaan
myonteisen kokemuksen sikidseulontaprosessista ja tekemé&éan tietoisia valintoja.

Avainsanat odottaja, paatoksenteko, sikibseulonta
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The purpose of this thesis is to carry out a literature review of the wishes and support
needs expectant parents have regarding decisions of prenatal diagnosis by carrying
out a systematic literature review. The research questions of the review include: 1.
What kind of wishes expectant parents have when they are making decisions on pre-
natal diagnosis? 2. How to support expectant parents in the situations where they
have to make decisions on prenatal diagnosis?

The aim of the literature review is to investigate, based on previous research and
studies, the decisions and choices involved in prenatal screening and diagnosis which
expectant parents face during pregnancy. The purpose of the research is to system-
atically describe the wishes which an expectant person has with regards to decisions
related to prenatal diagnosis. In addition, the review aims at finding out how profes-
sionals can best support expectant parents and families in their decision making.
Based on the review carried out in this work, the purpose of the thesis is to suggest
ways which best support expectant parents in making prenatal diagnosis decisions,
and methods which help make the decision making process of mothers and families
easier during pregnancy.

The material of the literature review was collected between spring 2016 and early
autumn 2016. Three databases were chosen after some pilot searches and these
include: CINAHL, MEDLINE ja ScienceDirect. The keywords for the search included:
1) expectant mother, expectant father, single parent, expectant parents 2) decision
making, support 3) prenatal diagnosis, screening. In addition, a few additional
searches were also completed during the process. The selection of original studies
was based on a predetermined inclusion and exclusion criteria, and their quality was
evaluated according to the JBI evaluation criterion. As a result, 12 studies were in-
cluded in the review and these were analysed by using a data-driven content analysis.

The key findings include the wishes of expectant parents and families for individual
and personal treatment and information sharing during care processes of prenatal
diagnosis. These elements support expectant persons in their decision making. In
addition, the expertise and professionalism of persons involved in the care, as well as
the communication between the parties, are key for providing the best possible sup-
port. The consideration of these areas in customer service enhance the experience of
expectant parents in the prenatal diagnosis and screening processes and help them
make informed decisions.

Keywords expectant parent, decision making, prenatal diagnosis
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1 JOHDANTO

Synnytysta edeltavaa raskaudenajan sikion poikkeavuuksien ultraddniseulontaa tarjo-
taan kaikille raskaana oleville naisille monissa Euroopan maissa (Skirton & Barr 2010).
Suomessa vuonna 2007 voimaan tulleeseen seulonta-asetukseen (1339/2006, paivitys
339/2011) on sisallytetty muiden seulontojen ohella myo6s sikiéseulonnat. Asetuksen to-
teuttamiselle annettiin kolme vuotta siirtyméaaikaa niin, ettd sen mukaiset seulonnat piti
jarjestaa vuodesta 2010 alkaen. Seulontojen jarjestamisen periaatteena on tarjota ras-
kaana oleville vapaaehtoista, maksutonta, yhdenmukaista ja laadukasta tutkimusta ja
tarvittaessa jatkotutkimuksia. Tavoitteena on vahentaa syntyvien lasten sairastavuutta ja
imevaiskuolleisuutta, parantaa sikion ja lapsen hoitomahdollisuuksia, seka tarjota ras-
kaana olevalle ja asiakasperheelle tietoa eri seulontavaihtoehdoista ja mahdollisista jat-
kotutkimuksista. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos 2016.)

Raskaana oleva toivoo usein saavansa kokemuksen valinnan mahdollisuudesta sikit-
seulontojen suhteen, mutta han ei valttdmatta lopulta halua tehda lopullista paatdsta
siitd, minka vaihtoehdon valitsee. Aune & Mdller (2012) tutkivat raskaana olevien naisten
kokemuksia liittyen alkuraskauden ultradénitutkimuksen riskinarviointiin koskien kromo-
somipoikkeavuuksia. Tutkimuksen tulos oli juuri naisten haluama kokemus valinnan
mahdollisuudesta, mutta tutkijat 16ysivat myds viisi muuta paakategoriaa, jotka olivat:
olemassa olevat vaihtoehdot, tiedonetsinta, ahdistus, syyllisyyden tunne, neuvonanto ja
huolenpito. Naméa teemat olivat sellaisia, joita useampi tutkimukseen osallistunut nainen

koki raskaudenajan seulontojen paatoksentekotilanteissa.

Raskaana olevan ja perheen olisi syytd saada tietoa ja tukea paatdksenteon taustaksi
eri valintatilanteissa raskauden aikana. Esimerkiksi Skirton & Barr (2010) mukaan néayt-
taa silta, ettd raskaana oleva ja hdnen kumppaninsa eivat valttdmatta tee tiedostettuja
valintoja tehdessaan paatoksia ultradaniseulonnoista. Olisi kuitenkin todella tarke&a
pohtia mahdollisia tutkimustuloksia ja niiden seurauksia, ennen paatoksentekoa osallis-
tumisesta sikidseulontoihin (Sikidseulonnat -opas raskaana oleville 2009). Vanhemmat
toivovat saavansa kattavaa informaatiota seulonnoista mahdollisimman varhaisessa vai-
heessa ja odottavat isét toivoivat, ettéd heidat tulisi ottaa paremmin huomioon valintati-
lanteissa (Skirton & Barr 2010).

£
R ——

/ éitropolia



2 (44)

Siki6tutkimuksiin liittyvid ongelmia on havaittu kokemuksen myo6ta useita. Esimerkiksi
kysymys siitd, kuinka monta odottavaa aitia ja perhettd on lupa pelastyttaa turhalla tie-
dolla positiivisesta seulontatuloksesta ja sen perusteella tehdyilla lisatutkimuksilla, jotta
jotkut harvat perheet hyo6tyisivat tutkimuksista. Milla tavoin siis valikoida perheet, jotka
tutkimuksia tarvitsevat pelottamatta muita turhilla tutkimuksilla, vai onko sellainen edes
mahdollista? Toisaalta tehdyt sikiotutkimukset saattavat antaa vaaraa turvallisuuden tun-
netta. Tulevat vanhemmat voivat tuudittautua siihen, etté syntyva lapsi on varmasti terve,
vaikka nain ei valttamatta olisikaan. (Hiilesmaa & Salonen 2000; Salonen-Kajander
2009.)

Useat vanhemmat toivovat kaikkia mahdollisia saatavia sikidtutkimuksia, ajatuksena,
ettd he voivat todeta kaiken olevan hyvin. Tulevien vanhempien ohjauksessa pitaisi kui-
tenkin ottaa entistd enemman huomioon tilanteet, joissa mahdollisia sikidpoikkeavuuksia
todetaan. Tulevien vanhempien pitéisi saada etukateen laajasti tietoa, jotta he pystyvat
tekemaan aktiivisen paatoksen valintatilanteissa. Lopullinen paattksenteko kaikissa ras-
kauden ajan valinnoissa jaa kuitenkin lopulta tuleville vanhemmille. (Hiilesmaa & Salo-
nen 2000; Salonen-Kajander 2009.) Ja lahes poikkeuksetta kehittyneiden diagnostisten
tutkimusten ja tutkimuslaitteiden levinneisyyden vuoksi monet sikion epamuodostumat
havaitaan ennen synnytystd, mikda johtaa odottajan yllattavaan tilanteeseen
(Askelsdottir, Conroy & Rempel 2008).

Odottajien toiveita ja heidan tarvitsemaa tukea on tutkittu Suomessa vahéan. Vuosien
saatossa seulontamenetelmat ovat kehittyneet ja ovat jatkuvasti kehitteilld. (Klemetti &
Hakulinen-Viitanen 2013.) On syyta tarkastella, onko seulontoihin liittyva ohjaus ja tuen
antaminen pysynyt kehityksen mukana. Odottajille suunnatut oppaat ovat hyvia keinoja
antaa tietoa, mutta saavatko odottajat kuitenkaan riittdvasti informaatiota ja tarpeeksi
tukea sikioseulontojen aikana? Nykésen (2015) mukaan pelkéstaan suullisen informaa-
tion sikioseulonnoista oli saanut vain viidennes odottajista ja yli puolet kumppaneista oli
saanut tietoa sikiéseulonnoista kumppaneiltaan. Taman tyon tarkoituksena on selvittaa
odottajien toiveita sikibseulontojen paéattksentekotilanteissa ja saada selville keinoja,
joilla tukea odottajaa paatoksissd. Odottajalla tAssa tytssa tarkoitetaan seka odottajaa,

ettd mahdollista kumppania tai yksinodottajaa.
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2 TAUSTA, TARKOITUS JA KESKEISET KASITTEET

2.1 Kirjallisuuskatsauksen lahtokohdat

Taman kirjallisuuskatsauksen tavoitteena on tutkia sikiéseulontoja koskevia paatoksen-
teko- ja valintatilanteita, joita odottava &iti ja isd joutuvat kohtaamaan raskauden aikana.
Tarkoituksena on kuvata systemaattisesti niita toiveita, joita odottajalla on sikidseulon-
toihin liittyvista paatoksentekotilanteista. Lisaksi tavoitteena on saada selville, miten am-
mattilaiset voivat parhaalla mahdollisella tavalla tukea odottajaa paatoksentekotilan-
teissa. Katsauksen tavoitteena myds ehdottaa ratkaisuja, joilla tukea odottavaa aitia ja
perhettd raskauden aikaisissa valinnoissa ja keinoja, jotka auttavat aiteja ja perheita te-

kemaan valintoja entistd paremmin ja helpommin odotusaikana.

Tutkimuksen aihe nousee omasta henkilokohtaisesta mielenkiinnosta naistentautien ja
synnytysten toimialaa kohtaan. Liséaksi aihe liittyy laajemmin Aalto-yliopiston vaitéskirja-
tutkimukseen (Chen & Tenhunen), jossa toimin tutkimusassistenttina. Kyseisen vaitts-
kirjan aiheena on tarkastella systemaattisesta potilaan valinnan arvoa sen hyétyjen ja
kustannusten suhteen ja tutkia, kuinka potilaat tekevat paatoksia erilaisissa tilanteissa.
Tyon tavoitteena on pyrkia tarjoamaan syvallisia nakdkulmia, joiden avulla voidaan hal-
linnoida potilaan valintaan liittyvd& moniulotteisuutta. Lisaksi vaitdskirjan tarkoituksena
on ehdottaa ratkaisuja, joilla potilaat voivat tehda parempia ja helpompia valintoja. Vai-
toskirja keskittyy laajemmin aitiyshuollon valintatilanteisiin raskauden, synnytyksen ja
lapsivuodeajan aikana. Tama systemoitu kirjallisuuskatsaus keskittyy rajatummin ennen
synnytysta olevaan aikaan, eli raskauden aikaisiin paatoksentekotilanteisiin. Vaitoskirja

julkaistaan myéhemmin, tarkasta ajankohdasta ei ole viela varmuutta.

Paatoksentekoa ja raskaudenaikaisia sikioseulontoihin liittyvia paatoksentekotilanteita
on tutkittu paljon. Aihealue on erittain tarked, koska raskaudenaikana odottaja ja perhe
kohtaavat monenlaisia vaativiakin paatoksentekotilanteita, jotka edellyttavat aktiivista
paatoksentekoa eri vaihtoehtojen valilla. Raskauden edetessa normaalisti ovat paatok-
sentekotilanteet luonnollisesti hieman helpompia. Raskauden aikana todettu sikion epa-
muodostuma tai poikkeavuus johtaa paatoksentekoon liittyviin vaikeuksiin ja erittain
haastaviin tilanteisiin, joihin olisi hyva varautua jollakin tavalla etukéateen. Ammattilaisten
etukateen antama informaatio ja tuki mahdollisten vaikeiden tilanteiden kohdatessa, on

ensiarvoisen tarkeaa.
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Suomessa vuonna 2015 lapsia syntyi reilu 55 759 (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos peri-
nataalitilasto — synnyttajat, synnytykset ja vastasyntyneet 2015). Raskaus ja sen aikana
tehtavat valinnat koskettavat taten hyvin monia odottajia ja tulevia vanhempia. Raskau-
den aikana voidaan tehda sikion kromosomipoikkeavuuksien seulontatutkimuksia. Niista
seka varhaisraskauden yhdistelmaseulonnassa, etta toisen raskauskolmanneksen see-
rumiseulonnassa kohonneen riskin rynméan seuloutuu yleenséa molemmissa seulonta-
vaiheissa noin 5 % raskauksista. Seulontojen pyrkimys on pienentéaa sita riskia, etta per-
heeseen syntyisi sairas lapsi. Tutkimuksia tehd&an niitd haluaville odottajille ja odotta-
ville, joilla on taustalla jokin riski mahdollisten poikkeavuuksien esiintymiselle. Seulonta-
tutkimuksilla on taipumusta poimia myos suuri maara taysin normaaleja raskauksia kor-
keariskisiksi. Tama on asia, joka on syyta ottaa huomioon, odottajan ja perheen miet-
tiessa osallistumistaan tutkimuksiin. Mydskaan normaali seulontaldydés ei takaa ter-

veena syntyvaa lasta. (Vaestoliitto sikidtutkimukset 2016.)

Odottava éiti ja perhe kohtaavat raskauden aikana monenlaisia valintatilanteita, jotka
edellyttavat jonkinlaista paattksentekoa. Raskauden alusta loppuun tulee eteen erilaisia
kysymyksia ja tilanteita, joissa pitaa valita joko kahden tai useamman vaihtoehdon valilla.
Odottaja ja perhe tarvitsevat perusasioiden lisaksi tietoa raskaudenaikana tehtavista tut-

kimuksista ja tutkimusten antamista hyodyista. (Kehitysvamma-alan verkkopalvelu.)

Odottajalla ja perheella on nykypéivana valittavanaan monenlaisia tutkimuksia raskau-
den aikana. Ennen tutkimuksia olisi kuitenkin tarke&a pohtia sita, miten edetd, jos ras-
kaus ei etenek&én odotusten mukaisesti. Jos raskaus ei etene tavalla, miten etukéteen
oli ajateltu, joutuu odottavaa perhe vaikeiden ja moniulotteisten paatosten eteen. Mie-
leen saattaa nousta monenlaisia kysymyksia koskien sikion epamuodostumia, vam-
maista lasta ja mahdollista raskauden keskeyttamista. (Kehitysvamma-alan verkkopal-

velu.)

Taman tyon tarkoituksena on selvittda odottajan ja perheen toiveita sikiéseulontoihin liit-
tyvien paatdksentekotilanteiden suhteen. Lisdksi on tarkoitus kartoittaa, millaista tukea
tulevat vanhemmat toivovat paatoksenteolle. Tavoitteena on tulosten avulla mahdolli-
sesti kehittda keinoja, joilla tukea odottajaa ja perhettd paremmin raskauden aikaisessa
paatoksenteossa ja mahdollisesti viela paremmin valmistaa odottajaa perhettd paatok-

sentekotilanteita varten.
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2.2 Sikidtutkimukset Suomessa ja maailmalla

Raskauteen liittyvéat seulonnat ovat aina vapaaehtoisia, eli raskaana oleva paattaa itse,
haluaako osallistua tutkimuksiin. Alkuraskauden sikidtutkimuksia toteutetaan kahdenlai-
sissa tilanteissa. Niitd tehdaéan aitiyshuollon jarjestamina seulontoina sellaisissa per-
heissa, jotka tutkimuksia haluavat ja sellaisissa perheissé, jossa tiedetaan olevan jokin
riskitekija mahdolliselle sikion kehityshairidlle. Seulonnoiksi luetaan kaikukuvaukset, ai-
din verinaytteesta tehtavat seulonnat ja naiden yhdistelmat. Saatu poikkeava testitulos
ei aina tarkoita sairasta sikiota, vaan positiivisen tuloksen perusteella voidaan tehda jat-
kotutkimuksia, joiden tulokset kuitenkin osoittautuvat usein normaaleiksi. Normaali testi-
tulos ei kuitenkaan aina takaa tervetta lasta. Odottava aiti ja perhe tekevat paattksen,
haluavatko lisatutkimuksia positiivisen tuloksen ilmaannuttua. Seulontojen tarkoitus on
siis saada mahdollisimman aikaisessa vaiheessa selville mahdollisuus sille, etta syntyva
lapsi olisi sairas. Viimeinen takaraja raskauden keskeytykselle vakavan sairauden pe-
rusteella on raskausviikko 24. (Salonen-Kajander 2009; Tiitinen 2015a.)

Odottavaa &itid hoitavat aitiysneuvolassa laakari ja katilo. Neuvolakaynnit on jaettu maa-
raaikaisiin tarkastuksiin, joita kutsutaan myds peruskaynneiksi ja harkinnanvaraisiin lisa-
kaynteihin. Raskauden aikana on yhteensa noin 10-15 kayntia katilolla. Laakarilla odot-
taja kay yleensa raskauden aikana kaksi kertaa, alku- ja loppuraskauden aikana. Ylimaa-
raisia ladkarintarkastuksia jarjestetaan, jos maaraaikaisissa tarkastuksissa ilmenee jon-

kinlaisia ongelmia tai erityista tuen tarvetta. (Tiitinen 2015b; Tiitinen 2015c.)

Jokaisen raskaana olevan on mahdollista osallistua varhaisraskauden yleiseen ultrada-
nitutkimukseen, joka tehdaéan raskausviikoilla 10-13. Tassa ultradanitutkimuksessa voi
jo nakya suuret ja vaikeat rakennepoikkeavuudet, mutta sen paaasiallisena tarkoituk-
sena on varmentaa, etta sikié on elossa, raskauden kesto ja sikididen lukumaara. Ylei-
seen ultradanitutkimukseen voidaan yhdistaa kromosomipoikkeavuuksien seulontaan
liittyva niskaturvotuksen mittaaminen. Ensisijaisesti kaytetty kromosomipoikkeavuuksien
seulontamenetelma on siis niin sanottu varhaisraskauden yhdistelmaseulonta, jossa ras-
kausviikoilla 9-11 otetaan raskaana olevalta verinayte ja ultradanitutkimus ajoitetaan ras-
kausviikoille 11-13, jossa mitataan sikion niskaturvotus. Yhdistaen nama kaksi tutki-
musta, on mahdollista tunnistaa sikiot, joilla on suurentunut riski kromosomipoikkeavuuk-
sille. Jos riski todetaan suurentuneeksi, tarjotaan mahdollisuutta sikion kromosomitutki-

mukseen joko istukka- tai lapsivesinaytteestd, joka varmistaa sen, ovatko sikion kromo-
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somit normaalit. Istukka- ja lapsivesipunktioon liittyy pieni riski raskauden keskenme-
nolle. Jos yhdistelmaseulonnan tekeminen ei ole mahdollista, tarjotaan mahdollisuutta
keskiraskauden seerumiseulontaan raskausviikolla 15-16. (Salonen-Kajander 2009; Tii-
tinen 2015a.)

Jokaiselle raskaan olevalle tarjotaan rakenneultradanitutkimus raskausviikolla 18-21,
jossa sikion elimet tutkitaan tarkasti. Jos poikkeavuuksia todetaan, tehdaan aina uusi
ultradanitutkimus, yleensé varmuuden vuoksi vield jossakin muussa yksikossa. Raskau-
den ylitettya 24+0 viikkoa, ei raskautta voida enaa keskeyttdd, mutta mahdollisten ra-
kennepoikkeavuuksien toteaminen voi kuitenkin auttaa hoidon suunnittelussa. (Salonen-
Kajander 2009; Tiitinen 2015a.) Tasta poikkeuksena on niin kutsuttu hatakeskeytys,
jossa raskauden voi keskeyttaa viela 24 raskausviikon jalkeen, jos raskaus uhkaa aidin
henkeé. Keskeytys voidaan siis tehda raskauden kestosta ja muista aborttilaissa saade-
tyista edellytyksistd riippumatta naisen hengen tai terveyden valittomaksi pelasta-
miseksi. Uusimpana vaihtoehtona tarjotaan mahdollisuutta niin sanottuun noninvasiivi-
seen eli ei kajoavaan prenataalitutkimukseen (NIPT), joka on aidin verinaytteesta teh-
tava tutkimus alkaen raskausviikolta 10. NIPT-tutkimuksen suurena etuna istukka- ja lap-
sivesinaytteisiin verrattuna on se, etta siihen ei liity lainkaan keskenmenoriskia. (Laaka-
rilehti 2015; Tiitinen 2015a.)

Seulontamielessa tehty ultradanitutkimus on tavallisin kaytetty tutkimus, jossa tarkoituk-
sena on seurata sikion kehitysta ja selvittda sikion terveyden tilaa. Ultradanessa saadaan
tarkempaa tietoa muun muassa istukan sijainnista, napasuonten verivirtauksesta ja si-
kion rakenteista. Suomessa aitiysneuvolat tarjoavat mahdollisuuden yleensa kahteen
ultradanitutkimukseen raskauden aikana. Ultradanitutkimus on seka aidille etta sikiolle

vaaraton tutkimusmenetelma. (Terveyden- ja hyvinvoinninlaitos 2016.)

Sikiotutkimuksissa on pitkaan kaytetty kahdenlaisia tutkimuksia, noninvasiivista sikio-
seulontaa ja invasiivisia diagnostisia testeja. Noninvasiivisia tutkimuksia ovat seerumi-
seulonnat ja ultradaniseulonnat. Invasiivisia tutkimuksia ovat lapsivesipunktio ja istukka-
biopsia. Lokakuussa 2011 julkaistiin Amerikassa uusi tutkimustyyppi NIPT. Testin avulla
voidaan jo seitsemannesta raskausviikosta alkaen selvittdd mahdollinen Downin syn-
drooma aidin verindytteesta. Naytteessa on monia hyvia puolia, kuten se, etté se voidaan
tehdé& hyvin varhaisessa vaiheessa raskautta, se on kustannuksiltaan edullisempi kuin

monet muut diagnostiset testit ja se on turvallinen sikidlle. Huomioon on kuitenkin otet-
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tava monia eettisid, laillisia ja kaytannon asioihin liittyvia syita, kun odottaja pohtii paa-
tostaan osallistua kyseiseen tutkimukseen. Lisaksi on hyva tiedostaa mahdollisen posi-
tilvisen 10ydoksen jalkeiset haastavat paatoksentekotilanteet, kuten osallistuuko odottaja
jatkotutkimuksiin, jotka ovat invasiivisia, eli sellaisia, joissa on pieni riski keskenmenolle.
(Van Riper 2012; Wolfberg 2015; Norwitz, Phaneuf & Levy 2013.)

Suomessa HUS:n Naistenklinikka on ensimmainen sairaala, jossa NIPT-tutkimusta tar-
jotaan kaikille riskiryhmiin kuuluville naisille. Ulkomailla, esimerkiksi Amerikassa ja muu-
alla Suomessa tutkimusta tarjotaan yksityisella sektorilla. NIPT-lyhenne tulee sanoista
"Non-Invasive Prenatal Test” ja testi havaitsee yleisimmat kromosomipoikkeavuudet 99
prosentin varmuudella. Naytteet lahetetaan vieléd toistaiseksi analysoitavaksi ulkomaille

ja tuloksien saamisessa kestaa keskimaarin kolme viikkoa. (Stevanofic 2015.)

Tanskassa vuodesta 2004 alkaen odottajalla on ollut mahdollisuus osallistua Downin
syndroomaan seulontaan ja spina bifida (selkarankahalkio) -testiin. Ranskassa Downin
syndrooman seulontaa ja lapsivesipunktio-tutkimusta tarjotaan kaikille odottajille. Krei-
kassa yli 35-vuotiaille odottajille tarjotaan lapsivesipunktio-tutkimusta. Italiassa ohjeistus
on hieman epamaaraisempi, mutta yleisesti Downin syndrooman seulontaa tarjotaan
odottajille, joilla on taustatekijoissaéan riskeja tai jotka ovat yli 35-vuotiaita. Ruotsissa kai-
kille odottajille tarjotaan ultragéni tutkimusta raskauden toisella kolmanneksella ja yli 35-
vuotiaille naisille tarjotaan yksityiskohtaisempaa informaatiota l&a&karin toimesta ja lapsi-

vesipunktio tutkimus. (Holland, Stewart & Masseria 2006.)

2.3 Rakenne- ja kromosomipoikkeavuudet

Tulevat vanhemmat toivovat varmasti aina, ettéd syntyva lapsi olisi terve. Noin kolmella
sadasta vastasyntyneesta todetaan jokin rakenne- tai kromosomipoikkeavuus. Yhdella
sadasta todettu poikkeavuus on vaikea. Liséksi on paljon sellaisia sairauksia ja poik-
keavuuksia, joita ei ole mahdollista todeta raskauden aikana. Synnyttajan ian noustessa,
lisdantyy riski sikion poikkeavuuksien esiintyvyydelle. Osa kromosomipoikkeavuuksista
on mahdollista havaita raskauden aikana tehtéavilla tutkimuksilla, tallainen tavallisin kro-
mosomipoikkeavuus on Downin oireyhtyma, eli 21-trisomia. Myds ultradanelld on mah-
dollista todeta rakennepoikkeavuuksia, vaikka kromosomindytteet olisivatkin puhtaat.
(Sikidseulonnat -opas raskaana oleville 2009.) Noin yhdelld sadasta vastasyntyneesta

epamuodostuman syyné todetaan kromosomipoikkeavuus (Laivuori & Ignatius 2008).
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Kromosomipoikkeavuuksissa kromosomisairaus johtuu siitd, ettd kromosomeja on joko
liikaa tai liian vahan tai etté jonkin yksittdisen kromosomin kromosomimateriaalia on liian
vahan tai liikkaa. Yleisin kromosomipoikkeavuus on 21-trisomia eli Downin syndrooma.
Jokaisessa raskaudessa on pieni mahdollisuus kromosomipoikkeavuuksille, koska kro-
mosomisairaudet johtuvat yleensd muna- tai siittiosolujen jakautumishairiosta. Istukka-
nayte otetaan yleensa raskausviikoilla 11-12 ja lapsivesitutkimus tehdaan yleensa ras-
kausviikoilla 15-16. (Laivuori & Ignatius 2008.) Suurin osa kromosomipoikkeavuuksista
on sellaisia, jotka on mahdollista korjata ja ne eivat hairitse elamaa myohemmin. Mutta
myds merkittdva osa kromosomipoikkeavuuksista on sellaisia, etté niiden hoito edellyt-
téaa korjaustoimenpiteitd ja ne voivat aiheuttaa haittaa koko elaman ajan tai johtaa jopa
ennen aikaiseen kuolemaan. (Ritvanen 2012.) Vuosina 1993-2005 Down-raskauksia
esiintyi keskimaarin 142 vuodessa. Naista raskauksista syntyi 73 lasta vuodessa, joista
5% syntyi kuolleena ja 6% menehtyi mybhemmin imevaisidssa. Down-raskauksista va-

jaa puolet keskeytettiin. (Vaarasmaki 2009.)

Rakenne ja kromisomipoikkeavuuksien tutkimuksissa voidaan hoidon tavoitteena pitaa
sitd, ettd seka ammattihenkil®, etta tietysti odottaja ymmartavat mitd seulonnassa saatu
tulos tarkoittaa ja mihin ja milla tavalla se saattaa vaikuttaa. Ammattihenkilén on osattava
antaa odottajalle oikeanlaista tietoa. Odottajan on erittain tarkeda tietda jo etukateen,
ettd niin sanottuun riskiryhnmaan seuloutuu suuria maaria normaaliraskauksia. Naytteisiin
liittyvista riskeista on tiedotettava, etenkin istukka- ja lapsivesitutkimuksiin liittyvista kes-
kenmenoriskista. Odottajan tulisi pystya myds jollain tapaa varautumaan siihen, etta
kaikkia rakennepoikkeavuuksia ei pystyta hoitamaan parantavasti ja talldin pohdittavaksi
tulee vaikea paatos siitd, jatkaako raskautta vai hakeeko raskauden keskeytyslupaa.
(Laivuori & Ignatius 2008; Holland ym. 2006.) Pruuki (2007: 165) pohtii vaitoskirjassaan
sikibseulontojen hyvaksyttavyyttd kansanterveydellisesta nakokulmasta. Koska seulon-
tojen on todettu voivan aiheuttaa myos vahinkoa ja niiden vuoksi odottaja joutuu otta-

maan riskeja, onko jarkea, etta riskeja torjutaan ottamalla uudenlaisia riskeja?

2.4 P&aatoksenteko ja tuki sikibseulonnoissa

Kehittyneet sikiotutkimukset ovat aikaansaaneet sen, ettd odottaja ja perhe saattavat
joutua kohtaamaan tilanteen, jossa joutuvat jopa paattdmaan siita, jatkavatko raskautta
vai eivat, jos sikitlla todetaan epAmuodostuma tai poikkeavuus. Vain harvat perheet ovat
oikeasti varautuneet téllaiseen paatoksentekotilanteeseen. Paatds raskauden keskeyt-
tamisesta sikion poikkeavuuden vuoksi on usein traumaattinen ja jalkia jattava kokemus.

Jo pelkastdan kokemuksella pdatoksenteosta voi olla suuri vaikutus odottajan ja perheen
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lyhyt- ja pitkdaikaiseen hyvinvointiin. (Wool 2011; Howard 2006.) Kliinisen tyon ohjeis-
tuksia kaivattaisiin enemman, jotta ké&tilot ja muu hoitohenkilokunta voisivat aktiivisesti
tukea odottajan aktiivista paatoksentekoa, huomioiden samalla potilaan autonomian (Ah-
med, Bryant & Cole 2012).

Jotta asiakasperhe voi tehda aktiivisia valintoja ja paatoksia sikioseulontojen suhteen,
tulisi heidan tietad ja ymmartaa seulontojen tarkoitus. Asiakasperheelle tulee tarjota tie-
toa sikidseulontojen menetelmista, tavoitteista, jatkotutkimuksista ja tutkimusten mah-
dollisista riskeista. Tietoinen p&atds edellyttaa riittavaa informaatiota ja asiakkaan on
hyva alusta alkaen tiedostaa seulontoihin osallistumisen vapaaehtoisuus. Seulonnat voi-
vat edustaa eri merkitysta tuleville vanhemmille. Aidit voivat haluta nahda elavéan sikion
jaisdlle raskaus saattaa konkretisoitua vasta ensimmaisessa ultradaanessa. Uiton (2007)
mukaan tulevat vanhemmat tiedostivat riskin mahdollisesta sairaasta lapsesta, mutta silti
kukaan ei uskonut asian osuvan omalle kohdalleen. Poikkeavan seulontatuloksen il-
maantuessa tulevat vanhemmat joutuivat shokkiin ja he kokivat epdvarmuutta seka pel-
koa osallistumisesta jatkotutkimuksiin. Informaatio, jonka vanhemmat saavat sikiéseu-
lonnoista, toivottiin useiden tutkimusten mukaan olevan kattavaa, konkreettista ja neut-
raalia. Taman koettiin auttavan tietoisen paatoksen tekemisessa. (Aune & Moller 2012;
Gammons, Sooben & Heslam 2010; Skirton & Barr 2010.) Kuitenkin osa tutkimuksista
osoittaa, etta annettavan informaation maérassa on edelleen eroavaisuuksia. Osa odot-
tajista kokee saavansa tarpeeksi tietoa, mutta osa haluaisi enemman tietoa, jotta kyke-
nisivat ymmartamaan asiat taysin. Tieto ei siis ylla riittdvalle tasolle, jotta sen pohjalta

pystyttaisiin tekemaan hyvin informoituja paatoksia. (Ferm ym. 2009; Green ym. 2004).

Jatkuvasti kehittyvat ja monipuolistuvat sikidseulonnat ovat johtaneet siihen, etta paa-
toksenteko on muuttunut entistéd hankalammaksi. Tutkimusten mukaan erilaisilla seulon-
noilla on merkitys sille, kuinka useimmat naiset ylipaataan kokevat raskautensa. (Law-
son & Pierson 2007.) Paatoksenteosta on tullut eettisesti hyvin haastavaa, seulontojen
tuomien mahdollisuuksien vuoksi (Williams ym. 2005). Toisaalta on keskusteltu myds
siitd, ettd kehittyvat tutkimukset saattavat myos parantaa odottajan ja perheen mahdolli-

suutta autonomiseen paatdksentekoon (Reid ym. 2009).

Sikiéseulontoihin ja niistd mahdollisesti seuranneisiin paatoksentekotilanteisiin on to-
dettu vaikuttavan joukko erilaisia taustatekij6itd. Esimerkiksi Downin syndrooman seu-
lonnassa ja mahdollisen positiivisen 16yddksen jalkeisissa tilanteissa paatdksentekoon

voivat vaikuttaa vaestoéryhmaan liittyvét asiat, uskonto, odottavan aidin ik&, raskausaika,
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odottajalla olevien aiemmin synnytettyjen lasten lukumaara ja mahdollinen henkilokoh-
tainen historia koskien raskauden keskeytyksié. Psykososiaaliset tekijat, kuten kuvitel-
mat omasta kyvysta huolehtia vammaisesta lapsesta, asenteet vammaisia henkildita
kohtaan ja muilta ihmisilté saatu tuki olivat sellaisia tekijoitd, jotka vaikuttivat paatoksen-
tekoon. Jotta terveydenhuoltoalan henkilokunta voisi tarjota odottajalle ja perheelle mah-
dollisimman hyvaa hoitoa, olisi tarkeda tiedostaa ja ymmartaa paatoksenteon taustalla
olevia tekijoita. Hoitavan henkilbkunnan antama ajan tasalla oleva ja konkreettinen infor-
maatio, koskien esimerkiksi Downin syndroomaa on tarkeaa. Odottavan aidin toiveen
mukaan huomioon tulee ottaa luonnollisesti kumppani ja mahdolliset muut perheen ja-
senet. (Choi, Van Riper & Thoyre 2012.)

Van Riper (2012) mukaan on havaittu, ettd moni odottavien &itien ja perheiden kanssa
tydskentelevd ammattilainen ei omaa tarpeeksi tietoa esimerkiksi uudesta NIPT-testauk-
sesta. Ammattilaisten tiedonpuute johtaa siihen, ettd odottajan on erittdin vaikea tehda
paatdsta osallistumisestaan tutkimuksiin. Etenkin tutkimusten eettisiin ja sosiaalisiin puo-
liin ja niista keskustelemiseen on varauduttu heikosti. Taméan vuoksi huonosti informoitu
odottaja voi tehda paattksen osallistua tutkimuksiin, mutta ei kuitenkaan ymmarra tutki-
musten tarkoitusta, riskeja, hyotyja ja rajoituksia ja yllattavan positiivisen tuloksen il-
maannuttua, on paatoksenteko erityisen vaikeaa. Odottaja ja perhe joutuvat paattamaan
mahdollisista jatkotutkimuksista tai jopa raskauden keskeyttamisesta tai lapsen adoptoi-

tavaksi antamisesta.

Sikidtutkimusten kanssa tydskenteleva hoitohenkilékunta saattaa olla huolissaan esi-
merkiksi rajatusta ajasta, joka heilla on kaytettavissa kunkin odottajan kohtaamiseen.
Resurssien vaheneminen tietda ohjaukseen kaytettavan ajan vahenemista. Tietyssa ra-
jatussa ajassa tulisi pyrkia antamaan niin kattavasti tietoa, etta se riittda odottajan mah-
dollisuuteen tehda informoitu paatoksenteko. Lisdksi ammattihenkilokunnan ahdistusta
saattaa lisaté se, etté odottaja joutuu konkreettisesti tekemaan paatoksia tutkimuksista
usein kohtalaisen lyhyessa ajassa. Asiakkaan autonomian ja annetun informaation ja
tuen toimiva ja oikeudenmukainen yhdistdminen voi olla erittdin haasteellista. (Ahmed,
Bryant & Cole 2013.)

Tutkimuksia odottavan kumppanin kokemuksista ja toiveista sikibseulonnoissa on tehty
vahan. Myo6s raskaana olevan kumppani joutuu paatéksentekotilanteissa haastaviin poh-
dintoihin. Usein kumppani tuntee suurta vastuuta tulevasta lapsesta ja toivoo saavansa

osallistua seulontoihin, mutta tuleville isille ei ole selkeda roolia, milla tavoin han voisi
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osallistua tutkimuksiin ja kumppanin tukemiseen. Kuitenkin mitd enemman tulevaa isaa
otettiin huomioon seulontojen aikana, sitd enemman hén tunsi vastuuta tulevaa lasta

kohtaan ja tuki kumppaniaan. (Dheensa 2013.)

3 TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tutkimuskysymykset ovat muodostettu PICO-mallin mukaisesti. PICO-mallia voi kayttaa
apuna tutkimuskysymysten jasentamisessa. PICO:ssa P tarkoittaa potilasta (patient), |
interventiota tai kliinista tilannetta (intervention), C vertailuryhmaa (comparison) ja O lop-
putulosta (outcome). (Stolt, Axelin & Suhonen 2016.) Koska taman kirjallisuuskatsauk-

sen tutkimuskysymyksissa ei ole varsinaista vertailuryhmaa, tarkoittaa Co kontekstia.

1. Millaisia toiveita odottajalla on sikioseulontojen paatoksentekotilanteissa?
2. Miten tukea odottajaa sikioseulontojen paatoksentekotilanteissa?

PICOn osat erillisind sanoina ovat:

e P= odottaja / expectant mother, expectant father, single parent, expectant par-
ents

o |= paatdksenteko, tuki / decision making, support

e Co= seulontatutkimus, sikittutkimus / prenatal diagnosis, screening

4 KIRJALLISUUSKATSAUKSEN TOTEUTUS

4.1 Systemoitu kirjallisuuskatsaus tutkimusmetodina

Perinteisemman systemaattisen kirjallisuuskatsauksen rinnalle on noussut systemoitu
kirjallisuuskatsaus, joka etenee systemaattisen kirjallisuuskatsauksen menetelmin (Met-
samuuronen 2001). Systemaattisen kirjallisuuskatsauksen tarkoituksena on muodostaa
laaja kokonaiskuva tietystéd aihealueesta tai asiakokonaisuudesta. Katsauksen teko on
prosessimainen tieteellinen ja systemaattinen tutkimusmenetelma. (Stolt ym. 2016.) Kat-
sauksen avulla voidaan kuvata ja koota yhteen aiemmat tutkimukset, mutta sen avulla
on myds mahdollista sijoittaa oma tutkimus aikaisemmin tehtyjen tutkimusten kenttaan

(Gough, Oliver & Thomas 2012). Systemoidussa katsauksessa tavoitteena on yhta lailla
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tarkoituksena keraté kattavasti alkuperéisaineistoa, mutta ei niin laajasti kuin systemaat-
tisessa katsauksessa (Metsamuuronen 2001). Tyypillisid osioita, jotka jokaisen Kirjalli-
suuskatsauksen, sen tyypistd huolimatta tulisi sisaltda, kutsutaan "SALSA:ksi”. Tama
kirjainlyhennelma tarkoittaa hakua (Search), arviointia (Appraisal), aineiston perusteella
tehtyd synteesia (Syntesis) ja analyysia (Analysis). Toisaalta kirjallisuuskatsauksen pro-
sessi voidaan kuvata myos viitena eri vaiheena, jotka ovat: katsauksen tarkoituksen ja
tutkimusongelman maarittaminen, kirjallisuushaku ja aineiston valinta, saatujen hakutu-
losten arviointi, aineiston analyysi ja siita tehtava synteesi seka tulosten raportointi. (Stolt
ym. 2016.)

Tahan tybhon katsaustyypiksi valikoitui systemoitu kirjallisuuskatsaus (systematized re-
view), joka on systemaattisen katsauksen alatyyppi. Systemoitu katsaus eroaa syste-
maattisesta katsauksesta siten, etté sen voi toteuttaa yksi tutkija, kun taas systemaatti-
sessa katsauksessa tutkijoita tulisi olla vahintaan kaksi. Systemoidussa katsauksessa
tavoitellaan samanlaisia piirteitd kuin systemaattisessa katsauksessa. (Grant & Booth
2009.) Systemoidussa katsauksessa aineiston arviointi ja analyysi seka niista tehdyt joh-
topaatokset eivat kuitenkaan ole yhta jarjestelmallisia ja laajoja kuin systemaattisessa
katsauksessa. Systemoidulle katsaukselle voi olla tyypillista, etta tutkimuskirjallisuuden
haku toteutetaan vain yhteen tietokantaan. (Stolt ym. 2016.) Tassa tydssa tiedonhaku
toteutettiin alun perin useammasta tietokannasta, jotta aineiston avulla saataisiin mah-
dollisimman kattava kuva tutkittavasta asiasta, vaikka lopulta vain kahdesta tietokan-
nasta loytyi sopivia viitteitd. Systematisoitu katsaus on perusteltua tassa tydssa siksi,
ettd kyseisessé katsaustyypissa ei ole valttamatonta 16ytaa ihan kaikkea aiheesta saa-
tavilla olevaa materiaalia, mikda hieman keventaa yksin tehdyn katsauksen tavoitteita
(Granth & Booth 2009).

Systemoidun katsauksen tavoitteena on alkuperaiskirjallisuuden haun toistettavuuden
mahdollistaminen. Ennen katsauksen laatimista tehd&an tarkka tutkimussuunnitelma,
jossa on oleellista maaritelld tarkat ja yksiselitteiset kriteerit alkuperaisartikkeleille, jotka
tullaan hyvaksymaan tutkimukseen. Tehty kirjallisuuskatsaus kuvataan tarkasti alusta
loppuun, arvioidaan valittujen tutkimusten laatua ja yhdistellddn saatuja tuloksia toi-
siinsa. Systemoidun katsauksen p&atavoitteena on kerata ja yhdistella alkuperaistutki-
musten tarjoamaa, kaytdnnon kliiniseen tietopohjaan vaikuttavaa nayttoa. Laéketie-
teessé ja hoitotieteessa on jatkuva tarve hyvin tehdyille kirjallisuuskatsauksille, koska
muun muassa Kaypa hoito -suosituksissa pyritddn kayttamaan mahdollisimman paljon

systemoiduista katsauksista saatavaa tietoa. (Malmivaara 2002.)
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Systemoidut katsaukset eivét ole taysin ongelmattomia. Niiden avulla ei muun muassa
voida korjata alkuperaistutkimusten tutkimuskohteen suunnitteluun tai metodin valintaan
liittyvid ongelmia. Systemoidun katsauksen systemaattinen virhe saattaa johtua alkupe-
raistutkimusten puutteellisuuksista, mutta toki itse systemoitu katsaus voi antaa harhai-
sen kuvan esittamilla&n tuloksilla. Systemoidun katsauksen teossa pitaé olla tarkkana
aineistonkeruun aikana, jotta epasystemaattisuus alkuperéistutkimuksien kerayksen yh-
teydessa ja niiden tulosten analyysissa ei johda harhaan. TAman vuoksi haku olisi hyva
toteuttaa valtakielilld, eik& rajata ainoastaan esimerkiksi yhteen paakieleen. Myds tulok-
set tulisi raportoida kattavasti, eika valikoiden. (Malmivaara 2002.)

Lisaksi esimerkiksi koko tekstin saatavuus tai maksuttomuus eivét saisi olla esteena tut-
kimusten valinnassa, koska tasta syysta luotettavuus saattaa karsia. Taman laajuisessa
opinnaytetytssa on kuitenkin mahdollista joustaa tdssa asiassa, kuten kielivalinnankin
suhteen on mahdollista rajata tutkimukset suomen- ja englanninkielisiin hakutuloksiin.
Toki ndiden rajauksien jalkeen on huomioitava ja tiedostettava mahdolliset virhepaatel-
mat tulosten suhteen. (Stolt ym. 2016.) Systemoidun katsauksen vahvoina puolina voi-
daan kuitenkin pitda esimerkiksi se, etta lahteiden keskindinen yhteys saattaa olla hel-
pommin saavutettavissa kuin systemaattisessa katsauksessa, koska lahdemateriaalia ei

ole niin valtavasti (Metsamuuronen 2001).

4.2  Alkuperéaistutkimusten sisdanotto- ja poissulkukriteerit

Seuraavalla sivulla olevassa taulukossa (TAULUKKO 1) on kuvattuna alkuperaistutki-

musten sisdanotto- ja poissulkukriteerit.
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TAULUKKO 1. Systemaattisen kirjallisuuskatsauksen alkuperaistutkimusten sisaanotto-

ja poissulkukriteerit

SISAANOTTOKRITEERIT POISSULKUKRITEERIT

Julkaisuvuosi 2005 - 2016 valilla. Tutkimukset, jotka ovat julkaistu ennen
vuotta 2005.

Kieli: suomi tai englanti. Tieteellista julkaisua ei ole saatavana

kokonaisuudessaan.

Eri metodein tehdyt tutkimukset hyvak- | Ammattilehtien artikkelit.

sytaan.

Tutkimusten nakokulma tulee olla ras- | Hankkeet ja hankeraportit, jotka eivat
kauden ajalta (prenataalinen/prenatal), | tayta tieteellisen julkaisun kriteereita.
ei synnytyksen ajalta tai sen jalkeen.

Tutkimukset, jotka liittyvat odottajan/tu-
levien vanhempien raskaudenajan seu-
lontatutkimuksien paatoksentekotilantei-

siin.

4.3 Tietokannat ja hakusanat

Seuraavalla sivulla olevassa taulukossa (TAULUKKO 2) on kuvattu valitut tietokannat ja
tietokannan sisalto. Sisallét on kuvattu Stolt ym. (2016) mukaan. Kyseiset tietokannat
valittiin siksi, etta haluttiin mahdollisimman korkeatasoinen ja laaja kansainvalinen haku.
Suomenkielisia tietokantoja ei valittu, koska etukateen tehdyilla koehauilla selvisi, etta
suomenkielisia tutkimuksia on kyseisesta aiheesta tehty hyvin vahéan ja taman tyon tut-
kimuskysymyksiin sopivia viitteité ei [0ytynyt suomenkielisené.
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TAULUKKO 2. Kirjallisuuskatsauksessa kaytetyt tietokannat

CINAHL Cinahl on kansainvdlinen terveysalan
viite- ja tiivistelméatietokanta, joka sisaltaa
terveydenhuollon hallintoa ja koulutusta
kasittelevaa aineistoa.

MEDLINE MEDLINE on kattava kansainvalinen

ladke- ja terveystieteiden artikkeleja sisal-

tava tietokanta.

ScienceDirect ScienceDirect on tietokanta, joka kattaa

lukuisia aihepiireja ja tieteenaloja.

4.4  Aineiston keruu

Tahan systemoituun kirjallisuuskatsaukseen valikoitui harkinnan ja koehakujen jalkeen
kolme tietokantaa: CINAHL, MEDLINE ja ScienceDirect. Koehakuja tehtiin myos
Cochrane tietokantaan, jossa I0ydetyt viitteet tarkastelivat sikibseulontoja laéketieteelli-
sestd nakokulmasta ja ne eivat vastanneet taman tyon tarkoitukseen. Eric-ja Medic tie-
tokantoihin tehtiin my6s koehakuja, mutta kumpikaan naisté ei tuottanut tutkimuskysy-
myksiin sopivia hakutuloksia. Koehakuja tehtiin kevaan 2016 aikana ja naista saatujen
tulosten avulla paadyttiin kyseisiin kolmeen tietokantaan. Koehakujen aikana muodostui
kasitys siitd, millaisia hakutermeja ja niiden yhdistelmia olisi hyva kayttda. Metropolia
Ammattikorkeakoulun informaatikon apua hyddynnettiin haku- ja asiasanojen maaritte-
lysséa, jotta saatiin mahdollisimman kattavia ja kuvaavia hakusanoja ja asiasanoja aihee-
seen. Hakusanojen ja niiden yhdistelemiseen, koehakuihin ja tietokantojen kaytdén opet-
telemiseen kului runsaasti aikaa. Aiheen rajaaminen ja hakusanojen yhdistaminen siten,
ettei hakutulokset olleet ylimalkaisia, oli erittdain haasteellista ja vaati karsivallisyytta. Lo-
pulta hakusanat ja niiden yhdistelmét saatiin hiottua sellaisiksi, etta aineistoa loytyi ja sita
oli my6s mahdollista kasitella. Varsinainen aineistonkeruu toteutui heina- ja elokuun
2016 aikana. Eri tietokannoissa hakusanat ja niiden yhdistelmat olivat joko samanlaisia
tai jonkin verran erilaisia, koska tutkija halusi mahdollisimman kattavan aineiston ja jotkut
sanayhdistelmat toimivat paremmin toisessa tietokannassa kuin toisessa. Tutkimuk-

sessa aineistoa haettiin vapaasanahakuna ja MeSH-asiasanoilla.
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Hakusanoina kaytettiin:
e odottaja / expectant parent(s), joka kattoi termit: expectant mother, expectant fa-
ther, single parent
e paatoksenteko / decision making
e tuki/ support / psychosocial factors
¢ seulontatutkimus / sikidtutkimus / sikion poikkeavuus / prenatal diagnosis / scree-

ning / fetal abnormality

Vaikka taman tyon otsikon koskiessa ainoastaan odottajaa, odottava aiti, odottava isa
tai kumppani ja mahdollinen yksinodottaja haluttiin kaikki ottaa huomioon hauissa ja sen
vuoksi naita koskevaksi kasitteeksi valikoitui odottavat vanhemmat “expectant parents”.
MeSH-asiasanahakua kayttden kyseisen termin sai koskemaan siis kaikkia edella mai-
nittuja vaihtoehtoja. Paatbksenteko-termille kuvaavimmaksi osoittautui "decision ma-
king”. Tuki-termille 16ytyi monenlaisia vaihtoehtoja, mutta koehakujen jalkeen kaikista
kattavammaksi osoittautui termi “support’ ja lisdhaussa kaytettin my6s termia
"psychosocial factors”, joka esiintyi monessa koehauissa esiin tulleessa viitteessa. Seu-
lontatutkimus-termi oli kasitteista haastavin. Tutkija halusi I6ytda mahdollisimman katta-
vasti asiaa kuvaavan termin. Englanninkielella kyseiselle termille on monia erilaisia vaih-
toehtoja. Pitkan pohdinnan, koehakujen ja MeSH-asiasanhakua apuna kayttaen, parhai-
ten kyseista asiaa kuvaavaksi termiksi osoittautui "prenatal diagnosis”, koska se naytti
kattavan koko raskausajan tutkimukset, niin ultradanitutkimusten kuin verikokeidenkin

osalta.

Mybhemmin lisdhauissa otettiin kayttdon myods termit "screening” ja "fetal abnormality”,
jotta aineistoa saatiin laajennettua. Aikarajauksena kaikissa tietokannoissa kaytettiin
vuosia 2005 - 2016. Muita rajauksia olivat tietokannoista ja hakutermeista riippuen: ko-
koteksti ja tiivistelméa tuli olla saatavissa, viitteiden tuli olla englanninkielisia, vertaisarvi-

oituja ja tutkimusartikkeleita.

Ensimmainen varsinainen haku toteutettiin CINAHL tietokantaan. Hakua alettiin raken-
taa asiasanahaun "CINAHL Headings” kautta rakentamalla ensin valmiiksi hakusana
"expectant parents” niin, etta se kattaisi aidin, isan/kumppanin ja mahdollisen yksinodot-
tajan. Seuraavaksi asiasanahaun kautta rakennettiin hakusana "decision making” siten,
ettd se ottaisi huomioon potilaan, perheen, kliinisen puolen seké eettisyyden. Viimeisena
naihin yhdistettiin termi "prenatal diagnosis”. Taman jalkeen nama kolme hakutermia yh-

distettiin ja lisattiin rajaukset, jolloin tulokseksi saatiin 3 viitettd, joista kaksi valittiin.
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Seuraava haku tehtiin CINAHLIIN asiasanahakuna termein: "expectant parents AND
prenatal diagnosis” AND "support”. Tahan hakuun tehtiin ainoastaan vuosirajaus 2005 -
2016, kielirajaus ja tiivistelman saatavuus rajaus, koska muuten viitteité ei olisi [0ytynyt
ollenkaan. Nain ollen saatiin viitteitd kahdeksan, joista osa oli jo entuudestaan I0ydettyja
ja mitdan sopivia viitteita ei l6ytynyt. Seuraava haku tehtiin CINAHLIIN vapaasanahaulla
"expectant parent AND decision making AND prenatal diagnosis”. N&in olleen saatiin 13

viitetta, joista lopulliseen valintaan paéatyi kaksi viitetté.

CINAHL:iin tehtiin viela ylla olevien hakujen lisaksi lisdhakuja, joista ensimmaéinen toteu-
tettiin asiasanahakuna termein: "expectant parents AND decision making AND scree-
ning”, josta hakutulokseksi saatiin 17 viitetta, joista osa oli jo aiemmin ldytyneita ja lopulta
naista valittiin kaksi uutta viitettd. Lisaksi tehtiin vapaasanahaku termein: “expectant pa-
rent AND decision making AND fetal abnormality”, joilla saatiin 23 viitetta, joista suurin
osa oli jo aiemmin l6ydettyja ja loput eivat soveltuneet tdhan katsaukseen. Viimeinen
taydennyshaku CINAHL:iin tehtiin vapaasanahakuna termein: “prenatal diagnosis AND

decision making AND psychosocial factors”, jolloin saatiin 56 viitetta, joista 5 valittiin.

MEDLINE:een tehtiin ensimmainen haku vapaasanahakuna termein: "expectant parents
AND decision making AND prenatal diagnosis” ja rajauksena vuosirajaus 2005 - 2016.
Hakutulokseksi saatiin viisi viitettd, joista osa oli aiemmin l6ytyneita ja yksi uusi valittiin.
MEDLINE hakua laajennettiin seuraavaksi siten, etta haku tehtiin myds Ovid Nursing
Database AND JBI AND Metropolia Journals AND Journals@Ovid -tietokantoihin. Ha-
kusanoina kaytettiin: ” expectant parents AND decision making AND screening” ja ra-
jauksina: 2005 - 2016, tiivistelm& ja kokoteksti saatavissa ja englanninkielisyys. Téaten
[Bytyi 11 viitettd, joista lopulta arvioiden jalkeen ei paatynyt yhtaan viitetta lopulliseen
valintaan. ScienceDirect tietokantaan tehtiin vapaasanahaku termein: "expectant pa-
rents AND decision making AND prenatal diagnosis” aikarajauksella 2005 - 2016, josta

saatiin 14 viitetta, joista lopulta kuitenkaan ei ollut yhtdén katsaukseen sopivaa viitetta.

Seuraavalla sivulla olevassa taulukossa (TAULUKKO 3) on kuvattu tassa kirjallisuuskat-
sauksessa kaytetyt tietokannat, niissé kaytetyt hakusanat, hauissa kaytetyt rajaukset,
hakujen osumat, otsikkotasolla luetut tutkimukset, abstraktitasolla luetut tutkimukset ja

koko tekstin tasolla luetut tutkimukset.
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Tietokanta | Hakusana(t) Rajaukset | Osumat Otsikkota- | Abstrakti- | Koko
solla lue- | tasolla tekstin ta-
tut luetut solla lue-

CINAHL asiasanahaku: 2005-2016, | 3 3 3

expectant par- | kokoteksti,

ents AND deci- | tiivistelma

sion making | saatavissa,

AND prenatal di- | englannin-

agnosis kielinen,
vertaisarvi-
oitu, tutki-
musartik-
kel

CINAHL asiasanahaku: 2005-2016, | 8 8 5

expectant par- | tiivistelma
ents AND prena- | saatavissa,
tal diagnosis | englannin-
AND support kielinen
CINAHL vapaasanahaku: | 2005-2016, | 13 13 10
expectant par- | kokoteksti,
ent AND deci- | tiivistelm&
sion making | saatavissa,
AND prenatal di- | englannin-
agnosis kielinen,
vertaisarvi-
oitu,  tutki-
musartik-
kel
CINAHL asiasanahaku: 2005-2016, | 17 17 6
expectant par- | tiivistelma
ents AND deci- | saatavissa
sion making
AND screening
CINAHL vapaasanahaku: | 2005-2016, | 23 23 15
expectant par- | englannin-
ent AND deci- | kielinen
sion making
AND fetal abnor-
mality
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CINAHL vapaasanahaku: | 2005-2016, | 56 56 30 5
prenatal diagno- | kokoteksti,
sis AND deci- | tiivistelmé&
sion making | saatavissa,
AND psychoso- | englannin-
cial factors kielinen,
vertaisarvi-
oitu, tutki-
musartik-
kel
MEDLINE vapaasanahaku: | 2005-2016, | 5 5 4 1

expectant par- | englannin-

ents AND deci- | kielinen
sion making
AND prenatal di-
agnosis

Ovid MED- | vapaasanahaku: | 2005-2016, | 11 11 1 0
LINE AND | expectant par- | tiivistelma

Nursing Da- | ents AND deci- | ja koko-
tabase AND | sion making | teksti saa-
JBI AND | AND screening tavissa,

Metropolia englannin-
Journals kieliset
AND Jour-
nals@Ovid
ScienceDi- vapaasanahaku: | 2005-2016 | 14 14 3 0
rect expectant par-
ents AND deci-
sion making
AND prenatal di-
agnosis

4.5 Alkuperaistutkimusten nayton ja laadun asteen arviointi

Hakuprosessin tuloksena valitut tutkimukset arvioidaan tarkasti niissa olevan tiedon kat-
tavuuden, tulosten edustavuuden, mahdollisen vinouman tai virhep&atelmien kannalta.
Tarkoituksena on saada selville, miten relevanttia tutkimuksista tuleva tieto on tutkimus-
kysymysten ja tutkimusongelman kannalta. (Holopainen ym. 2008; Stolt, Axelin & Suho-
nen 2016.) Tutkimuksia on mahdollista arvioida yleisilla, erilaisille asetelmille soveltuvilla
kriteereilla tai spesifisti tietyille asetelmille tehtyjen kriteerien mukaan (Whittemore 2005).
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Katsaukseen valikoituja tutkimuksia on arvioitava kriittisesti. Arvioinnissa tulee ottaa huo-
mioon aineiston siséisen ja ulkoinen validiteetti. Sisaisella validiteetilla tarkoitetaan yk-
sittdisen tutkimuksen suunnittelun ja toteutuksen huolellisuutta, koska sen puute voi joh-
taa virheisiin muun muassa tulosten analysoinnissa. Sisainen validiteetti laskee, jos tut-
kimuksen etenemiseen on vaikuttanut virhe, joka on tehnyt muutoksia tuloksiin, niiden
laajuuteen ja varmuuteen. Ulkoinen validiteetti paneutuu tulosten yleistettavyyteen. (Ma-
keld, Varonen & Teperi 1996.)

Jarjestelmallisen katsauksen laatimiseen liittyy siséd&notto- ja poisjattokriteerien mukai-
sen seulonnan lapi kayneiden alkuperaistutkimusten laadun asteen arviointi. Alkuperais-
tutkimusten nayton asteen arviointi toteutettiin Joanna Briggs Instituutin (JBI) arviointi-
kriteeriston mukaan. Australialainen Joanna Briggs Instituutti on tutkimus- ja kehittamis-
organisaatio, joka keskittyy nayttéon perustuvaan toimintaan ja sen kehittamiseen. JBI-
instituutti tuottaa ja levittdd nayttéon perustuvaa tietoa terveydenhuoltoalan ammattilai-
sille maailmanlaajuisesti. Joanna Briggs Instituutti on luonut erilaisille tutkimustyypeille
arviointikriteeristdja, joita voi hyddyntaa arvioitaessa alkuperaistutkimusten nayttéa ja

laatua. (Hoitotyon tutkimussaatio; Stolt ym. 2016.)

Tahan katsaukseen valitut 12 tutkimusta ovat arvioitu JBI-arviointikriteeristjen mukai-
sesti. Yksitoista valituista tutkimuksista ovat kvalitatiivisia ja yksi tutkimus kvantitatiivi-
nen. Tutkija oli etukateen paatellyt tutkimuskysymyksia tehdessaan, etta todennakoisesti
suurin osa valituksi tulevista tutkimuksista tulee mahdollisesti olemaan juuri laadullisia
tutkimuksia, tutkimuskysymysten luonteen mukaan. Jokainen valittu tutkimus kaytiin lapi
JBIl-arviointikriteeriston mukaan. Seuraavalla sivulla olevassa taulukossa on kuvattuna
esimerkit JBI-tytkalusta laadullisissa ja maarallisissa tutkimuksissa, joita kaytettiin alku-

perdistutkimusten laadun arvioinnissa (TAULUKKO 4).
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TAULUKKO 4. Vasemmalla esimerkki kvalitatiivisen aineiston ja oikealla kvantitatiivisen
aineiston analyysikriteereista, asteikolla: Kylla (K), Ei (E), Epaselva (?), Ei sovellettavissa
(n/a).

Arviointikriteeri K, E, ?, n/a

1. Onko kuvattu filosofinen nékdkulma ja tut-
kimusmetodologia yhtenevat? O O O O

2. Onko tutkimusmetodologia ja tutkimuskysy-
mys tai tavoitteet yhtenevat? O O O O

3. Onko tutkimusmetodologia ja aineiston ke-
ruumenetelmat yhtenevéat? O O O O

4. Onko tutkimusmetodologia ja aineiston esit-
tdminen ja analyysi

yhtenevat? O O O O

5. Onko tutkimusmetodologia ja tulosten tul-
kinta yhtenevat? O O O O

6. Onko tutkijan kulttuurinen tai teoreettinen
asemointi ilmaistu? O O O O

7. Onko tutkijan vaikutus tutkimukseen ja
painvastoin kuvattu? O O O O

8. Ovatko osallistujat ja heidan &anensa asi-
aankuuluvasti kuvattu? O O OO

9. Onko tutkimus toteutettu noudattaen nykyi-
sia eettisia periaatteita ja

onko tarvittava eettisen toimikunnan hyvak-
synté hankittu? O O O O

10. Perustuvatko tutkimuksen johtop&atokset

analyysiin ja tulosten

tulkintaan? O O O O

Kokonaisarviointi: Hyvaksy O Hylkaa O Lisa-
tietoja tarvitaan O

Kommentteja (mukaan lukien syy hylkayk-

seen):

Arviointikriteeri K, E, ?, n/a

1. Oliko osallistujien ryhmiin jakaminen todella
satunnaistettu? O O O O

2. Oliko osallistujat sokkoutettu ryhmiin jaetta-
essa? 0000

3. Oliko tutkimusryhmiin jakautuminen salattu
jaosta vastaavalta? OO O O O

4. Olivatko tutkimuksen keskeyttaneiden tu-
lokset kuvattu ja sisallytetty

analyysiin? O O OO

5. Oliko tutkittavien ryhmiin jako salattu tulok-
sia arvioivalta? O O O O

6. Olivatko koe- ja kontrolliryhmét samankal-
taisia tutkimuksen alussa? O O O O

7. Hoidettinko ryhmia yhdenmukaisesti lu-
kuun ottamatta tutkimuksen

kohteena olevaa menetelmaa? O O O O

8. Mitattiinko tulokset samalla tavalla kaikissa
ryhmissa? 0 OO0

9. Oliko tulokset mitattu luotettavasti? 00 OO O
(]

10. Kéaytettiinkd soveltuvia tilastollisia mene-

temia? 0000

Kokonaisarviointi: Hyvaksy [0 Hylk&aa O Lisa-
tietoja tarvitaan O

Kommentteja (mukaan lukien syy hylkayk-

seen):
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Kaikki CINAHL tietokannasta téhan katsaukseen valitut tutkimukset olivat kvalitatiivisia
tutkimuksia. Yleisimpia laadullisia tutkimuksen tiedonhankinnan menetelmid ovat: ta-
paustutkimus, fenomenologia, fenomenografia, etnografia, grounded theory -mene-
telmé&, diskurssianalyysi ja toimintatutkimus (Muuronen 2008). Tyypillisia aineistonkeruu-
menetelmia laadullisessa tutkimustyypissé ovat esimerkiksi syva- tai ryhmahaastattelut,
havainnointi ja valmiit aineistot (Heikkila 2014).

Ainoa kvantitatiivisella menetelmalla tehty t&h&n katsaukseen valittu tutkimus I6ytyi
MEDLINE tietokannasta. Maarallisessa tutkimustyypissa voidaan aineistoa kerata esi-
merkiksi lomakekyselyilla, strukturoiduilla haastatteluilla, internet-kyselyilla tai puhelin-
haastatteluilla (Heikkila 2014). Taman tyon liitteend olevassa taulukossa (Liitetaulukko
tutkimuksista) on kuvattuna jokaisen valitun tutkimuksen aineisto ja tutkimuksessa kay-

tetty aineistonkeruumenetelma.

Jokainen tutkimus kaytiin lapi analyysikriteereiden (TAULUKKO 3) kysymysten avulla ja
kaikki 12 tutkimusta saivat kokonaisarvioinnista hyvaksytyn. Useammassa laadullisin
menetelmin toteutetussa tutkimuksessa oli tutkimusmenetelmana kaytetty joko syva- tai
puolistrukturoituja haastatteluja. Otoskoot aineistoissa vaihtelivat kolmentoista ja use-
amman sadan osallistujan vélilla. Osassa tutkimuksia oli otettu huomioon ainoastaan
tuleva aiti ja osassa tutkimuksista myos hanen kumppaninsa. Mikaan katsaukseen vali-
koiduista tutkimuksista ei kasitellyt yksinodottajaa tai samaa sukupuolta olevia odottajia
ja perheita.

Yhdessa tutkimuksista oli erityisesti keskitytty tutkimaan tulevan isén toiveita ja koke-
muksia koskien sikiéseulontoja. Joidenkin tutkimusten aineistoja oli keratty useiden vuo-
sien ajan. Useamman tutkimuksen kohdalla oli pohdittu tutkimuksen eettisyytta katta-
vasti, mika on olennaista etenkin, kun kyseessa on hyvin sensitiivinen aihealue. Kuiten-
kin puutteita monen tutkimuksen raportissa oli muun muassa siina, etta tutkijan vaiku-
tusta tutkimukseen ei oltu kuvattu joko ollenkaan tai ainoastaan osittain. Ainoan kvanti-
tatiivisella menetelmalla tehdyn tutkimuksen raportissa olisi voinut myds olla tarkempaa

kuvausta tutkijan vaikutuksesta tutkittavaan ilmioon.

4.6 Aineiston analyysi

Systemaattisen kirjallisuuskatsauksen menetelmin toteutuva systemoitu kirjallisuuskat-

saus voidaan aineiston analyysin nakdkulmasta toteuttaa esimerkiksi siséllon analyysin
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tai teema-analyysin menetelmin (Elo & Kyngéas 2008; Thomas & Harden 2008; Vilkka
2005). Sisallén analyysi on mahdollista toteuttaa joko induktiivisesti tai deduktiivisesti.
Induktiivisesti toteutetussa sisallon analyysissé keskeisené aineistoon perehtymisen jal-
keen on nimetd analyysiyksikoita (engl. meaning unit), jonka jalkeen aineistosta poimi-
taan analyysiyksikot ja lopulta yksikot pelkistetaan. Analyysiyksikoitd voivat olla esimer-
kiksi sanaparit, lauseet tai asiakokonaisuudet. Pelkistetyista ilmaisuista etsitaan saman-
laisuuksia ja erilaisuuksia, jonka jalkeen ne abstrahoidaan ensin alaluokiksi, sitten yla-
luokiksi ja mahdollisesti myds paéaluokiksi. Deduktiivisessa analyysissa keskidssa on ai-
kaisemman kirjallisuuteen perustuva analyysirunko. (Stolt ym. 2016.) Tassa tytssa kay-
tetdan aineiston analyysimenetelmana aineistolahtdista siséllonanalyysia, joka etenee

induktiivisella menetelmalla.

Taman tyon aineiston analyysi on toteutettu siten, etta tutkija kavi huolellisesti lapi alku-
peraistutkimukset kolmeen kertaan siten, etté alkuun oli mahdollista saada kokonaiskuva
valikoituneesta aineistosta. Taman jalkeen tutkija etsi ja alleviivasi tutkimuskysymyksiin
osuvia lauseita, ilmaisuja ja asiakokonaisuuksia kustakin tutkimuksesta. Taman jalkeen
I6ytyneet tiedot ja ilmaisut jaoteltiin tutkimuskysymysten mukaan "toiveisiin” ja "tukeen”,
jonka jalkeen naistd muodostettiin mahdollisuuksien mukaan pelkistettyja ilmaisuja, jois-
takin edelleen alaluokkia ja lopulta ylaluokkia. Tassa tydssa muodostui 19 alaluokkaa,
joista muodostettiin nelja ylaluokkaa, jotka ovat: yksilollisyys, tiedonanto, ammattitaito ja
kommunikaatio. Ylaluokilla on pohdintojen jalkeen pyritty kuvaamaan mahdollisimman
yksinkertaisesti ja havainnollistaen tutkimuksissa esille tulleiden asioiden ydinta. Alla ole-
vassa taulukossa (TAULUKKO 5) on kuvattu alkuperaisilmaisut, pelkistetyt ilmaisut, ala-
ja ylaluokat.

TAULUKKO 5. Aineistoléhtdinen sisallénanalyysi

Alkuperéisilmaisu Pelkistetty Alaluokka Ylaluokka

ilmaisu

Toiveet

Annettavan informaation tulisi koh- | Annettava tieto koh- |

data asiakkaan tiedon tarve. taa asiakkaan yksi- \
I6llisen tarpeen.

\
Informaatio koko prosessin aikana | Informaatio kasvo- | Kasvotusten kommu-_| Yksilollisyys.
tulisi saada kasvotusten. tusten. nikaatio. %l
Hoidon jatkuvuus tarkeda (saman | Hoidon jatkuvuus. Hoidon jatkuvuus.

katilo ja laakar).
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Yleensa tiedonsaamisen tarve
suuri, tietoa on annettava, vaikka
se ei miellyttéisi odottajaa. Toi-
saalta otettava huomioon myés ne,

jotka eivét halua niin paljon tietoa.

Rehellisyys ja avoi-
muus tiedonan-
nossa ja ylipaataan

tiedon antaminen.

Erityisesti pitaisi huomioida ja tu-
kea sellaisia odottajia, joilla on ollut

Asiakkaan aikai-

semmat kokemuk-

aiemmissa raskauksissa ongel- | set huomioon.

mia. \4
Kommunikaatio téarkedaa, myds | Kommunikaatio Tiedonanto.
kumppanin ja hoitohenkildkunnan | kaikkien hoitoon d

valilla. osallistuvien valilla.

Miehet toivoivat, etta heidat otettai- | Kumppanin huomi-

siin paremmin huomioon. oiminen. —

Informaation oikea-aikaisuus, tie- | Annettavan tiedon | Oikea-aikaisuus. ——P»Tiedonanto.

toa tulee antaa jo ennen paatdk-
sentekotilanteita hyvissa ajoin,
jotta odottaja pystyy tekemaan tie-
toisia paatoksia.

oikea-aikaisuus.

Psyykkisen tuen tarve tulisi huomi-
oida jatkuvasti.

Psyykkisen puolen

huomioiminen.

Henkisen puolen tuke-

minen.

Hoidon yksildllisyys tarkeaa.

Henkilékohtaisuus. \

Hoitohenkilokunnan kyky kuun-
nella asiakasta tarkeéa.

Ammattihenkilon
kuuntelemisen taito.

Hoitohenkilokunnan  tulisi  olla
"herkkia”

den erilaiset toiveet ja tarpeet, tulisi

huomaamaan asiakkai-

aina valttaa "liukuhihna” tydskente-

lya.

Tilanteenlukutaito ja
hetkessd oleminen

tarkeaa.

Asiakkaan tarpeet.

Annettavan tiedon tulisi olla mah-

Tiedon laatu kaikille

Yksiléllisyys ja tie-

dollisimman ymmarrettdvassa | sopivaa ja tiedon “donanto.
muodossa kaikille asiakkaille, tie- | ymmarrettavyys kai-
toa tulisi siis tarjota eri muodoissa, | kille.
kuten videoina, jos asiakas ei
esim. pysty lukemaan.
Annettavan informaation tulisi olla | Ajan tasalla oleva | Tiedon laatu.
ajan tasalla olevaa ja laadukasta. tieto.
Tarkedd, etté odottajalla on koke- | Asiakkaan autono-
mus valinnanvapauden mahdolli- | mian kokemus.
suudesta, autonomian esiin tuomi-
nen tarkeaa.
Sen tekeminen asiakkaalle sel- | Rutiininomaisten toi-
véksi, ettei oikeasti mikdan tutki- | mintojen  valttami-
mus ole pakollinen. nen.
y =
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Tuleville vanhemmille tarke&aa
tunne siita, ettd sikiéta arvoste-
taan, vaikka todettaisiin esim. epa-

muodostumia.

Ammattihenkilon

kunnioitus ja arvos-
tus odottajaa, kump-
pania ja sikiota koh-

taan.

Jos siki6lla todetaan poikkeavuus,
tuleville vanhemmille annettava
paljon informaatiota siité, millaista
elama esim. mahdollisen Down-
lapsen kanssa mahdollisesti voisi
olla.

Rehellinen  tiedon
antaminen ja kes-
kustelu myo6s vai-

keista asioista.

Mahdollisesta sikion poikkeavuu-
desta johtuvasta raskauden kes-
keyttdmisesta tulisi
my®os jo ennen tutkimuksiin osallis-

tumista.

keskustella™|

*Yksilollisyys ja tie-

Pdonanto.

Annettava tieto tulisi olla koko ajan
maallikolle ymmarrettavissa ole-
termien

vaa, laaketieteellisten

kayttoa tulisi valttaa.

Ammattislangin valt-

taminen.

Toive paremmasta tuesta paatdk-

senteossa.

Tuki

Hoitohenkilbkunnan empaattisuus
tarkeda.

Ammattihenkilon
kayttaytyminen ja

arvot.

\>

Hoitohenkilokunnan ymmartavai-
syys tarkedd, ei saa vahatella

odottajan tunteita ja kokemusta.

Empatia, ymmartavai-
. /
Syys ja arvostus.

'Ammatllllsuus ja

ammattitaito.

Hoitohenkilokunnan tietotaito koko
tutkimusprosessin  vaikutuksesta
odottajaan ja kumppaniin tarkeaa,
prosessi tuottaa yleensa ahdis-
tusta ja pelkoa; naiden asioiden
jatkuva huomioiminen ja odottajan

tukeminen.

Syvéllinen asioiden
ymmartaminen  ja

ennakoiminen.

Ammattihenkilén  ymmarrettava,
miten odottajan kasittdd mahdolli-
set riskit tutkimuksiin ja niiden tu-
loksiin liittyen, jotta voi tukea par-

haalla mahdollisella tavalla.

Ammattihenkilén
ammatti- ja tietotaito

ja kokemus tarkeita.

Kommunikaatio.

|
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Hyva ja toimiva kommunikaatio | Kommunikaation Kuunteleminen, ke-

alusta alkaen liséa tulevien van- | tarkeyden ymmarta- | miat, tilanteen luku-

hempien kokemusta siita, ettd he | minen. taito.

saavat tarvittavaa tukea.

Ymmartamalla erilaisten asiakkai- | Erilaisuuden huomi- X Ammatillisuus ja
den kayttaytymistapoja- ja malleja. | oiminen. ] ammattitaito.
Hoitohenkilokunnan tulisi  koko | Jatkuva tukeminen. y

ajan tukea odottajaa siten, ettéd han

pystyisi tekem&&n informoituja

paatoksia.

Asiakkaalle tulee antaa riittavasti | Kiireettmyyden

aikaa, tutkimus- tai keskustelutilan- | tunne.

teet eivat saa olla liian kiireisia.

Hoidon tulisi ehdottomasti olla "ih- | Asiakasléhtdisyys,

minen ihmiselle hoitoa”, asiak- | samalla viivalla ole-

kaalle ei saa jadda kokemusta | minen. Kemiat. Tila-

siita, ettd hanta esineellistetaan. teen lukutaito.

Ammattihenkildn asianmukaisella | Ammattihenkilén Kéayttaytyminen. PAmmatillisuus  ja
kayttaytymisella suuri  merkitys | ammatillinen  kayt- ammattitaito.
sille, miten odottaja kokee ftilan- | taytyminen tarkeaa.

teet/tutkimukset.

5 TULOKSET

5.1 Toiveet

Taman katsauksen ensimmainen tutkimuskysymys koski odottajan toiveita sikioseulon-

tojen paatoksentekotilanteissa. Tarkoituksena oli selvittaa valituista alkuperaistutkimuk-

sista odottajan esille tuomia toiveita sikioseulontoihin liittyvassa prosessissa ja etenkin

paatoksentekoon liittyvissa tilanteissa, jotta sikiéseulontoihin liittyvaa hoitoa olisi mah-

dollista kehittaa. Toiveisiin liittyen nousi esille kaksi paékategoriaa: yksilollisyys ja tie-

donanto.

5.1.1 Yksilollisyys

Tutkimuksista ilmeni yksil6llisyyteen ja henkilékohtaisuuteen liittyen hyvin samankaltai-

sia toiveita. Hoitoprosessin suhteen toivottiin hoitosuhteen pysyvyyttd ja jatkuvuutta,
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mieluiten siten, ettéa koko hoidon ajan hoitosuhde olisi saman kétilon tai ladkérin kanssa
tapahtuvaa. Pysyvyys ja jatkuvuus toivat odottajalle tunteen hoidon yksil6llisyydesté ja
tama vaikutti yleensé positiivisesti odottajan kokemukseen koko raskausajasta. Hoito-
suhteelta ja ylipaataan koko sikioseulontoihin liittyvalta prosessilta toivottiin kiireetto-
myytta ja ajan antamista asiakkaalle. Tama toteutui ammattihenkilon toimesta olemalla
l&sna ja antamalla tilaa odottajan kysymyksille ja huolien esiin tuomiselle. Hoidon ei toi-
vottu olevan niin sanotusti liukuhihnamaista toimintaa, koska sellaisen pystyi helposti
havaitsemaan ja se teki kokemuksesta epamiellyttavan. Hoitosuhteen pysyvyys ja jatku-
vuus antoivat tukea odottajalle p&atoksentekotilanteissa. (ks. esim. Kristjansdottir &
Gottfredsdottir 2013, Gottfredsdottir, Sandall & Bjornsdéttir 2007.)

Odottajat toivoivat saavansa enemman henkilékohtaista huomiointia esimerkiksi psyyk-
kisen puolen jaksamiseensa ja ylipaataan tunne siita, etta tulee huomioiduksi ja kuulluksi
koettiin tarkeana. Tahan asiaan liittyy olennaisesti myds odottajan toive siita, etta hanen
itsemaaraadmisoikeuttaan kunnioitettaisiin koko prosessin ajan niin, ettd mitédén asiaan ei
pidettaisi itsestddn selvana, vaan kaikki asiat ja tutkimukset selitettaisiin tarkasti. Auto-
nomia téllaisessa sikiéseulontoihin liittyvassa prosessissa edellyttaa sitd, ettd tietoa an-
netaan jo etukateen ennen tutkimuksia, eikéd ammattihenkildilla ole oletuksia esimerkiksi
siitd, etta kaikki odottajat haluavat valttamatta osallistua tutkimuksiin. (ks. esim. Durand
ym. 2009, Barr & Skirton 2013.)

Kasvotusten tapahtuvaa kommunikaatiota pidettiin erittain tarkeana. Lahes jokaisessa
tutkimuksessa tuli esille, etta odottaja toivoo saavansa kaiken hoitoon liittyvan tiedon
kasvotusten. Kasvotusten kommunikoiminen korostui etenkin silloin, jos sikidseulon-
noissa todettiin positiivinen 16ydos, silloin pidettiin erittiin tarke&na saada tieto kasvotus-
ten ja samalla keskustella siihen liittyvista asioista. Kasvotusten tapahtuva kommunikaa-
tio, tiedon antaminen ja keskustelu lisasivat odottajan positiivista kokemusta prosessista,
se toi odottajalle tunteen, ettd ammattihenkild on ja toimii ihminen ihmiselle periaatteella.
Kasvotusten tapahtuvat keskustelut antoivat myds parhaan mahdollisen tilaisuuden
odottajan kokonaisvaltaiselle tukemiselle prosessin aikana. (ks. esim. Durand ym. 2009,
Kristjansdottir & Gottfredsdottir 2013.)

Sikiéseulontaprosessiin liittyva informaatio tulisi olla ymmarrettdvassd muodossa jokai-
selle odottajalle. Joissakin tutkimuksissa tuli ilmi tiedon ymmarrettavyyden vaikeus joi-
denkin asiakasryhmien kohdalla. Tiedon tulisi siis odottajasta riippuen olla saatavissa

siind muodossa, jota jokainen pystyy tiedon ymmartdma&an ja sisdistamaan. Tallaisia
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konkreettisia tilanteita voi tulla esiin esimerkiksi luki- tai kuulovammaisten odottajien hoi-
dossa. Annettavan informaation tulisi olla my6s ehdottomasti sellaisessa muodossa,
joka on jokaisen maallikon ymmarrettavissa. Informaatio ei saa olla liian laaketieteellista
ja sen tulisi aina muokata asiakkaiden yksilollisten tarpeiden mukaisesti sopivaksi. (ks.
esim. Barr & Skirton 2013.)

5.1.2 Tiedonanto

Tiedonanto nousi yhdeksi paakategoriaksi sen vuoksi, etta kaikkea informaatioon liitty-
vaa sisaltba ja informaation antoon liittyvid seikkoja pidettiin ensiarvoisen tarkeina sikit-
seulontoihin liittyvassa prosessissa. Tiedonantoon liittyvat asiat nousivat esille jokai-
sessa tahan katsaukseen valikoituneessa tutkimuksessa. Tiedonannolla tassa tapauk-
sessa tarkoitetaan katildiden ja laékarien antamaa tietoa odottajalle. Tiedon saaminen
odottajan ndkdkulmasta on tarkeimpia taustatekijoita tietoiselle ja informoidulle paatok-
senteolle. (ks. esim. Potter ym. 2008, Hawthorne & Ahern 2009, Durand ym. 2009,
Walker, Miller & Dalton 2008.)

Yhtena tarkeimpana monessa tutkimuksessa esille nousseena asiana pidettiin tiedon
antamista oikeana aikana ja oikeassa paikassa. Odottajilla oli kokemuksia, ettd tietoa
olisi voitu antaa jo hyvissa ajoin ennen tutkimuksiin osallistumista, jotta paatoksenteko
ja esimerkiksi mahdollisiin poikkeaviin 16yddksiin varautuminen oltaisiin voitu aloittaa hy-
vissa ajoin. Jotta odottajan tietoista paatoksentekoa voitaisiin tukea, pitaisi odottajalla
olla jo ennen paatoksentekoa runsaasti tietoa aiheesta. Tiedon tulisi olla myds realistista,
eli myos ei toivotut ja mahdollisesti eteen tulevat yllattavat tutkimustulokset olisi hyva
kayda lapi jo ennen tutkimuksiin osallistumista. (ks. esim. Ternby ym. 2014, Hawthrone
& Ahern 2009.) Ammattihenkilon toivottiin olevan avoin, eika sita pidetty hyvana, etta
han esimerkiksi salailisi tai valttelisi jonkin epamukavan tiedon kertomista suojellakseen
asiakasta. Tiedon antamiseen oikeassa paikassa liittyi suurilta osin se, etta tiedon anta-
miselle tulisi olla rauhallinen tila ja tilanteen tulisi olla Kiireetdn. (ks. esim. Kristjansdottir
& Gottfredsdottir 2013, Gottfredsdottir, Sandall & Bjornsdéttir 2007.)

Tietoa toivottiin saatavan my6s siind mielessé jatkuvasti ja oikea-aikaisesti, etta tietoa
annettaisiin tasaisesti koko prosessin aikana, eika kaikkea yhdella kerralla. Joillakin
odottajilla oli kokemuksia tietoahkysta, joka teki paatoksentekotilanteet haastavammiksi.
Tiedonantoa tulisi pystya siis suhteuttamaan sen mukaisesti, missa vaiheessa sikiéseu-

lontoja odottaja parhaillaan on. (ks. esim. Barr & Skirton 2013.)
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Annettavan tiedon laadulla koettiin olevan merkitysté. Nykypaivana lhmiset ovat hyvin
valveutuneita ja ottavat yleensé aktiivisesti selvda asioista my0s omatoimisesti. Odotta-
jilla oli odotuksia saamansa informaation laadusta. Yleensa toivottiin tietoa uusimmista
tutkimusmenetelmista ja odotettiin, ettd tiedon antajalla oli tuoreimmat tiedot ja osaami-
nen hallussaan. Odottajat siis antavat my0s vastuuta hyvin paljon hoitaville ammattihen-
kildille ja luottavat heid&n osaamiseensa, vaikka osallistuvat itse aktiivisesti tiedon han-
kintaan. (ks. esim. Kristjansdottir & Gottfredsdottir 2013, Walker, Miller & Dalton 2008,
Gottfredsdéttir, Sandall & Bjornsdottir 2007.)

Annettavan informaation suhde odottajan tiedon tarpeeseen koettiin merkitykselliseksi
tekijaksi. Hoitavan ammattihenkilén tulisi joillakin keinoilla saada selville jo hoidon
alussa, kuinka paljon odottaja haluaa ja tarvitsee tietoa ja kuinka tarkasti asioita pitaisi
kayda lapi. Ammattihenkilon tulisi siis pystya arvioimaan odottajan yksilolliset tarpeet tie-
don antamisen suhteen, eika toteuttaa ohjausta ja hoitoa liukuhihnamaisesti annettujen
ohjeiden mukaisesti. Joissakin tutkimuksista tuli ilmi, ettd osa odottajista saattaa kokea
ahdistusta liiallisesti tiedon saamisesta, kun taas osa toivoi saavansa kaiken mahdollisen
tiedon, jotta kykeni selviytymaan prosessista mahdollisimman hyvin. (ks. esim. Lalor,
Begley & Galavan 2008.)

5.2 Tuki

Taman katsauksen toinen tutkimuskysymys koski odottajalle annettavaa ja odottajan toi-
vomaa tukea sikioseulontojen paatdksentekotilanteissa. Myos tdman tutkimuskysymyk-
sen avulla tutkija toivoi [0ytavansa seikkoja ja menetelmid, joilla odottajaa voitaisiin tukea
sikidseulontoihin liittyvissa paatoksissa. Tulosten avulla voitaisiin tarkastella ja mahdolli-
sesti kehittaa odottajalle annettavan hoidon laatua sikiéseulontoihin liittyvan hoitopro-

sessin aikana.

5.2.1 Ammattitaito

Ammattihenkildiden ammattitaidolla koettiin olevan useissa tutkimuksissa tarkea merki-
tys. Ammattihenkilon tiedollisella osaamisella ja sen hyddyntamisella asiakastilanteissa
koettiin olevan positiivisia seurauksia, olettaen ettd ammattihenkild antoi tietoa asiakas-

lahtoisesti asiakkaan tarpeiden mukaisesti. Merkittdvaa roolia koettiin olevan kuitenkin
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ammattihenkilén henkildkohtaisilla ominaisuuksilla, kyvyilla, osaamisella ja naiden taito-
jen hyddyntamisella asiakastilanteissa. Ammattimaiseen ja hyvaan hoitoon asiakkaiden
mukaan kuuluu tiedollisen osaamisen lisdksi hyva ja miellyttava kaytos. (ks. esim. Krist-
jansdottir & Gottfredsdottir 2013, Gottfredsdottir, Sandall & Bjérnsdottir 2007.)

Ammattihenkilon kyky empaattisuuteen ja sen osoittamiseen ymmartavaisyyden kautta
oli useissa tutkimuksessa esille nostettu asia. Odottajat toivoivat saavansa tukea, tekivat
he millaisen paatoksen tahansa ja he toivoivat, ettd heidan p&atoksidan arvostettaisiin.
Ammattihenkildn ei tulisi missaan tilanteessa vahatella tai aliarvioida odottajan mahdol-
lisesti kokemaa huolta ja ahdistusta. Tarkedna pidettiin tunnetta siita, ettd myds sikitta
arvostetaan, sikion mahdollisesti poikkeavuudesta huolimatta. (ks. esim. Van der Zalm
and Byrne 2006, Walker, Miller & Dalton 2008.)

Ammattihenkilon kayttaytymisella asiakastilanteissa saattoi olla joko positiivinen tai ne-
gatiivinen vaikutus odottajan kokemaan tunteeseen hoidon onnistumisesta. Ammattihen-
kilon herkkyydesta aistia ja tunnistaa asiakkaansa tarpeita ja tuntemuksia on merkittavaa
hyotya ja se vahvistaa asiakkaan tuntemusta saamastaan tuesta hoidon aikana.

Myds erilaisten kayttaytymismallien ja -tapojen ymmartamisesta on hyotya seka ammat-
tihenkilolle etta asiakkaalle. Psyykkisen tuen tarpeen selvittdminen ja sen tarjoaminen
aina tarvittaessa ei varmasti koskaan voi olla liian tarke&ksi nostettu asia ja tama tuli ilmi
my6s monessa tutkimuksessa. (ks. esim. Sahin & Gungor 2008, Kristjansdottir & Gott-
fredsdottir 2013, Van der Zalm and Byrne 2006.)

5.2.2 Kommunikaatio

Kommunikaatio nousi yhdeksi paakategoriaksi sen vuoksi, ettd se esiintyi jollain tapaa
lahes jokaisessa tutkimuksessa. Kommunikaation toivottiin toimivan heti hoidon alusta
alkaen ja siihen koettiin liittyvan usein myos toimivat kemiat ammattihenkilén ja odottajan
valilla. Jos kemian ei koettu toimivan, ei kommunikaatiokaan toiminut sille toivotulla ta-
valla. Kommunikaation liittyi olennaisesti puhumisen taito, mutta myds kuuntelemisen ja
tilanteen lukutaidot. Ammattihenkilon tulisi osata kuunnella asiakasta, eika olla ammatti-
asemansa puolesta vain tietoa antavana osapuolena. Kommunikaatio edellyttaa yhta-
lailla herkkyytta tilanteissa, mika vaatii ammattitaidollista osaamista. Kommunikaation
tasoon saattavat vaikuttaa muun muassa asiakkaan aiemmat kokemukset, tietdmys ja

koulutustaso. Nama kaikki asiat olisi hyva kayda lapi odottajan kanssa ja keskustella
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seka ohjata asiakasta hanen tarpeidensa mukaisesti. (ks. esim. Van der Zalm & Byrne
2006, Walker, Miller & Dalton 2008, Dheensa, Metcalfe & Williams 2014.)

Hyva kommunikaatio edellyttdd myds ammattihenkilon kykya lukea sanattomia viesteja
ja eleitd, koska joskus yksi ele voi kertoa enemman kuin tuhat sanaa. Odottajan voi olla
valilla vaikeaa kuvailla tuntemuksiaan, joten ammattihenkilon olisikin hyva aina varmis-
taa, jos hanella heraa ajatus esimerkiksi siitd, ettd asiakas tarvitsee enemman tukea ja
ohjausta. Hoidon suunnitteluvaiheessa toivottiin etenkin sujuvaa kommunikaatiota, jotta
asiakkaan toiveet ja odotukset tulisivat kuulluiksi. (ks. esim. Van der Zalm and Byrne
2006.)

Sanattomien viestien ja eleiden ymmartamiseen ja lukutaitoon liittyy myos se, etta yhta
lailla odottaja, etenkin ollessaan hyvin sensitiivisessa ja tunteellisessa tilassa, on herkka
lukemaan ammattihenkilén sanattomia viesteja. Ammattihenkilon kaytoksella on merki-
tysta sille, kuinka odottaja kokee tutkimustilanteet ja ylipaataan raskauden ja miten han
suhtautuu sikioon. Hyvin toimivan kommunikaation asiakastilanteissa todettiin edistavan
my0s asiakkaan valmiuksia tehda aktiivisia ja informoituja paatoksia. (ks. esim. Van der
Zalm and Byrne 2006, Walker, Miller & Dalton 2008.)

Yhdessa tutkimuksista tuli ilmi se, etta raskauden edetessa normaalisti, miehet antoivat
mielell&d&n vastuun hoitavalle henkildlle, mutta jos raskaudessa ilmeni jotain poikkeavaa,
miehet halusivat olla enemmé&n mukana ja he toivoivat, ettd heidat otettaisiin aktiivisem-
min mukaan keskusteluun ja paatoksentekotilanteisiin. Ammattilaisten tulisikin siis var-
mistaa jatkuva kommunikaatio, silla tilanteiden muuttuessa odottajalla, isalla, kumppa-
nilla tai yksinodottajalla saattaa olla erilaisia toiveita. Ja vaikka raskaus etenisikin taysin
normaalisti, olisi ammattilaisen aina hyva varmistaa, etta asiakas on samaa mielta kuin
aiemmin oltiin keskusteltu. (ks. esim. Barr & Skirton 2013, Gottfredsdéttir, Sandall &
Bjornsdottir 2007, Dheensa, Metcalfe & Williams 2014.)

Useille seulontoihin osallistuminen tuotti alkuperdisaineiston mukaan stressia, huolta ja
ahdistusta. Tutkimukset ja niiden tulokset voivat herattad odottajassa hyvin sekavia ja
epaselvia tunteita, joita han ei valttAmatta ole kokenut aiemmin. Myos naiden asioiden
l&pi kAymiseen olisi hyva varata aikaa ja varmistaa, etta odottaja kokee saavansa riitta-
vasti tietoa ja tukea tilanteeseensa. (ks. esim. Durand ym. 2009, Van der Zalm and Byrne
2006.)
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Kuviossa (KUVIO 1) on havainnollistettu tAman systemoidun kirjallisuuskatsauksen tu-
loksia. Tutkimuskysymyksissa olleet paakategoriat "toiveet” ja "tuki” ovat esitetty kuvion
keskella ja siitd haarautuen alkuperaistutkimuksista esille nousseet nelja paékategoriaa:
"yksildllisyys, tiedonanto, ammattitaito ja kommunikaatio”. Naiden neljan paakategorian

ympaérilla on kuvattuna tarkeimpid havaintoja alkuperaistutkimuksista.

KUVIO 1. Systemoidun katsauksen keskeiset tulokset kuviona
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5.3 Tulosten yhteenveto

Tiedon saaminen, tiedon luonne, sen oikea-aikaisuus ja tiedon saamisen jatkuvuus ko-
ettiin tarkeind. Lisaksi, jos asiaa pohtii pelkastaan realistisesti, niin oletettavasti jokainen
haluaa tietdd mahdollisimman paljon omaan itseen ja tulevaan lapseen liittyvista asi-
oista. Tiedon saamisen maarassa suhteessa henkilon tiedontarpeeseen toki koettiin ole-
van hyvin yksil6llisia vaihteluja; se missa toinen halusi saada kaiken mahdollisen tiedon,
saattoi toinen kokea ahdistusta liiallisesta informaatiosta. Ammattihenkilon ja odottajan
tulisi siis kommunikoida myds tallaisista konkreettisista asioista hoidon suunnittelussa ja
ammattihenkildn tulisi olla koko ajan tietoinen odottajan tarpeista, jotka saattavat myos

olla muuttuvia hoitoprosessin aikana.

Ammattihenkilon ammattitaitoon liittyen taman kirjallisuuskatsauksen alkuperaisaineis-
tosta mahdollisesti tArkeimpéana esille nousseena asiana oli se, etté odottaja toki kaipaa
ammattihenkilltd vankkaa tiedollista ja taidollista osaamista, mutta etenkin empatiaa ja
psyykkista tukea. Odottajat ovat herkkia aistimaan ammattihenkilon eleitd ja muun mu-
assa sita, onko han oikeasti l&sné tilanteissa. Ammattihenkilon kayttaytymiselld, kuten
silla, pystyykd hén kiireessékin luomaan tilanteista kiireettdmia ja antamaan aikaa asi-
akkaille, oli suuri merkitys sille, miten odottaja koki erilaiset tilanteet.

Jatkuva ja avoin kommunikaatio koko hoitoprosessin aikana on onnistuneen hoidon pe-
rusta. Tarkeimpia tassa kirjallisuuskatsauksessa nousseita kommunikaatioon liittyvia
asioita olivat ammattihenkilon ja asiakkaan kemiat, ammattihenkilon tilanteen lukutaito
ja taito kuunnella asiakasta, hanen toiveitaan ja tarpeitaan. Vaikka kyse siis onkin am-
mattihenkilésta, jolla on paljon tietoa ja taitoa asioista, on hanen asetuttava myods kuun-
telijan rooliin ja oltava lasna pystyakseen lukemaan asiakasta. Samankaltaisia tuloksia
oli pro-gradu tutkielmansa kirjallisuuskatsauksessa saanut myds Nykanen (2015). Siki6-
seulontoihin liittyva kommunikaatio vaatii ylipdataan herkkyyttd, koska koko prosessi
saattaa olla odottajalle hyvin sensitiivinen. Ammattihenkilon on osattava lukea erilaisia
ihmisia, olla ymmartavainen ja varmistua koko prosessin ajan asiakkaan mahdollisista
muuttuvista tarpeista ja toiveista. Alkuperdisaineistossa tuli esille hyvin samankaltaisia
asioita. Vaikka tassa tytssa loydokset jaoteltiin neljan paakategorian alle, ovat niiden

alla kasitellyt asiat hyvin lahelld toisiaan ja kulkevat limittain.
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POHDINTA

Pohdintaluvussa on tarkoituksena pohtia taman kirjallisuuskatsauksen luotettavuuteen
liittyvia tekijoita. Luotettavuutta lisdavia ja vahentavia seikkoja on havainnollistettu myo-
hemmin taulukossa (TAULUKKO 6). Kirjallisuuskatsauksen yhteenvetoluvussa esite-
taan johtopaatoksia taman tutkimuksen tuloksista. Viimeisessa alaluvussa pohditaan jat-
kotutkimushaasteita, jotka nousivat esille tutkimustuloksista ja koko taméan kirjallisuus-

katsauksen prosessista.

Taman systemoidun Kirjallisuuskatsauksen tavoitteena oli |6ytaéa vastauksia kahteen tut-
kimuskysymykseen, jotka koskivat odottajan toiveita ja heidan tarvitsemaa tukea sikio-
seulontojen paatoksentekotilanteissa. Tarkoituksena oli saada kirjallisuushaun perus-
teella selville odottajan, tulevan iséan, kumppanin tai yksinodottajan toivomia tekijoita si-
kioseulontaprosessin aikana ja selvittda heidan tarvitsemaa tukea. Koko tyon perimmai-
sena tarkoituksena oli kirjallisuuskatsauksesta saatavien tulosten pohjalta saada esille
tekijoita, joilla sikidseulontaprosessia voitaisiin kehittdéd siten, ettéa se olisi mahdollisim-
man asiakaslahtdinen ja palvelisi odottajan tarpeita.

Odottajien toiveita ja heidan tarvitsemaa tukea sikioseulontoihin liittyvassa prosessissa
on Suomessa aikaisempien tutkimusten valossa tutkittu vahan. Taas odottajien koke-
muksia sikidseulonnoista on tutkittu Suomessa jonkin verran ja tdssa muutamia esimerk-
keja viimeisen kymmenen vuoden sisélla julkaistuista, vahintdan ylemman korkeakoulu-
tutkinnon tasoisista tutkimuksista. Huhtikuussa 2016 valmistui YAMK-opinnaytety6 odot-
tavien aitien kokemuksista sikiéseulonnoista ja niihin liittyvasta tiedonsaannista (Polkko
2016). Nykanen (2015) tutki pro-gradussaan raskaana olevien ja kumppaneiden odotuk-
sia ja kokemuksia varhaisraskauden ultradanitutkimuksesta. Pruuki (2007) tarkasteli vai-
toskirjassaan Suomalaisen sikidseulontakaytannon sosiaalieettista nakokulmaa. Aitien
ja isien kokemuksia sikiéseulonnoista ja saadusta neuvonnasta tarkasteli Uitto (2007)

pro-gradussaan.

Terveyden- ja hyvinvoinninlaitoksen (2016) mukaan sikioseulontojen jarjestamisen peri-
aatteina pidetd&dn muun muassa tiedon tarjoamista raskaana olevalle ja asiakasper-
heelle eri seulontavaihtoehdoista ja mahdollisista jatkotutkimuksista. Skirton & Barr
(2010) mukaan vanhempien toiveena on kattavan informaation saaminen seulonnoista

mahdollisimman varhaisessa vaiheessa ja tulevat isat toivoivat olevansa enemman huo-
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mioituja prosessissa ja valintatilanteissa. Samankaltaisia toiveita tuli esiin taman kirjalli-
suuskatsauksen alkuperéisaineistosta. Toisaalta yksilollisia eroja I0ytyi erilaisten odotta-

jien valilla.

Tassa kirjallisuuskatsauksessa nousseet odottajien toiveet saattavat olla yllattavan yk-
sinkertaisilta vaikuttavia asioita, joiden ehkéd saattaisi olettaa toimivan moitteettomasti
jokaisessa ammattihenkiltn ja asiakkaan valisessa kohtaamisessa. Hoidon yksil6llisyys,
tiedon antaminen, ammattihenkilén ammattitaito ja kommunikaatio ovat seikkoja, jotka
voisi ajatella olevan itsestdan selvid asioita. Taman kirjallisuuskatsauksen alkuperéisai-
neistosta saadun tiedon valossa nama eivat valttamatta aina sellaisia ole. Jokaisen odot-
tajan, tulevan isan, kumppanin tai yksinodottajan yksil6llinen huomioiminen ja yksil6llisen
hoitoprosessin eteneminen ovat asioita, joihin tulisi Kiinnittdd huomiota. Kokemus siita,
ettd juuri minua hoidetaan yksil6llisesti, vahvistanee odottajan positiivista kokemusta
koko hoitoprosessista ja ylipdataan raskaudesta ja tulevasta vauvasta. Yksilollisyys lisaa

my0s odottajan autonomian kokemusta.

Makelan ym. (1996) mukaan voidaan systemoidulla kirjallisuuskatsauksella ajatella ole-
van kolme eri paatavoitetta. Niista ensimmainen on tutkijan pyrkimys kerata mahdolli-
simman kattavasti alkuperaistutkimuksia, jotta tiedon valikoitumisesta aiheutuva mah-
dollinen harha olisi mahdollista minimoida. Toiseksi tutkijan tavoitteena tulisi olla alkupe-
raistutkimusten menetelmallisen laadun selvittdminen ja kolmanneksi tutkimustuloksia
pitdisi pystya yhdistamaan, jotta tuloksia olisi ylipdatdan mahdollista hyodyntaa tehok-
kaasti ja tutkimustulokset saataisiin koottua selkeésti yhteen. Tassa tydssa loydettiin kat-
tava aineisto, joka oli laadultaan korkeatasoista ja tuloksista saatiin tehtya aineistolah-

toisen sisalldnanalyysin menetelmin paatelmia.

Tassa kirjallisuuskatsauksessa haettiin aineistoa kolmesta eri tietokannasta yrityksen ja
erehdyksen kautta. Alkuperainen suunnitelma oli kayttd&d useampia tietokantoja. Alussa
koehakujen yhteydessa aineistoa l6ytyi valtavat maarat, ennen kuin lukuisten pohdinto-
jen jalkeen tutkimuskysymykset ja hakusanat muodostuivat sellaisiksi, joita ne ovat tyon
lopullisessa versiossa. Kun itse ty6, tutkimuskysymykset ja hakusanat oli saatu tarkasti
rajattua, oli tutkimuskysymyksiin vastaavaa aineistoa huomattavasti helpompi l0ytaa ja
I0ydettyjen viitteiden maard pysyi hallittavissa. Oli siis todella hyddyllista kayttdd run-
saasti aikaa ja karsivallisyytta hakujen suunnitteluun ja tyén rajaamiseen. TA&méan tyén

tekijalla ei ollut aikaisempaa kokemusta taman laajuisen kirjallisuuskatsauksen tekemi-
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sestd, joten myds esimerkiksi aineistolahtdinen sisallénanalyysi oli taysin uusi mene-
telmé& ja ajoittain oli vaikea luottaa siihen, etté on tutkijana varmasti tehnyt oikeita kate-
gorioita tutkimusaineistosta ja osannut yhdistell& asioita oikein.

5.4 Tutkimuksen luotettavuus

Koska taman kirjallisuuskatsauksen tekijalla ei ollut aiempaa kokemusta tamén laajuisen
kirjallisuuskatsauksen toteuttamisesta, tekija perehtyi aluksi kirjallisuuskatsauksen me-
todologiaan kirjallisuuden ja erilaisten esimerkkien avulla. Koska tassa tydssa tekijoita
oli ainoastaan yksi, valikoitui tutkimustyypiksi systemoitu kirjallisuuskatsaus. Lahtokoh-
taisesti aihe esitettiin tekijan opiskelupaikan toimesta ja aihe osui juuri tekijan omiin mie-
lenkiinnon kohteisiin, jota voi pitdd motivaatiota yllapitavana ja eteenpdin vievana asiana.
Mahdollisesti suurimpana heikkoutena tassa tydssa on yhden tekijan toimesta toteutettu
kirjallisuuskatsaus, koska systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa on yleensé aina va-
hintddn kaksi tutkijaa, jotta voidaan varmentua siita, etta saadut tulokset ovat yhtenevai-
sid (Pudas-Tahka & Axelin 2007; Stolt ym. 2016).

Tyon haastavimmaksi vaiheeksi osoittautui tutkimuskysymysten ja hakusanojen laatimi-
nen. Tutkimuskysymyksid muokattiin useaan kertaan ja koehakuja erilaisilla hakusa-
noilla ja niiden yhdistelmill&a tehtiin moneen eri tietokantaan. Aluksi |6ydettyjen alkupe-
raistutkimusten maara oli valtava ja aina oli palattava alkuun ja pohdittava rajauksia ja
sitd, mita talla tyolla halutaan saavuttaa. Tutkimuskysymykset ja tydn tavoite oli pidettava
jatkuvasti mielessé tyén edetessa, jotta aihe pysyi rajattuna ja oli kasiteltavissa yhden

tekijan toimesta.

Hyvin tehdylla tutkimussuunnitelmalla on erittdin suuri merkitys sille, miten tyd etenee,
koska sen tarkoitus on pitaéd tyén punainen lanka esilld ja pitaa tutkimus tietyissa rajoissa
(Pudas-Tahka & Axelin 2007.) Apua varsinkin tietokantojen kaytosta, hakusanojen luo-
misesta ja niiden yhdistelemisesta tutkija sai ohjaavalta opettajalta ja kirjaston informaa-
tikolta, joka varmisti, ettd hakusanat ovat kattavia kyseiselle tutkimusaiheelle. Lopulta piti
vain luottaa siihen, etta hakusanat ja niiden yhdistelmét ovat tarpeeksi asiasisaltja ku-

vaavia ja kattavia.

Kirjallisuuskatsauksen luotettavuutta voidaan pohtia siltd kannalta, miten asetettuihin tut-

kimuskysymyksiin on l6ydetty vastauksia ja onko aineistonkeruu esitetty niin, ettéd sen on
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toistettavissa (Stolt ym. 2016). Tutkimuksen reliaabelius tarkoittaa systemaattisessa kir-
jallisuuskatsauksessa kahden tutkijan péaatymista samanlaisiin tuloksiin (Hirsjarvi, Re-
mes & Sajavaara 2007). Tassa tydssa ainoastaan yhden tutkijan tekeméat haut, aineiston
valinta ja niisté tehdyt johtopaatokset eivat siis voi olla niin luotettavia kuin kahden tutki-
jan toimesta tehty kirjallisuuskatsaus. Systemaattinen virhe esimerkiksi aineiston ana-
lyysissa voi alentaa kirjallisuuskatsauksen validiutta, eli patevyytta, etenkin kun katsauk-
sen tekijana on yksi henkilo (Hirsjarvi ym. 2007). Seuraavassa taulukossa (TAULUKKO
6) on havainnollistettu tamén tyon luotettavuutta lisdavia ja vahentavia tekijoita.

TAULUKKO 6. Kirjallisuuskatsauksen luotettavuutta lisdavat ja vahentavat tekijat

LISAAVAT

VAHENTAVAT

ajankohtainen aihe, jonka tutkimuskysymyk-

set ja hakusanat tarkasti mietittyja

vksi tekija/tutkija

ohjaavan lehtorin ja informaatikon avun hyo-

dyntdminen

tekijan kokemattomuus tutkimuksen/kirjalli-

suuskatsauksen teossa

huolellinen aiheen rajaus ja rajatussa ai-

heessa pysyminen

kaytettyjen tietokantojen niukkuus kaytdnnon

syista (muista tietokannoista ei [6ytynyt sopi-

via viitteita)

kansainvélinen aineisto suomalaisen aineiston vahyys ja kansainvali-
sen aineiston tulosten mahdollinen sopimatto-

muus suomalaiseen hoitojarjestelmaan

kielenkaantajan apu aineiston analyysin mahdollinen harha

tutkimuskysymysten ja alkuperaisaineiston | suhteellisen niukka aineisto

kohtaavuus

5.5 Jatkotutkimushaasteet

Sikitseulontoihin liittyvia paatdksenteko- ja valintatilanteita on tutkittu vahan. Jonkin ver-
ran tutkimuksia l6ytyy odottajien kokemuksista sikidseulonnoissa, mutta varsinaisesti tut-
kimuksia odottajien tarvitsemasta tuesta sikioseulontaprosessissa ei juurikaan ole tehty.
Liséaa tutkimusta kuitenkin tarvittaisiin, koska tassakin tutkimuksessa useissa alkuperais-
lahteissé nousi esille se, kuinka paljon ahdistusta ja huolta sikiéseulontoihin osallistumi-
nen tuottaa odottajalle. Taman kirjallisuuskatsauksen tuloksia on mahdollista hyédyntaa
sikibseulontoihin osallistuvien odottajien ja heiddn kumppaniensa hoidon kehittami-
sessa.
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Tulevat vanhemmat tarvitsevat tukea sikidseulontoihin liittyvassa prosessissa ja heidéan
toiveensa eivat ole alkuperéistutkimuksissa esille tulleiden asioiden valossa lopultakaan
kovin suuria. Olisi ehk&a hyva pohtia uudelleen monia sikioseulontaprosessiin liittyvia te-
kijoita, toteutuuko asiakkaan kohtaamisessa hyva kommunikaatio ja annetaanko infor-
maatiota sopivissa maarin. Sikiéseulonnat koskettavat hyvin montaa odottajaa ja per-
hetté ja jopa useamman kerran elaméan aikana, aihe-alue on siten hyvin tarkea. Jatkossa
tutkimuksia voisi kohdentaa esimerkiksi viela enemmaén asiakkaan nakemyksiin ja toivei-
siin siitd, millainen sikioseulontaprosessin tulisi olla ja minkalaista tukea prosessin ai-
kana kaivattaisiin.
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laisille (n=22). Ai-
neisto analysoitiin
maarallisin menetel-
min.

keus ja molempien van-
hempien osallistuminen
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sentekoa osallistua NT
seulontaan ja arvioida
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Laadullinen, grounded
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telut (n=40).
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12) What do men
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tal screening?
Findings from
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Tarkoituksena tutkia,
mit& seulontoihin osallis-
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telut, grounded theory
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