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Sikiéseulonnat ja -tutkimukset ovat muuttuneet viimeisen kymmenen vuoden ai-
kana. Laboratorioteknologian kehitys on tuonut uusia mahdollisuuksia ja tutki-
musmenetelmia sikion periman tutkimiseen. Ei-kajoavan eli non-invasiivisen
prenataalitutkimuksen (NIPT) myo6ta on helppoa saada tietoa sikion mahdollisista
trisomioista ilman keskenmenoriskia. Sikidon perimaa voidaan tutkia entista katta-
vimmilla laboratoriomenetelmilld, jotka ovat viela kalliita, ja siksi niita tehdaan
kohdennetusti.

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli integratiivisella kirjallisuuskatsauksella
selvittaa tulevien vanhempien odotuksia, toiveita ja kokemuksia geneettisesta oh-
jauksesta sikidtutkimuksissa. Opinnaytetydn tavoitteena oli tuottaa tietoa sikiotut-
kimusyksikossa asioivien tulevien vanhempien tarpeista ja toiveista seka mita se
vaatii ohjaukselta. Tuloksia voidaan kayttaa ohjaus- ja perehdytysmallin kehitta-
miseen seka yhtenaisten toimintalinjojen laatimiseen, joiden avulla pystytaan ke-
hittamaan geneettista ohjausosaamista.

Kirjallisuuskatsauksen aineistoon valikoitui 20 tieteellista artikkelia, jotka haettiin
kansainvalisista tietokannoista. Aineisto analysoitiin induktiivisella sisallébnana-
lyysilla. Opinnaytetyon tuloksista muodostui yksi paaluokka ja viisi ylaluokkaa.
Tulevien vanhempien hoitokokemus geneettisestéd ohjauksesta sikiotutkimuk-
sissa tiivistyi vanhempien paatoksentekoprosessin tukemiseen. Vanhempien
paatoksentekoprosessin tukeminen sisalsi 1. Seulonnan tarkoituksen ymmarta-
misen, 2. Ohjailemattoman vuorovaikutuksen vaateen, 3. Vastuun tietoon perus-
tuvassa paatoksenteossa, 4. Psyykkisen kuormittavuuden ja 5. Monipuolisen
tuen merkityksen.

Taman kirjallisuuskatsauksen perusteella suositellaan neuvolan ensikaynnin
keskittamista sikidseulonnoista keskusteluun. Kriisi- ja traumakoulutusta seka
ensitietoon liittyvaa koulutusta tulisi tarjota sikidoseulontojen ja -tutkimusten pa-
rissa tydskenteleville terveydenhuollon ammattilaisille ja tukea ammattilaisten
osaamista kehittamalla sahkoisia oppimisymparistdja jatkuvan koulutuksen tu-
eksi. Koulutusta pitaisi lisata erilaisista laboratoriomenetelmista seka hoitohenki-
|0stolle etta alan opiskelijoille. Tyonohjauksen pitaisi olla rutiinia. Jatkotutkimuk-
sena voisi tutkia sikidtutkimusyksikdissa toimivien katildiden osaamisen ja koulu-
tuksen tasoa kansallisesti.

Asiasanat: sikioseulonnat, sikiotutkimukset, geneettinen ohjaus, tietoon perus-
tuva paatos
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This literature review studies the intricate landscape of parental experiences, ex-
pectations, and desires concerning genetic counseling within fetal medicine and
screening. Recent strides in laboratory technology have revolutionized prenatal
screenings and tests, notably with the advent of non-invasive prenatal testing
(NIPT), presenting a safer alternative for detecting fetal trisomies.

Through an integrative review of twenty scientific articles, this study delves into
the multifaceted interactions of prospective parents within fetal medicine and
screening units. The primary aim is to uncover the underlying needs and prefer-
ences of prospective parents, with the goal of refining genetic counseling prac-
tices.

Findings underscore the pivotal role of genetic counseling in guiding prospective
parents' decision-making processes. Key themes such as understanding the pur-
pose of screenings, the importance of non-directive interaction, informed deci-
sion-making, managing psychological burdens, and the significance of compre-
hensive support systems emerge as central to parental experiences.

Recommendations are proposed to enhance the efficacy of genetic counseling,
including integrating discussions on prenatal screenings into initial antenatal con-
sultations and providing specialized training for healthcare professionals. Addi-
tionally, there is a call to bolster education on laboratory methods for profession-
als and students. Future research could explore the competency levels of mid-
wives nationally, contributing to ongoing advancements in fetal medicine and
screening practices.

Key words: prenatal screening, fetal medicine, fetal screening, genetic counsel-
ing, informed decision-making
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1 JOHDANTO

Sikiotutkimukset tehdaan Suomessa yliopistosairaaloiden aitiyspoliklinikoiden
yhteydessa toimivissa sikiotutkimusyksikoissa. Tulevia vanhempia hoitavat kati-
|0t ja sikiOlaaketieteen eli perinatologian erikoislaakarit. Potilaat tulevat sikiotutki-
muksiin lahetteella eri seulontayksikoista, perinndllisyyspoliklinikoilta tai neuvo-

loista. (www.pirha.fi/raskaushoitokejtu.)

Sikidtutkimusyksikdissa annetaan tuleville vanhemmille geneettistd ohjausta,
tehdaan ultradanitutkimuksia (UA), ei-kajoavia eli non-invasiivisia prenataalitutki-
muksia (NIPT), kajoavia eli invasiivisia tutkimuksia, lapsivesipunktioita (LVP), is-
tukkavillusbiopsioita (CVB), ja sikion MRI tutkimuksia. Naiden lisdksi napa-

suonipunktiot (NSP) ja napaverensiirrot ovat keskitettyja Helsinkiin. (Pirha.)

Sikidseulonta- ja sikiotutkimusyksikoissa perheet kohdataan mullistavissa ela-
mantilanteissa ja syntymattoman lapsen tilanne herattaa tulevissa vanhemmissa
voimakkaita tunteita. He eivat ole henkisesti tai emotionaalisesti valmistautuneita
vastaanottamaan huonoja uutisia tai kasittelemaan niita. (Salema, Townsend &
Austin, 2019.) Sikiotutkimusyksikdissa diagnooseja annetaan yha enemman ja
on tarkeaa ymmartaa, millainen psyykkinen vaikutus nailla on vanhempiin. Heille
on traumatisoivaa kuulla, etta syntymattomalla lapsella on vaikea tai useampi vai-

kea rakennepoikkeavuus. (Luz, George, Spitz & Vieux, 2017.)

Tulevien vanhempien kohtaaminen, heidan erilaiset lahtdkohtansa ja kyky vas-
taanottaa tietoa tekee geneettisesta ohjauksesta haastavaa. Sikiotutkimusyksi-
koiden tyo on aina moniammatillista, missa katilot ja useiden erikoisalojen laakarit

tekevat tiivista yhteistyota perheiden hyvaksi. (Kaariainen, 2007.)

Terveydenhuollon ammattilaisten ohjaustaidot ja potilaiden saama ohjaus ovat
hoitotydssa keskidossa. Niiden osaaminen on keskeista hyvan ja laadukkaan po-

tilasohjauksen seka potilastyytyvaisyyden takaamiseksi. (Kaariainen, 2007, 40.)

Sikiétutkimuksissa geneettisen ohjauksen pitaa olla ohjailematonta. Naissa yksi-

kdissa mahdollistetaan erilaisia tutkimuksia, mutta mahdollistaminen ei ole sama


http://www.pirha.fi/raskaushoitokejtu

7

asia kuin suosittaminen. Eettista pohdintaa ja keskustelua tulisi kayda avoimem-
min, silla rutiininomainen suhtautuminen sikidseulontoihin ja -tutkimuksiin voi hei-

kentaa ohjailemattomuuden vaadetta. (Clarke & Wallgren-Pettersson, 2019.)

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli tehda integratiivinen kirjallisuuskatsaus,
missa selvitetaan tulevien vanhempien hoitokokemusta geneettisesta ohjauk-
sesta sikidtutkimusyksikdssa. Opinnaytetydn tavoitteena on tuottaa tietoa si-
kiotutkimusyksikdssa asioivien tulevien vanhempien tarpeista ja toiveista seka
mita se vaatii geneettiselta ohjaukselta. Tuloksia voidaan hyddyntaa ohjaus- ja
perehdytysmallin kehittamiseen ja yhtenaisten toimintalinjojen laatimiseen. Opin-

naytetyon lopuksi esitetaan tulosten pohjalta suositukset kuviossa 5.



2 TEOREETTINEN VIITEKEHYS

2.1 Opinnaytetyn keskeiset kasitteet

Tassa opinnaytetydssa keskeisia kasitteita ovat tulevien vanhempien hoitokoke-
mus geneettisesta ohjauksesta sikidtutkimuksissa, sikiotutkimukset, geneettinen
ohjaus, ohjausmenetelmat ja polikliininen hoitotyd. Nama kasitteet muodostavat
kokonaisuuden, joka vaikuttaa tulevien vanhempien hoitokokemukseen kokonai-

suutena.

KUVIO 1. Opinnaytetydn keskeiset kasitteet

Tiedonhaku teoreettiseen viitekehykseen on tehty Cinahl, Medic ja Medline-
tietokannoista. Tiedonhaussa on kaytetty rajauksina tutkimusvuosia 2012-2023,
englannin tai suomen kielta ja koko tekstin saatavuutta.



2.2 Polikliininen hoitotyo sikiotutkimusyksikossa

Polikliinisen hoitotyon kasite nostettiin esiin vuonna 1998 Yhdysvalloissa. Poliklii-
nista hoitotydta tehdaan perusterveydenhuollossa ja erikoissairaanhoidossa.
Sille on tyypillistda suuret potilasmaarat ja lyhyet hoitoajat. Polikliinisen hoitotyon
ytimen muodostavat potilaan huolien, ongelmien ja asioiden kartoittaminen seka
tunnistaminen. Polikliininen hoitoty0 vaatii hoitajalta kykya muodostaa kokonais-
kuva potilaalta saadun tiedon avulla nopeasti. Taman pohjalta suunnitellaan, to-
teutetaan seka arvioidaan hoidon tuloksia yhteisymmarryksessa ja yksilollisesti
potilaan kanssa. Tarkeaa on arvioida myds emotionaalisen tuen tarvetta. (Mastal
2010, 267-269.)

Suomessa sikiotutkimukset tehdaan keskus- ja yliopistosairaaloiden aitiyspolikli-
nikoilla toimivissa sikiotutkimusyksikdissa. Sikidtutkimusyksikoissa tehdaan eri-
laisia sikion kuvantamistutkimuksia ja otetaan kehoon kajoamattomia ja kajoavia
naytteita odottavista vanhemmista ja tutkitaan sikion perimaa muun muassa is-
tukka- ja lapsivesinaytteista. (Pirkanmaan hyvinvointialue n.d.) Tassa opinnayte-
tydssa polikliinisella hoitoymparistolla tarkoitetaan yliopistosairaalan sikiotutki-

musyksikkoa.

2.3 Sikiotutkimukset

Sikidtutkimuksiin lukeutuvat ultradanitutkimus (UA) ja rakenneultradanitutkimus,
lapsivesipunktio (LVP), istukkanayte eli korionvillus biopsia (CVB), napasuoni-
punktio (NSP), non-invasiivinen prenataalitesti (NIPT) odottajan veresta ja epa-
selvissa tilanteissa kaytetty sikion magneettikuvaus (MRI) (Tekay, Saloranta &
Aittomaki, 2016, 348-359). Sikidtutkimukset jaetaan niiden kehoon kajoavuuden
perusteella. Ei-kajoaviin eli non-invasiivisiin tutkimuksiin luetaan UA, NIPT seka
sikibn MRI ja kajoaviin eli invasiivisiin LVP, CVB ja NSP (Kaijomaa & Ayrés,
2018.)

NIPT on seulontatutkimus, vaikka silla selvitetdan kromosomeja. NIPT:a kayte-

taan jatkotutkimuksena useammin kuin invasiivisia kromosomitutkimuksia, koska
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niihin liittyy keskenmenoriski (0.5-1 % toimenpiteen mukaan). NIPT perustuu si-
kidperaisen ulkoisen DNA:n (cfDNA) tutkimiseen tulevan aidin verenkierrosta.
NIPT seuloo riskia 13-, 18- ja 21-trisomioihin ja silla voidaan selvittaa sikion su-
kupuoli. (Tekay ym. 2016, 349.) NIPT on varmempi seulontamenetelma kuin
pelkkd niskaturvotuksen (NT) mittaava ultradanitutkimus tai alkuraskauden yh-
distelmaseulonta, johon kuuluvat NT-ultraganitutkimus ja istukkagonadotrobiini
(Human chorion Gonadotropin, HcG) seka raskauteen liittyva plasman proteiini
A (Pregnancy Associated Plasma Protein A, PAPP-A) -verikokeet. NIPT on seka
ensilinjan seulonta etta jatkotutkimus monessa maassa riippuen heidan tervey-
denhuoltojarjestelmastaan. (Clarke, 2020, 160-163, Husu ym.2020.)

NIPT voidaan ottaa jo raskausviikoista 10 lahtien ja sikioperaistd DNA:ta pitaa
olla odottajan verenkierrossa vahintaan 4 %. NIPT I6ytaa 21-trisomian 99 %:n,
18-trisomian 96 %:n ja 13-trisomian 91 %:n tarkkuudella. (Bills, Ford, Duffner &
Soothill, 2016, Husu ym. 2020.) Odottajan ylipaino vaikuttaa NIPT-tutkimuksen
onnistumiseen ja painoindeksin (BMI:n) ollessa yli 30 vahenee sikidperainen va-
paa DNA odottajan verenkierrossa. Osa NIPT:sta ei onnistu ja 3-5 % ei saada
tulosta. Talloin voidaan tehda NIPT uudestaan. Toisenkin NIPT:n epaonnistu-
essa tarjotaan odottajalle mahdollisuutta lapsivesipunktioon. (Husu ym.2020.)
NIPT:n ollessa positiivinen, tulisi sikion kromosomisto selvittaa lapsivesipunktiolla
istukkamosaikismi-riskin vuoksi. Istukkamosaikismi tarkoittaa sita, etta istukka voi
olla trisominen eli muutos rajoittuu istukkaan ja sikio on terve. Taustalla voi olla
my0ds niin sanottu vanishing twin -tilanne eli raskaus on alkanut kaksosraskau-
tena ja toinen sikidista on menehtynyt. Odottajan pahanlaatuiset kasvaimet, oma
kromosomipoikkeavuus, kuten kromosomin osan haviama eli mikrodeleetio tai
perintotekijoiltaan vahintaan kahdenlaisten solujen esiintyminen samassa yksi-
|I6ssa eli mosaikismi, voivat aiheuttaa vaaran positiivisen NIPT-tuloksen. (Antto-
nen, Stefanovic & Aittomaki, 2015, Reilly ym. 2023.)

UA-tutkimuksella saadaan tietoa sikion hyvinvoinnista, rakenteista, kasvusta ja
sukupuolesta. Alkuraskauden yleinen UA raskausviikoilla 10+0-14+0 antaa tie-
toa siitd, missa raskaus sijaitsee, montako sikiéta on ja odottavan aidin laskettu
aika tarkentuu. Alkuraskauden UA:ll4 voidaan nahdéa osa vaikeista rakennepoik-
keavuuksista, esimerkiksi aivottomuus eli anenkefalia, napanuoratyra eli ompha-

locele, vatsahalkio eli gastroskiisi ja raajojen virheasentoja tai puutoksia. (Tekay
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ym. 2016, 350-350). Niskaturvotus-UA tehd&an raskausviikoilla 11+0-13+6. Ra-
kenneultraganitutkimus tehdaan raskausviikoilla 18+0-21+6 tai raskausviikko
24+0 jalkeen asetuksen mukaisesti (STM/sikidseulonnat, Kaijomaa & Ay-
ras,2018). Rakenneultradanitutkimuksella pitaisi I0ytya selkeat sydanviat, kes-
kushermostopoikkeavuudet, luuston epamuodostumat eli luustoanomaliat, mu-
nuaisten- ja virtsateiden poikkeavuudet seka erilaiset halkiot (Tekay ym. 2016,
351-353).

Istukkanaytteella eli istukkavillusbiopsilla (CVB) ja lapsivesipunktiolla (LVP) saa-
daan tietoa sikidn kromosomeista, genetiikasta ja biokemiasta (Shahbazian ym.
2012). CVB voidaan tehda raskauden melko varhaisessa vaiheessa sikion peri-
man tutkimiseksi, raskausviikkojen 11+0-13+6 valisena aikana. Kaytannossa
CVB tehdaan raskausviikkojen 12+0 jalkeen, jolloin alkuraskauden seulonnat
ovat jo tehtyna. CVB tehdaan ultradaniohjauksessa vatsanpeitteiden paalta pis-
taen neula kohdussa olevaan istukkaan ja pistoneulan lapi otetaan ohuemmalla
tahystin neulalla istukan villuksia naytteeksi. CVB-tutkimusta suositellaan ensisi-
jaiseksi sikion periman tutkimukseksi erityisesti geenitutkimuksissa ja DNA:n tut-
kimisessa, koska se kasvaa hyvin laboratorioviljelyssa ja vastaukset saadaan
raskauden varhaisemmassa vaiheessa. (Clarke,2020, 153, Horelli-Kuitunen &
Orpana,2016, 110-111.)

LVP on pisimpaan kaytdssa ollut metodi sikion periman tutkimisessa. Se voidaan
tehda raskausviikoilta 15 lahtien, jolloin lapsivedessa on riittavasti sikioperaista
solukkoa. Se tehdaan vatsanpeitteiden paalta ja nayte otetaan ultradaniohjauk-
sessa kohdusta neulanpistolla. Naytetta otetaan kerralla keskimaarin 20—-30 ml
riippuen siita, mita naytteesta halutaan tutkia. Vastausaika on yleensa viikosta
kolmeen viikkoon, mutta toisinaan vastausta joudutaan odottamaan pidempaan.
(Clarke, 149-151.) Tama asia on huomioitava tutkimuksia tilattaessa, jos raskau-
den keskeytys on perheelle vaihtoehto. Tutkimustulosten tulee olla valmiina, jotta
mahdollinen abortti voidaan suorittaa maan lakien mainitsemissa rajoissa. Esi-
merkiksi Suomessa aborttilaki uudistui syksylla 2023, mutta sikidperusteisen ras-
kaudenkeskeytyksen osio pysyi samana. Suomessa sikioperusteisen raskauden-
keskeytyksen saa 24+0 raskausviikkoon asti. (kaypahoitosuositus 2023.) Tule-
vien vanhempien suhtautuminen raskauden keskeytykseen pitaisi selvittaa en-

nen jatkotutkimuksista puhumista ja niiden tekemistd. Tama ei kuitenkaan
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tarkoita, etteikd vanhemmille, joille raskauden keskeytys ei ole vaihtoehto tarjot-

taisi mahdollisuutta invasiivisiin tutkimuksiin. (Clarke, 148—149.)

Napasuonipunktio (NSP) tehdaan paaasiassa raskasviikkojen 20 jalkeen ja sii-
hen on syyna napanuoran ohuet verisuonet. Se tekee napaverinaytteen ottami-
sesta haastavaa ja siihen liittyva riski on huomattavasti suurempi kuin CVB:aan
ja LVP:oon liittyva riski. Etuna on, etta napasuonipunktiolla tehdyt tutkimustulok-
set tulevat nopeasti. Haastavuuden ja naytteen ottoon sisaltyvien riskien vuoksi
sita kaytetaan vain erityistilanteissa. Tallainen erityistilanne on esimerkiksi napa-
verensiirto, jota tarvitaan immunisaatiotilanteissa. (Tekay, ym. 2016, 356.) Komp-
likaatioriskit vahenevat kokeneen henkilokunnan ammattitaidon myoéta (Zwiers
ym. 2017). Suomessa napaverensiirrot ovat keskitetty Helsingin yliopistolliseen

sairaalaan, HUS:iin.

Sikion MRI-kuvaus antaa lisatietoa sikidon rakennepoikkeavuuksista, erityisesti
keskushermoston rakenteista, selkarankahalkioista ja mahdollisista luuston
kasvu- ja kehityshairioista eli luustodysplasioista. MRI tarkentaa sikion diagnoo-
sia ja voi vieda invasiivisen tutkimuksen haluttuun suuntaan. Sikion MRI-kuvien
lausuminen vaatii erityisosaamista radiologilta. (Menzel ym. 2018, Powers ym.
2022.)

2.4 Geneettinen ohjaus

Sikidseulontoihin ja sikidtutkimuksiin osallistuminen on potilaalle vapaaehtoista.
Ohjaaminen naihin tutkimuksiin kuuluu kaikille hoitoon osallistuville, ja se pitaisi
aloittaa jo aitiysneuvolassa, jotta tulevat vanhemmat pystyvat tekemaan tietoon
perustuvia paatoksia osallistumisestaan eri seulontoihin ja tutkimuksiin. Kaikki
raskaana olevat odottajat ovat oikeutettuja saamaan saman tiedon yksildllisista

ja kulttuurisista eroista huolimatta. (Tekay ym. 2016, 359-360.)

Sikidtutkimuksissa ja perinndllisyysneuvonnassa ohjauskeskustelu ja geneetti-
nen ohjaus on aina ohjailematonta, objektiivista ja puolueetonta. Hoitohenkils-
ton tehtavana on antaa tietoa, tukea ja kannustaa paatoksenteossa, ei paattaa
potilaan puolesta. Naissa ohjauskeskusteluissa on paljon terapeuttisia piirteita
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vaikkei terapiakoulutusta hoitohenkilokunnalla olekaan. Rauhallinen tila, riitta-
vasti aikaa seka kiireettomyyden ja kuulluksi tulemisen tunteet ovat keskeisia.
(Clarke, 2020, 149, 187.)

Ohjauksen tulee olla yksildllista ja tutkittuun tietoon perustuvaa. Geneettinen oh-
jaus ei ole kasitteena yksiselitteinen. Siihen liittyy useita keskeisia elementteja,
joita ovat kuunteleminen, tiedon valittaminen ja empaattisen hoitosuhteen luomi-
nen. Erilaisten periytymismallien ymmartaminen, riskien arvioiminen, kaytannon
tiedon antaminen terveyteen ja lisaantymislaaketieteeseen liittyen, missa huomi-
oidaan diagnostiset ja kliiniset nakdkohdat, ovat myos tarkeita elementteja. Ge-
neettisessa ohjauksessa autetaan ymmartamaan ja sopeutumaan haastavaan ti-
lanteeseen ja tukemaan tulevia vanhempia paatdoksenteossa. Odottaville van-
hemmille pitda antaa riittavasti aikaa ja varata rauhallinen keskusteluymparisto.
(Clarke 2020,4-5,185, 188.) Siki6tutkimuksissa ohjauksen kuuluu olla WHO:n
eettisten ohjeiden mukaan ohjailematonta. Se asettaa vuorovaikutukselle ja kom-

munikaatiolle vaatimuksia. (Wertz, Fletcher & Berg, 2003.)

Potilastyytyvaisyytta voidaan parantaa potilaan arvojen ja nakemysten huomioi-
misella paatoksia tehdessa. Parempi informointi vahentaa toiveita jatkotutkimuk-
siin ja hoitoihin. Potilaslahtoisyytta voidaan arvioida hoidon tarpeen miettimi-
sessa, missa pohditaan, valtetaanko ja vahennetaanko turhaa hoitoa. (Reito &
Tikkinen, 2020.)

Geneettisessa ohjauksessa potilasohjaus on keskeinen osa polikliinisen hoito-
tydn prosessia. Se on aktiivista ja tavoitteellista toimintaa vuorovaikutussuh-
teessa potilaan ja hoitohenkildston valilla. Geneettisestd ohjauksesta on tullut
vaativampaa hoitoaikojen lyhentymisen, polikliinisenhoidon lisdantymisen, infor-
maatioteknologian ja potilaiden koulutustason mydéta. Tama on lisannyt myos po-
tilaiden omaa vastuunottamista tiedonhaussa ja paatdksenteossa. Laki potilaan
asemasta ja oikeuksista (1992/785) maarittelee potilaan oikeuden tietoon hanen
hoitoonsa liittyvissa asioissa. Erilaisia ohjausmenetelmia on kehitetty hoidon pa-
rantamiseksi. Naiden menetelmien avulla on helpompaa kartoittaa ohjauksellisia
tavoitteita, ohjauksen tuloksellisuuden arviointia ja nilden monipuolista hyodynta-

mista. (Eloranta, Katajisto & Leino-Kilpi, 2014.)
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2.5 Ohjausmenetelmat

Potilasohjausta voidaan toteuttaa hyddyntaen erilaisia nayttoon perustuvia oh-
jausmenetelmia ja -malleja. Seuraavat ohjausmenetelmat ovat esimerkkeja,
joista voidaan laatia sikiotutkimuksiin sopiva ja kayttokelpoinen ohjaus- ja kes-
kustelumalli. Naitd ovat muun muassa 5A’s (Assess, Advice, Agree, Assist, Ar-
range), GROW (Goal, Reality, Options, Wrapup), Guided Self-Determination
(GSD), Reciprocal Engagement Model (REM), Tietoon perustuva paatoksenteko

(Informed decision making) ja Motivoiva haastattelu (Motivational Interview, MI).

Motivoiva haastattelu (MIl) on hyodyllinen tyokalu vahvistamaan motivaatiota
kayttaytymisen muutokseen ambivalenteilla potilailla, joilla on kayttaytymiseen
vaikuttavia terveysongelmia ja edistamaan heidan hoitoon sitoutumistaan. Priori-
teetti on potilaan tarpeissa ja ohjausmenetelman henki on luottamuksellisen ja

rohkaisevan suhteen luominen. (Bischof ym. 2021.)

Nayttdonperustuva 5A’s-ohjausmalli muodostuu viidesta eri vaiheesta, joita ku-
vataan viidellda englanninkielisella sanalla: Assess (arvioida), Advice (neuvoa),
Agree (olla yhta mielta), Assist (tarjota apua) ja Arrange (seurannan jarjestami-
nen). Arviointivaiheessa tunnistetaan nykyinen kayttaytyminen ja maaritetaan po-
tilaan valmius muutokseen, neuvontavaiheessa potilaalle annetaan suosituksia
siita, etta potilas hyotyisi kayttaytymisen muutoksesta, olla yhta mielta -vaiheessa
laaditaan potilaan kanssa yhteisymmarryksessa tavoitteita terveyskayttaytymi-
sen muutokseen, avun tarjoamisen -vaiheessa puututaan esteisiin ja annetaan
tukea kaytoksen muuttamiseen. Viimeisessa eli seurannan jarjestamisen vai-
heessa potilaalle suunnitellaan ja jarjestetaan muutoksen edistymiseksi ammat-
tilaisen toimesta seurantakaynnit. Tama malli toimii hyvin terveyskayttaytymisen
muutoksen ohjauksessa, kuten painonhallinnassa, alkoholin kayton vahentami-

sessa tai tupakoinnin lopettamisessa. (Reeks ym. 2020, van Dillen ym. 2015.)

GROW- lyhenne muodostuu sanoista Goal (tavoite maarittda valmennuksen pai-
nopiste), Reality (tietoisuus nykytilanteesta), Options (tunnistaa ja arvioida saa-
tavilla olevia vaihtoehtoja ja kannustaa ratkaisukeskeiseen ajatteluun),
Wrapup/Will (auttaa valmennettavaa maarittdmaan seuraavat askeleet ja
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kehittamaan toimintasuunnitelman). GROW-malli on yksi suosituimmista ohjaus-
malleista. Sen ydinajatus on kayttaytymiseen perustuva valmennus, joka lahtee

yksilon maarittamista tavoitteista. (Narayanasamy & Penney 2014.)

Onhjattu itsemaaraamisoikeus -malli (GSD) tukee yhteistyota, pohdiskelua ja muu-
tosta potilaan elamassa, joita elamantaitojen kehittaminen helpottaa. Tama oh-
jausmalli on osoittautunut tehokkaaksi erityisesti kroonisia sairauksia sairasta-

vien keskuudessa. (Husted 2014, Munch Simonsen ym. 2020.)

Vastavuoroinen sitouttava ohjausmalli (REM) kehitettiin vuonna 2007 Yhdysval-
loissa ja se on erityisesti tarkoitettu geneettiseen ohjaukseen. Mallissa on 17 ta-
voitetta, joista muodostuu nelja paaluokkaa; ymmarrys ja arvostus, seka tuki ja
ohjaus, joihin molempiin kuuluu kuusi tavoitetta, mahdollistava paatdoksenteko si-
saltaen kolme tavoitetta seka potilaskeskeinen opetus, jossa on kaksi tavoitetta.
REM-malli korostaa, etta palveluja tarjotaan raataloidysti jokaisen potilaan tilan-
teeseen ja tarpeisiin sopien. REM-mallissa on komponentteja seka opetusmal-
lista ettd neuvontamallista. Opetus biolaaketieteellisesta tiedosta on keskeinen
osa geneettista ohjausta antavan ja potilaan valista vuorovaikutusta. Neuvonta-
mallia mukaillen REM korostaa potilaan tunteiden, kokemusten ja ainutlaatuisten
ominaisuuksien vaikutusta itse ohjausprosessiin ja sen tuloksiin. (Hartmann ym.
2015.)

2.6 Vanhempien hoitokokemus geneettisesta ohjauksesta

Aitiyspoliklinikan sikidtutkimusyksikdssa asioivat tulevat vanhemmat ovat raskau-
den eri vaiheissa, ja he tulevat sikiotutkimusyksikkoihin monien eri syiden takia
(Pirkanmaan hyvinvointialue n.d). Tulevat vanhemmat tarvitsevat yksilollista ge-
neettista ohjausta, joka on tilannesidonnaista ja lahtee vanhempien omista sen

hetkisista tarpeista (Hartmann ym. 2015).

Tulevien vanhempien hoitokokemukseen vaikuttavat heidan aikaisemmat koke-
muksensa terveydenhuollon palveluista (Liu ym. 2020) seka ennakko-odotukset
ja -tieto raskauteen liittyvista asioista (Kater-Kuipers, De Beaufort, Galjaard, &

Bunnik 2020). Tulevien vanhempien asenteet sikiddiagnostiikkaan ja yleensa
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sairauksiin liittyen vaikuttavat heidan kykyynsa vastaanottaa ja kasitella sikion
tilaan liittyvia tutkimustuloksia (Aune & Mdller 2012). Vanhempien elamankatso-
mus, uskonto ja kulttuuri muodostavat ilmapiirin, mihin heidan asenteensa, toi-
veensa ja odotuksensa ovat sidoksissa (Schoeffel, McCarthy Veach, Rubin, &
LeRoy 2018). Hoitokokemukseen vaikuttaa myos tulevien vanhempien fyysinen,
psyykkinen ja sosiaalinen tilanne polikliinisen hoitotapahtuman aikana seka ko-
kemus vuorovaikutuksesta terveydenhuollon ammattilaisen kanssa (Cole ym.
2016).

Terveydenhuollon ammattilaisten rooli hoitokokemuksen osapuolena on erittain
merkityksellinen tuleville vanhemmille. Vanhempien tulee luottaa ammattilaisilta
saamaansa tietoon (McCoyd 2013), ja ammattilaisten tulee varmistaa, etta tule-
vat vanhemmat ovat saaneet riittavasti tietoa (Lou ym. 2017) ja ymmartaneet sen
merkityksen omassa tilanteessaan (Fries 2014). Terveydenhuollon ammattilais-
ten tulee tukea vanhempia heidan paatoksenteossaan, vastaanottaa vanhem-
pien tunnetilojen muovaama vuorovaikutus ja ymmartaa, kuinka voimakas tilanne
(Gesser-Edelsburg & Shahbari 2017), jopa traumaattinen (Luz, George, Spitz, &
Vieux 2017), hoitokokemus voi tuleville vanhemmille olla. Tuleville vanhemmille
tulee myos luoda mahdollisuus keskustella samassa tilanteessa olleiden vertai-

sien kanssa (Wallace ym. 2018)

Geneettisen ohjauksen tavoitteena on antaa tuleville vanhemmille tietoa sikion
tilasta, erilaisista tutkimuksista seka hoitoon liittyvista vaihtoehdoista koko hoito-
prosessin ajan (Van Der Steen ym. 2016). Vanhempien tulee ymmartaa, mita
tulevan lapsen diagnoosi tarkoittaa, mita se merkitsee heidan perheelleen ja per-
hedynamiikalleen sekd perustaa paatoksentekonsa omiin arvoihinsa (Ahmed,
Bryant, Tizro, & Shickle 2014). Vanhempien on tarkeaa keskustella myods paris-
kuntana tilanteestaan, kun sikion tila on varmistunut (Watterbjork, Blomberg, Nils-
son, & Sahlberg-Blom 2015; Schoeffel, McCarthy Veach, Rubin, & LeRoy 2018).
Geneettinen ohjaus on jokaisen hoitotapahtuman aikana ohjailematonta, ja ter-
veydenhuollon ammattilaiset eivat saa vaikuttaa vanhempien paatokseen. Tule-
vien vanhempien tulee saada riittavasti nayttoon perustuvaa tutkittua tietoa, jonka
perusteella he pystyvat tekemaan tietoon perustuvan paatoksen raskauden jat-
kumisesta tai sen keskeyttamisesta. (Wertz ym. 2003; Ahmed, Bryant, Tizro, &
Shickle 2014.)
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3 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TEHTAVA JA TAVOITE

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli integratiivisella kirjallisuuskatsauksella
selvittaa tulevien vanhempien odotuksia, toiveita ja kokemuksia geneettisesta oh-

jauksesta sikiotutkimuksissa.

Opinnaytetyon tutkimustehtava:
Selvittda, millainen on vanhempien hoitokokemus geneettisesta ohjauksesta si-

kiotutkimuksissa.

Opinnaytetyon tavoitteena on tuottaa tietoa sikiotutkimusyksikdssa asioivien tu-
levien vanhempien tarpeista ja toiveista seka mita se vaatii ohjaukselta. Tuloksia
voidaan kayttaa ohjaus- ja perehdytysmallin kehittamiseen seka yhtenaisten toi-
mintalinjojen laatimiseen, joiden avulla pystytaan kehittamaan geneettisen ohjaa-

misen osaamista.
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4 TUTKIMUSMENETELMA JA AINEISTON KERUU

4.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Kirjallisuuskatsauksia on kolme paatyyppia, kuvailevat ja systemaattiset kirjalli-
suuskatsaukset seka meta-analyysit. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus, joka voidaan
jaotella narratiiviseen ja integroivaan muotoon, muistuttaa systemaattista kirjalli-
suuskatsausta, mutta on metodiltaan ja aineistonvalinnaltaan vapaampi kuin sys-
temaattinen kirjallisuuskatsaus. Se on eniten kaytetty kirjallisuuskatsauksen
tyyppi. Integroiva kirjallisuuskatsaus sijoittuu narratiivisen ja systemaattisen kat-
sauksen valimaastoon. Se mahdollistaa erilaisilla tutkimusmetodeilla tehtyjen tut-
kimusten mukaan ottamisen analyysiin, ja sen avulla voidaan monipuolisesti tut-
kia kohteena olevaa ilmiéta. (Salminen, 2011, 6-8.) Tama opinnaytetyd tehtiin

integrasiivisena kirjallisuuskatsauksena.

Integratiivisen kirjallisuuskatsauksen aineistoon voidaan ottaa mukaan tieteellis-
ten artikkelien lisaksi mielipidekirjoitukset, keskustelut ja kokoelmakatsaukset.
Katsaus tulee tehda eettisesti ja kurinalaisesti, jotta sita voidaan hyodyntaa nayt-
téon perustuvassa toiminnassa. Aineiston keruu pitaa olla objektiivista luotetta-
vuuden varmistamiseksi. Tutkimukseen otettavan aineiston arvioinnin tulee olla
kriittista ja kayda lapi kirjallisuuskatsauksen vaiheet: 1) tutkimuskysymyksen laa-
timinen, 2) kirjallisuushaku, 3) tiedon keruu ja kriittinen arviointi, 4) tiedon analyysi
ja synteesi 5) tulosten esittaminen ja pohdinta. (Lubbe, Ham-Baloyib & Smit,
2020.)

Kuvailevaa kirjallisuuskatsausta kaytetaan paljon tutkimusmenetelmana hoito- ja
terveystieteellisessa tutkimuksessa. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on tutkimus-
menetelmana aineistolahtdinen. Katsaukseen valitun aineiston avulla kuvataan
kohteena olevaa ilmiota ja pyritaan sen ymmartamiseen. Keskeiset tulokset koo-
taan yhteen ja niiden tarkastelu tapahtuu laajemmassa kontekstissa. (Kangas-
niemi ym. 2013, 292-293.)



19

4.2 Aineiston haku

Aineiston hakua voidaan tehostaa kayttamalla eri tietokantojen omia asiasanas-
toja ja asiasanoja. Tietokannoista etsityt aihealueet voidaan haussa l6ytaa va-
kiintuneiden ja asiasanastoissa maariteltyjen asiasanojen kautta tehokkaasti,
joka edistaa mahdollisimman laaja-alaista ja hyvin kohdistettua aineiston hakua.

(Asiasanat ja asiasanastot n.d.)

Tassa opinnaytety0ssa kaytettiin tietokantojen asiasanastoja, ja niihin liittyvia
muita kasitteita, kuten assosiatiivisia kasitteita ja alakasitteitda (TAULUKKO 1),
jotta aineiston hausta saatiin mahdollisimman laaja-alainen, tarkka ja kattava. Ai-
neiston hakuun kaytettiin Tampereen yliopiston kirjaston informaatikon asiantun-

temusta mahdollisimman kattavan hakutuloksen saamiseksi.

TAULUKKO 1. Aineiston haussa kaytetyt asiasanastot ja asiasanat

Asiasanastot ja Asiasanat:
kéasitteet:
Finmesh sikiddiagnostiikka

kajoamaton tutkimus ennen syntymaa, NIPT, non invasive
prenatal testing, korionvillusbiopsia, istukkanayte, chorionvillus
biopsy/sampling

lapsivesipisto, amniosentesis, seerumiseulonnat, kaikukuvaus,
sikion tahystys

Alakasitteet

Assosiatiiviset kasitteet geneettinen neuvonta
perinndllisyysneuvonta

Ohjaustermit ennen syntymaa tehty sikidon seulontatutkimus
maarittdmatdén ennen syntymaa tehty seulontatutkimus
prenataalidiagnostiikka, prenataalinen seulonta, sikidn seulon-
tatutkimus, sikidseulonnat, sikidn tutkiminen, sikidseulonta

Emootiot ohjaustermit; emootio, emotio, tunne, tunne-eldmys, tunne-ela-
mykset, tunnetila/-t, tunteet
engl.: emotions, feeling, feelings

Englanninkieliset prenatal diagnosis/diagnoses
kasitteet antenatal diagnosis/diagnoses
intrauterine diagnosis/diagnoses

PICO-lauseketta voidaan hyodyntaa kirjallisuuskatsauksen tutkimuskysymyksen
muotoiluun. PICO lauseke muodostuu yleensa neljasta eri kokonaisuudesta, P=
Potilas/populaatio (patient, population), I= Interventio/hoitomuoto/testi (interven-
tion), C= vertailu, vaihtoehto (comparison, control) ja C= seuraus/tulos



20

(outcome). (BMJ Best Practice 2024.) Tassa opinnaytetyossa PICO-lauseke
muotoutui tulevista vanhemmista (P), hoitokokemuksesta geneettisessa ohjauk-

sessa (l) ja sikidtutkimuksista (Co).

Aineiston haussa eri tietokannoista kaytetaan Boolen operaattoreita, joilla voi-
daan yhdistaa ja erotella eri hakusanoja ja -lausekkeita. Boolen operaattoreita
ovat OR, AND ja NOT-sanat. OR-operaattori yhdistda synonyymisia kasitteita ja
AND operaattoria kaytetaan eri OR-lausekkeiden yhdistamiseen hakulausekoko-
naisuudeksi. NOT-operaattori toimii painvastoin kuin muut operaattorit ja sulkee
tiettyja kasitteita pois hauista. (Stolt ym. 2016, 38—42.)

Tassa opinnaytetyossa tiedonhaku tehtiin kahteen kertaan tutkimuskysymyksen
tarkennuttua. Opinnaytetyon aineiston haku tehtiin kolmesta eri tietokannasta,
Cinahl, Medic ja Medline, ja hakulausekkeissa hyddynnettiin Boolen operaatto-
reita (TAULUKKO 2).

TAULUKKO 2. Hakulausekkeet ja kaytetyt Boolen operaattorit

Tietokanta: Hakusanat:

Cinahl (prenatal or antenatal or perinatal diagnos*) AND (feelings OR emotions
OR experiences OR attitudes OR perceptions)
(“genetic counselling” OR genetic guidance”) AND (prenatal OR fetal)
AND (expectant parents OR mother*OR father* OR family)

AND decision making

Medic (perinndllisyysneuv* perinnéllisyysohj* “genetic counseling”geneettinen
neuvonta”) AND (sikié)
(Counseling counselling guidance ‘patient education” neuvon* ohjau* per-
innéllisyysneu* perinnéllisyysohj*) AND (hereditary gene* genes genetic*
inherited familial genom™ perinnél-ligeneet™) AND (prenatal siki6™ fetus™
alkio®)

Medline (documentation® OR "electronic health record*") AND (standard* or quality™
OR "care plan*") AND (outpatient* OR clinic OR "ambulatory care*") AND
("patient-center*” OR "patient focus*" OR "person center*")

(prenatal diagnosis OR testing) AND (parent experiences OR perception
OR opinions OR attitudes OR views) AND (genetic counselling)
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4.3 Aineiston valinta

Kirjallisuuskatsauksen aineiston valintaa ohjaavat etukateen asetetut sisdanotto-
ja poissulkukriteerit. Sisaanottokriteereina kaytetaan usein aika- ja kielirajauksia,
jotka voidaan asettaa tietokantarajauksina aineiston haun yhteydessa (Stolt, Axe-
lin, & Suhonen 2016). Tassa opinnaytetydssa sisaanottokriteerit sisalsivat julkai-
suvuoteen, kieleen, tutkimusartikkelien saatavuuteen, tutkimusten nakdkulmaan
ja kaytettyihin menetelmiin liittyvia kriteereja (TAULUKKO 3).

TAULUKKO 3. Integroidun kirjallisuuskatsauksen alkuperaistutkimusten sisaan-
otto- ja poissulkukriteerit

Sisaanottokriteerit Poissulkukriteerit
Julkaisuvuosi 2012-2022 Julkaisuvuosi ennen 2012

Kieli suomi tai englanti Kieli muu kuin suomi tai englanti
Eri metodein tehdyt tutkimukset Systemaattinen katsaus

Vastaa tutkimuskysymykseen Ei vastaa tutkimuskysymykseen
Koko teksti saatavilla Koko tekstia ei saatavilla
Raskauden aikainen eli prenataalinen Synnytyksen jalkeinen

Nakokulmana vanhempien odotukset seka toiveet Nakokulmana ammattilaisten ajatukset
Vertaisarvioitu Ei vertaisarvioitu

PRISMA-kaavion avulla esitetaan kirjallisuuskatsauksen hakuprosessin eri vai-
heet ja mukaan otetut tutkimukset seka ilmaistaan syyt, minka vuoksi tietyt artik-

kelit suljettiin pois aineistosta (Page ym. 2021).

Tassa opinnaytetydssa aineiston valintaprosessi tehtiin systemaattisesti, ja koko
prosessin ajan pidettiin tarkasti kirjaa tutkimusartikkelien maarista aineiston va-

linnan eri vaiheiden aikana (KUVIO 2).
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Tietokannoista |6ydetyt artikkelit
(N=1217)
Cinahl (n=337), Medic (n=494),
Medline (n=386)

Muista lahteista 10ydetyt

artikkelit
(n=2)

Kelpoisuus Seulonta

Hyvaksytyt

Otsikon perusteella valitut
(N=45)
Cinahl (n=39), Medic (n=1),
Medline (n=5)

\ 4

Abstraktin perusteella valitut
(N=44)
Cinahl (n=39), Medic (n=0),
Medline (n=5)

A 4

Abstraktin perus-
teella poissuljetut
(N=1173)
Cinahl (n=298),
Medic (n=494),
Medline (n=381)

- Ei vastaa tutki-
muskysymykseen
(n=867)

- Kirjallisuuskat-
saus (n=8)

Koko tekstin perusteella valitut
(N=18)
Cinahl (n=13), Medic (n=0),
Medline (n=5)

A 4

Katsaukseen valitut artikkelit
strukturoidun tiedonhaun jalkeen
(N=20)

Cinahl (n=13), Medic (n=0),
Medline (n=5)

Katsaukseen valitut artik-

.| kelit manuaalisen haun
Ll

KUVIO 2. Prisma-kuvio aineiston valinnasta

jalkeen
(n=2)
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4.4 Aineiston kuvaus

Analyysiin valikoitui 20 eri menetelmilla tehtya tieteellista, vertaisarvioitua artik-
kelia (Liite 1). Aineistoon kuului 15 kvalitatiivista, yksi kvantitatiivinen, kaksi mo-
nimenetelma- ja kaksi poikkileikkaustutkimusta. Tutkimusartikkelit olivat tehty
globaalisti, nelja USA:ssa, nelja Ruotsissa, kolme Iso-Britanniassa ja Alanko-
maissa, Australiassa, Brasiliassa, Italiassa, Kiinassa, Kroatiassa, Norjassa, Suo-

messa ja Vietnamissa yksi artikkeli jokaisessa maassa.

Tutkimusten osallistujamaara vaihteli valitun tutkimusmenetelman mukaan kuu-
desta yli 480 osallistujaan. Tutkimuskohteena oli osassa tutkimuksista vain naisia
tai miehia ja osassa seka naisia ettd miehia ja heidan molempien kokemukset
nakyivat tutkimuksissa. Tutkimusartikkelien haastattelut olivat puolistrukturoituja
seka puhelinhaastatteluja ja osa naiden yhdistelmia. Kyselytutkimukset olivat net-
tikyselyja tai puhelinhaastatteluja. Mukana oli poikkileikkaustutkimuksia ja ha-
vainnoivia tutkimuksia. Laaja aineisto valittiin kokonaiskuvan saamiseksi sikiotut-
kimuksiin liittyvista eettisista kysymyksista, geneettisen ohjauksen haastavuu-
desta seka tulevien vanhempien toiveiden ja tarpeiden kartoittamiseksi. Osassa
artikkeleista tutkittiin seka hoitohenkiloston etta tulevien vanhempien nakokulmia

mutta naista tutkimuksista huomioin vain tulevien vanhempien osuuden.

Aineiston tutkimuksissa tulevat erilaiset terveydenhuoltojarjestelmat esiin seka
juridiset, kulttuuriset ja uskonnolliset vaikutteet. Osassa sosiaalipoliittinen suh-
tautuminen lisdantymisterveyteen on myos lasna. Sikiotutkimuksiin liittyvat eetti-
set ja ammatilliset vaatimukset eivat kaikkialla tayty, ja se nayttaytyi valitussa tut-

kimusaineistossa.

4.5 Aineiston analyysi

Kirjallisuuskatsauksen aineisto voidaan analysoida muun muassa aineistolahtoi-
sella eli induktiivisella tai teorialahtdisella eli deduktiivisella menetelmalla. Induk-
tiivinen sisalldnanalyysi on aineistolahtoista paattelya ja se jarjestellaan teemoit-
tain. Aineistolahtdinen analyysi rakentaa teoriaa empiirisesta aineistosta kasin
alhaalta ylospain eli aineistosta muodostettujen pelkistysten, ala- ja ylaluokkien
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kautta. (Eskola & Suoranta, 19, 2008). Kun teemoittelua ja luokittelua tehdaan
aineiston perusteella, ei voida etukateen tietaa, kuinka monta ala- ja ylaluokkaa
muodostuu. Saman ilmidn toistuessa eri tutkimuksissa, puhutaan aineiston satu-
raatiosta. (Tuomi & Sarajarvi, 2018,105-107.) Tassa opinnaytetyossa sisal-

Idnanalyysi on aineistolahtdinen.

Tutkittavasta aineistosta etsitaan tiettya teemaa kuvailevia nakemyksia. (Tuomi
& Sarajarvi, 2018,105-107). Tutkimusartikkelien tuloksista etsitaan tutkimusky-
symykseen vastaavia aineistoyksikkoja eli alkuperaisilmauksia. Yksikoksi voi-
daan valita sana, lause tai asiakokonaisuus, joka tulee paattaa ennen analyysin
aloittamista. Alkuperaisilmauksista muodostetaan pelkistyksia eli niista poiste-
taan kaikki epaolennainen, ja ne muotoillaan sellaiseen muotoon, missa alkupe-
rainen sisaltd ei ole muuttunut. Aineiston pelkistamisen jalkeen ilmaisut ryhmitel-
laan eli klusteroidaan niin, etta niista etsitaan samankaltaisia ja eroavia kasitteita.
Samankaltaiset kasitteet kootaan omaksi ryhmakseen, jota kutsutaan alaluo-
kaksi. Alaluokka nimetaan eli kasitteellistetdan toisin sanoen abstrahoidaan siten,
ettd sen nimi kuvaa siihen kuuluvien pelkistysten sisaltéa. (Kylma & Juvakka,
113-118.)

Induktiivinen sisallonanalyysi jatkuu yhdistamalla alaluokkia, joissa on yhtenevai-
nen sisaltd. Nain muodostuu ylaluokkia, joiden nimeaminen tehdaan samoja pe-
riaatteita noudattaen kuin alaluokkien nimeaminen eli ylaluokan nimen tulee ku-
vat siihen kuuluvien alaluokkien sisaltdoa. Ylaluokkien muodostamisen jalkeen
luodaan paaluokkia seka yhdistava luokka. Yhdistava luokka liittyy kirjallisuuskat-
sauksen tutkimuskysymykseen ja tuottaa siihen kasitteellistetyn vastauksen.
(Tuomi & Sarajarvi 2018, 91-94.)

Aineiston analyysia voidaan tehda aineiston keruun ja jarjestamisen jalkeen tai
koko tutkimusprosessin ajan riippuen milla menetelmalla tutkimusaineisto on ke-
ratty. Tarkeaa on ryhtya analyysin tekoon tutkimusaineiston ollessa koottuna ja
jarjestettyna. Tutkimuksen tekija inspiroituu ja innostuu keraamastaan aineis-
tosta, jota voidaan tdydentaa ja selventaa analyysin edetessa. (Hirsjarvi, Remes
& Sajavaara, 2009, 223-224.)
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Aloitin analyysin keraamalla taulukkoon alkuperaisilmaisuja artikkeleista, jotka
vastasivat tutkimuskysymykseen. Alkuperaisilmaisuista tein pelkistyksia (Liite 2)
ja sen jalkeen aloin ryhmittelemaan samansisaltoisia ilmaisuja yhteen. Naista
muodostui alaluokkia (19), jotka yhdistyivat ylaluokiksi (5) ja lopulta yhdeksi paa-
luokaksi. Tama oli tutkimuksen aikaa vievin osio. Luokkien nimeaminen niita ku-
vaavilla ja asiasisaltoa yhdistavilla termeilla oli kielellisesti haastavaa, ettei tulisi
paallekkaisyytta terminologiassa. Esimerkki alaluokan muodostamisesta on ku-

viossa 3.

Pelkistys Alaluokka

+ Diagnoosin epavarmuus traumaattista. (3)

*VVanhempien surun kokemukset diagnoosin
jalkeen. (5)

*VVanhempien yksinaisyyden kokemus
diagnoosin jalkeen. (5)

* Tieto sikion anomaliasta pahin asia. (5) a Diagnoosin epévarmuuden
« Lastenkardiologin ultradanella varmistama musertavuus

sydanvika diagnoosi koettiin epatodelliseksi.
(6)
« Lastenkardiologin ultradanella varmistama
sydanvika diagnoosi koettiin epareiluksi. (6)
* Ajantarve diagnoosin sisaistamiseen. (7)

KUVIO 3. Esimerkki pelkistyksesta ja alaluokan muodostamisesta.
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Kirjallisuuskatsauksen tuloksista muodostui yksi paaluokka, viisi ylaluokkaa ja 19

alaluokkaa, jotka ovat tarkemmin esitetty kuviossa 4.

5.1 Vanhempien paatoksentekoprosessin tukeminen

Tulevien vanhempien hoitokokemus geneettisestéd ohjauksesta sikiotutkimuk-

sissa tiivistyy vanhempien paatoksentekoprosessin tukemiseen. Vanhempien

paatoksentekoprosessin tukeminen sisaltaa 1.Seulonnan tarkoituksen ymmarta-

misen, 2.0hjailemattoman vuorovaikutuksen vaateen, 3. Vastuun tietoon perus-

tuvassa paatoksenteossa, 4. Psyykkisen kuormittavuuden ja 5. Monipuolisen

tuen merkityksen.

Vanhempien paatoksentekoprosessin tukeminen

1
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KUVIO 4. Kirjallisuuskatsauksen paaluokka, ylaluokat ja alaluokat
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5.2 Seulonnan tarkoituksen ymmartaminen

Seulonnan tarkoituksen ymmartaminen sisalsi vanhempien suhtautumisen seu-

lontaan ja heidan mahdollisuuteensa NIPT-tutkimukseen.

Tulevien vanhempien suhtautuminen seulontaan on merkityksellista, ja heidan
on hyva ymmartaa seulonnan tarkoitus. Osoituksena seulonnan ymmarryksen
puutteesta rakenneultradanitutkimusta ei nahty seulontana (Barr &Skirton, 2013),
eika sen laaketieteellista merkitystd ymmarretty (Carlsson & Mattsson, 2018).
Raskaana olevilla odottajilla oli tiedonvahyytta sikidseulonnoista (Can Chuong
ym. 2018). Osalle ultradanitutkimus oli sosiaalinen tapahtuma (Barr & Skirton,
2013) ja osalle se mahdollisti raskaudenaikaiset jatkotutkimukset (Farrell ym.
2020). Tulevat vanhemmat kokivat tarkeaksi nahda rakennepoikkeavuus sen va-
kavuuden ymmartamiseksi (Denny, Quinlan-Jones, Bibila & Kilby, 2014). Osa
odottajista kieltaytyi seulonnoista omien arvojen vastaisena ja valttaakseen vaa-
ranlaisen turvallisuuden tunteen sikion terveydentilasta. Osalle seulonta toimi
etenemissuunnitelmana huolehtia mahdollisesti sairaasta lapsesta. (Farrell ym.
2020.) Puolet odottajista ei ollut ajatellut poikkeavaa seulontatulosta mahdol-
liseksi ja halusivat positiivisen seulontatuloksen lapikaymista hoitohenkiloston

kanssa (Vuorenlehto ym. 2021).

Mahdollisuus NIPT-tutkimukseen oli tarkeaa seka tiedonsaamiseksi sikion hy-
vinvoinnista etta keskenmenoriskin valttamiseksi. Enemmisto odottajista oli tyy-
tyvaisia mahdollisuudesta NIPT-testiin ja vaihtoehtona invasiiviselle tutkimuk-
selle. (Van Shendel ym. 2017.) Myos kaksosodottajat olivat tyytyvaisia NIPT-tes-
tin mahdollisuudesta invasiivisen tutkimuksen sijaan (Reese ym. 2018). Osa

odottajista koki NIPT vastausajan liian pitkaksi (Van Shendel ym. 2017).

5.3 Ohjailemattoman vuorovaikutuksen vaade

Vaatimus ohjailemattomasta vuorovaikutuksesta tarkoitti tuleville vanhemmille

voimaannuttavaa kokemusta selkeasta ohjauksesta ja suhtautumista lapsive-

sipunktioon. Aineistosta nousi myOs negatiivisia asioita, jotka nayttaytyivat
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epaammatillisena hoitotapahtumana seka itsemaaraamisoikeuden toteutumatto-

muutena.

Voimaannuttava kokemus selkedsta ohjauksesta johdatti odottajia paatok-
sentekoon jatkotutkimuksista (Reese ym. 2018) ja he kokivat saaneensa sikiotut-
kimusyksikdssa selkeda ohjausta ja neuvontaa (Vuorenlehto ym. 2021). Se, ettei
vanhempia ohjailtu loi heille kokemuksen kunnioituksesta heidan paatoksiaan
kohtaan. Selkea kommunikaatio diagnoosin saamisen yhteydessa koettiin kes-
keiseksi. (Weeks, Saya & Hodgson, 2020.) Laadukkaan neuvonnan myota ah-
distus vaheni ja tietoon perustuva paatdksenteko mahdollistui (Vuorenlehto ym.
2021).

Suhtautuminen lapsivesipunktioon oli positiivista neuvonnan jalkeen ja suurin
osa Down-riskissa olevien odottajien puolisoista ehdottivat invasiivista tutkimusta
(Brajenovic-Mili¢ & Dorci¢, 2017). Suurin osa odottajista arvioi lapsivesipunktioon
liittyvan riskin pieneksi (Nuccio ym. 2015) mutta halusivat tietda jatkotutkimuksien
riskeista raskaudelle (Reese ym. 2018). Vanhempien suhtautumiseen lapsive-
sipunktioon ja paatoksentekoon jatkotutkimuksista vaikuttivat siihen, miten ras-
kaus oli saanut alkunsa seka aiempien raskauksien kokemukset (Reese ym.
2018). Odottajat saattoivat joutua perustelemaan osallistumisensa lapsive-

sipunktioon itselleen, puolisolleen, perheelleen ja 1aakarille (Nuccio ym. 2015).

Epaammatillisen hoitotapahtuman kokemus syntyi hoitohenkildston asentei-
den vuoksi, jolloin odottaja tunsi olonsa epamukavaksi jatkotutkimuksista kysymi-
seen. Hoitohenkildston olettamukset johtivat puolueelliseen tiedon antamiseen
tai rajoittivat tiedon saamista. (Farrell ym.2020.) Tulevat vanhemmat kokivat ter-
veydenhuollon henkiléston empatian puutteen ja tiedonsaannin riittamattomyy-
den loukkaaviksi (Stock ym. 2019). He kokivat, ettad hoitohenkildstd ei ollut halu-
kasta syvallisille keskusteluille ajan puutteen tai puutteellisten vuorovaikutustai-
tojen vuoksi (Farrell ym. 2020). Riskiryhmaan kuuluminen ian perusteella koettiin
ikasyrjinnaksi (Qiu 2019).

Itsemaaraamisoikeuden toteutumattomuus nayttaytyi vanhempien huolena

painostuksesta paatoksentekoon (Ekelin, Persson, Valimaki & Crang Svalenius
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2016). Puolisot paattivat odottajien puolesta testeihin osallistumisesta ja laakarit
tekivat paatoksia jatkotutkimuksista (Qiu, 2019). Osa vanhemmista koki tulleensa
painostetuiksi lapsivesipunktioon tai paatos siita oli tehty heidan puolestaan
(Stock ym. 2019). Painostus prenataalidiagnostiikkaan vastuullisen aitiyskasit-
teen perusteella oli itsemaaraamisoikeuden rajoittamista (Qiu, 2019) ja joissakin
tilanteissa terveydenhuollon ammattilaiset kehottivat tulevia vanhempia raskau-

den keskeytykseen (Stock ym. 2019).

5.4 Vastuu tietoon perustuvassa paatoksenteossa

Vastuu tietoon perustuvassa paatdksenteossa sisalsi erilaisen tiedonsaannin tar-
peen, paatdksenteon stressaavuuden, miten arvomaailma vaikutti paatoksiin,
diagnoosin epavarmuuden musertavuuden ja ymmarrettavan tiedon saamisen si-

kion tilasta.

Vanhemmilla oli erilainen tiedonsaannin tarve ja tdama ilmeni esimerkiksi toi-
veena Kkirjallisista lehtisista liittyen mm. sydanvikoihin. Osa koki tarpeelliseksi li-
satiedon etsimisen internetista. (Bratt ym. 2015.) Vanhemmat myoénsivat tiedon-
tarpeen kuitenkin kokien liiallisen tietomaaran vaikeuttavan asioiden tarkeysjar-
jestyksen maarityksessa (Barr & Skirton, 2013). Vanhemmilla oli tarve tietaa si-
kion hyvinvointi. He toivoivat lisatietoa tulevan lapsen elamanlaadusta ja paivit-
taisesta elaman sujumisesta. Tiedon tuoma turvallisuuden tunne syntyman jal-
keisesta ajasta koettiin tarkeaksi. (Bratt ym. 2015.) Odottajilla oli tiedonpuutetta
raskaudenaikaisista invasiivisista tutkimuksista (Canh Chuong ym. 2018) ja tut-
kimusmenetelmista (Ekelin ym. 2016). Vanhemmat kokivat saaneensa riittavasti
tietoa sikiotutkimusyksikdssa (Vuorenlehto ym. 2021). Mahdollisuus palliatiivi-

seen hoitoon. koettiin tarkedksi (Weeks ym. 2020).

Paatoksenteon stressaavuus nayttaytyi tutkimuksissa niin, ettd joko odottaja
joutui yksin tekemaan paatoksen seulontoihin ja mahdollisiin jatkotutkimuksiin
osallistumisesta tai vanhemmat tekivat paatokset yhdessa. Seka paatdoksenteon
tarkeys ettd monimutkaisuus tunnistettiin. (Barr & Skirton, 2013.) Naisten stressi
ja ahdistus lisaantyivat, koska miehet, joilla oli vaaraa tietoa tai ei tietoa lainkaan
lapsivesipunktiosta eivat tukeneet paatoksenteossa. MyOs raskauteen



30

sitoutumattomat miehet jattivat paatdksenteon puolisoilleen. (Brajenovi¢-Mili¢ &
Dorci¢, 2017.) Neuvonnan ja ohjauksen puute vaikuttivat paatokseen lapsive-
sipunktiosta (Canh Chuong ym.2018). Odottajat kokivat paatoksenteon yksi-
naiseksi sekda ymmarryksen ettd empatian puutteen vuoksi (Denny ym. 2014).
Tietoon perustuvassa paatoksentekoprosessissa odottajalle jai suuri vastuu (Pat-
ricio, Gregorio, Pereira & Costa, 2019). Vaihtoehto raskauden jatkamisesta ja
puolison kanssa tehty tietoon perustuva yhteispaatos asiasta koettiin erittain tar-
keaksi (Ekelin ym. 2016, Carlsson & Mattsson, 2018, Denny ym. 2014).

Paatoksenteko lyhyessa ajassa raskauden jatkosta oli haastavaa ja traumaattista
(Bratt ym. 2015). Epavarmuus diagnoosista ja diagnoosiin liittyvasta lapsen pit-
kaaikaisennusteesta teki paatdoksesta raskauden jatkon suhteen vaikeaa (Denny
ym. 2014). Vanhemmat olivat myos huolissaan tutkimuksiin liittyvasta vaaran tie-

don saamisesta (Ekelin ym. 2016).

Arvomaailman vaikutus paatoksiin oli keskeista ja siihen vaikuttivat odottajien
sosiokulttuuriset ja eettismoraaliset kysymykset. Naita olivat monitahoiset henki-
I6kohtaiset kokemukset, ihmissuhteet ja odotukset. (Fumagalli ym. 2018.) Tutki-
muksissa nousi esiin odottajien vahainen oman arvomaailman pohdinta. He eivat
ajatellet vaihtoehtoja kunnolla ja se nakyi kayttaytymisessa seulahalytyksen tul-

tua. (Vuorenlehto ym. 2021.)

Diagnoosin epavarmuuden musertavuus oli vanhemmille traumaattista (Bratt
ym. 2015). Vanhemmat kokivat surua ja yksinaisyyden tunteita diagnoosin jal-
keen. Heille pahin asia oli tieto sikion anomaliasta. (Carlsson, Balbas & Mattsson,
2019.) Lastenkardiologin ultraganitutkimuksella varmistama sydanvika diagnoosi
koettiin epatodelliseksi ja epareiluksi (Carlsson & Mattsson, 2018). Vanhemmat
kokivat tarvitsevansa aikaa diagnoosin sisaistamiseen (Cope, Garrett & Ashley-
Koch, 2019).

Ymmarrettavan tiedon saaminen sikion tilasta ymmarrettavasti tulkattuna oli
haastavaa. Laaketieteellinen sanasto oli vaikeaa tulkata eri kielillda ja kommuni-
kaatio jai vajavaiseksi. Kielimuuri hankaloitti tiedon ymmarrysta ja tietoon perus-

tuvan paatoksen tekemista. (Carlsson ym. 2019.)
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Ymmarrettavan tiedon saaminen sikion anenkefalia eli aivottomuus diagnoosista
helpotti tietoon perustuvan paatdksen tekemista raskauden jatkosta (Cope ym.
2019). Vanhemmat kokivat tiedon mahdollisista epamuodostumista positiivisina
vastasyntyneen hoidon optimoimiseksi. Tama mahdollisti my0s erilaiset tukimuo-
dot tulevaisuudessa. He eivat halunneet tietoa sairauksista, joille ei mahtanut mi-
taan. (Ekelin ym, 2016.) Raskaudenaikainen diagnoosi auttoi heita valmistautu-

maan sairaan lapsen syntymaan (Ekelin ym. 2016, Reese ym. 2018).

Ultradanitutkimuksella 16ydetyt sikion rakennepoikkeavuudet eivat antaneet riit-
tavaa tietoa diagnoosin tai ennusteen tekemiseksi. Silla ei saanut tietoa syndroo-
mista, vaan vaadittiin invasiivinen kromosomitutkimus. (Kaasen ym. 2017.) Odot-
tajien mielesta tiedon saaminen diagnoosista olisi pitanyt olla yksinkertaisempaa
ja ymmarrettavaa (Patricio ym. 2019). Odottajat halusivat vastauksia vakuuttuak-

seen sikidn hyvinvoinnista (Reese ym. 2018).

5.5 Psyykkinen kuormittavuus

Psyykkinen kuormittavuus nayttaytyi aineistossa keskenmenon pelkona, ge-
neettisen raskauden keskeytysprosessin tuomana ahdistavuutena, voimakkaina

tunnereaktioina ja tulevaisuuden pelkona.

Vanhemmat eivat halunneet ottaa keskenmenoriskia invasiiviseen tutkimukseen
liittyen (Ekelin ym. 2016), vaan NIPT jatkotutkimuksena koettiin houkuttavam-
maksi kuin lapsivesipunktio keskenmenon pelon vuoksi (Qiu ym. 2019). Toi-
saalta odottajat hyvaksyivat invasiiviseen tutkimukseen liittyvan keskenmenoris-
kin (Fumagalli ym. 2018). Heidan tiedonhalunsa raskauteen liittyvasta kromo-
somihairidn riskista vahensi arviota lapsivesipunktioon liittyvasta keskenmenoris-
kista. Ensisynnyttgjien arvio lapsivesipunktioon liittyvasta riskista oli korkeampi
kuin uudelleensynnyttdjien. Odottajien nakemys keskenmenoriskista ei muuttu-
nut neuvonnan jalkeen. (Nuccio ym. 2015.)

Ajatus toivotun lapsen menetyksesta oli vanhemmille tuskallista (Carlsson &
Mattsson, 2018). Vanhemmille harkinta geneettisestd raskauden keskeytyk-
sesta oli ahdistavaa, vaikka he arvostivat mahdollisuutta siihen (Bratt ym. 2015,
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Carlsson ym. 2019). Vaihtoehto raskauden keskeytyksesta koettiin tarkeaksi
(Ekelin ym. 2016). Odottajat halusivat keskustella raskauden keskeytyksesta hoi-
tohenkiléston kanssa (Patricio ym. 2019) ja suurin osa koki siitd keskustelun
neutraaliksi (Stock ym. 2019). Osa vanhemmista koki ajoituksen huonoksi ras-
kauden keskeytyksesta keskusteluun ja osaa vanhemmista puhuminen siita ah-
disti enemman kuin esimerkiksi huulihalkiodiagnoosi (Stock ym. 2019). Vanhem-
mat kokivat selkean kommunikaation keskeiseksi keskusteltaessa geneettisesta

raskauden keskeytyksesta (Weeks ym. 2020).

Ymmarrys sikion anomaliasta ja tieto sikion sairaudesta vaikuttivat paatokseen
raskauden jatkosta. Odottajat, jotka paattivat keskeyttaa raskauden, kokivat hel-
pottaneensa sikion karsimysta toivottamassa tilanteessa. (Patricio ym. 2019.)
Vanhemmat kokivat keskeytyksen ristiritaisena seka sikion suojelemisen etta
karsimyksen kannalta (Carlsson & Mattsson, 2018). Paatds raskauden keskeyt-
tamisesta oli heille vaikeaa (Stock ym. 2019) ja kokemus siitd emotionaalisesti

stressaavaa (Carlsson & Mattsson, 2018).

Shokki normaalin raskauden menettamisesta oli yksi voimakkaimmista tunne-
reaktioista (Denny ym. 2014). Ristiriitaiset tunteet koettiin haastavina ja tuntei-
den sanallinen ilmaisu vaikeana (Carlsson ym. 2019). Vanhemmiilla oli epavar-
muuden tunteita raskauteen liittyen (Carlsson & Mattsson, 2018) ja he halusivat
vastauksia mielenrauhan saamiseksi (Reese ym. 2018). Sikion rakennepoik-
keavuus aiheutti vanhemmissa voimakkaita negatiivisia tunteita (Kaasen ym.
2017) ja niiden kirjo oli laaja letaalissa eli kuolemaan johtavassa rakennepoik-

keavuudessa (Patricio ym. 2019).

Raskaudenaikainen diagnoosi toi vanhemmille seka hallinnan etta turvallisuuden
tunteita (Ekelin ym. 2016). Toistuvat ultradanitutkimukset raskauden edetessa li-
sasivat vanhempien turvallisuuden tunnetta ja vahvistivat tunnesidetta sikioon
(Denny ym. 2014). Realistinen keskustelu hoitohenkil6ston kanssa tulevan lap-
sen ennusteesta vaikutti positiivisesti seka epavarmuuden etta toivon tunteisiin
(Weeks ym. 2020).

Vanhemmat kokivat pelkoa tulevaisuudesta (Carlsson ym. 2019). He olivat

huolissaan esimerkiksi sydanvian toistumisriskista tulevissa raskauksissa, ja
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ultradanitutkimus vaikutti vanhempiin tunnetasolla merkittavasti (Carlsson &
Mattsson, 2018). Raskaudenaikainen diagnoosi aiheutti vanhemmissa pelkoa
poikkeavuuden mahdollisesta perinndllisyydesta (Ekelin ym. 2016). He kantoivat
huolta vaikean diagnoosi prosessin pitkaaikaisvaikutuksesta psyykkiseen hyvin-
vointiinsa (Stock ym. 2019). Odottajilla oli huoli uudelleen raskaaksi tulemisesta
tulevaisuudessa, mikali invasiivinen tutkimus aiheuttaisi keskenmenon (Reese
ym. 2018).

5.6 Monipuolisen tuen merkitys

Vanhemmat kokivat monipuolisen tuen tarkeana ja se jakautui ammattilaisilta ja
laheisilta saatuun tukeen seka vertaistukeen. Tahan kuului myoés vanhempien

toiveiden huomioimisen kokemus.

Vanhemmat kokivat ammattilaisilta saadun jatkuvan tuen tarkeaksi (Bratt ym.
2015). Vanhemmilla oli toive seka seurantakaynnista etta puhelusta diagnoosin
jalkeen psykososiaalisen tuen saamiseksi. He toivoivat sita myos paatoksente-
ossa. (Cope ym. 2019.) He painottivat eri erikoisalojen yhteistyon tarpeellisuutta
omassa tilanteessaan. He kaipasivat yksildllista tukea ja joustavuutta hoidon
suunnittelussa. (Weeks ym. 2020.) Raskauden keskeytysprosessissa vanhem-
mat arvostivat seka kunnioittavaa ettd empaattista tukea ammattilaisilta (Carls-

son ym. 2019).

Puolisolta, perheelta ja ystavilta eli laheisilta saatu tuki oli tarkeaa (Bratt ym.
2015, Denny ym. 2014). Puolisolta saatu tuki korostui paatdksenteossa jatkotut-
kimuksista (Reese ym. 2018). Tulevat isat jaivat vahemmalle huomiolle tukies-
saan puolisoitaan emotionaalisesti (Carlsson & Mattsson, 2018). Parisuhteeseen
mahdollisesti negatiivisesti vaikuttivat paatdksenteon erimielisyys puolison

kanssa (Denny ym. 2014) ja vaikea diagnoosiprosessi (Stock ym. 2019).

Vertaistuki koettiin tarkeaksi (Bratt ym. 2015) ja merkitykselliseksi (Weeks ym.
2020). Vanhemmilla oli tarve tietda vertaistukiryhmista (Cope ym. 2019).
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Vanhempien toiveiden huomioiminen oli merkityksellista ja he toivoivat hoito-
henkiloston olevan empaattisia ja keskustelevan kaikista raskauden hoitovaihto-
ehtoista empaattisesti (Cope ym. 2019, Weeks ym. 2020). He toivoivat yksildllista
hoitosuunnitelmaa seka synnytyssuunnitelman laatimista. He toivoivat myos kes-
kustelua muistojen luomisesta omasta lapsesta. (Cope ym. 2019.) Vanhemmat
kokivat toivon yllapitamisen tarkeana (Weeks ym. 2020). Heilla oli toive laajoista

tutkimuksista tulevissa raskauksissa (Carlsson & Mattsson, 2018).
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6 POHDINTA

6.1 Luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida yleisilla kriteereilla tai valitun laadul-
lisen tutkimusmenetelman mukaisesti. Laadullista tutkimusta voidaan arvioida
erilaisin kriteerein, joita ovat uskottavuus, vahvistettavuus, refleksiivisyys ja siir-
rettavyys. (Kylma & Juvakka, 2012, 127.)

Taman opinnaytetydn aineiston keruun jokaisen vaiheen raportointi ja kirjaston
informaatikon hyddyntaminen lisaavat tutkimuksen luotettavuutta. Taman opin-
naytetyon raportista lukija saa kuvan, miten aineistonkeruu, aineiston valinta ja
analyysi on tehty. Tutkimuksen luotettavuuteen voi vaikuttaa vieraskielisen tutki-
musmateriaalin kayttd. Tassa opinnaytetyossa aineiston keruuseen voidaan kat-
soa erityispiirteena aineiston englanninkielisyys. (Tuomi & Sarajarvi, 2018,122.)
Englanninkielisista artikkeleista poimitut alkuperaisilmaisut kaannettiin huolelli-
sesti, mutta suomennos ei valttamatta aina vastaa alkuperaistekstin tarkoitusta

taydellisesti, koska aidinkieli on suomi.

Luotettavuutta lisaa se, etta tutkimuskysymys on kuvattu selkeasti ja teoreettinen
perustelu eritelty. Tutkimusprosessin selkea ja lapinakyva kuvaus on osa luotet-
tavuutta. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen tekijalla, joka mukailee systemaat-
tista kirjallisuuskatsausta, ei saa olla tiedostamatonta tai tiedostettua tarkoitusha-

kuisuutta aineiston valinnassa. (Kangasniemi 2013, 297-298.)

Opinnaytetyohon valitut artikkelit arvioin JBI-kriteeriston perusteella, joita on eri-

laisia riippuen tutkimusmenetelmasta (Hotus n.d.b.).

6.2 Eettisyys

Tutkimuseettinen neuvottelukunta (TENK) on laatinut hyvan tieteellisen kaytan-

non keskeiset lahtokohdat. Tutkimus, joka tehdaan hyvaa tieteellista kaytantoa
noudattaen, tehdaan rehellisesti, avoimesti, huolellisesti ja tarkasti. Tutkimuksen
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tekemisessa sovelletaan eettisesti korkealaatuisia aineistonhankinta- ja arviointi-
menetelmia. Tutkimukseen liittyvan viestinnan tulee olla vastuullista ja avointa.
Kaikessa tieteellisissa tutkimuksissa kunnioitetaan muiden tutkijoiden tekemaa
tyota ja heidan tekemiinsa toihin viitataan asianmukaisin teksti- ja lahdeviittein.
Hyvaa tieteellista kaytantoa tulee noudattaa koko tutkimusprosessin ajan. (TENK
2023.)

Tama opinnaytetyo on tehty sen jokaisessa vaiheessa huolellisesti hyvaa tieteel-
lista kaytantdoa noudattaen. Muiden tutkijoiden tyota on kunnioitettu ja tekstiviit-
teet ovat huolellisesti osoittamassa viitattuja tutkimusartikkeleita. Ennen opinnay-
tetyon julkaisemista tekstin alkuperaisyys tarkistettiin Tampereen ammattikorkea-

koulun plagioinnin tunnistamisohjelma Turnitin avulla.

Ennen varsinaisen tutkimuksen tekoa se tulee suunnitella huolellisesti ja sita var-
ten haetaan tarvittavat tutkimusluvat. Tutkimusprosessina aikana tulee kayttaa

eettisesti hyvaksyttavia tiedonhankinta- ja tutkimusmenetelmia. (TENK, 2023.)

Koko opinnaytetyoprosessin ajan olen noudattanut TENKin hyvan tieteelliseen
kaytannon ohjeita. Perehdyin aiheeseen huolellisesti ja hain tutkimustietoa moni-
puolisesti erilaisista lahteistd. Opinnaytetydn aineiston valitsin luotettavista ja eet-

tisesti hyvaksyttavista tietokannoista hakukriteereja noudattaen.

6.3 Tulosten pohdinta

Tietoon perustuva paatoksenteko korostuu prenataalidiagnostiikassa.
Kirjallisuuskatsauksen tulosten perusteella vastuu tietoon perustuvassa
paatoksenteossa on vanhemmille stressaavaa. Ymmarrettavan tiedonsaannin
tarve korostuu ja vanhemmilla on erilainen tiedonsaannin tarve. Heidan
arvomaailmansa vaikuttaa merkittavasti jatkotutkimusten valintaan seka
raskauden jatkoon. Potilaat ja perinndllisyysneuvontaa antavat terveydenhuollon
ammattilaiset ovat samaa mieltd tietoon perustuvaan suostumukseen
pohjautuvasta neuvonnasta NIPT:iin liittyen. (Kam On Kou ym., 2015). NIPT-
tutkimuksen tultua vuonna 2011 markkinoille on invasiivisten tutkimusten maara

vahentynyt. Tulevaisuudessa tama saattaa lisata toimenpiteista johtuvien
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ongelmien maaraa, esimerkiksi keskenmenoja voi tulla enemman Kkliinisen
osaamisen vahenemisen myota. (Griffin ym., 2018.) NIPT-tutkimukseen liittyy
kuitenkin haasteita. Se on seulontatutkimus, eikd anna sikidon perimasta taytta
varmuutta. Sen lisaksi se seuloo vain 13-, 18- ja 21-trisomiat sekd sukusolut,
mikali se kuuluu tutkimuspakettiin. Vaara positiinen seka vaara negatiinen tulos
ovat mahdollisia NIPT- tutkimuksessa. Tulosten mukaan suurimmaksi osaksi
vanhemmat ymmarsivat seulonnan merkityksen ja suhtautuivat siihen
positiivisesti. Alkuraskauden seulontatutkimukset ovat muuttuneet rutiineiksi,
vaikka ne ovat vapaaehtoisia. Pelkona on, ettd NIPT-tutkimukseen tullaan
tulevaisuudessa suhtautumaan samalla tavalla rutiininomaisesti ilman kunnollista
ja laadukasta neuvontaa. Vanhempien halu tietaa sikion perimasta vaihtelee,
eivatka kaikki toivo seulontatutkimuksia omalla kohdallaan. (Bills, 2016, Cernat
ym. 2019.)

Odottavan pariskunnan psyykkinen hyvinvointi raskauden aikaisissa
seulonnoissa ja testeissa tulisi ottaa huomioon. He korostavat tutkimuksissa
tietoon perustuvan valinnan tekemisen vaikeutta. Erityisesti naiset ovat
sitoutuneet lieventamaan sikidoon kohdistuvaa uhkaa ja yrittavat selviytya
epavarmuuden tunteesta. Mikali hankalan paatoksen, jolla on merkittavia
seuraamuksia, joutuu tekemaan lyhyessa ajassa, se herattaa epavarmuutta ja
voimistaa ahdistuksen tunnetta. Pariskunta voi joutua miettimaan
henkilokohtaisia resurssejaan mahdollisen sairaan lapsen kasvattamiseen.
Tutkimuksista saadun tiedon prosessoiminen voi olla uuvuttavaa ja erittain
stressaavaa. Merkittavalla maaralla odottavia vanhempia on post-traumaattisia
stressioireita tai merkkeja jopa vakavasta masennuksesta. Epavarmuuden
sietdminen vie energiaa. (Biesecker, 2019.) Nama samat ilmiét nousivat esiin
tassa kirjallisuuskatsauksessa. Osalla tulevista vanhemmista myo6s ilo
odotuksesta katoaa ja tilalle tulee voimakas huoli, ahdistus ja syyllisyys ( Davey
ym. 2023).

Ennen seulontoja annettu neuvonta eri vaihtoehdoista voi minimoida pelon ja
levottomuuden tunteet ja maksimoida positiivisen psykologisen vaikutuksen.
Terveydenhuollon henkiloston, jotka osallistuvat raskaana olevan hoitoon tulisi
kunnioittaa asiakkaan paatosta siita, etta sikidseulonta ja sikiotutkimukset ovat
vaihtoehtoja ja vapaaehtoisia, eivat suosituksia. (Biesecker, 2019.) Realistinen
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ja asianmukainen tieto helpottaa paatoksentekoa niin seulontaan kuin
sikiotutkimuksiin osallistumisesta. Terveydenhuollon henkiloston on hyva olla
tietoisia omista asenteistaan ja suhtautumisestaan ohjausta annettaessa, koska
prenataalidiagnostiikkaa tehtaessa neuvonnan tulee olla ohjailematonta.
(Salema ym. 2018, Cernat ym. 2019.) Aito ja empaattinen kohtaaminen luo

perustan hyvalle hoitokokemukselle (Flaig. ym. 2019).

Paatdksentekoprosessiin vaikuttaa muun muassa koulutustaso, kulttuuritausta,
uskonto, kieli ja perhedynamiikka. Kasitys perheesta ja yksilon oikeuksista vaih-
televat kulttuurin mukaan. Esimerkiksi lansimaisessa kulttuurissa korostetaan yk-
silon etua ja oikeuksia, kun taas Lahi- ja Kauko-ldassa perheeseen kuuluvat omat
vanhemmat, sisarukset ja isovanhemmat, joiden mielipiteet otetaan huomioon
paatoksia tehtdessa. Tama tekee paatoksenteosta yhteisollistd. Vaarana voi olla
se, ettei tulevien vanhempien mielipide ole sama kuin muun perheen. Lisaanty-
misterveyteen liittyvat paatokset koskettavat molempia tulevista vanhemmista,
mutta lopullisen paatdksen tekee raskaana oleva nainen. (Wertz, Fletcher &
Berg, 2003, 4-5,9.) Taman kirjallisuuskatsauksen tulosten mukaan paatoksente-
koon vaikuttavat odottajan arvot, elamantilanne, kliininen tilanne ja mita han itse
elamalta toivoo. Osa odottajista toivoo varmaa ja ymmarrettavaa diagnostista tut-
kimusta, ja osa haluaa ensin maaritellda oman raskautensa riskia kromosomihai-
ridille. (Aune & Mdller, 2012.)

Paatoksenteon helpottamiseksi on USA:ssa kehitetty digitaalinen tyokalu, jolla
saa tietoa omasta arvomaailmasta (Norton & Chard, 2019). Ruotsissa on kay-
tossa digitaalinen tyokalu sikidseulontaan ja sikidtutkimuksiin osallistumisen paa-
toksenteon helpottamiseksi. Digitaalinen tyokalu paatoksentekoon on koettu mie-
lenkiintoiseksi, helppokayttodiseksi ja luotettavaksi. Sivustoa yllapitaa paikallinen
sikiétutkimusyksikkd. (Ahman, Sarkadi, Lindgren & Rubertsson, 2016.)

Keskenmenon pelko nayttaytyi tassa kirjallisuuskatsauksessa. Osa vanhemmista
toivoi invasiivista tutkimusta keskenmenoriskista huolimatta, koska he halusivat
varmuutta seka ymmarrettavaa tietoa sikion tilasta ja hyvinvoinnista. Prenataali-
diagnostiikka antaa tuleville vanhemmille tarkeaa tietoa syntymattomasta lapses-
taan. Jos syntyva lapsi on sairas, voidaan asiaan valmistautua etukateen ras-

kausaikana ja suunnitella esimerkiksi synnytysajankohta, -tapa ja -paikka
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etukateen. Sikiotutkimuksia ei tehda vain siita syysta, etta raskaus keskeytettai-
siin sikion ollessa sairas vaan myo0s siksi, etta tulevat vanhemmat saisivat mah-
dollisuuden ja aikaa sopeutua synnytyksen jalkeiseen elamaan. (Wertz, ym.
2003, 62-63.)

Osa tulevista vanhemmista miettivat prenataalisen palliatiivisen hoidon mahdolli-
suutta ja toivovat keskustelua siita. Se vaatii moniammatillista yhteisty6ta ja val-
mistautumista syntyman jalkeiseen elamaan koko sosiaali- ja terveydenhuoltojar-
jestelmalta seka seurakunnalta. Paatos palliatiivisesta prenataalisesta hoidosta
tehdaan raskauden aikana ja tuen merkitys tuleville vanhemmille on ensiarvoisen
tarkeaa. (Flaig ym. 2019.)

Kirjallisuuskatsauksessa nousi esiin vanhempien toive empaattisesta kohtaami-
sesta ja vuorovaikutuksesta. Vanhempien valitessa perinataalisen palliatiivisen
hoitopolun he toivoivat mahdollisuutta suunnitella tulevaa synnytysta ja muistojen
luomista lapsestaan. Vanhemmat tapaavat poliklinikkakaynneilladn katilon, sosi-
aalitydntekijan, sairaalapastorin ja useita eri alan erikoisladkareita. Psykiatrian
poliklinikalle tehdaan konsultaatiolahete psyykkisen tuen ja keskusteluavun jar-
jestamiseksi. Sikiotutkimusyksikdssa tuetaan perheita ja kartoitetaan heidan voi-
mavarojaan seka jaksamista vaikeassa tilanteessa. Laakari tekee lahetteen pal-
liatiiviseen yksikkoon ja perheelle suunnitellaan moniammatillinen keskustelu-
kaynti. (Pirha.) Hoidon jatkuvuus on heille merkityksellista ja tuttu hoitohenkil®-
kunta helpottaa luomaan luottamuksellisen ja hyvan hoitosuhteen (Berry, ym.
2022). Perinataalisesta palliatiivisesta hoidosta on tekeilld hoitosuositus Suo-

meen.

Tassa kirjallisuuskatsauksessa voimakkaiden tunnereaktioiden ja psyykkisen
kuormittavuuden osuus nakyi vahvasti tuloksissa. Geneettinen raskaudenkes-
keytysprosessi koettiin erittain ahdistavaksi. Se sai vanhemmissa aikaan voimak-
kaat ristiriitaiset tunnereaktiot, jotka voivat pahimmillaan traumatisoida heidat pit-
kaksi aikaa. Suurin osa sikidtutkimusyksikdssa asioivista tulevista vanhemmista
ovat hyvin tietoisia asioista ja ottaneet etukateen selvaa esimerkiksi keskenme-
noriskeista. Osalle heista keskenmenoriski on toissijainen, jos epaillaan, ettei
omalla syntymattomalla lapsella ole kaikki hyvin. Toive saada terve lapsi on suuri

ja toisinaan pienenkin rakennepoikkeaman sietaminen on haastavaa. Naiden
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asioiden kontrolloimattomuus on osalle erittain vaikeaa hyvaksya. (Lou ym. 2017,
Suzumori, 2015.) Osalle vanhemmista suhtautuminen asioihin on helpompaa,
vaikka aluksi voi olla voimakasta huolta, stressia ja jopa shokkia. Epatietoisuus
ja epavarmuus nostavat tunteet pintaan ja reaktiot ovat voimakkaita. (Van der
Steen ym. 2016.) Resilienssi ja kyky kasitella asioita nayttaytyvat sikiotutkimusyk-
sikon arjen tyossa. Positiiviset tunteet mahdollistavat selviytymismekanismeja ja
vahvistavat sinnikkyyttd vaikeissa tilanteissa. (Gloria & Steinhardt, 2014.) Ai-
deilla, joiden lapsella on esimerkiksi vaikea sydanvika voi herkemmin esiintya
lapsivuode ahdistusta, masennusta ja jopa psykoosia. Perheessa voi olla muita
lapsia ja se lisaa psyykkista taakkaa vanhemmille. Vanhempien tulisi antaa huo-
miota ja hoivaa myoOs heille tasapuolisesti. (Davey ym. 2023, Kristjansdottir &
Gottfredsdottir, 2014.)

Vanhemmat toivovat vertaistukea esimerkiksi sosiaalisesta mediasta. Erilaiset
nettialustat, ryhmat ja blogit ovat heita kiinnostavia ja koetaan arvokkaiksi laheis-
ten tuen puuttuessa tai sen ollessa kaukana. Samankaltaiset tarinat ja kokemuk-
set yhdistavat vanhempia. He toivovat keskustelua, kannustusta, ymmarrysta ja
tukea vertaisiltaan. (Lawrence, Richardson & Philp, 2023.) Erilaiset puhelin so-
vellukset voivat lisata tietoa, tietoisuutta ja ymmarrysta asioista. Ne voivat vai-
kuttaa yksilon toimintaan positiivisesti ja tarjoavat edullisen seka helposti tavoi-

tettavan vaihtoehdon palvelulle. (Laws ym. 2023.)

Laboratoriotekniikan ja tutkimusmenetelmien kehittyminen on mahdollistanut ek-
sominsekvensoinnin (ES) eli laajan periman laajuisen DNA-tutkimuksen. Talla
tutkimusmenetelmalla selvitetaan kaikkien proteiinia koodaavien alueiden emas-
jarjestys. (Horelli-Kuitunen & Orpana, 2016, 121.) Kliinisesti epailtdessa oireyh-
tymaa voidaan sita tutkia ES:n avulla diagnoosin saamiseksi (Mononen, 2016,
78). Tama tuo uusia mahdollisuuksia ihmisen periman tutkimiseen jo sikidaikana
ja edellyttaa invasiivista tutkimusta. Eksomisekvensoinnissa tutkitaan seka sikidon
ettd vanhempien perimaa ja tahan menetelmaan liittyy eettisia ongelmia tulosten
raportoinnissa. Vanhemmilta voi I0ytya perimastaan esimerkiksi syopaalttiusgee-
nin- kantajuus, joka ei liity sikion tutkimiseen lainkaan. Tutkimuksissa voi tulla
vastauksia, jotka eivat selita ultradanella sikiolta I0ydettya rakennepoikkeavuutta.
(Monaghan ym. 2020.)
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Laboratorioteknologian kehittyessa invasiivisten sikiotutkimusten maara ja tarve
vahenee, joka voi johtaa sikiolaaketieteen parissa tyoskentelevien laakareiden
kadentaitojen heikkenemiseen. Kokematon laakari voi lisata invasiivisiin sikiotut-
kimuksiin liittyvaa keskenmenoriskia. (Clarke, 2020, 153, Bills ym. 2016.)

6.4 Suositukset ja jatkotutkimusehdotukset

Taman kirjallisuuskatsauksen perusteella suositellaan erilaisia koulutusymparis-
toja eri ammattiryhmien osaamisen kehittamiseksi. Suosituksena on myds, etta
hoitotyon johto maarittelee lisakoulutuksen tarpeen mahdollisimman laaja-alai-
sesti. Hyvinvointialueet vaativat asiantuntijuutta. Jatkotutkimuksena ehdotetaan
sikidseulonta ja -tutkimusyksikoissa toimivien katildiden osaamisen ja koulutuk-

sen tason kehittamista kansallisesti.

Kriisi- ja traumakoulutusta seka ensitiedon antamista sikidseulontojen ja sikiotut-
kimusten parissa tyoskenteleville katildille, sairaanhoitajille ja terveydenhoitajille
tulisi tarjota osana syventavia opintoja ja mahdollisesti laatia sahkdisia oppimis-
ymparistoja kansallisesti. Koulutusta pitaisi lisata erilaisista laboratoriomenetel-
mista seka hoitohenkilostolle etta alan opiskelijoille. Keskustelua seulontojen
merkityksesta ja niiden eettista pohdintaa pitaisi ensimmaisella neuvolakaynnilla
tarjota vanhemmille. Tama vaatii terveydenhoitajien koulutusta. Sahkdiset oppi-

misymparistot voisivat toimia perustiedon saamiseksi ja sen paivittamiseksi.

Suositukset sikidseulonta ja -tutkimusyksikossa tydskenteleville ammattilaisille

taman kirjallisuuskatsauksen perusteella on koottu kuvioon 5.
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KUVIO 5. Kirjallisuuskatsauksen perusteella kootut suositukset sikioseulonta ja -

tutkimusyksikon ammattilaisille.
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To know or not to
know — parents’ atti-
tudes to and prefer-
ences for prenatal di-
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