RASKAANA OLEVIEN JA KUMPPANEIDEN ODOTUKSET JA KOKEMUKSET
VARHAISRASKAUDEN ULTRAAANITUTKIMUKSESTA

Maarit Nykénen

Pro gradu -tutkielma
Hoitotiede

Hoitotydn johtaminen
[td-Suomen yliopisto
Terveystieteiden tiedekunta
Hoitotieteen laitos

Elokuu 2015



SISALTO

TIIVISTELMA

ABSTRACT

Kaytetyt lyhenteet ja késitteet

L L0 5 10 . N O N 1
2 SIKIOSEULONNAT ....cuiiititinisssscssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssses 3
2.1 STKIOSEUIONTOJEIN TAVOILE..evuvrrrrcrscrseeseesseesserseesessssssessssesssesssesssesssses s sss s s s s s s e 3
2.2 Kromosomipoikkeavuuksien eSiintyVyys SUOMESSA .....ucueureereemeeserersssesesssesssesssessessssssesssssesssssssssees 5
2.3 Varhaisraskauden yleinen ultradénitutkimus ja kromosomipoikkeavuuden seulonta........cccoeeererrrernece. 5
2.4 Varhaisraskauden ultradédnitutkimusten kaytannon JArjestelyt......oreeeeeeeserseesesessseseees 7
2.5 Keskiraskauden SEerUMISEUIONTA ........vvueureerirrererereesseesesssessssssessssss s sesssesssessse s s sasees 8
2.6 RAKENNESEUIONTA. .....eeveverceecreceecrecs s s s s ss s s s s R s 8
3 KIRJALLISUUSKATSAUS . ...ccitiieittttttnisiissinnssisnisnsssssssssssssssssssssssssssssssssnnne 9
TR B0 BT 10781 1 1 PP 9
3.2 Sikioseulontaan liittyva neuvonta ja tietdmys SEUIONNASTA .....cceceeeeeeeereeererseererserse s sessssessessnees 11
3.3 Sikioseulontaan osallistumisen syyt ja odotukset ennen ultradadnitutkimusta.......occeeeeveervecereereeereennes 12
3.4 Perustelut seulonnasta KieltAYtYMISEEN .....euureeirmreererrereeessesessseesenssessesssesssesssssss s ssssssssssssssssessssssesssees 15
3.5 Sikioseulontaan liittyva huoli ja aNdiSTUS......verierererrerere et es s sessssessesssees 16
3.6 Kokemukset ultradanitutkimUKSESTa . .....ceueereerererriressreseesesssessens e sssesssesssssse s ssssssssssssesssessssssessnees 17
3.7 KirjallisuuskatsaukSen YHtEENVETO ......cuueeeeieererreerrsressssseesessseessenssessesssesssesssssss s sssssssssessssssessssssessnees 19
4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYKSET.......ccccooeiiiiiinnnnnnns 21
5 AINEISTO JA MENETELMAT ......ccccvrerieterereerereesesessesessssesessssessssessssssssesessssssssssenes 22
5.1 Tutkimuksen kohderyhma ja ain@iSton KETAYS .......coerrerrererrrnesemssessemssesssessssssessssssssssssssssssssesssesssssssessaees 22
5.2 KYSCLYIOMAKE ....cerieereereeereeererer st s s s s s s s 23
5.3 AINEIStON ANALYSOINLE crvurrverrruereereereesseessenserssesssssse s ssss s s s s s e s s s e s R s s snees 25
6 TULOKSET ...t ninnnssrsssssssssssssssssssssssssse s s s s s s s s s s ssssssssssssssssssssssses 28
6.1 Tutkimukseen vastanneiden tauStati@dOt........covrrrrrrerrrenrererr e sesssssssesssees 28
LT 0 14 a1 1< PPN 33
0.3 KOKEIMUKSEL ....oveereeeereeereeese s seese st sssses e sess s s s s s s e e 38
6.4 Ultraddnitutkimuksen KGytANNOn JArJESTELY L. . sesssessssssse s ssessssssssesssesssssssesssees 43
6.5 TutkimusStulOStEN YHEEENVELO ...o.cuucerceceseeereeseere s s s s s naees 46
A 0 ) = 1D ] 0 49
7.1 TUIOSEEN PONAINLA. ....cerieeirererereer e s s s s s e R s s s s 49
7.2 TUtKIMUKSEN [TUOLELEAVUUS .uvvevevreescereceeeseessessssese s seesse s sesssesssessse s s s s sessssessessnees 57
7.3 TULKIMUKSEN CELLISYYS cuvvurrrurerusereessersersenssesssessssssessssssssssss s sssssssssesssesssesssesssssssesssssssessssss e ssssssesssesssesssssssessnees 60
7.4 JatkOtUtKIMUSNAASTEET c...vevrveereereerrseesensens e s s s s s s s 61
7.5 JORtOPAALOKSEt J& SUOSTEUKSEL ..cvvevuvcrrcceseeseesreemsessessessese e ssessesssesssens s ssssssse s seesesssessssessassnees 62
DN & 1 00 O TN 64
LIITTEET

LIITE 1. Tiedonhaku tietokannoista.

LIITE 2. Tutkimuksia, jotka késittelevit raskaana olevien ja kumppanien varhaisraskauden tai
keskiraskauden ultradénitutkimukseen liittyvid odotuksia ja kokemuksia.

LIITE 3. Tiedote tutkittavalle ja suostumus osallistua tutkimukseen.

LIITE 4. Sdhkopostisaate raskaana olevalle.



LIITE 5. Sahkdpostisaate kumppanille.

LIITE 6. Tutkimuskysymykset raskaana olevalle.

LIITE 7. Tutkimuskysymykset kumppanille.

LIITE 8. Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen tutkimuseettisen toimikunnan lausunto.
LIITE 9. Tutkimuslupa Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirista.

LITE 10. Tutkimuslupa Kuopion kaupungin Terveydenhoidon palvelusta.



ITA-SUOMEN YLIOPISTO TIIVISTELMA
Terveystieteiden tiedekunta

Hoitoticteen laitos

Hoitotiede

Hoitotyn johtaminen

Nykénen Maarit Raskaana olevien ja kumppaneiden odotukset ja kokemukset
varhaisraskauden ultradénitutkimuksesta
Pro gradu-tutkielma, 69 sivua, 10 liitettd (28 sivua)
Tutkielman ohjaajat: Professori, THT Katri Vehvildinen-Julkunen
Dosentti, erikoistutkija, FT Reija Klemetti, Terveyden ja
hyvinvoinnin laitos
Elokuu 2015

Sikidseulontoihin osallistutaan Suomessa runsaasti. Kansainvilisissd tutkimuksissa raskaana
olevien tietdimys seulonnoista on todettu olevan heikkoa ja osa raskaana olevista haluaisi
enemméin neuvontaa sikidseulonnoista. Sikidseulonnan ultradénitutkimus saattaa aiheuttaa
huolta raskaana olevalle ja kumppanille ennen tutkimusta. Yleisin syy osallistua seulontaan
on lapsen hyvinvoinnin varmistaminen.

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata raskaana olevien ja heiddn kumppaniensa odotuksia ja
kokemuksia raskausviikoilla 10—13 tehtdvéstd varhaisraskauden ultraddnitutkimuksesta.
Tarkoituksena oli my0s verrata, eroavatko raskaana olevan ja kumppanin, ensi- ja
uudelleensynnyttdjien sekd keskenmenon kokeneiden ja kokemattomien raskaana olevien
odotukset ja kokemukset varhaisraskauden ultraddnitutkimuksesta. Tutkimuksen tavoitteena
oli tuottaa tietoa hyddynnettéviksi sikidseulontaan liittyvin toiminnan kehittdmisessé.

Aineisto kerittiin sdhkoisend kyselynd HUS:n ja KYS:n alueilta kuuden kaupungin
varhaisraskauden ultradénitutkimuksia tekevistd yksikoistd perdkkéiselld otantamenetelmalla
kevailld 2015. Kysymyslomake oli rakennettu padosin valmiista mittareista. Aineiston
analyysissd ryhmien vélistd riippuvuutta tarkasteltiin ristiintaulukoimalla. Tutkimukseen
osallistui 1037 henkild4, joista oli 654 raskaana olevia ja 346 kumppaneita.

Tutkimus osoitti, ettd raskaana olevien ja kumppaneiden odotukset sikidseulonnoista ovat
realistiset. Raskaana olevien ja  kumppaneiden kokemukset varhaisraskauden
ultraddnitutkimuksesta ovat positiivisia, joskin osa kumppaneista kokee, ettei heitd kohdella
henkilokohtaisesti.  Varhaisraskauden ultraddnitutkimus tekee vanhemmaksi tulon
todellisemmaksi. Tutkimuksen johtopédétoksind voidaan todeta, ettei ditiysneuvolatoiminnan
suositusten mukainen ennen seulontaa annettava suullinen ja kirjallinen neuvonta
sikioseulonnoista toteudu kaikille raskaana oleville. Ultradénitutkimuksen aikana raskaana
olevat ja kumppanit saavat hyvin tietoa tutkimuksesta. Varhaisraskauden ultradénitutkimukset
toteutuvat padosin oikea-aikaisesti.

Tutkimuksen aineisto oli painottunut Uudellemaalle, joten tutkimuksen laajentaminen
valtakunnalliseksi on tarpeen. Olisi myds tarkedd tutkia, miten seulonta-asetuksen mukainen
seulonnan laadunseuranta on toteutettu varhaisraskauden ultradédnitutkimuksia ja
rakenneseulontatutkimuksia suorittavissa yksikoissa.

Asiasanat: odotukset, kokemukset, vanhemmat, ultradanitutkimus, sikiddiagnostiikka
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In Finland many families participate in prenatal screening. In the international researches it
has noticed that women’s knowledge of the screening is poor, and some of the families would
like more counseling concerning the screening. The early pregnancy ultrasound examination
may cause anxiety for the pregnant women and their partners prior to the actual examination.
The most common reason for participation in the screening is to reassure the child’s well-
being.

The aim of this study was to describe the expectations and experiences of pregnant women
and their partners concerning the early pregnancy ultrasound examination done on 10—13
weeks of pregnancy. The aim was also to compare whether the expectations and experiences
of the pregnant women and their partners, primiparous or multiparous women, those who
have miscarried and those who have not miscarried, differ from each other.

The material for the study was collected in electronic questionnaire in the districts of HUS
and KYS, in six different municipal units that conduct early pregnancy ultrasound
examinations during spring 2015. A consecutive sampling method was used. The
questionnaire was compiled of existing scales. The statistical analyses were performed using
cross tables. There were 1037 persons participated in the study, of which 654 were pregnant
women and 346 their partners.

The study showed that the expectations of the prenatal screening of the pregnant women and
their partners are realistic. The experiences of the pregnant women and their partners
concerning the early pregnancy ultrasound examinations are positive, though some of the
partners feel they are not treated in a personal manner. The ultrasound examination reinforces
the sensation of becoming a parent. The conclusions are that all pregnant women do not
receive information about prenatal screening verbally and in writing as the guidelines for
action of maternal clinics are recommending. Parents are well informed during the scan. Early
pregnancy ultrasound examinations are mostly performed on appropriate pregnancy weeks.

The material of this study was mostly collected in the greater Helsinki area, so a larger
nationwide study should be conducted. It would also be important to study how the quality
control of the ultrasound examination, as dictated by the statutes concerning prenatal
screening, early pregnancy ultrasound examinations and structural ultrasound examinations, is
implemented in the clinics supplying these examinations.

Keywords: expectations, experiences, parents, ultrasound, prenatal screening.
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KYS Kuopion yliopistollinen sairaala

ns non-significant eli ei tilastollisesti merkitseva

NT niskaturvotusmittaus yleisen ultraddnitutkimuksen yhteydessa raskausviikolla

114+0-13+6 kromosomipoikkeavuuden selvittdmiseksi.

p merkitsevyystaso
S-AFP seerumin alfa-1-fetoproteiini
S-hCG seerumin koriongonadotropiini

S-hCG-B-V koriongonadotropiini-B-alayksikko
S-PAPP-A  raskauteen liittyvé plasmaproteiini A
THL Terveyden ja hyvinvoinnin laitos

WHO Maailman terveysjarjesto

Kumppanilla tarkoitetaan tdssi tutkimuksessa henkilod, jonka raskaana oleva itse madritteli
kumppanikseen ja antoi hdnen sdhkopostiosoitteensa tutkijalle. Kumppani voi olla avio- tai
avopuoliso, puoliso rekisterdidysséd parisuhteessa tai henkild, jonka kanssa on parisuhteessa
asumatta yhdessd. Tutkijan ajatus on, ettd kumppani on henkild, jonka kanssa raskaana oleva
odottaa lasta. Parisuhteiden monimuotoisuutta kunnioittaen tdssd tutkimuksessa puhutaan
kumppaneista tekemittd eroa kumppanin sukupuolen mukaan. Poikkeuksena tdstd ovat tekstit,

joissa kisitellddn aiempia tutkimuksia, joissa miehet ovat olleet tutkimuksen kohteena.

Vastaajalla tarkoitetaan tdssd tutkimuksessa kaikkia tutkimukseen osallistuneita henkil6ita.
Ensisynnyttdjd ja uudelleensynnyttdjd tarkoittavat ensimmadistd tai vdhintdén toista lastaan
odottavaa raskaana olevaa. Ensimmadistd lastaan odottavalla ja véhintddn toista lastaan
odottavalla tarkoitetaan sekéd raskaana olevaa ettd kumppania, mikili tekstissd ei erikseen

rajata sitd koskemaan ainoastaan kumppaneita.



1 JOHDANTO

Terveydenhuollon tehtdvd on terveyden edistdminen, sairauksien ehkdisy ja hoito sekd
kirsimyksen lievittiminen. Aitiyshuollon ydintehtéivi on turvata raskaana olevan, sikion,

vastasyntyneen ja perheen paras mahdollinen terveys (Klemetti & Hakulinen—Viitanen 2013).

Seulonta on ehkiisevda terveydenhuoltoa. Seulonnalla véestdd tutkitaan tietyn taudin tai sen
esiasteen toteamiseksi (STM 2014). Suomessa toteutettavat seulonnat perustuvat Maailman
terveysjarjeston (WHO) maidrittelemiin seulonnan yleisiin periaatteisiin, joita sosiaali- ja
terveysministerion asettama seulontatydoryhmin on tdydentinyt Tanskan eettisen neuvoston
laatimilla seulontakriteereilld. Seulonnan yleisten periaatteiden mukaan seulottava tauti tulee
olla merkittavd sekd yksilolle ettd yhteiskunnalle ja seulottavaan tautiin on vaikuttava,
hyvéksytty hoito. Suomessa sikioseulonta alkoi 1970-luvulla lapsivedestd tehtdvalla
kromosomitutkimuksella ja sitd tarjottiin idkkdimmille raskaana oleville. Ikdraja vaihteli
kuntakohtaisesti 35 vuodesta 40 vuoteen. Ultradédnitutkimuksen kehittymisen mydtd 1980-
luvulla raskauden keston médritys tarkentui ja rakennepoikkeavuuksia alettiin tunnistamaan.

(Autti-Rdmo ym. 2005.)

Raskaana olevat osallistuvat Suomessa sikidseulontoihin runsaasti; esimerkiksi
varhaisraskauden yleiseen ultraddnitutkimukseen osallistuu syntymairekisterin (THL 2014c)
mukaan noin 70 % raskaana olevista. Erot eri sairaanhoitopiirien vélill4 osallistumisessa ovat
suuret vaihdellen 97 %:n ja 15 %:n vililld (THL 2014c), mité saattaa selittdd kirjaamistapojen
erilaisuus tai kirjaamisen puutteellisuus. Pohjoismaista tai Euroopasta ei saa vertailulukuja,
silli tietoja ei ole (Gissler 2014). Raskaana olevan kumppani on usein mukana

ultraddnitutkimuksessa, mutta kumppanien osallistumisesta ei ole kirjattu tilastoja.

Suomessa on tutkittu hyvin vdhdn raskaana olevien ja kumppaneiden odotuksia ja
kokemuksia varhaisraskauden ultradénitutkimuksesta. Seulontamenetelmét kehittyvét ja
seulonnasta annettavaa neuvontaa on ohjeistettu (Klemetti & Hakulinen-Viitanen 2013,
Klemetti & Raussi-Lehto 2014), terveydenhoitajille on julkaistu oppaita sikiéseulonnan
neuvonnasta (THL 2015c) ja tuleville vanhemmille oppaita sikioseulonnasta (THL 2015b),
jotta tulevat vanhemmat saisivat omiin tarpeisiinsa ndhden oikeaa ja tarkoituksenmukaista
tietoa tueksi pdittdessddn osallistumisesta seulontoihin. Raskaana olevan ja hénen

kumppaninsa odotukset kertovat osaltaan annetun neuvonnan laadusta. Jos odotukset ovat



epérealistisia, neuvontaa on syytd tarkastella kriittisesti. Heiddn kokemuksensa ovat
puolestaan palautetta ultraddnitutkimuksia suorittaville yksikoille ja ultraddnitutkimuksen
tehneelle terveydenhuollon ammattilaiselle. Kokemukset kuvaavat, miten tutkimustilanne on
onnistunut raskaana olevan ja hinen kumppaninsa ndkokulmasta. Ultradanitutkimuksia
tekevit terveydenhuollon ammattilaiset sekd tutkimuksia jérjestdvit yksikot tarvitsevat

palautetta tyostdédn kehittddkseen toimintaansa asiakkaiden ndkokulman huomioiden.

Téassd tutkimuksessa tarkastellaan raskaana olevien ja heiddn kumppaniensa odotuksia ja
kokemuksia, jotka liittyvdt raskausviikkojen 10-13 aikana tehtivddn varhaisraskauden
ultradédnitutkimukseen. Tutkimuksessa tuotettua tietoa voidaan kayttda kehitettdessd raskaana
oleville annettavaa neuvontaa sikioseulonnasta seké kehitettdessi toimintaa varhaisraskauden

ultradédnitutkimuksia suorittavissa yksikoissa.

Tédmai tutkimus on osa Terveyden ja hyvinvoinninlaitoksella kdynnissé olevaa hanketta, joka
arvioi nykyisen sikidseulontaohjelman toteutumista valtakunnallisella tasolla. Terveyden ja
hyvinvoinnin laitos seuraa ja arvioi seulontaohjelmia ja sosiaali- ja terveysministerion
asettama seulontatydryhma seuraa seulontojen ja seulontamenetelmien
tarkoituksenmukaisuutta (STM 2009). Kuvaamalla raskaana olevien ja heiddn kumppaniensa
odotuksia ja kokemuksia varhaisraskauden ultradénitutkimuksissa tdmé tutkimus nivoutuu
my0s Seksuaali- ja lisddntymisterveyden toimintaohjelmaan 2014-2020, jonka yhtend
tavoitteena on seurata sikiOseulontojen laatua ja vaikuttavuutta alueellisesti sekd

valtakunnallisesti (Klemetti & Raussi-Lehto 2014).



2 SIKIOSEULONNAT

Téssd luvussa kuvataan sikiOseulontojen tavoitteet ja menetelmdt, kisitellddn
kromosomipoikkeavuuksien esiintyvyyttdi Suomessa ja sikioseulontojen jirjestimistd
Suomessa ja muualla Euroopassa. Seuraavassa luvussa kisitelldén tiedonhaun tuottamaa
tutkimustietoa raskaana olevien ja heiddn kumppaniensa tietimyksesté sikioseulonnoista seki

heidédn seulontaultraddnitutkimuksiin liittyvistd odotuksista ja kokemuksista.

2.1 Sikioseulontojen tavoite

Sikidseulontojen ensisijainen tavoite on raskauden ja synnytyksen hyvé hoito. Seulontojen
tavoitteena on my0s parantaa lisddntymisautonomiaa ja véhentdd syntyvien lasten
sairastuvuutta ja  imevdiskuolleisuutta  parantamalla  sikiobn tai  vastasyntyneen
hoitomahdollisuuksia. (STM 2009.) Koko maan kattava ja yhdenmukainen sikidseulontojen
menetelmd on Suomessa melko uusi, silld yhtendinen seulonta alkoi vuonna 2010. Seulonta-
asetuksen 339/2011 2 §:n 3. kohdan mukaisen seulonnan jirjestiminen raskaana oleville on
kuntien wvastuulla (Valtioneuvoston asetus seulonnoista 339/2011). Seulonta-asetuksen
mukainen sikioseulonta késittdd kolme osaa: varhaisraskauden yleinen ultradénitutkimus,
keskiraskauden seerumiseulonta ja rakennepoikkeavuuksien seulonta. Kukin osa esitelldén

tarkemmin omissa kappaleissaan.

Suomessa sikidaikana seulottavat taudit ovat 21-, 18- ja 13-trisomiat sekd vaikeat
rakennepoikkeavuudet. Néistd 13- ja 18-trisomiat ovat vaikeita ja usein lapsi menehtyy
vastasyntyneend. 21-trisomiaan eli Downin oireyhtyméédn liittyy merkittdvda kuolleisuus
sikidaikana ja imeviisidssd, mutta sitd ei mielletd vaikeaksi epdmuodostumaksi. (Autti-Ramo
ym. 2005.) Downin oireyhtyméédn liittyvd kehitysvammaisuus on yleensd keskivaikeaa.
Downin oireyhtymdssd esiintyy muutamia harvinaisempia kromosomipoikkeavuuksien
muotoja, jolloin lapsen kehitystd on vaikeampi ennustaa. (Rinnekotisdétio 2014.) Downin
oireyhtymin vaikutuksesta ja merkityksestd yksilolle ja hénen perheelleen on huomattavan
erilaisia kuvauksia riippuen siitd, onko tietolihde ldédketieteellinen vai painottaako kuvaus
inhimillisyyttd ja yksilon taitoja sosiaalisesta ndkokulmasta. Aldersonin (2001) tekemén
kirjallisuuskatsauksen mukaan liddketieteen julkaisut kuvaavat Downin oireyhtymin vaikeana
kehitysvammaisuutena, aikakausilehdet yleisesti kirjoittavat Downin oireyhtymaista

perhetragediana ja vain muutama poikkeuksellinen kirjoitus saattaa olla perheistd, jotka



arvostavat Down-lastaan. Seulontaohjeistukset olettavat, ettd henkilo, jolla on Downin
oireyhtymad, ei voi osallistua yhteiskuntaan, tarvitsee koko eldminsé ajan yhteiskunnalta tukea
ja henkilo itse ja/tai hinen vanhempansa kirsivét tilanteesta. Sosiaalinen malli ndkee Downin
oireyhtymid sairastavan oireet sekd sosiaalisten ettd biologisten syiden aiheuttamina.
Sosiaalisessa mallissa pohditaan, mikd Downin oireyhtymédn oire johtuu itse
kromosomipoikkeavuudesta ja mikd oireen hoitamattomuudesta kuten esimerkiksi millainen

yhteys kuulovauriolla ja kommunikointiongelmilla saattaa olla. (Alderson 2001.)

Rakennepoikkeavuuksien tulkinta vaikeaksi on myds ongelmallista eikd rajaa vaikean ja
lievdn poikkeavuuden vilille ole mééritelty. Rakennepoikkeavuuden ennustetta ei aina voida
arvioida yksiselitteisesti raskauden aikana ja osaan ei ole hoitoa vaan poikkeavuus aiheuttaa
vastasyntyneen kuoleman kuten esimerkiksi anenkefalia eli aivottomuus. (Autti-Rimo ym.

2005.)

Sikidseulonnat ovat vapaaehtoisia ja osallistumisen voi keskeyttdd missd vaiheessa tahansa.
Positiivisen seulontatuloksen jéilkeen tarjotut jatkotutkimukset ovat myds vapaaehtoisia.
Vapaachtoisuus tarkoittaa myo0s sitd, ettd raskaana oleva voi osallistua vain osaan

seulonnoista tai muuttaa miclensa osallistumisestaan. (STM 2009.)

Pohjoismaissa ja Euroopassa sikidoseulonnan menetelmit ja kohderyhmit vaihtelevat.
Ruotsissa kaikille raskaana oleville tarjotaan keskiraskauden rakenneseulontaa. Vuonna 2011
Ruotsin 21 lddnistd 16 tarjosi varhaisraskauden yhdistelmdseulontaa raskaana oleville
(Socialstyrelsen 2013). Norjassa tarjotaan alkuraskauden yhdistelméseulontaa vain
riskiryhméssd oleville (Aune & Mboller 2012). Islannissa (Gottfredsdottir ym. 2009) ja
Tanskassa (Holland ym. 2006) Downin oireyhtymén seulontaa tarjotaan jokaiselle raskaana
olevalle. Hollannissa, Latviassa, Liettuassa ja Unkarissa Downin oireyhtymin seulontaa
tarjotaan yli 34-vuotiaille tai naisille, joilla on kohonnut riski poikkeavan lapsen saamiseen.
Isossa-Britanniassa Downin oireyhtymidn seulontaa tarjotaan kaikille raskaana oleville
keskiraskauden aikana. Italiassa ohjeistukset vaihtelevat alueittain, mutta Downin
oireyhtymén seulonnan tarjoamista suositellaan riskiryhméén kuuluville seka yli 35-vuotiaille
raskaana oleville. Kreikassa tarjotaan yli 34-vuotiaille lapsivesitutkimusta. Espanjassa
Downin oireyhtymén seulonta kuuluu normaaliraskauteen ja yli 35-vuotiaille suositellaan

lapsivesitutkimusta. (Holland ym. 2006.)



2.2 Kromosomipoikkeavuuksien esiintyvyys Suomessa

Kromosomipoikkeavuuksien 21-, 13- ja 18-trisomioiden vuosittainen kokonaisesiintyvyys
(syntyneet ja keskeytykset) vuosina 1993-2011 oli 35 poikkeavuutta 10 000 vastasyntynyttad
kohti eli 0,3 % vastasyntyneistd. Trisomia 21 eli Downin oireyhtymén kokonaisesiintyvyys
vuonna 2011 oli 28,1/10 000 vastasyntynyttd, ja se on kasvanut hieman vuosien 1993-2010
aikana. Maéédran  kasvu  selittynee raskaana olevien keski-iin  nousulla ja
sikioseulontamenetelmien muutoksella. Vuosina 1993—2011 ldhes 45 % Downin oireyhtymii
sairastavista lapsista syntyi 35 vuotta tiyttineille ja sitd vanhemmille dideille. Syntyneiden
lasten rekisterin mukaan hieman alle 18 % kaikista lapsista syntyi 35 vuotta tayttineille ja sitd
vanhemmille synnyttdjille. Vuosina 1993-2011 kaikista todetuista Down-raskauksista
(syntyneet ja sikioperustekeskeytykset) keskeytettiin hieman yli puolet. Vuosina 2007-2011
raskaudenkeskeytyksistd, joissa sikiolld oli Downin oireyhtymi, 1dhes 80 % tehtiin ennen

raskausviikkoa 18. (THL 2014a).

2.3 Varhaisraskauden yleinen ultraiinitutkimus ja kromosomipoikkeavuuden seulonta

Varhaisraskauden yleinen ultradénitutkimus tehddén, kun kymmenen raskausviikkoa on
taynnd (10 viikkoa + 0 pdivdd) ja ennen kuin neljitoista viikkoa tayttyy (13+6).
Kromosomipoikkeavuuksien selvittimiseksi kéytetddn ensisijaisesti yhdistelmaseulontaa,
jossa seulonta-asetuksen mukaan verindyte otetaan raskausviikoilla 9+0-11+6 ja
niskaturvotus (NT) mitataan yleisen ultradédnitutkimuksen yhteydessé raskausviikoilla 11+0—
13+6. Nykyisilld menetelmilld verindytteen voi ottaa raskausviikoille 12+6 asti (HUSLAB
2015). Verindytteestd tutkitaan raskauteen liittyvén plasmaproteiini A:n (S-PAPP-A) ja
koriongonadotropiini-B-alayksikon (S-hCG-B-V) pitoisuudet. Kromosomipoikkeavuuden
riskiluku lasketaan merkkiaineiden, NT-mittauksen, ultraddnessd miéritetyn raskauden keston
seki raskaana olevan ién ja painon mukaan. Varhaisraskauden yleisen ultraddnitutkimuksen
tavoite on varmentaa sikion elossaolo, sikididen lukumééra ja kohdun sisdinen raskaus seki
midrittdd raskauden kesto. Varhaisraskauden yhdistelmidseulonnan tarkoitus on tunnistaa

suurentunut sikion trisomiariski. (STM 2009.)

Varhaisraskauden yleisessd ultraddnitutkimuksessa sikion rakenteista tarkastellaan pdén
adriviivat, keskiviiva ja aivokammiot ja katsotaan syddmen syke. Vatsanpeitteiden eheytti ja

napanuoran ldhtokohtaa tarkastettaessa huomioidaan, ettd fysiologinen napatyrd on



mahdollinen raskausviikoille 11+6. Liséksi katsotaan molemmat kéidet ja jalat ja tarkastetaan,
ettd ne ndkyvét kiimmenid ja jalkaterid myoten. Monisikidisessd raskaudessa tarkastetaan,
ovatko istukat ja sikiokalvot yhteiset vai erilliset. (STM 2009.) Varhaisraskaudessa tehty
ultradédnitutkimus parantaa monisikidisten raskauksien toteamista (Whitworth ym. 2010).
Tassd tutkimuksessa voidaan havaita myoOs keskenmenoon péittynyt raskaus, kohdun
ulkoinen raskaus tai joitakin vakavia rakennepoikkeavuuksia. Ultraddnitutkimuksen avulla
voidaan 16ytd4 myods muita raskauden ja synnytyksen kannalta oleellisia riskitekijoitd kuten
kohdun tai munasarjojen rakennepoikkeavuus tai eteisistukka. (STM 2009.) Koska
varhaisraskaudessa tehty lasketun ajan maédritys on luotettavin, varhaisraskauden
ultradédnitutkimuksen on todettu vdhentdvin loppuraskaudessa synnytysten kéynnistyksid

(Whitworth ym. 2010).

Raskaana olevan osallistuessa kromosomipoikkeavuuksien yhdistelméiseulontaan mitataan
niskaturvotus (NT) varhaisraskauden yleisen ultradénitutkimuksen yhteydessd (STM 2009).
Sikion poikkeava, yli 3 mm:n NT-mittausarvo osoittaa suurentunutta riskid keskenmenoon,
kromosomipoikkeavuuteen tai rakennepoikkeavuuteen, joista syddmen rakennepoikkeavuudet
ovat yleisimpid. Mitd suurempi NT-mittausarvo on, sitd suurempi on riski poikkeavuuteen
(Bilardo ym. 2007), joten suurentunut NT-arvo varhaisraskauden ultraddnitutkimuksessa voi
auttaa  rakennepoikkeavuuden  havaitsemista  keskiraskauden  rakenneseulonnassa.
Varhaisraskauden yleinen  ultraddnitutkimus sekd  niskaturvotuksen  mittaaminen
raskausviikoilla 11-13 ilman verindytettd ei ole virallinen seulontamenetelmd, mutta osa
raskaana olevista valitsee timédn. Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirissd vuonna 2012
hieman yli 12 % varhaisraskauden ultradénitutkimukseen osallistuvista valitsi NT-mittauksen,

mutta ei antanut yhdistelméseulonnan verindytettd (Ulander 2013).

Seulontoihin liittyvét sensitiivisyyden ja spesifisyyden késitteet. Yhdistelméseulonnan
herkkyys eli sensitiivisyys tarkoittaa sitd, kuinka hyvin testi tunnistaa sikiot, joilla on Downin
oireyhtyma. Tarkkuus eli spesifisyys tarkoittaa taas sitd, kuinka hyvin testi tunnistaa sikiot,
joilla ei ole Downin oireyhtymdd. Marttalan (2011) tutkimuksessa yhdistelmidseulonnan
herkkyys oli yksisikitisissd raskauksissa suomalaisessa normaaliviestdssd 81,9 % ja tarkkuus
95,7 %. Marttalan (2011) mukaan varhaisraskauden yhdistelméiseulonta toimii hyvin

kiytannossi ja parhaiten vanhempien raskaana olevien joukossa.



2.4 Varhaisraskauden ultrasiinitutkimusten kiytinnon jirjestelyt

Seulonnat tehdddn keskitetysti, jolloin pystytddn varmistamaan yhdenmukaiset ja laadukkaat
seulontamenetelmit (STM 2014). Téhidn tutkimukseen osallistuvissa seulontayksikdissi
varhaisraskauden yleinen ultradénitutkimus tehdédén erikoissairaanhoidon &itiyspoliklinikoilla

ja yhdessé kaupungissa perusterveydenhuollon keskusneuvolassa.

Ajanvarauskdytdnnot vaihtelevat seulontayksikdittdin.  Ultraddnitutkimusaika varataan
esimerkiksi neuvolakdynnillé tai raskaana oleva soittaa seulontayksikkdon ja varaa itse ajan.
Aika voidaan myo0s varata seulontayksikdssd neuvolan ldhettimien tietojen perusteella, jolloin
tutkimusaika ilmoitetaan raskaana olevalle kirjeelld. Ultradénitutkimukseen voi tulla mukaan
yksi tai useampi aikuinen henkild riippuen ultraddniyksikon linjauksesta. Yleisend kdytantona
on, ettei lasten ldsndoloa tutkimushuoneessa sallita tai toivota. Tadmé perustellaan esimerkiksi
potilasohjeessa (HUS 2013) silld, ettd asianmukaisesti suoritettava tutkimus vaatii
keskittymistd ja tyOrauhaa. Varhaisraskauden ultraddnitutkimukseen on varattu aikaa
keskiméérin 30 minuuttia. Raskaana oleva saa mukaansa jonkin verran kuvia odottamastaan
lapsesta/lapsista. Ultradédnitutkimukset tehddin padsddntdisesti niin sanottuna virka-aikana,
jolloin l4édkérin konsultointi tutkimuksessa havaitun tai epdillyn poikkeavuuden takia onnistuu
nopeammin kuin paivystysaikana. Joissakin seulontayksikoissa tehddan
seulontaultraddnitutkimuksia jonkin verran my0s virka-ajan jdlkeen, mikad helpottaa ty0ssa

kdyvien raskaana olevien ja kumppaneiden osallistumista ultradénitutkimukseen.

Suomessa seulontaultraddnitutkimuksen yleensd tekee koulutettu ultradinihoitaja, joka on
pohjakoulutukseltaan kitilo, terveydenhoitaja tai sairaanhoitaja. Joissakin seulontayksikoissa
voi myds lddkdri tehdd seulontaultraddnitutkimuksia. (STM 2014.) Ultraddnihoitajaksi
kouluttaudutaan toimipaikkakoulutuksella. Sen lisdksi ultraddnihoitaja on voinut suorittaa
Helsingissi Metropolia ammattikorkeakoulussa kliinisen ultradénihoitajan
erikoistumisopinnot. Viime vuosina Metropolian ammattikorkeakoulussa on jdrjestetty
hieman lyhyempadi jatkokoulutusta sikidseulontaan toimipaikkakoulutetuille

ultradénihoitajille (Metropolia 2012).



2.5 Keskiraskauden seerumiseulonta

Jos raskausviikot ovat pidemmalld kuin 12+6, jolloin varhaisraskauden yhdistelméseulonta ei
endd onnistu (HUSLAB 2015), voidaan tarjota keskiraskauden seerumiseulontaa, joka on
toissijainen kromosomipoikkeavuuksien seulontamenetelmd. Tilloin verindyte otetaan
raskausviikoilla 15+0-16+6 ja siitd tutkitaan seerumin alfa-1-fetoproteiini (S-AFP) ja
seerumin koriongonadotropiini (S-hCG). (STM 2009.) Keskiraskauden seerumiseulonta ei ole

yhtd herkkd ja tarkka kuin alkuraskauden yhdistelméseulonta (STM 2014).

2.6 Rakenneseulonta

Seulonnan kolmas osa on raskausviikoilla 18+0-21+6 tehtdvéd ultraddnitutkimus vaikeiden
rakennepoikkeavuuksien selvittimiseksi eli rakenneseulonta. Raskaana oleva voi
vaihtoehtoisesti valita rakenneultradénitutkimuksen, joka tehdddn raskausviikon 24+0 jilkeen.
Molempien rakenneseulontatutkimusten tavoitteena on tunnistaa sikion vaikeat
rakennepoikkeavuudet, jotta syntyvén lapsen ennustetta voidaan parantaa suunnittelemalla
raskauden seuranta ja synnytys siten, ettd vastasyntyneen hoito voi tapahtua viiveettd. Kun
rakenneseulonta tehdddn ennen raskausviikkoa 22, ehditddn saada mahdollisten
jatkotutkimusten tulokset, jotka varmentavat tai kumoavat rakenneseulonnassa mahdollisesti
16ytyneen epdilyn poikkeavuudesta. Raskaana olevalle annetaan perinndllisyysneuvontaa
poikkeavuuden mahdollisesta vaikutuksesta lapsen eldmién, ja hdnelle jaa hetken aikaa
harkita ja padttdd raskauden jatkamisesta tai keskeyttdmisestd. (STM 2009.) Raskausviikon
24+0 jilkeen raskauden keskeyttiminen ei endd ole mahdollista (Laki raskauden
keskeyttdmisestd). Sukupuolen selvittiminen ei kuulu rakenneseulontaan. Seulontayksikon
linjauksista riippuen yksikdisséd saatetaan vanhempien pyynndstd yrittdd selvittdd sikion
sukupuoli. Sukupuolen miiritys ei ole kokeneellekaan ultradénitutkijalle tdysin varma

(Teramo 2010).



3 KIRJALLISUUSKATSAUS

3.1 Tiedonhaku

Kirjallisuuskatsaukseen, joka toteutettiin narratiivisena yleiskatsauksena (Salminen 2011),
haettiin artikkelit Cinahl-, PubMed-, Cochrane- ja Medic -tietokannoista. Hakusanoina
kdytettiin ultrasound, ultrasonographia, scanning, screening, diagnosis, prenatal, antenatal,
parent, mother, father, pregnant, women, experience, expectation ja perception erilaisina
yhdistelmind ja lyhennyksiné. Tietokannoissa hakulausekkeet olivat keskenddn jonkin verran
erilaiset riittdvén ja kattavan osumamaiérdn turvaamiseksi. Suomenkielisessd haussa kdytettiin
sanoja ultradédnitutkimus, kaikukuvaus ja raskaus. Lopullinen tiedonhaku tehtiin huhtikuussa
2015. Aikarajauksena kiytettiin kaikissa tietokannoissa 10 vuotta. Muita rajauksia olivat
vertaisarvioitu artikkeli sekd englannin kieli. Cinahl- ja PubMed-tietokannoista 10ytyi osittain
samoja artikkeleita, mutta kukin artikkeli on laskettu vain kertaalleen mukaan otetuksi. Hakua
tdydennettiin  vield manuaalisesti. Kirjallisuuskatsauksen luotettavuuden lisddmiseksi
yliopiston kirjaston informaatikko tarkisti hakukriteerit ja hakulausekkeet. Téhéin
kirjallisuuskatsaukseen on hyviksytty yhteensd 34 artikkelia. Hakuprosessi on kuvattu

liitteessa 1.

Aineistoa tarkasteltiin ensin otsikkotasolla. Artikkeleista, joissa otsikon mukaan kisitelldén
sikidseulontoja tai sikion ultraddnitutkimuksia, tutkija luki abstraktin. Naistd tutkija luki
kokonaan artikkelit, jotka kédsittelevit raskaana olevien tai heiddn kumppaniensa odotuksia tai
kokemuksia varhaisraskauden tai keskiraskauden ultraddnitutkimuksista, ja sen perusteella
teki lopullisen valinnan. Keskiraskauden ultradénitutkimuksia koskevat artikkelit otettiin
mukaan, koska sikidseulontakdytdnn6t vaihtelevat eri  maissa. Keskiraskauden
ultraddnitutkimukseen liittyvd tutkimus, joka on tehty maassa, jossa varhaisraskauden
ultraddnitutkimusta ei tarjota lainkaan tai se tarjotaan ainoastaan riskiryhmille, voi antaa
arvokasta tietoa raskaana olevien ja kumppanien odotuksista ja kokemuksista, mitd voidaan

hyodyntia tassd tutkimuksessa.

Artikkelit, jotka kéisittelevdat raskaana olevien ja kumppanien odotuksia ja kokemuksia
ainoastaan poikkeavaan seulonta- tai ultraddnitutkimukseen liittyen, hyléttiin. Mukaan
hyviksyttiin kuitenkin kaksi artikkelia, joissa toisessa kuvataan ultradénitutkimuksen tekevin

ammattilaisen kayttdytymisen vaikutuksesta raskaana olevan kokemuksiin ja toisessa
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kuvataan, mitké tekijdt vaikuttavat raskaana olevan ja hdnen kumppaninsa valmiuteen saada
ultradédnitutkimuksessa odottamatonta tietoa. Mukaan otettiin my0s yksi artikkeli, jossa
kuvataan vanhempien kokemuksia seulonnasta sen jalkeen, kun heille on syntynyt lapsi, jolla

on Downin oireyhtyma.

Manuaalisen haun tuloksena kirjallisuuskatsaukseen hyviksyttiin mukaan kolme artikkelia,
jotka ovat yli 10 vuotta vanhoja. Naistd Garcian ym. (2002) kirjallisuuskatsauksessa kdydéan
lapi 74 tutkimusta 18 eri maasta. Kirjallisuuskatsaus koostuu 98:sta vuosina 1980—20011
julkaistusta artikkelista. Kirjallisuuskatsaus kuvaa naisten ndkemyksid ja kokemuksia
raskauden aikana tehdyistd seulonta- ja diagnoosiultraddnitutkimuksista, ja siten se antaa
arvokasta taustatietoa tdhin tutkimukseen. Ekelinin ym. (2004) laadullinen tutkimus on ollut
tassd tutkimuksessa kédytetyn PEER-U-mittarin kehittimisen perustana, joten sen tulokset
auttavat ymmartdmain kiytettyd mittaria syvemmin. Kolmas mukaan hyvéksytty vanhempi
artikkeli (Santalahti 1998) on viitdskirja, jonka aineistona ovat suomalaiset sikioseulontaan
osallistuneet naiset. Viitoskirjassa kuvataan naisten péadtoksentekoa ja kokemuksia
sikiseulonnoista. Suomalaisten raskaana olevien kokemuksia sikidseulonnoista ei ole kuvattu
yhté laajasti Santalahden (1998) tutkimuksen jilkeen, joten on tirkedd hyodyntda sen antamaa

tietoa.

Raskaana olevan odotuksiin ja/tai kokemuksiin liittyvid artikkeleita on 23. Miehen odotuksiin
ja/tai kokemuksiin liittyvid artikkeleita on kolme, joista yksi on kirjallisuuskatsaus. Lisdksi
mukana on kahdeksan artikkelia, joissa késitelldén sekd raskaana olevan etti kumppanin
seulontaan liittyvid odotuksia ja/tai kokemuksia. Naistd yksi artikkeli kuvaa kyselylomakkeen
eli mittarin kehittimistd ja testausta. Kyseiselld mittarilla tutkitaan vanhempien odotuksia,

toiveita ja reaktioita, jotka liittyvit raskauden aikana tehtdvéén rutiiniultradanitutkimukseen.

Mukaan valitut artikkelit ovat alkuperdistutkimuksia, vertaisarvioituja ja julkaistuja.
Artikkelit ovat laadukkaita, ja siten ne antavat luotettavaa tietoa aiheesta, joka liittyy tdmédn
tutkimuksen tutkimuskysymyksiin. Vaikka haku rajattiin vain englanninkielisiin artikkeleihin,
tuloksena saatiin artikkeleita kattavasti eri puolilta maailmaa, joten kieli- ja julkaisuharhan
voi olettaa olevan pieni. Valituissa artikkeleissa on viisi kirjallisuuskatsausta, joista yksi on
systemaattinen Cohcrane-katsaus. Kvalitatiivisia haastattelututkimuksia on 20, kvantitatiivisia

tutkimuksia on kuusi ja tutkimuksista kolme on nididen yhdistelmid. Kvalitatiivisten
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tutkimusten runsaus selittyy hyvin tutkimuksen aihealueesta, odotuksista ja kokemuksista, ja

kvalitatiivisen tutkimusmenetelmén 1dhtokohdista.

Kirjallisuuskatsaukseen mukaan otetut artikkelit on kuvattu liitteessd 2. Valituista
artikkeleista on merkitty taulukkoon tekijdt, julkaisuvuosi, maa, tutkimuksen tarkoitus,

aineisto, tutkimusmenetelma seka keskeiset tulokset.

3.2 Sikioseulontaan liittyvi neuvonta ja tietimys seulonnasta

Neuvonta sikioseulonnoista annetaan ensimmdiselld, raskausviikoille 8—10 ajoittuvalla
neuvolakdynnilld. Padtos osallistua tai olla osallistumatta sikidseulontaan on tehtdvd nopeasti
alkuraskaudessa. Jos raskaana oleva osallistuu sikidseulontaan, hdnen on myos valittava ne

seulontamenetelmat, joihin osallistuu.

Ensimmadisen &ditiysneuvolakdynnin ohjelma on tiivis. Kdynnilld tehdddn mm. raskaana olevan
ja hinen puolisonsa terveydentilan selvitys, kirjataan aiemmat raskaudet ja synnytykset,
huomioidaan tyd ja riskitekijdt, annetaan terveysneuvontaa ravitsemuksesta, liikunnasta ja
suun terveydenhoidosta sekd keskustellaan alkoholin ja muiden péihteiden kdytostd. Taémén
liséksi keskustellaan ja annetaan neuvonta sikiéseulonnoista. Suullinen ja kirjallinen neuvonta
kuuluu ditiysneuvolan kétilon tai terveydenhoitajan tehtdviin. (Klemetti & Hakulinen-
Viitanen 2013.) Vaikka aikaa varataan 1,5 tuntia, mietittdvéksi jdd, kuinka hyvin raskaana
oleva pystyy tiivissisdltoiselld ensikdynnilld pohtimaan sikiGseulonnan merkitystd ja sen
mahdollista vaikutusta itselle, odotettavalle lapselle ja perheelle. Annetusta neuvonnasta ja
tiedoista muodostuvat raskaana olevan ja hinen kumppaninsa odotukset varhaisraskauden
ultraddnitutkimukselle. Odotuksiin vaikuttavat myds omat aiemmat kokemukset, ystdvien

kokemukset (France ym. 2011) ja median vilittdma tieto.

Aikaisemmissa kansainvilisissd tutkimuksissa on todettu raskaana olevien tietimyksen
sikioseulonnoista olevan heikkoa (Garcia ym. 2002, Green ym. 2004). Raskaana olevien
naisten tieto seulontakdytinndstd ja tilastollisista ndkokulmista on huono. Kirjallinen
materiaali lisdé tietoa, mutta silti tietoon jdd aukkoja. (Green ym. 2004.) Saman suuntaisia
tuloksia on nédhtivissd myds myohemmin. Lalorin ja Devanen (2007) tutkimuksessa raskaana
olevilla naisilla oli ylimitoitettuja toiveita ultraddnitutkimuksen tarkoituksesta ja kyvysta.

Tietimyksessd ei ollut merkittdvdd eroa, vaikka nainen sai informaation kirjallisesti,
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suullisesti, molemmin tavoin tai ei lainkaan. Osa ultradédnitutkimukseen tulevista raskaana
olevista on sitd mieltd, ettd he ovat saaneet puutteellista neuvontaa (Lalor & Begley 2006,
Georgsson Ohman & Waldenstrom 2008, Gourounti ym. 2008) ja he olisivat halunneet
enemmin neuvontaa (Georgsson Ohman & Waldenstrom 2008, Gourounti ym. 2008,
Williams ym. 2011). Ruotsissa on tehty kokeilu, jossa vanhemmat kévivét erilliselld
neuvontakdynnilld erityisesti sikidseulontaneuvontaan koulutetun kitilon luona. Erillinen
kdynti auttoi vanhempia keskittyméén seulontakysymyksiin. Kéytanto koettiin hyvéna, joskin
osa oletti kdynnin olevan ehto sikidseulontaan osallistumiselle. (Watterbjork ym. 2012.) Osa
naisista saattaa pitdd kovin yksityiskohtaista kuvausta mahdollisista rakenneseulonnan
16ydoksistd huolestuttavana ja pelottavana (Lalor & Begley 2006). Vanhemmat, joille oli
syntynyt lapsi, jolla on Downin oireyhtyma, kokivat, ettd he olisivat tarvinneet enemmaéin
tukea seulontakeskusteluun ja lapsen odotukseen. Vanhempien mielestd raskauden aikaisilla

kdynneilld oli liian véhén aikaa ja kiireinen tunnelma. (Sooben 2010.)

Koulutustasolla ndyttdéd olevan jonkin verran merkitysté tietimykseen. Matalasti koulutetuilla
on ollut huonompi tietdimys kuin korkeasti koulutetuilla (Santalahti 1998).
Maahanmuuttajataustaisilla naisilla timé ero ndkyy selkeimmin (De Vleminck ym. 2012).
Tyytyvéisyys tutkimukseen néyttdd olevan yhteydessd asianmukaiseen tietimykseen
ultraddnitutkimuksesta (Garcia 2002) ja tyytymidttomyys tutkimukseen yhteydessa

tyytymittomyyteen saatua neuvontaa kohtaan (Gourounti ym. 2008).

3.3 Sikioseulontaan osallistumisen syyt ja odotukset ennen ultraiiinitutkimusta

Lapsen hyvinvoinnin varmistaminen on suurimmalle osalle raskaana olevia tirkein syy
osallistua sikidseulontaan (Santalahti 1998, Ekelin ym. 2004, Garcia ym. 2008, Georgsson
Ohman & Waldenstrom 2008, Hawthorne & Ahern 2009, De Vleminck ym. 2011, Aune &
Moller 2012, Garcia ym. 2012, Murakami ym. 2012). Se on tidrkedd myods kumppaneille
(Ekelin ym. 2004). Alkuraskauden ultraddnitutkimuksen odotetaan todentavan raskauden
(Ekelin ym. 2004, Georgsson Ohman & Waldenstrém 2008, Molander ym. 2010, Andersson
ym. 2011) ja samalla halutaan varmistaa, onko raskaus normaali (Hawthorne & Ahern 2009,
Murakami ym. 2012). Useat naiset saattavat salata raskauden NT-ultraddnitutkimukseen asti

(Hawthorne & Ahern 2009).
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Sikién poikkeavuuksien selvittiminen (Santalahti 1998, Georgsson Ohman & Waldenstrém
2008, Garcia ym. 2012, Murakami ym. 2012) seké valmistutuminen mahdollisesti vammaisen
lapsen syntymiseen (Santalahti 1998, Aune & Mdller 2012, Garcia ym. 2012, Murakami ym.
2012) on my0s syynd osallistua seulontaultraddnitutkimukseen. Santalahden (1998) ja
Garcian ym. (2008) tutkimuksissa kukaan ei maininnut mitdén erityistd sairautta tai
poikkeavuutta, mitd haluaisivat saada seulonnalla selville tai miki olisi ollut syyné osallistua
seulontaan. Osallistumisen syyksi on kuvattu myds mahdollisuutta tehdé raskauden keskeytys
sikidindikaatiolla (Santalahti 1998) ja siten vilttid vammaisuuden aiheuttama taakka seka
lapselta ettd perheelti (Garcia ym. 2012). Naisilla voi olla ristiriitaisia tuntemuksia
kromosomipoikkeavuuden riskiarviota kohtaan. Toisaalta halutaan tutkimus ja sen tulos,
mutta samalla tunnetaan voimakasta ristiriitaa siitd, ettd sen perusteella pitdd tehdd paitos
jatkotoimista (Aune & Moller 2012). Toisaalta tutkimukseen osallistutaan, jotta saataisiin

pohjatietoa jatkopaétoksille (Garcia ym. 2008).

Sikididen lukuméiirdn tarkistaminen ja lasketun ajan mééritys ovat toissijaisia motiiveja
osallistua ui-tutkimukseen (Ekelin ym. 2004, Georgsson Ohman & Waldenstrom 2008).
Sikion kuvien saaminen saattaa olla yhtend syynd osallistua tutkimukseen (Murakami ym.

2012).

Garcia ym. (2008) ovat tutkineet, miten raskaana olevan eettinen vakaumus vaikuttaa
padtoksentekoon. Tutkimuksen keskeinen tulos on, ettd péadtds osallistumisesta
sikidseulontaan on kontekstisidonnaista, toisissa olosuhteissa paétds tehtdisiin ehkd toisin.
Padtokseen vaikuttaa toisaalta seulonnan aiheuttama emotionaalinen ja psyykkinen stressi
sekd toisaalta mahdollisesti vammaisen lapsen aiheuttaman oletetun taakan vaikutus perhe-
elimdin. Raskaana oleva etsii tasapainoa nédiden kahden valilld ja valitsee sen, mikd sopii
hénelle parhaiten. Seulontaan osallistujat ja seulonnasta kieltdytyvét perustelivat valintaansa
yleisilld moraalikasityksilld, jotka tukivat heidén paatostiin ja lisdsivat padtoksen oikeutusta.
Molemmat ryhmit viittasivat samoihin moraalikésityksiin. Tutkijat arvioivat, ettd pa&tos
osallistua testiin perustui enemmén raskaana olevan henkilokohtaiseen arvioon siitd, miten
vammainen lapsi vaikuttaa hénen ja ldheisten eldmédn kuin moraalisesta velvollisuudesta
suojella lasta kérsimykseltd. (Garcia ym. 2008.) Seulontaan osallistumista ei kuitenkaan
nidhdid vanhemmuuden tuomana velvollisuutena. Garcian ym. (2012) mukaan osallistuminen
koettiin pikemmin henkilokohtaisena mahdollisuutena. Raskaana olevat eivit ajatelleet, ettd

tarjotessaan seulontaa yhteiskunta ei odota heidédn varmistavan sikion terveydentilan tai ettd



14

yhteiskunta haluaa vilttdd vammaisuutta. Vaikka vanhemmuuteen kuuluu huolehtia lapsen
terveydestid, se ei kuitenkaan tutkimukseen osallistuneiden naisten mielestd tarkoittanut, ettd

pitdd osallistua seulontaan. (Garcia ym. 2012.)

Raskaana olevien pditdkseen osallistua tai olla osallistumatta seulontaan tai diagnostisiin
tutkimuksiin vaikuttavat mahdollisesti omat ja/tai muiden aiemmat kokemukset. Téllaisia
kokemuksia olivat esimerkiksi sairaan henkilon tunteminen, kivulias kokemus
lapsivesipunktion tekemisestd tai se, ettd ldhisuvussa ei ilmene sairautta, vaikka esiintyy

sairauden kantajuutta. (France ym. 2011.)

Osallistumiselle ei aina ole selkedd syytd. Raskaana olevat ovat kertoneet osallistuvansa
seulontaan, koska osallistuminen oli itsestddn selvdd tai ettei osallistumiselle ollut
varsinaisesti mitddn estettd (Santalahti 1998). Osa raskaana olevista saattaa paattaa
osallistumisesta ~ jo  ennen  ensimmdistd  raskaudenaikaista  kdyntid  julkisessa
terveydenhuollossa. Péidtokseen voi vaikuttaa esimerkiksi se, ettd raskaana oleva kiy
alkuraskaudessa yksityislddkarilld, joka suhtautuu seulontaan positiivisesti tai pitdd

osallistumista seulontaan itsestddnselvyytend. (Gottfredsdottir ym. 2009b.)

Miehet ja heiddn kumppaninsa toivovat, ettd ultradénitutkimus ja sikion ndkeminen saisi
michelle aikaan samanlaisen emotionaalisen yhteenkuuluvuuden tunteen sikidon kuin mitd
raskaana olevalla on. Téllainen toive aiheuttaa toisille miehille stressid heiddn osallistuessaan

ultraddnitutkimukseen. (Dheensa ym. 2012.)

Tutkimusten mukaan miehet ndkevét seulonnan teknisen puolen (Dheensa ym. 2012) ja siten
seulonta tuo kontrollia ja vidhentdd epdvarmuutta. Gottfredsdottirin ym. (2009b)
tutkimuksessa osa miehistd pohti vammaisen lapsen aiheuttamaa taloudellista rasitetta seka
yhteiskunnan osoittamaa negatiivista asennetta vammaisuuteen kun taas naiset odottivat
seulonnan vahvistavan, ettd lapsi on terve (Gottfredsdottir ym. 2009b). Williamsin ym. (2011)
mukaan miehilld voi olla ambivalenttinen tunne seulontoihin. Miehet ymmartivat
sikidseulonnan prosessit, joskaan eivdt aina, mihin tietyt tutkimukset saattavat johtaa.
Ottamalla selvdd seulonnoista miehet kokivat oppivansa lisdd my0s raskaudesta,
kumppanistaan ja  kehittyvéstd sikiostd. Toisaalta he epdilevdt seulontaa ja

kromosomipoikkeavuuden riskilaskentaa. (Williams ym. 2011.)
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Ultradédnitutkimusta odotetaan myds ilolla. Joillekin raskaana oleville ultraddnitutkimus

saattaa olla kddnnekohta tulevaan vanhemmuuteen. (Ekelin ym. 2004, Molander ym. 2010.)

3.4 Perustelut seulonnasta kieltiytymiseen

Naiset, jotka eivdt ole osallistuneet seulontaan, perustelevat valintaansa silld, ettd he eivét
halua tehdi keskeytystd (Santalahti 1998, Garcia ym. 2012), vastustavat keskeytystd (De
Vleminck ym. 2012) tai kertovat, ettd raskaudenkeskeytys ei ole heille vaihtoehto (Gitsels-
van der Wal ym. 2014), vaikka siki0 olisi poikkeava. Sikioseulontamenetelmiin ei valttamatta
luoteta (Santalahti 1998, Garcia ym. 2008, Gottfredsdottir ym. 2009a). Seulonnasta
kieltdytyneet ovat valmiita saamaan my0s vammaisen lapsen (Santalahti 1998) tai ajattelevat,
ettd synnynndinen epdmuodostuma sikiolld ei olisi ongelma (Gitsels-van der Wal ym. 2014).
Seulonnasta kieltdytyneet kokivat, ettei Downin oireyhtyma ole niin vakava poikkeavuus, ettd
keskeytys olisi aiheellinen, vaikka he muuten kannattaisivatkin mahdollisuutta tehda
raskauden keskeytys (Garcia ym. 2008, Gottfredsdottir ym. 2009a). Useat seulonnasta
kieltdytyneet olivat sitd mieltd, ettd lapsella, jolla on Downin oireyhtymd, on hyvéd eldméi
(Garcia ym. 2012). Osa naisista on perustellut kieltiytymistdan seulonnasta sillé, ettei heilla
ole henkilokohtaista riskid (Garcia ym. 2012), ettd he halusivat vilttdd huolestumista
(Santalahti 1998) tai he ettd olivat saneet riittdmittoméasti neuvontaa (Gottfredsdottir ym.
2009a). Garcian (2012) tutkimuksessa suurin osa naisista, jotka eivit osallistuneet seulontaan,

olivat tyytyvéisid paatokseensa.

Useat seulonnasta kieltdytyvat kokevat, ettd he joutuvat perustelemaan valintaansa léheisille,
ystiville ja terveydenhuollossa. Vaikka nainen kieltdytyy NT-mittauksesta, hdn voi kuitenkin

kiyda alkuraskauden yleisessi ultraddnitutkimuksessa (Gottfredsdottir ym. 2009a).

Raskaana olevien uskonnollisen vakaumuksen vaikutuksesta heiddn suhtautumiseensa
sikidseulontoja kohtaan on tehty muutamia tutkimuksia (De Vleminck ym. 2012, Gitsels-van
der Wal ym. 2014, Gitsels-van der Wal ym. 2015). Nama kaikki tutkimukset liittyvit islamin
uskontoon, eivaitki  useimmat  kyseisten  tutkimusten  naiset  osallistuneet
kromosomipoikkeavuuksien yhdistelmédseulontaan tai NT-ultradédnitutkimukseen. Naiset
ymmérsivit, ettd yhdistelmdseulonnalla yritetdéin tunnistaa poikkeavat sikidt, ja se voi johtaa
sithen, ettd heille tarjotaan mahdollisuutta keskeyttdd raskaus. Tdméa sai heidit pohtimaan

seulontaa (Gitsels-van der Wal ym. 2015). Naiset kertoivat, ettd heiddn uskonnollinen
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vakaumuksensa vaikuttaa pditoksentekoon sikidseulonnoista, etenkin osallistumiseen
yhdistelmiseulontaan (Gitsels-van der Wal ym. 2014), mutta se ei ollut ensisijainen vaikuttaja
vaan vaikuttaa taustalla ditiyden kokemukseen. (Gitsels-van der Wal ym. 2015). Naiset
kertoivat, ettd raskauden keskeytys sikidindikaatiolla on islamin uskossa kielletty. Islamin
uskon mukaan raskaus voidaan keskeyttid ainoastaan, jos didin henki on raskauden jatkuessa
uhattuna. Uudempien islamin uskonnon tulkitsijoiden mukaan raskaus voidaan keskeyttda
ennen kuin 120 pdivdd hedelmoittymisesti on kulunut, jos sikidlld on todettu vakava

poikkeavuus. (Gitsels-van der Wal ym. 2014.)

3.5 Sikioseulontaan liittyvi huoli ja ahdistus

Seulontaultradénitutkimus saattaa aiheuttaa huolta ja ahdistusta monelle raskaana olevalle ja
hénen kumppanilleen sekd ennen ultraddnitutkimusta (Ekelin ym. 2009, Williams ym. 2011,
Murakami ym. 2012) ettd myos sen jilkeen (Garcia ym. 2002). Ennen ultradédnitutkimusta
naiset ovat huolestuneempia kuin miehet (Ekelin ym. 2009). Muutamina pdivind ennen
ultradédnitutkimusta jannitys saattaa aiheuttaa naiselle fyysisid ja psyykkisid oireita (Aune &
Moller 2012). Ensisynnyttdjit ja heiddn kumppaninsa saattavat olla huolestuneempia kuin
uudelleensynnyttéjat. Naiset, jotka ovat kokeneet keskenmenon, ovat huolestuneempia ennen
ultradédnitutkimusta kuin muut naiset. Miehilla titi eroa ei ole tullut esiin. (Ekelin ym. 2009.)
Sikioseulonta saattaa aiheuttaa raskaana olevalle enemmin ahdistusta ja huolta kuin raskaana
olevan oman terveydentilan seulonta (Harris ym. 2012). Huolestumista aiheuttaa esimerkiksi
ajatus siitd, mitd ultradénitutkimus saattaa tuoda esiin lapsesta. Vanhemmissa tutkimuksissa
on tullut esille, ettd raskaana olevia pelotti se, ettd ultradénitutkimus vahingoittaisi lasta.
(Garcia ym. 2002.) Rakenneseulontatutkimukseen naiset tulevat usein luottavaisella mielella,
jos omassa voinnissa tai raskauden kulussa ei ole ollut mitdén hélyttivad (Lalor & Begley

2006).

Riskiryhmdidn kuuluminen aiheuttaa ahdistusta ja huolta (Brisch ym. 2005, Api ym. 2009,
Lampinen 2009). Korkean ién vuoksi riskiryhméén kuuluvilla naisilla on todettu vihemmaén
ahdistusta kuin muihin riskiryhmiin kuuluvilla (Brisch ym. 2005). Terveet ja hyvinvoivat yli
35-vuotiaat raskaana olevat eivit vilttimattd mielld kuuluvansa riskiryhmiin (Lampinen ym.

2009).
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Jos ultradédnitutkimuksessa ei havaita poikkeavuutta, suurimmalla osalla jannitys lievittyy
(Brisch ym. 2005, Api ym. 2009, Ekelin ym. 2009, Williams ym. 2011, Murakami ym. 2012).
Jos nainen on kokenut aiemmin keskenmenon, ultradidnitutkimukset varhaisraskaudessa
lievittdvit pelkoa keskenmenon uusiutumisesta (Andersson ym. 2011). Joillekin naisille jai
huoli lapsen hyvinvoinnista, vaikka ultradénitutkimuksen tekiji kertoo, ettei mitddn
poikkeavaa 16ytynyt. Syyné voi olla jokin, miti hdn on kuullut tai ndhnyt tutkimuksen aikana.
(Garcia ym. 2002.) Raskaana oleva saattaa yrittdé lievittdd ahdistusta ja huolta hankkimalla
paljon tietoa tai menemdilld lisdtutkimuksiin (Lampinen ym. 2009, Burton-Jeangros ym.
2013), mutta samalla héin saattaa ottaa esimerkiksi lapsivesipunktioon liittyvén keskenmenon
riskin. Yhdistelméseulonnan tai edes lapsivesipunktion tulokset eivét vélttdméttd lievitd
kokonaan raskaana olevan huolta sikion terveydentilasta (Burton-Jeangros ym. 2013).
Ahdistus ei ndytd juurikaan lievittyvdn ajan kuluessa, jos nainen on kokenut useita
keskenmenoja tai kuolleen lapsen synnytyksid (Brisch ym. 2005). Ekelinin ym. (2009)
tutkimuksessa keskenmenon kokeneet raskaana olevat eivit olleet ultraddnitutkimuksen
jdlkeen enemmin huolissaan kuin raskaana olevat, joilla ei ollut ollut aiemmin keskenmenoa.
Satunnaiskontrolloiduista tutkimuksista tehdyn Cochrane-katsauksen mukaan ei voi selvisti
todeta, ettd ultradéinikuvan ndkeminen ja saman aikainen selvitys tutkimuksesta véhentdisi
raskaana olevan stressié ja pelokkuutta (Nabhan & Faris 2010). Jos ultraddnitutkimuksessa on
poikkeava 10ydds, raskaana olevien ahdistuksen mddrd lisdéntyy merkittdvésti (Api ym.

2009).

3.6 Kokemukset ultraiidnitutkimuksesta

Ultraddnitutkimus saa raskauden tuntumaan todellisemmalta (Garcia ym. 2002, Ekelin ym.
2004, Molander ym. 2010, Ranji ym. 2012) ja se my0s rauhoittaa mieltd lapsen
hyvinvoinnista (Garcia ym. 2002, Ranji ym. 2012). Sikién nékeminen vahvistaa raskaana
olevan (Garcia ym. 2002, Molander ym. 2010, Aune & Moller 2012) ja padsdantdisesti myos
miehen kiintymysti lapseen (Garcia ym. 2002, Dheensa ym. 2013). Ultradénitutkimuksen
avulla tulevat vanhemmat saavat ensimmdisen kontaktin lapseensa (Ranji ym. 2012).
Ultradédnitutkimuksen jdlkeen tulevat vanhemmat alkavat mahdollisesti ajatella sikiotd heiddn
lapsenaan ja itseddn &itind ja isdnd (Ekelin ym. 2004). Ultradédnitutkimukseen vanhemmat
liittdvdat my0s ilon ja helpotuksen tunteen (Ekelin ym. 2004). Sikion ja sikion liikkeiden
nidkeminen on kokemus, josta voi nauttia (Garcia ym. 2002, Ekelin ym. 2004, Williams ym.

2011).
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Lihes kaikki naiset suhtautuvat positiivisesti ultraddnitutkimuksiin (Garcia ym. 2002,
Georgsson Ohman & Waldenstrdm 2008, Gourounti ym. 2008). Ruotsalaisessa tutkimuksessa
(Georgsson Ohman & Waldenstrom 2008) todettiin, ettdi raskaana olevat, joilla oli ristiriitaisia
tuntemuksia raskautta kohtaan, eivdt pitdneet ultraddnitutkimusta niin positiivisena
kokemuksena. ~ Negatiivinen =~ kokemus  oli  useimmiten  yksin  odottavalla,
maahanmuuttajataustaisella  tai  henkilolld, jolla oli  emotionaalisia  ongelmia.
Tutkimustilanteessa on erityistd jinnitystd, koska tutkimuksen aikana saa valittomasti
mahdollisesti huolestuttavaakin tietoa (Garcia ym. 2002). Joillekin ultraddnitutkimus saattaa

olla stressaava kokemus (Gourounti ym. 2008).

Ultradédnitutkimuksen tekijd vaikuttaa ratkaisevasti sithen, miten raskaana oleva ja hinen
kumppaninsa ymmaértavét ultradénikuvan ja nékevét lapsen siind (Garcia ym. 2002, Van der
Zalm & Byrne 2006, Ekelin ym. 2009) seké sithen millainen kokemus ultraddnitutkimuksesta
tulee (Ekelin ym. 2009). Ultradanitutkimuksen aikana naiset ovat hyvin herkkid aistimaan
tutkimuksen aikaisia tapahtumia ja ympéristod sekd tunnelmaa riippumatta siitd, mieltavétko
ultradénituloksen positiiviseksi vai negatiiviseksi. Ultradénitutkijan kdytds seké verbaalinen ja
nonverbaalinen =~ kommunikointi  ji4  selvdsti naisen  muistiin, varsinkin = jos
ultraddnitutkimuksessa tehdddn odottamaton 10ydos. (Van der Zalm & Byrne 2006.)
Tutkimuksen aikana vanhemmat haluavat saada mahdollisimman paljon tietoa (Ekelin ym.
2009, Murakami ym. 2012). Ultradénitutkijan toivotaan olevan ammatillinen, mutta toimivan
henkilokohtaisesti (Ekelin ym. 2009, Molander 2010). Ultradénitutkijan hiljaisuus,
jannittyneisyys, epaselva puhe, puutteellinen selitys tai vihéttelevd kysymyksiin vastaaminen
koetaan huonona (Garcia ym. 2002). Ultradénitutkimuksen tekemiseen toivottiin varattavan
riittdvasti aikaa, ja vanhemmat toivovat saavansa riittdvasti kuvia ja tallenteita (Murakami
ym. 2012). Kuvien térkeys tuleville vanhemmille on tullut esiin my6s Ekelinin ym. (2004)

tutkimuksessa.

Miehet ovat tunteneet, ettd ultradénitutkijat jéttdvit heiddt huomiotta (Dheensa ym. 2013) tai
eivdt ole rohkaisseet miehid osallistumaan keskusteluun tai tekemdin kysymyksid. Heiddn
kysymyksensd on joskus jopa sivuutettu. (Williams ym. 2011.) Tédmin miehet kokivat
stressaavaksi ja se vahvisti puolestaan sitoutumattomuutta raskauteen ja sikioon.
Sitoutumattomuutta vahvisti myds se, jos miehen ja raskaana olevan mielipiteet seulonnasta
olivat erilaiset (Dheensa ym. 2013). Henkilokunta hyviaksyy miesten ldsndolon tutkimuksessa,

mutta ei valttdmittd pidd miehid yhtd tidrkeind kuin raskaana olevaa. Esimerkiksi
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ultradédnitutkimus voidaan tehdd silld aikaa, kun mies etsii parkkipaikkaa. Toisaalta
pariskunnat voivat itse my0s pééttdd, ettei miehen ldsndolo tutkimuksessa ole vélttimaton.

(Locock & Alexander 2006.)

3.7 Kirjallisuuskatsauksen yhteenveto

Aiemmissa kansainvilisissd tutkimuksissa on todettu raskaana olevien tietimyksen
sikioseulonnoista olevan heikkoa. Osa raskaana olevista on sitd mieltd, ettd he ovat saaneet

puutteellista neuvontaa sikioseulonnoista ja etti he olisivat halunneet enemméin neuvontaa.

Suurimmalle osalle raskaana olevia ja kumppaneita tirkein syy osallistua sikidseulontaan on
lapsen hyvinvoinnin varmistaminen. Alkuraskauden ultradénitutkimuksen odotetaan
todentavan raskauden ja samalla halutaan varmistaa, onko raskaus normaali. Sikion
poikkeavuuksien selvittiminen sekd valmistautuminen mahdollisesti vammaisen lapsen
syntymiseen on myds yhtend syyné osallistua seulontaultradénitutkimukseen. Osallistumisen
syyksi on kuvattu myods mahdollisuutta tehda raskauden keskeytys sikidindikaatiolla. Naiset,
jotka eivit ole osallistuneet seulontaan, ovat perustelleet valintaansa silld, etteivit halua tehda
keskeytystd, vastustavat keskeytystd tai kertovat, etti raskauden keskeytys ei ole heille
vaihtoehto. He ovat valmiita saamaan my0s vammaisen lapsen tai ajattelevat, ettd
synnynnidinen epdmuodostuma lapsella ei olisi ongelma. Seulonnasta kieltdytyneet eivét
vélttimittd luota sikidseulontamenetelmiin. Vaikka raskaana oleva kieltdytyy Downin
oireyhtymén seulonnasta tai NT-mittauksesta, hidn voi kuitenkin kdydd alkuraskauden

yleisessd ultradénitutkimuksessa.

Lihes kaikki raskaana olevat suhtautuvat positiivisesti ultradénitutkimuksiin. Toisaalta
nainen, jolla on ristiriitaisia tuntemuksia raskautta kohtaan, ei vilttimittd pida
ultraddnitutkimusta kovin positiivisena kokemuksena. Ultradénitutkimus saa raskauden
tuntumaan todellisemmalta ja rauhoittaa mieltd lapsen hyvinvoinnista. Sikion ndkeminen
vahvistaa raskaana olevan kiintymysta lapseen. Ennen ultradénitutkimusta miehet toivovat,
ettd ultradédnitutkimus saisi aikaan samanlaisen emotionaalisen yhteenkuuluvuuden tunteen
sikioon, mitd raskaana olevalla on. Useimpien tutkimusten mukaan ndin tapahtuukin.
Ultradédnitutkimuksen jdlkeen tulevat vanhemmat mahdollisesti alkavat ajatella sikiotd heiddn

lapsenaan ja itsedén ditind ja iséné.
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Seulontaultraddnitutkimus saattaa aiheuttaa huolta ja ahdistusta raskaana olevalle ja hédnen
kumppanilleen sekd ennen ultradédnitutkimusta ettd myos sen jilkeen. Ensisynnyttijit ja
heididn kumppaninsa saattavat olla huolestuneempia kuin uudelleensynnyttdjit. Riskiryhméin
kuuluminen aiheuttaa myds ahdistusta ja huolta. Naiset, jotka ovat kokeneet keskenmenon,
ovat huolestuneempia ennen ultradénitutkimusta kuin muut raskaana olevat. Normaalin
ultraddnitutkimustuloksen jdlkeen eroa ryhmien vélilld ei mahdollisesti endd ole, mutta
useamman keskenmenon kokeneille voi jdddd huoli  pitkdksikin  aikaa. Jos
ultraddnitutkimuksessa ei havaita poikkeavuutta, suurimmalla osalla jdnnitys lievittyy.
Normaalin ultradénitutkimustuloksen jédlkeenkin joillekin naisille jdd huoli lapsen

hyvinvoinnista.

Ultradédnitutkimuksen tekijd vaikuttaa ratkaisevasti sithen, miten raskaana oleva ja hinen
kumppaninsa ymmartivit ultraddnikuvan ja ndkevit lapsen siind, sekd sithen, millainen
kokemus ultraddnitutkimuksesta tulee. Ultradénitutkimuksen aikana naiset ovat hyvin herkkia
aistimaan tutkimuksen aikaisia tapahtumia ja ympdristod sekd tunnelmaa riippumatta siitd,
mieltidvitko ultradénituloksen positiiviseksi vai negatiiviseksi. Osa ultradénitutkimuksen
osallistuneista miehistd on tuntenut, ettd ultraddnitutkija jittdd hanet huomiotta tai ei ole

rohkaissut hanti osallistumaan keskusteluun tai tekemaidn kysymyksia.

Suomessa on aiemmin tutkittu vain vdhdn raskaana olevien odotuksia ja kokemuksia
sikidseulonnoista. Kumppaneiden odotuksia ja kokemuksia sikidseulonnoista ei ole kuvattu
aiemmissa tutkimuksissa lainkaan. Maassamme tarvitaan kansalliseen aineistoon perustuvaa
tutkimusta, jossa selvitetddn sekd raskaana olevien etti kumppaneiden odotuksia ja
kokemuksia. Tutkimustuloksia tarvitaan, jotta sikidseulontaan liittyvdd toimintaa voidaan
kehittdd raskaana olevia ja heiddn kumppaneitaan mahdollisimman hyvin palveleviksi.
Tutkimustulokset voivat olla myos yhteiskunnassa sikidseulonnoista kaytévin yleisen

keskustelun pohjana.
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4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata raskaana olevien ja heiddn kumppaniensa odotuksia ja
kokemuksia varhaisraskauden ultraddnitutkimuksesta. Tarkoituksena on myds tutkia,
eroavatko raskaana olevan ja kumppanin odotukset ja kokemukset. Tutkimuksen
tarkoituksena on myds verrata ensisynnyttdjien ja uudelleensynnyttijien sekd keskenmenon
kokeneiden ja raskaana olevien, jotka eivdt ole kokeneet keskenmenoa, odotuksia ja

kokemuksia varhaisraskauden ultradénitutkimuksesta.

Tutkimuksen tavoitteena on saada tietoa, jonka avulla seulonnasta annettavaa neuvontaa
voidaan kehittdd vastaamaan raskaana olevien ja heiddn kumppaniensa tarpeita. Tavoitteena
on myods tuottaa tietoa, jota varhaisraskauden ultradénitutkimuksia jérjestdvét ja tekevit
terveydenhuollon =~ ammattilaiset ~ voivat  hyodyntdd  kehittdessddn  toimintaansa

potilaskeskeisemmaéksi.

Tutkimuskysymykset ovat:
1. Mitd odotuksia ja millaisia kokemuksia raskaana olevalla ja hdnen kumppanillaan on
varhaisraskauden ultradénitutkimuksesta?
2. Onko raskaana olevien ja kumppanien odotuksissa ja kokemuksissa varhaisraskauden
ultraddnitutkimuksesta eroa?
3. Onko ensi- ja uudelleensynnyttédjien tai keskenmenon kokeneiden ja kokemattomien

vililld eroja odotuksissa ja kokemuksissa varhaisraskauden ultradénitutkimuksesta?
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5 AINEISTO JA MENETELMAT

5.1 Tutkimuksen kohderyhmi ja aineiston keriys

Tutkimuksen kohderyhmaé oli raskausviikoilla 10-13 varhaisraskauden ultradénitutkimukseen
osallistuvat raskaana olevat ja heiddn kumppaninsa. Aineiston kerdys tehtiin yhteistydssi
Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen kanssa. Terveyden ja hyvinvoinnin laitos kerda
valtakunnalliseen tutkimukseen aineiston kaikista yliopistosairaanhoitopiireistd ja téhdn
tutkimukseen valittiin niistd kaksi, Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri (HUS) ja
Kuopion yliopistollinen sairaala (KYS). Aineisto kerdttiin kevdilld 2015 HUS:n ja KYS:n
alueilta kuuden kaupungin varhaisraskauden ultradédnitutkimuksia tekevistd yksikdistd
perdkkdiselld otantamenetelmalld. Suunniteltu vastausten méérd oli 2,5 % kyseisten alueiden
vuosittaisesta synnytysten médrésti, joten tavoitteeksi asetettiin yhteensd 510 raskaana olevaa
(THL 2014b) ja heidédn kumppaninsa. Rekrytointi lopetettiin, kun tavoiteltu vastausmiéra

tayttyi kunkin yksikon kohdalla.

Tutkimuksen sisdénottokriteeri oli riittdvd suomen, ruotsin tai englannin kielen taito. Jokainen
sisddnottokriteerit tdyttdva raskausviikoilla 10-13 varhaisraskauden ultraddnitutkimukseen
osallistuva raskaana oleva sai ultraddnitutkimukseen ilmoittautuessaan tutkimustiedotteen ja
sen liitteend suostumuslomakkeen (Liite 3), jonka hdn tdytti ja jatti samalla kdynnilld

ultradédnitutkimuksen suorittaneeseen yksikkoon.

Tutkimukseen vapaaehtoisesti  osallistuva antoi oman sdhkOpostiosoitteensa ja
puhelinnumeronsa sekd  kumppaninsa sdhkopostiosoitteen  suostumuslomakkeeseen.
Puhelinnumero pyydettiin, jotta tutkija pystyi puhelimitse tarkentamaan séhkopostiosoitteen,
jos se oli kirjoitettu suostumuslomakkeeseen episelvésti tai annettu osoite ei toiminut.
Téytetyt suostumuslomakkeet postitettiin viikoittain tutkijalle. Tutkimukseen osallistujille ja
heiddn kumppaneilleen ldhetettiin sdhkdpostitse tutkimuksen saatekirje (Liitteet 4 ja 5) ja
linkki  Webropol-kyselyyn. Kumppanille selvitettiin  osallistumisen vapaaehtoisuus
sdhkoOpostissa ja vastaaminen kyselyyn katsottiin suostumukseksi tutkimukseen. Osallistujia
pyydettiin vastaamaan kahden viikon kuluessa ja heille 14hetettiin Webropol-ohjelman kautta
kaksi muistutusta kahden viikon vilein. Jokainen, joka ilmoittautui vapaaehtoisesti mukaan
tutkimukseen, pystyi osallistumaan tutkimukseen riippumatta ultradénitutkimuksen tai

seulonnan tuloksista.
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Tutkimustiedote jaettiin 980:lle raskaana olevalle, joista 90 kieltdytyi osallistumasta.
Tutkimukseen osallistuneista raskaana olevista naisista 109 ei antanut kumppaninsa
yhteystietoja. Kysely ldhetettiin siis 890:1le raskaana olevalle ja 781 kumppanille. Kyselyyn
vastasi 1037 henkilod, joista 654 oli raskaana olevia (vastausprosentti 67 %) ja 383
kumppaneita (49 %). Ultradénitutkimuksessa mukana olleiden kumppaneiden oli tarkoitus
vastaavat  kysymykseen  kokemuksistaan  varhaisraskauden  ultradédnitutkimuksessa.
Kumppanien vastauksia tdhidn kysymykseen oli 346. Kumppaneista 340 vastasi olleensa
mukana varhaisraskauden ultradénitutkimuksessa. Kaikki pystyivdt vastaamaan véittdmiin,
jotka liittyivédt varhaisraskauden ultradénitutkimuksen kdytdnnon jérjestelyihin. Véittdmiin
liséttiin Likert-asteikon kuudes vastausvaihtoehto kysymys ei koske minua, jolla viittiman

pddsi tarvittaessa ohittamaan.

5.2 Kyselylomake

Kyselylomakkeissa (Liitteet 6 ja 7) oli osio taustatiedoille ja osio kysymyksille, jotka antoivat
vastaukset tutkimuskysymyksiin ja kuvasivat ilmiotd kattavasti (Burns & Grove 2009,
Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2010). Taustatiedoista kysyttiin vastaajan ik,
siviilisddty, koulutus, tyOssdkdynti, uskonnollinen vakaumus sekd aiemmat synnytykset,

keskenmenot ja raskaudenkeskeytykset.

Kyselylomakkeessa kdytettiin testattuja mittareita, joiden kiyttoon oli saatu luvat (Ekelin
2014, Santalahti 2014). PEER-U-mittarin on kehittinyt Maria Ekelin tutkimusryhminsi
kanssa Ruotsissa. PEER-U mittaa vanhempien odotuksia, toiveita ja reaktioita, jotka liittyvét
raskauden aikana  tehtdvddn rutiiniultraddnitutkimukseen. Mittari on  kehitetty
tutkimuskirjallisuudesta kerdtyisti tiedoista ja laadullisesta tutkimuksesta saaduista tuloksista
eksploratiivisen ~ faktorianalyysin  avulla. (Ekelin ym. 2008.) Mittarin sisdistd
johdonmukaisuutta, joka tarkoittaa, ettd osamittarien muuttujat mittaavat samaa asiaa ja
korreloivat keskenddn voimakkaasti, testataan Cronbachin alfakertoimella. Kertoimen arvo
vaihtelee arvojen 0,00 ja 1,00 vélilli. Uudelle mittarille kerroin, jonka arvo on yli 0,70,
osoittaa hyvai sisdistd johdonmukaisuutta. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2010, 156.)
PEER-U-mittarin Cronbachin alfakerroin oli ennen ultraddnitutkimusta -osiolla 0,77 ja
ultraddnitutkimuksen jdlkeen -osiolla 0,75. (Ekelin ym. 2008.) Mittari on kehitetty
kiytettdviksi  keskiraskauden  ultradénitutkimuksien  yhteydessd, koska  mittarin

kehittimisaikaan  Ruotsissa  kaikille raskaana oleville tarjottiin  keskiraskauden
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rakenneseulontaa varhaisraskauden ultradénitutkimuksen sijaan. Mittaria voidaan kdyttda
my0s alkuraskauden ultradénitutkimuksien yhteydessid. Kyselytutkimus on kaksiosainen:
Ennen ultradidnitutkimusta mittaa odotuksia ja se tehdddn ennen ultraddnitutkimusta.
Ultraddnitutkimuksen jdilkeen mittaa kokemuksia ja se tehddén tutkimuksen jélkeen.
Jilkimmdinen on tarkoitettu ensisijaisesti vanhemmille, joiden ultradéinitulos on normaali.

(Ekelin ym. 2008.)

PEER-U-mittarissa on seitsemin osamittaria mittaamaan odotuksia ennen ultraddnitutkimusta
sekd viisi osamittaria mittaamaan kokemuksia ja reaktioita ultradénitutkimuksen jilkeen.
Osamittarit ennen ultraddnitutkimusta ovat: huoli lapsen terveydestd, odotukset
vuorovaikutuksesta henkilokunnan kanssa, kiintymys, vahvistus, varauksellisuus, pdcdtos ja
tulkinta. Ultraddnitutkimuksen jilkeiset osamittarit ovat: tiedon saanti ultraddnitutkimuksen
aikana, kiintymys, perheen muodostuminen, huoli tuloksista ja turvallisuuden tunne. Ekelinin
ym. (2008) mukaan PEER-U-mittaria voidaan kéyttdd my0s lyhennettynd versiona
esimerkiksi seurattaessa laatua tutkimuksen aikana annetusta tiedosta. Tdlloin kysymykset

tiedon saanti ultraddnitutkimuksen aikana -osamittarista ovat kayttokelpoisia.

Téssd tutkimuksessa kdytettiin mittaria lyhennettyna ja kysely tehtiin yksiosaisena. Odotuksia
mittaamaan valittiin yhteensd yhdeksédn kysymystd osamittareista huoli lapsen terveydestd,
odotukset vuorovaikutuksesta henkilokunnan kanssa, vahvistus, varauksellisuus ja tulkinta.
Kokemuksia mittaamaan valittiin yhteensd 12 kysymystd osamittareista tiedon saanti
ultraddnitutkimuksen aikana, perheen muodostuminen, huoli tuloksista ja turvallisuuden
tunne. Kysely toteutettiin ultradénitutkimuksen jdlkeen, joten emnen ultraddnitutkimusta -
osion kysymykset muutettiin menneeseen aikamuotoon. Kukin kysymys on viittimi ja
vastaajia pyydettiin valitsemaan mielipidettddn parhaiten vastaava vaihtoehto 5-portaiselta
Likert-asteikolta. Vastausvaihtoehdot olivat tdysin samaa mieltd, melko samaa mieltd, en
samaa enkd eri mieltd, melko eri mieltd ja tdysin eri mieltd. Likert-asteikolliset vastaukset
mittaavat vastaajien asennetta ja mielipiteitd vaittdmiin (Polit & Beck 2006, Burns & Grove

2009).

Kaksi kysymystd valittiin mukaan Santalahden (1998) viitoskirjatutkimuksesta, jossa
tutkittiin raskaana olevien naisten péditoksentekoa ja kokemuksia sikidseulonnoista. Valitut
kysymykset ovat taustamuuttujakysymyksid, jotka selvittivit, miten raskaus sopii vastaajan

eliméantilanteeseen ja mistd hidn on saanut tietoa sikiOseulonnoista. Muissa
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taustamuuttujakysymyksid kysyttiin, miten vastaaja oli saanut tietoa sikioseulonnoista seka
miten vastaaja arvioi tuntevansa sikidseulonnan eri menetelmét ja olisiko hén tarvinnut
ditiysneuvolasta lisdtietoa sikidseulonnoista. Varhaisraskauden ultraddnitutkimuksien
kiytannon jdrjestimiseen liittyvdt kysymykset on tehty keskustelemalla tutkimuksia
suorittavien kétiloiden ja Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen asiantuntijoiden kanssa seka
hyodyntdmadlla kirjallisuuskatsauksesta saatua tietoa. Tédssdkin kysymyksessd esitettiin
vaittdmid ja vastaajia pyydettiin valitsemaan mielipidettdén parhaiten vastaava vaihtoehto 6-
portaiselta Likert-asteikolta. Vastausvaihtoehdot olivat tdysin samaa mieltd, melko samaa
mieltd, en samaa enkd eri mieltd, melko eri mieltd, tdysin eri mieltd ja kysymys ei koske
minua. Viimeinen vaihtoehto oli tarpeen esimerkiksi sellaisissa vdittdmissé, jotka koskivat
ultraddnitutkimusta, koska kaikki kumppanit eivdt ole olleet mukana tutkimuksessa.
Kysymyksessd on myds kaksi véittdimdd kromosomipoikkeavuuksien seulonnasta, mihin

raskaana oleva ei vilttdmatti ole osallistunut.

Kyselylomakkeet olivat suomen-, ruotsin- ja englanninkieliset. PEER-U-mittarin kysymykset
tutkija on kddntdnyt englannista suomeksi. Takaisin englanniksi kysymykset on kdintdnyt
kitilo, joka on opiskellut englantia yliopistossa 200 opintopisteen verran. Tutkija varmisti
kysymysten sisdllon oikeellisuuden yhdessé ohjaajan kanssa. Tarkistuksen seurauksena yksi
kysymys muokattiin uudelleen. PEER-U-mittarin ruotsinkieliset kysymykset ovat

alkuperdiset, jotka saatiin professori M. Ekelinilta.

Kyselylomake ja kyselyprosessi esitestattiin kahdeksalla raskaana olevalla ja kuudella
kumppanilla. Esitestauksen vastaajilta kysyttiin, oliko jokin kysymys tai vastausvaihtoehto
epéselvd ja vastasiko vastaamiseen kéytetty aika tutkijan arvioimaa aikaa. Koska kyselyssi
kysytddn hyvin vaikeitakin asioita lasta odottavilta, esitestauksessa kysyttiin myds, oliko
jokin kysymys vastaajasta lilan voimakas ja tunteita herittivd. Kyselylomaketta muokattiin

saatujen palautteiden pohjalta.

5.3 Aineiston analysointi

Frekvenssit ja prosenttiosuudet laskettiin koko aineistolle, raskaana oleville ja kumppaneille.
Sen jdlkeen tarkasteltiin ryhmien vélisid eroja (raskaana olevat, kumppanit, ryhmét lasten
lukumédrdn mukaan ja ryhmét keskenmenojen lukuméédridn mukaan). Vertailujen tulokset,

joissa ryhmien vililla oli selkeitd eroja, esitetdén raportissa. Kaikki kdytetyt mitta-asteikot
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olivat luokittelu- ja jarjestysasteikkoja, joten tulosten tarkastelussa kiytettiin parametrittomia
menetelmid (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 112). Muuttujien vilista riippuvuutta
ja ryhmien vélistd eroa tarkasteltiin ristiintaulukoinnilla. Erojen tilastollinen merkitsevyys
selvitettiin Khiin nelid -testilld. Ristiintaulukointia varten vastaajien ikéluokittelua (Taulukko
1) muutettiin siten, etti ensimmadiseen luokkaan sisdllytettiin alle 20-vuotiaat (n=3), jotta
ristiintaulukoinnin soluihin saatiin riittdvasti havaintoja ristiintaulukoinnin luotettavuuden
parantamiseksi (Heikkild 2014a, 201). Joissakin kysymyksissd kaytettiin ikéluokittelussa
jakoa alle 35-vuotiaat ja 35 wvuotta tdyttdneet. Ristiintaulukoinnin luotettavuuden
parantamiseksi 5-portaiset Likert-asteikot tiivistettiin kolmiportaisiksi (Kankkunen &
Vehvildinen-Julkunen 2009, 113-114). Kolmiportaiset Likert-asteikot muodostettiin
liittdmalla vastausvaihtoehdot tdysin samaa mieltd ja melko samaa mieltd yhteen sekd tdysin
eri mieltd ja melko eri mieltd yhteen. Neutraali vastausvaihtoehto en samaa enkd eri mieltd
jatettiin ennalleen. Tilastollisen merkittdvyyden rajana pidettiin p-arvoa <0,05, jota pidetddn
hoitotieteellisissd tutkimuksissa merkittivyyden rajana (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen

2009, 106). Aineisto kisiteltiin SPSS Statistics 22.0 for Mac -ohjelmalla.

Viittdmistd, jotka liittyivdt tuntemuksiin ennen ultraddnitutkimusta, tehtiin faktorianalyysi
Varimax-rotaatiolla. Sen mukaan saatiin kaksi faktoria, jotka selittdvit noin 57 % muuttujien
varianssista. Faktorit nimettiin PEER-U-mittarin mukaisesti huoli lapsen terveydestd ja
odotukset vuorovaikutuksesta henkilokunnan kanssa. Viittdmét jakautuivat faktoreihin
samoin kuin alkuperdisessd mittarissa. Faktoreihin kuuluvista viittimistd ei muodostettu
summamuuttujia, koska muuttujat eivédt korreloineet keskenddn riittdvésti. Cronbachin
alfakerroin osiolle huoli lapsen terveydestdi oli 0,68 ja osiolle odotukset vuorovaikutuksesta

henkilokunnan kanssa 0,62. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 117-118.)

Viittdmistd, jotka liittyivdt kokemuksiin ultradénitutkimuksesta, tehtiin faktorianalyysi
Varimax-rotaatiolla. Sen mukaan saatiin kaksi faktoria, jotka selittdvit noin 55 % muuttujien
varianssista. Ensimméinen faktori nimettiin PEER-U-mittarin mukaisesti tiedon saanti
ultraddnitutkimuksen aikana. Sen viittimét jakautuivat faktoriin samoin kuin alkuperdisessi
mittarissa, mutta yksi viittdima jdi faktorin ulkopuolelle kommunaliteetin ollessa alle 0,3
(Heikkild 2014b). Cronbachin alfakerroin ensimmdiisen faktorin mukaan muodostetulle
osiolle on 0,83, joka on hyvid arvo (Heikkild 2014a, 178) ja tukee viittdmien yhdistimista.
Toinen faktori ei noudattanut PEER-U-mittarin mukaista jakoa véittdmistd, joten niita

vaittdmié ei lopulta yhdistetty. Koska tiedon saanti ultraddnitutkimuksen aikana olisi ollut



27

ainoa summamuuttuja ja kyselyssd oli vain 12 véittimad, jotka liittyivdt kokemuksiin
ultraddnitutkimuksesta, pddtettiin jattad tiivistiminen tekemadttd tulosten luettavuuden ja

ymmérrettdvyyden helpottamiseksi (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 118).



6 TULOKSET

6.1 Tutkimukseen vastanneiden taustatiedot
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Raskaana olevien iit vaihtelivat 19—44 vuoden vililld (Taulukko 1) ja keski-ikd oli 31 vuotta.

Ensisynnyttdjid oli 52 % ja uudelleen synnyttdjid oli 48 %. Raskaana olevista ldhes
ynnyttaj J

neljannekselld oli ollut aiemmin keskenmeno ja noin 14 %:lle oli tehty raskaudenkeskeytys.

Kumppanien idt vaihtelivat 21-61 vuoden vililld ja kumppanien keski-ikd oli 33 vuotta.

Kumppaneista odotti ensimmaistd lastaan 56 % ja 26 % oli kokenut aiemmin keskenmenon

nykyisen tai aiemman kumppanin kanssa. Noin 15 % kumppaneista kertoi, ettd heiddn

nykyiselle tai aiemmalle kumppanille oli tehty raskaudenkeskeytys. (Taulukko 1.)

Taulukko 1. Raskaana olevien (n=654) ja kumppaneiden (n=383) taustatiedot sekd THL:n
tilastotietoja synnyttdjistd vuodelta 2013.

Raskaana olevat Synnyttdjét Kumppanit
Suomessa
2013*
n=654 % n=383 %
Tka <19 3 0,5 2,0 % 0
20-24 71 10,9 9 2,3
25-29 176 26,9 94 24,5
30-34 257 39,3 131 34,2
>35 147 22,5 20,0 % 149 38,9
yhteensa 654 100 383 100
keski-ika 30,4 v.
Siviilisdaty avioliitto tai rekisterdity 354 54,1 56,9 %*** 217 56,7
parisuhde**
avoliitto 260 39,8 33,3 % 153 39,9
parisuhde, ei asu yhdessd 25 3,8 13 3,3
ei parisuhdetta 13 2,0
Koulutus peruskoulu 29 4.4 15 3,9
toisen asteen tutkinto 164 25,1 121 31,6
alempi korkeak.tutkinto 231 35,3 115 30,0
ylempi korkeak.tutkinto 230 35,2 132 34,5
Tydssdolo kotona lasten kanssa 63 9,6 5 1,3
opiskelija 42 6,4 19 5,0
tyoeldmassi 507 77,5 341 89,0
tyoton 20 3,4 13 3,4
ditiys-/isyysloma tai 22 3,4 3 0,8
vanhempainvapaa
Raskaus 1.1apsen odotus 343 52,4 40,7 % 213 55,6
> 2.lapsen odotus 311 47,6 59,3 % 170 44 4
aiempi keskenmeno 160 24,5 21,9 % 101 26,4
aiempi keskeytys 92 14,1 12,6 % 58 15,1
*(THL 2014b)

** rekisterdidyssé parisuhteessa olevia aineistossa on alle 0,5 %

*** avioliitto
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Raskaana olevista 70 % oli kd@ynyt varhaisraskauden ultraddnitutkimuksessa
padkaupunkiseudulla, 21 % muualla Uudellamaalla ja 9 % Kuopiossa. Tutkimukseen
vastanneet kumppanit olivat ldhes identtisesti samoilta paikkakunnilta. Puolet
ensisynnyttédjistd ja ldhes puolet uudelleensynnyttdjistd oli kdynyt ultraddnitutkimuksessa
ennen varhaisraskauden yleistd ultraddnitutkimusta. Merkittdvasti useammat 35-vuotiaat ja
sitdi vanhemmat raskaana olevat (60 %) olivat kidyneet alkuraskauden aikana
ultradédnitutkimuksessa kuin alle 35-vuotiaat (46 %, p=0,004). Samoin useammat aiemman
keskenmenon kokeneet (63 %) olivat kdyneet alkuraskaudessa ultraddnitutkimuksessa kuin
raskaana olevat, joilla ei ollut keskenmenoon pédttynyttd raskautta (45 %, p=0,000).
Koulutustasolla ei ollut merkitysté alkuraskauden ultradédnitutkimuksessa kdymiseen. Raskaus

sopi eldmaéntilanteeseen huonosti tai erittdin huonosti 1,3 %:lle vastaajista.

Kysyttdessd mistd vastaaja oli saanut tietoa sikidseulonnoista vastaajia pyydettiin valitsemaan
kaikki kanavat, joista vastaaja oli saanut tietoa. Raskaana olevien tirkeimmat tiedonléhteet
olivat neuvola, verkkoldhteet, ystivdt ja sukulaiset sekd THL:n verkkosivut sikion
poikkeavuuksien seulonnoista (Taulukko 2). Kumppanien tdrkeimmait tiedonldhteet olivat
neuvola, raskaana oleva kumppani ja ditiyspoliklinikka. Léhes kaikki raskaana olevat ja kaksi
kolmasosaa kumppaneista oli saanut tietoa sikidseulonnoista neuvolasta. Kumppaneista yli
puolet oli saanut tietoa sikioseulonnoista raskaana olevalta kumppaniltaan. Mitd korkeammin
koulutettu vastaaja oli, sitd useampi oli etsinyt tietoa THL:n verkkosivuilta ja muilta
verkkosivuilta (Taulukko 3). Ensimméistd lastaan odottavat vastaajat (21 %) olivat
hankkineet tietoa THL:n verkkosivuilta useammin kuin vahintdan toista lasta odottavat (11 %,
p=0,000). Raskaana olevat ja kumppanit olivat keskustelleet seulonnoista myo0s
ditiyspoliklinikalla, v&hintddn toista lasta odottavat vastaajat (24 %) useammin kuin
ensimmadistd lastaan odottavat (12 %, p=0,000). Vajaa kymmenen raskaana olevaa ja
parikymmentd kumppania ei ollut saanut tai ei ollut hankkinut lainkaan tietoa

sikioseulonnoista. (Taulukko 2.)
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Taulukko 2. Raskaana olevien ja kumppaneiden tiedonldhteet sikidseulonnoista.

Mistd olet saanut tietoa sikiéseulonnoista?

Raskaana olevat Kumppanit

n=654 % n=383 % p
En saanut mistian tietoa 8 1,2 21 5,5 0,000
En hankkinut mistian tietoa 9 1,4 22 5,7 0,000
Neuvola 618 94,5 245 64,0 0,000
Kumppani 6 0,9 210 54,8 0,000
Aitiyspoliklinikka 111 17,0 68 17,8 ns*
Ystivit ja sukulaiset 159 243 44 11,5 0,000
Lehdet ja julkaisut 79 12,1 33 8,6 ns*
Sosiaalinen media 55 8,4 7 1,8 0,000
THL:n verkkosivut sikion 140 21,4 26 6,8 0,000
poikkeavuuksien seulonnasta
Muut verkkoldhteet 203 31,0 48 12,5 0,000

* ei tilastollisesti merkitseva

Taulukko 3. THL:n verkkosivut ja muut verkkosivut sikidseulontojen tiedonldhteend
koulutustason mukaan.

Saanut tictoa THL:n Saanut tictoa muilta
verkkosivuilta verkkosivuilta
n=1037 n % n %
Peruskoulu 44 2 5 6 14
Toisen asteen tutkinto 285 24 8 46 16
Alempi 346 68 20 91 26
korkeakoulututkinto
Ylempi 326 62 19 91 28
korkeakoulututkinto
Tohtorin 36 10 28 17 47
tutkinto/lisensiaatti
p 0,000 0,000

Kolme neljésosaa raskaana olevista ja ldhes kaksi kolmasosaa kumppaneista oli saanut tietoa
neuvolasta sekd suullisesti etté kirjallisesti (Kuvio 1). Vain suullisesti neuvontaa sai noin joka
viides raskaana oleva. Vain kirjallisesti tietoa sikidseulonnoista oli saanut 5 % raskaana
olevista. Iilld ja koulutustasolla ei ollut merkitystd siithen, milld tavoin raskaana oleva oli
saanut tiedon neuvolasta. THL:n julkaiseman “Sikidseulonnat — Opas raskaana olevalle” oli
saanut 28 % raskaana olevista. Neuvolan tai sairaalan laatiman tiedotteen oli saanut 58 %

raskaana olevista.
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Raskaana olevat 0 . )
B suullisesti

| %

B suullisesti ja
kirjallisesti

Hvain kirjallisesti

Kumppanit Hei saanut tietoa

% . )
sikidseulonnoista
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Kuvio 1. Tavat, miten raskaana olevat (n=654) ja kumppanit (n=372) saivat ditiysneuvolassa
tietoa sikidseulonnoista.

Suurin osa raskaana olevista arvioi tuntevansa sikiOseulonnan eri vaihtoehdot hyvin tai
kohtalaisesti, mutta 13 % raskaana olevista ja kolmannes kumppaneista arvioi tuntevansa ne
huonosti (p=0,000) (Taulukko 4). Ensisynnyttdjit arvioivat uudelleensynnyttdjid useammin
tuntevansa huonosti sikidseulonnan eri vaihtoehdot. Ikdryhmien vélisessd vertailussa ei ollut
eroa. Neljinnes matalammin koulutetuista vastaajista ja 17 % korkeakoulututkinnon

suorittaneista vastaajista arvioi tuntevansa sikioseulonnan eri vaihtoehdot huonosti.

Viidennes raskaana olevista ja 12 % kumppaneista olisi tarvinnut mielestddn enemmaén tietoa
sikioseulonnoista (p=0,000). Ensi- ja uudelleensynnyttdjien lisdtiedon tarpeessa oli myds
merkittdvi ero: ensisynnyttdjdt olisivat tarvinneet lisdtietoa uudelleensynnyttdjid enemmén.
Useammat korkeakoulututkinnon suorittaneet vastaajat olisivat tarvinneet lisétietoa
sikioseulonnoista kuin matalammin koulutetut (p=0,019). (Taulukko 5.) Lihes joka kolmas
ensisynnyttdjd ja joka kymmenes ensimméistd lastaan odottavista kumppaneista olisi

tarvinnut lisétietoa sikioseulonnoista (Kuvio 2). I&ll4 ei ollut merkitysté lisdtiedon tarpeeseen.
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Taulukko 4. Raskaana olevien ja kumppaneiden arviot sikidseulontojen vaihtoehtojen
tuntemisesta sekd synnyttineisyyden ettd koulutustason mukaan.

Miten hyvin arvioit tuntevasi sikiéseulonnan eri

vaihtoehdot?

Hyvin Kohtalaisesti Huonosti Yhteensd

n % n % n % n p
Raskaana olevat 122 19 448 68 83 13 653 0,000
Kumppanit 32 8 220 59 123 33 375
Ensisynnyttéjéat 54 16 228 67 60 17 342 0,000
Uudelleensynnyttdjit 68 22 220 71 23 7 385
Peruskoulu ja toisen asteen 35 11 203 63 84 26 322 0,001
tutkinto
Korkeakoulututkinto 119 17 465 66 122 17 706

Taulukko 5. Raskaana olevien ja kumppaneiden arviot lisdtiedon tarpeesta sekd
synnyttaneisyyden ettd koulutustason mukaan.

Olisitko tarvinnut ditiysneuvolasta lisdtietoa sikidseulonnoista?

Kylla En Yhteensd
n % n % n p
Raskaana olevat 141 22 507 78 648 0,000
Kumppanit 46 12 324 88 370
Ensisynnyttéjét 101 30 239 70 342 0,000
Uudelleensynnyttdjit 40 13 268 87 308
Peruskoulu tai toisen asteen 45 14 273 86 318 0,019
tutkinto
Korkeakoulututkinto 142 20 558 80 700
Raskaana olevat 30 % 70 %
®kylld
Hei
Kumppanit |10 % 90 %
0% 20 % 40 % 60 % 80% 100 %

Kuvio 2. Ensimmadistd lastaan odottavien raskaana olevien (n=340) ja kumppaneiden (n=209)
arviot siitd, olisivatko he tarvinneet ditiysneuvolasta lisitietoa sikidseulonnoista.
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6.2 Odotukset

Lapsen terveydentilan varmistaminen, sairauksien ja poikkeavuuksien 16ytyminen, raskauden
varmistaminen, lapsen ndkeminen, kaiken mahdollisen tiedon saaminen ja sikididen
lukumééran varmistaminen olivat yleisimmat syyt osallistua sikidseulontatutkimuksiin (Kuvio
3). Puolet vastaajista ilmoitti osallistumisen syyksi myods mahdollisuuden raskauden
keskeyttdmiseen, jos siki® on sairas tai sikiolld on jokin poikkeavuus. Vastaajista puolet oli
valinnut valmistautumisen mahdolliseen vammaisen lapsen syntymdin. Lihemmaéssi
tarkastelussa ilmeni, ettd noin puolet vastaajista, jotka ilmoittivat osallistumisen syyksi
mahdollisuuden raskauden keskeyttdmiseen, olivat ilmoittaneet myos valmistautumisen
mahdolliseen vammaisen lapsen syntyméddn. Ldhes 60 % vastaajista ilmoitti, etti
osallistuminen sikidseulontoihin oli itsestdén selvdd. Vastaajista alle 40 %:lla lapsen
sukupuolen selvittiminen oli yhtend syynd osallistua sikidseulontoihin. Raskaana olevien
tairkeimmait syyt olivat lapsen terveydentilan varmistaminen, sairauksien ja poikkeavuuksien
16ytyminen, raskauden varmistaminen. Kumppanit mainitsivat useimmiten lapsen
terveydentilan varmistamisen, sairauksien ja poikkeavuuksien 10ytymisen ja lapsen

nikemisen.

Lapsen terveydentilan varmistaminen

Sairauksien ja poikkeavuuksien 16ytdminen |

Raskauden varmistaminen |

Lapsen ndkeminen |

Kaiken mahdollisen tiedon saaminen |

Osallistuminen oli itsestddn selvdd |

Sikididen lukuméérdn varmistaminen |

Mahdollisuus raskauden keskeytykseen, jos sikié on
sairas tai siki6lld on jokin poikkeavuus Y Y
Valmistautuminen mahdolliseen vammaisen lapsen
syntyméin |

Lapsen sukupuolen selvittiminen |

Ei ollut erityistd syyté olla osallistumatta

Kumppani halusi nédhdé lapsen |

raskaana olevat Sukurasite |
5 kumppanit Muu syy |y
0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

Kuvio 3. Raskaana olevien (n=654) ja kumppaneiden (n=383) ilmoittamat syyt osallistua
sikioseulontaan.
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Ensi- ja uudelleensynnyttijien vastauksissa ei juuri ollut eroa, paitsi, ettd ensisynnyttdjat (71
%) olivat valinneet uudelleensynnyttdjid (58 %) useammin kaiken mahdollisen tiedon
saamisen (p=0,001) ja he (35 %) mainitsivat uudelleensynnyttdjid (22 %) useammin, ettei
heilld ollut erityistd syytd olla osallistumatta (p=0,000). Aiemmin koettu tai koetut

keskenmenot eivit muuttaneet raskaana olevien vastauksia merkittavasti.

Mitd nuorempia vastaajat olivat, sitd useammin he mainitsivat osallistumisen syyksi kaiken
mahdollisen tiedon saamisen, sikididen lukumédirdn varmistamisen, sikion sukupuolen
méidrittimisen ja sen, etti kumppani halusi ndhdd lapsen (p=0,000) (Taulukko 6). Miti
nuorempaan ikéryhmédn vastaaja kuului, sitd useampi mainitsi valmistutumisen mahdolliseen
vammaisen lapsen syntymdin. Lapsen terveydentilan varmistaminen ja sairauksien ja

poikkeavuuksien 16ytyminen mainittiin yhtéldisesti eri ikdryhmissa.

Taulukko 6. Syitid osallistua sikidseulontaan ikdryhmien mukaan.

< 24 vuotta 25-29 vuotta 30—34 vuotta > 35 vuotta

n % n % n % n % p

Kaiken mahdollisen tiedon 63 76 181 67 231 60 152 51 0,000
saaminen.

Sikididen lukumé&érin 24 71 169 63 233 60 126 43 0,000
varmistaminen.

Lapsen sukupuolen selvittiminen. 50 60 117 43 153 39 79 27 0,000
Kumppani halusi ndhdé lapsen. 26 31 74 27 96 25 44 15 0,000
Valmistautuminen mahdolliseen 49 59 130 48 177 46 118 40 0,014

vammaisen lapsen syntyméén.

Vain hieman yli 4 %:lla raskaana olevista uskonnollinen vakaumus vaikutti paljon
paidtoksentekoon. He mainitsivat useimmiten osallistumisen syiksi raskauden varmistamisen,
sikididen lukumiirin varmistaminen ja lapsen terveydentilan varmistamisen. Heistd vain
kaksi mainitsi sikioseulontoihin  osallistumisen syyksi mahdollisuuden raskauden
keskeyttimiseen, mikd oli merkittdvdsti harvemmin kuin raskaana olevilla, joilla
uskonnollinen vakaumus vaikutti paitoksentekoon jonkin verran tai ei lainkaan (55 %,
p=0,000). He (37 %) mainitsivat myds muita (67 %) harvemmin kaiken mahdollisen tiedon

saamisen (p=0,015).

Monivalintakysymyksessd ei rajattu valittavien syiden méédrdd eikd pyydetty asettamaan
valintoja tirkeysjarjestykseen. Kaikki (n=1037) olivat vastanneet kysymykseen ja valintoja
oli tehty 6976. Raskaana olevat (n=654) valitsivat keskimiérin 7 kohtaa ja kumppanit (n=383)

keskiméérin 6 kohtaa neljistétoista.
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Yli 80 % vastaajista oli ajatellut tulevaa tutkimusta paljon ja miettinyt, mitd
ultradédnitutkimuksessa tulee esiin lapsesta. Lidhes 60 % vastaajista oli ollut huolissaan siit4,

ettd ultradanitutkimuksen tulos voi johtaa lasta koskeviin vaikeisiin padtoksiin.

Raskaana olevat olivat kumppaneita useammin ajatelleet tulevaa tutkimusta, miettineet, miti
ultraddnitutkimuksessa tulee esiin lapsesta ja olivat olleet huolissaan siitd, ettd
ultradédnitutkimuksen tulos voi johtaa lasta koskeviin vaikeisiin padtoksiin (kaikissa p=0,000)

(Kuvio 4).

Ajattelin paljon tulevaa tutkimusta, raskaana 6%
olevat
Ajattelin paljon tulevaa tutkimusta, kumppanit 18 %

Mietin sitd, mité ultraddnitutkimuksessa tulee

70, H samaa mieltd
esiin lapsestamme, raskaana olevat o

D neutraali

T, e r Oeri mieltd
Mietin sitd, mitéd ultraddnitutkimuksessa tulee

esiin lapsestamme, kumppanit

13 %

Olin huolissani siitd, ettd ultraddnitutkimuksen

tulos voi johtaa lastamme koskeviin vaikeisiin 22 9%
paatoksiin, raskaana olevat |

Olin huolissani siitd, ettd ultradénitutkimuksen

tulos voi johtaa lastamme koskeviin vaikeisiin 30 %

paatdksiin, kumppanit I

0% 20% 40% 60% 80% 100 %

Kuvio 4. Raskaana olevien (n=654) ja kumppaneiden (n=377) huoli lapsen terveydesta.

Ensisynnyttdjit olivat uudelleensynnyttijid useammin ajatelleet paljon tulevaa tutkimusta
(Taulukko 7). He olivat olleet myds useammin huolissaan siitd, ettd ultraddnitutkimuksen

tulos voi johtaa lasta koskeviin vaikeisiin paétoksiin.

Alkuraskaudessa ultraddnitutkimuksessa kdyneet raskaana olevat olivat miettinet useammin,
mitd ultradénitutkimuksessa tulee esiin lapsesta (90 %) ja olivat olleet huolissaan siitd, etti
ultraddnitutkimuksen tulos voi johtaa lasta koskeviin vaikeisiin paétoksiin (69 %), kuin
raskaana olevat, jotka eivit ole kdyneet alkuraskaudessa ultraddnitutkimuksessa (81 %, p=
0,006 ja 56 %, p=0,004). Aiempi keskenmeno ei lisdnnyt merkittdvésti vastaajien huolta

lapsen terveydesta.
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Taulukko 7. Huoli lapsen terveydestd synnyttineisyyden mukaan.

Ensisynnyttéjét Uudelleensynnyttdjit
n=343 % n=311 % p
Ajattelin paljon tulevaa Samaa mieltd 324 94 267 86 0,001
tutkimusta. Ei samaa eiké eri 7 2 17 5
mieltd
Eri mieltd 12 4 27 9
Mietin, mitd Samaa mieltd 302 88 257 83 ns
ultradénitutkimuksessa Ei samaa eikd eri 24 7 25 8
tulee esiin lapsestani. mielti
Eri mieltd 16 5 29 9
Olin huolissani siitd, ettd ~ Samaa mieltd 234 68 173 56 0,004
ultrag@nitutkimuksen Ei samaa eiké eri 45 13 60 19
tulos voi johtaa lastani mielti
koskeviin vaikeisiin Eri mieltd 63 18 77 25
paétoksiin.

Ennen varhaisraskauden ultradénitutkimusta hieman alle 60 % vastaajista oli pitidnyt tirkedni
lasketun ajan arviointia ultraddnitutkimuksen avulla. Raskaana olevat (64 %) olivat pitdneet
sitd tdrkedmpéna kuin kumppanit (47 %, p=0,000). Useammat alle 35-vuotiaat (67 %) kuin 35
vuotta tiyttdneet raskaana olevat (54 %) olivat pitidneet ennen ultraddnitutkimusta lasketun
ajan arviointia ultradédnelld tirkednd (p=0,005). Samoin lasketun ajan varmistamista oli
pitinyt tirkednd useampi vastaaja (61 %), joka ei ollut kiynyt tai jonka kumppani ei ollut
kdynyt alkuraskaudessa ultraddnitutkimuksessa kuin vastaaja (55 %), joka oli kdynyt tai jonka

kumppani oli kdynyt alkuraskaudessa ultradénitutkimuksessa (p= 0,034).

Ennen ultraddnitutkimusta ldhes 70 % vastaajista oli luottanut siihen, ettd he eivit saa
puutteellista tietoa tutkimuksen aikana. Viidennes vastaajista oli miettinyt, miten
henkilokunta kohtelee heitd ultraddnitutkimuksen aikana. Raskaana olevat olivat miettineet
tatd merkittdvasti useammin kuin kumppanit (Taulukko 8). Ensisynnyttdjét olivat ajatelleet
merkittdvisti useammin, miten ultradénitutkija kohtelee heitd ultradénitutkimuksen aikana
kuin uudelleensynnyttijiat. Mitd nuorempia raskaana olevat olivat, sitd useammat he olivat
miettineet, miten henkilokunta heitd kohtelee ultraddnitutkimuksen aikana. Samoin myos
matalammin  koulutetut raskaana olevat olivat miettineet titd useammin kuin

korkeakoulututkinnon suorittaneet.
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Taulukko 8. Raskaana olevien ja kumppaneiden odotukset vuorovaikutuksesta henkilokunnan
kanssa sekd synnyttdneisyyden, ikdryhmén ja koulutustason mukaan.

Mietin, miten henkilokunta kohtelee minua ultradénitutkimuksen

aikana.
Samaa mieltd Eisamaa eikd eri  Eri mieltd
mieltd

n % n % n % p
Raskaana olevat (n=649) 171 26 75 12 403 62 0,000
Kumppanit (n=374) 33 9 62 17 279 74
Ensisynnyttéjét (n=342) 115 34 34 10 193 56 0,000
Uudelleensynnyttdjat (n=307) 56 18 41 14 210 68
< 24-vuotiaat raskaana olevat (n=72) 32 44 9 13 31 43 0,000
25-29-vuotiaat raskaana olevat (n=175) 54 31 23 13 98 56
30—34-vuotiaat raskaana oleva (n=256) 54 21 31 12 171 67
>35-vuotiaat raskaana olevat (n=146) 31 21 12 8 103 71
Peruskoulu tai toisen asteen tutkinto 61 32 31 16 98 52 0,001
(raskaana olevat, n=190)
Korkeakoulututkinto (raskaana olevat, 110 24 44 10 305 66
n=459)

Viidennes vastaajista oli ollut huolissaan siitd, ettd lapsia voi olla enemmin kuin yksi.
Raskaana olevat (26 %) olivat useammin huolissaan sikididen lukumédristd kuin kumppanit
(15 %, p=0,001). Ensisynnyttijit olivat uudelleen synnyttdjid useammin huolissaan sikididen
lukumaédristd (p=0,007). Alkuraskaudessa tehty ultraddnitutkimus véhensi merkittdvasti
huolta sikididen lukumédristd. 17 % raskaana olevista, jotka olivat kdyneet alkuraskauden
ultradédnitutkimuksessa, olivat huolissaan sikididen lukumiirdstd. Raskaana olevista, jotka
eivdt olleet kdyneet alkuraskauden ultradanitutkimuksessa, 33 % oli huolissaan sikididen
lukuméiérastd (p=0,000). Mitd korkeampi koulutus vastaajalla oli, sitd harvempi oli ollut
huolissaan sikididen lukumaiiréstd. 26 % peruskoulun ja toisen asteen tutkinnon suorittaneista
vastaajista oli huolissaan sikididen lukumairisti ja korkeakoulututkinnon suorittaneista 20 %

(p=0,008).

Raskaana olevat, joilla oli aiempi tai aiempia keskenmenoon péittyneitd raskauksia (20 %),
olivat vihemmaidn huolissaan sikididen lukuméérastd kuin raskaana olevat, joilla ei ollut
kokemusta keskenmenosta (27 %, p=0,006). Eri ikdryhmien vililld ei ollut merkittdvai eroa.
Kaikista vastaajista ldhes neljdnnes oli torjunut huolensa siitd, ettd ultradénitutkimuksen tulos
voi johtaa lasta koskeviin vaikeisiin pditoksiin. 68 % kaikista vastaajista oli ajatellut

etukdteen, ettd hahmottaa ultraddnikuvan lapsesta.
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Tarkasteltaessa vastaajien odotuksia varhaisraskauden ultraddnitutkimuksesta sen mukaan,

missd kaupungissa ultraddnitutkimus oli tehty (Taulukko 9), kahden véitteen vastaukset

erosivat tilastollisesti merkitsevisti. Hyvinkailld ja Lohjalla ultraddnitutkimuksessa kdyneet

olivat eniten huolissaan siitd, ettd ultraddnitutkimuksen tulos voi johtaa lasta koskeviin

vaikeisiin padtoksiin (p=0,000). Porvoossa ajateltiin muita harvemmin, etti he torjuivat

huolen siitd, ettd ultradénitutkimuksen tulos voi johtaa lasta koskeviin vaikeisiin pdétoksiin

(p=0,010).

Taulukko 9. Vastaajien odotukset varhaisraskauden ultradénitutkimuksesta kaupungeittain.

Espoo Helsinki ~ Hyvinkdd Kuopio Lohja Porvoo Kaikki
n=284 n=448 n=98 n=99 n=61 n=39 n=1030
% % % % % % %
Ajattelin paljon tulevaa 80 81 88 84 89 85 82
ultradédnitutkimusta.
Minulle oli tarkeaa, ettd laskettu 56 57 58 62 71 53 58
aika on arvioidaan ultradédnella.
Olin huolissani siitd, ettd lapsia 19 23 20 23 26 21 22
voi olla enemmén kuin yksi.
Mietin sitd, mitd 83 81 78 81 82 80 81
ultranddnitutkimuksessa tulee
esiin lapsestamme.
Olin huolissani siitd, ettd 63 57 50 56 51 63 58
ultradédnitutkimuksen tulos voi
johtaa lastamme koskeviin
vaikeisiin pdétoksiin.
Torjuin huoleni siitd, ettd 26 23 28 20 27 10 24
ultradénitutkimuksen tulos voi
johtaa lastamme koskeviin
vaikeisiin pdétoksiin.
Mietin sitd mahdollisuutta, ettd 16 12 10 11 8 11 13
saan puutteellista tietoa
ultradénitutkimuksen aikana.
Mietin, miten henkilokunta 21 19 19 21 26 18 20
kohtelee minua
ultradénitutkimuksen aikana.
Ajattelin, ettd hahmotan 71 67 68 63 70 55 68

ultradénikuvan lapsesta.

6.3 Kokemukset

Lihes kaikki vastaajat olivat saaneet hyvin tietoa ultraddnitutkimuksen aikana ja heille oli

kerrottu tutkimuksen aikana, mitd kuvassa oli ndhtdvissd (Kuvio 5). Vastaajat, jotka olivat

kokeneet aiemmin keskenmenon tai useampia keskenmenoja (93 %), tunsivat, ettd he olivat

saaneet jonkin verran harvemmin hyvin tietoa ultradénitutkimuksen aikana kuin vastaajat,

joilla ei ollut kokemusta keskenmenosta (97 %, p=0,019). Alle kaksi prosenttia vastaajista oli
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saanut huonosti tietoa, eikd heille ollut kerrottu tutkimuksen aikana, mitd kuvassa oli
nihtdvissd. Huonosti tietoa saaneet jakaantuivat tasaisesti eri ikdryhmiin eikd eroa havaittu

koulutustasonkaan mukaan.

2 %

Sain hyvin tietoa ultradénitutkimuksen aikana

Ultradénitutkimuksen aikana minulle kerrottiin,
mita kuvassa oli ndhtavissd

B samaa mieltd

Tunsin, ettd saatoin hyvin tehdd kysymyksid o,
0 Bneutraali

ultradédnitutkimuksen aikana

Oeri mieltd

Katilo/1adkari, joka teki ultradanitutkimuksen,
suhtautui minuun henkil6kohtaisesti

%

Hahmotin ultraddnikuvan, kun se selitettiin
minulle

2 %

0% 10 %20 %30 %40 %50 %60 %70 %80 %90 %100 %

Kuvio 5. Kaikkien vastaajien (n=997) tiedonsaanti ultraddnitutkimuksen aikana.

Suurin osa vastaajista koki, ettd he olisivat saattaneet tehdd kysymyksié ultradénitutkimuksen
aikana (Kuvio 5). Kumppanit eivit olleet tisti yhtd vakuuttuneita kuin raskaana olevat
(Taulukko 10). Suurin osa vastaajista koki, ettd ultraddanen tehnyt kitilo tai 14dkéri suhtautui
heihin henkil6kohtaisesti. Kumppanit kokivat merkittdvasti harvemmin kuin raskaana olevat,
ettd ultraddnen tehnyt kétilo tai lddkéri suhtautui hidneen henkildkohtaisesti (p=0,000)
(Taulukko 10). Eroa ei ollut ensi- ja uudelleensynnyttdjilld, keskenmenokokemuksella, eri

ikdryhmilla eikd koulutustasolla.

Lihes kaikki vastaajat olivat hahmottaneet ultradénikuvan, kun se selitettiin heille (Kuvio 5).
6 % vastaajista oli huolissaan ultraddnitutkimuksen jidlkeen vaikka oli hahmottanut
ultraddnikuvan. Useammat raskaana olevat (7 %), jotka olivat hahmottaneet ultradénikuvan,
olivat ultraddnitutkimuksen jilkeen huolissaan kuin kumppanit (3 %, p=0,014).
Huolestumiseen eivét vaikuttaneet aiemmin koetut keskenmenot, monettako lasta vastaaja

odotti, vastaajan ikd tai koulutustaso.
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Taulukko 10. Raskaana olevien ja kumppaneiden kokemukset vuorovaikutuksesta
henkilokunnan kanssa.

Raskaana olevat Kumppanit

n=648 % n=342 % p
Tunsin, ettd saatoin Samaa mieltd 598 92 305 89 0,026
hyvin tehdd kysymyksid g samaa eiki eri 27 4 28 8
ultradénen aikana. mielti

Eri mieltd 23 4 9 3

Katilo/ladkéri, joka teki ~ Samaa mieltd 584 90 271 79 0,000
ultraddnitutkimuksen, Ei samaa eiki eri 36 5 57 17
suhtautui minuun mieltd
henkilokohtaisesti. Eri miclts 31 5 16 5

Vastaajista 87 % oli sitd mieltd, ettd tuntui hyvélti, ettd raskauden kesto ja laskettu aika oli
médritetty ultradénitutkimuksen avulla. 93 % vastaajista oli sitd mieltd, ettd tuntui hyvélta,
koska tiesi, kuinka montaa lasta odottaa. Raskaana olevat arvostivat kumppaneita useammin
tietoa sikididen lukuméiirésti. Ensi- ja uudelleensynnyttdjien vastauksissa ei ollut eroa. Jos
taustalla oli kokemus tai kokemuksia keskenmenosta, tieto sikididen lukumééristd ei ollut
niin tirked kuin raskaana oleville, joilla ei ollut aiempaa keskenmenoa. Alle 35-vuotiaat
raskaana olevat mainitsivat selvisti useammin, ettd tuntui hyvélté, ettd raskauden kesto ja
laskettu aika oli maédritetty ultraddnitutkimuksen avulla ja ettd tiesi, kuinka montaa lasta
odottaa. Jos raskaana oleva oli kdynyt ultradénitutkimuksessa alkuraskaudessa, tieto sikididen
lukuméiérastd ja raskauden kestosta ei ollut yhtd tirked kuin vastaajille, joille

ultraddnitutkimus tehtiin ensimmaisen kerran. (Taulukko 11.)

Ultraddnitutkimus teki vanhemmaksi tulon todellisemmaksi yli 80 %:lle vastaajista.
Vanhemmaksi tulo todellistui useammalle raskaana olevalle kuin kumppanille (p=0.000).
Ensimmdisti lastaan odottaville ultraddnitutkimus teki vanhemmaksi tulon todellisemmaksi
merkittdvisti useammin kuin vidhintddn toista lastaan odottaville vastaajille (p=0,000).
Verratessa alle 35-vuotiaiden ja 35 vuotta tiyttdneiden vastauksia todettiin, ettd nuoremmille
vastaajille todellistui vanhemmaksi tulo merkittdvésti useammin kuin 35 vuotta tiyttaneille.
Raskaana olevan kokemus yhdesti tai useammasta keskenmenosta ei vaikuttanut raskauden
tulon todellistumiseen. Kun kumppanilla oli kokemus tai kokemuksia keskenmenosta,
vanhemmaksi tulo todellistui merkittdvasti harvemmin kuin keskenmenon kokemattomille
kumppaneille (p=0,005). (Taulukko 12.) Vastaajien koulutustason mukaan tehdyssa

vertailussa eroa ei tullut esille.
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Taulukko 11. Sikididen lukumiéran selvidmisen merkitys raskaana oleville ja kumppaneille
seki aiempien raskauksien, idn ja alkuraskaudessa tehdyn ultradénitutkimuksen mukaan.

Tuntuu hyvélté tietdd, kuinka montaa lasta odotan.

Samaa mieltd Eisamaa eikd eri  Eri mieltd
mieltd

n % n % n % p
Raskaana olevat (n=650) 613 94 30 5 7 1 0,027
Kumppanit (n=344) 312 91 30 9 2 <1
Ensisynnyttéjét (n=340) 304 89 31 9 5 ns
Uudelleensynnyttédjit (n=310) 293 95 14 4 3 1
Ei keskenmenoa aiemmin (raskaan olevat, 470 96 19 4 1 <1 0,000
n=490)
Aiempia keskenmenoja (raskaana olevat, 143 89 11 7 6 4
n=160)
<35-vuotiaat raskaana olevat (n=504) 460 91 41 8 3 1 0,003
>35-vuotiaat raskaana olevat (n=146) 120 82 22 15 4
Ultradédnitutkimus alkuraskaudessa 287 90 26 8 7 2 0,000
(raskaana olevat, n=320)
Ei ultradédnitutkimusta alkuraskaudessa 325 99 4 1 0 0

(raskaana olevat, n=329)

Taulukko 12. Ultradénitutkimuksen vaikutus vanhemmaksi tulon todellistumiseen raskaana
olevilla ja kumppaneilla seki raskauksien ettd iin mukaan.

Ultradanitutkimus teki vanhemmaksi tulon todellisemmaksi.

Samaa mieltd Eisamaa eikd eri  Eri mieltd
mieltd

n % n % n % p
Raskaana olevat (n=648) 576 89 46 7 26 4 0,000
Kumppanit (n=343) 273 80 42 12 28 8
1.1apsen odotus (n=540) 496 92 28 5 16 3 0,000
>2 lapsen odotus (n=451) 353 78 60 13 38 8
Ei keskenmenoa aiemmin (raskaana 439 90 32 6 18 4 ns
olevat, n=489)
Aiempia keskenmenoja (raskaana olevat, 137 86 14 9 8 5
n=159)
Ei keskenmenoa aiemmin (kumppanit, 212 84 28 11 14 5 0,005
n=254)
Aiempia keskenmenoja (kumppanit, n=84) 58 69 13 16 13 16
<35-vuotiaat vastaajat (n=715) 630 88 58 8 27 4 0,000
>35-vuotiaat vastaajat (n=276) 219 79 30 11 27 10

Varhaisraskauden ultradénitutkimus véhensi huolta lapsen terveydestd 90 %:lla vastaajista.
Téssd ei ollut eroa raskaana olevien ja kumppanien vélilld. Ensi- ja uudelleensynnyttéjien tai
ian mukaan tehdyissd vertailuissa ei my06skddn tullut eroa esille. Jos taustalla oli kokemus tai
kokemuksia keskenmenosta, ultradénitutkimus ei vdhentényt huolta lapsen terveydestd yhta

usealla kuin vastaajilla, joilla ei ollut kokemusta keskenmenosta. Kun verrattiin raskaana
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olevien vastauksia keskenddn, aiempi keskenmeno ei vaikuttanut vastauksiin merkittavésti.

Kun kumppanilla oli kokemus tai kokemuksia keskenmenosta, ultradénitutkimus véhensi

huolta lapsen terveydestd harvemmin kuin keskenmenon kokemattomille kumppaneille

=0,005). (Taulukko 13.) Kaikki vastaajat (99 %) olivat tyytyvaisid paatokseensd osallistua
(p=0,005). ( ) jat ( ) yyty p

ultraddnitutkimukseen. Kukaan ei ollut tdysin eri mieltd timén véittimén kanssa.

Taulukko 13. Ultraddnitutkimuksen vaikutus huoleen lapsen terveydesti raskaana oleville ja
kumppaneille sekd keskenmenon kokeneille ettd kokemattomille.

Ultradanitutkimus vidhensi huoltani lapsen terveydesta.

Samaa mieltd Eisamaa eikd eri  Eri mieltd
mieltd

n % n % n % p
Raskaana olevat (n=648) 579 89 40 6 29 5 ns
Kumppanit (n=342) 311 91 23 7 8 2
Ensisynnyttéjét (n=340) 305 90 22 6 13 4 ns
Uudelleensynnyttijéit (n=308) 274 89 18 6 16 5
Ei keskenmenoa aiemmin (raskaana 445 91 28 6 17 3 ns
olevat, n=490)
Aiempia keskenmenoja (raskaana olevat, 134 85 12 8 12 8
n=158)
Ei keskenmenoa aiemmin (kumppanit, 237 93 12 5 5 2 0,041
n=254)
Aiempia keskenmenoja (kumppanit, n=84) 70 84 10 12 3 4
Varhaisraskauden ultradénikokemuksissa ei ollut tilastollisesti merkitsevid eroja

tutkimuskaupunkien vililld (Taulukko 14).
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Taulukko  14.  Vastaajien  kokemukset  varhaisraskauden  ultradénitutkimuksesta
kaupungeittain.

Espoo Helsinki ~ Hyvinkad Kuopio Lohja Porvoo Kaikki

n=278 n=431 n=93 n=98 n=59 n=38 n=997

% % % % % % %
Sain hyvin tietoa tutkimuksen 93 97 99 99 97 90 96
aikana.
Tuntuu hyvilté, koska raskauden 85 85 95 90 97 90 87
kesto ja laskettu aika on mééritetty
ultraddnitutkimuksen avulla.
Tuntuu hyvélta tietdd, kuinka 91 93 97 93 98 95 93
montaa lasta odotan/odotamme.
Tutkimuksen aikana minulle 94 98 100 100 97 92 97
kerrottiin, mitd kuvassa oli
ndkyvissa.
Tunsin, ettd saatoin hyvin tehdi 88 92 95 90 93 95 91
kysymyksié tutkimuksen aikana.
Katilo/ladkari, joka teki 81 89 85 87 88 87 86
ultraddnitutkimuksen, suhtautui
minuun henkilokohtaisesti.
Hahmotin ultradénikuvan, kun se 93 96 97 96 95 90 95
selitettiin minulle.
Olen huolissani, koska en <1 1 1 2 0 0 1
hahmottanut ultradanikuvaa.
Olen huolissani, vaikka hahmotin 6 6 3 4 12 6 6
ultraddnikuvan.
Vanhemmaksi tulo tuli 84 88 77 89 88 84 86
todellisemmaksi.
Ultradanitutkimus vdhensi huoltani 91 91 84 89 90 89 90
lapsen terveydesta.
Olen tyytyviinen péaatokseeni 99 99 99 98 100 100 99

osallistua ultradénitutkimukseen.

6.4 Ultrasdinitutkimuksen kaytinnon jirjestelyt

Lihes kaikki raskaana olevat olivat saaneet ajan varhaisraskauden yleiseen
ultraddnitutkimukseen raskausviikoille 10-13 (Kuvio 6). Kaksi kolmasosaa vastaajista oli
pystynyt vaikuttamaan ultraddnitutkimuksen ajanvaraukseen, viidennes ei ollut voinut
vaikuttaa. Raskaana olevat (69 %) olivat voineet vaikuttaa paremmin ajanvaraukseen kuin

kumppanit (62 %, p=0,002).

Léahes kaikki kertoivat tietdvansd, miksi sikioseulonnan ultraddnitutkimus tehddin (Kuvio 6).
Raskaana olevista useammat (97 %) tiesivdat sikioseulonnan ultraddnitutkimuksen

tarkoituksen kuin kumppanit (92 %, p=0,000).
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Useat vastaajat tiesivit, ettei perheen muiden lasten ldsndolo ultraddnitutkimuksessa ole
sallittu tai toivottavaa (Kuvio 6). Raskaana olevat (89 %) tiesivit asian hyvin ja kumppaneista
63 % tiesi tdmén (p=0,000). Lihes kaikki eli 97 % raskaana olevista ja kumppaneista, joilla
oli jo lapsia, tiesivit, ettei perheen muiden lasten ldsndolo ultraddnitutkimuksessa ole sallittu

tal toivottavaa.

Sain ajan varhaisraskauden yleiseen ultraddnitutkimukseen 10

raskausviikolle 10—13. A)
Minulla oli mahdollisuus vaikuttaa siihen, ettd
ultradénitutkimusaika sopi omaan kalenteriini.

3 %

Tiesin, miksi sikioseulonnan ultradédnitutkimus tehddén.

Tiesin, ettei perheemme muiden lasten mukana olo

0
varhaisraskauden ultradénitutkimuksessa ole sallittua. A) M samaa
mieltd
Sain odottamastani lapsesta riittivisti kuvia. 3 9% .
B neutraali

Ultradédnitutkimuksessa oli rauhallinen ja levollinen
tunnelma.

1%

Oeri mieltd

%

Ultradanitutkimuksessa oli riittdvasti aikaa kysymyksilleni.

Ultradanitutkimusvastaanottoon kaytetty aika oli riittdva.

Sain tiedon siitd, miten kromosomipoikkeavuuksien
seulontatulos ilmoitetaan.

Sain tiedon siitd, milloin kromosomipoikkeavuuksien
seulontatulos ilmoitetaan.

0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

Kuvio 6. Varhaisraskauden ultraddnitutkimuksen kaytdnnon jérjestelyt. Kaikki vastaajat
(n=1019).

Suurin osa vastaajista oli tyytyviisid saamiinsa kuviin odottamastaan lapsesta (Kuvio 6).
Enemmain kuvia olisi halunnut 3 % vastaajista. Vastaajat (4 %), joilla oli perheessd jo lapsia
toivoivat enemmén kuvia kuin ensimmdiistd lastaan odottavat vastaajat (2 %, p=0,016).

Raskaana olevat (5 %) toivoivat lapsesta enemmain kuvia kuin kumppanit (1 %, p=0,005).

Varhaisraskauden ultradanitutkimuksessa oli ollut rauhallinen ja levollinen tunnelma ldhes
kaikkien vastaajien mielestd (Kuvio 6). Ultradénivastaanotolla oli ollut yleensd riittdvasti
aikaa kysymyksille. Pédinvastaista mieltd oli 4 % raskaana olevista. Varhaisraskauden
ultradénivastaanottoon kdytetty aika oli riittdva ldhes kaikkien vastaajien mielestd; eri mieltd

oli alle 2 % vastaajista.
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Suurin osa vastaajista tiesi, miten ja milloin kromosomipoikkeavuuksien seulontatulos
ilmoitetaan (Kuvio 6). Raskaana olevista 90 % oli saanut tiedon, miten tulos ilmoitetaan ja 86
% milloin tulos ilmoitetaan. Kumppaneiden vastaavat luvut olivat merkittavésti alhaisemmat:
83 % ja 79 % (p=0,000). Ultradanitutkimuksen kéytdnnon jarjestelyitd koskevien viittdimien

vastauksissa ei ollut merkittdvdi eroa idlld ja koulutustasolla.

Tarkasteltaessa vastaajien kokemuksia varhaisraskauden ultraddnitutkimuksen jérjestelyisti
tutkimuskaupungin mukaan (Taulukko 15), kahden viitteen vastaukset erosivat tilastollisesti
merkitsevisti. Helsingissd ja Porvoossa ultraddnitutkimuksessa kdyneet pystyivit véhiten
vaikuttamaan ultradénitutkimuksen ajanvarauksen (p=0,000). Kuopiossa
ultraddnitutkimuksessa kdyneet tiesivit harvemmin, ettd perheen muiden lasten mukana olo

ultradédnitutkimuksessa ei ole sallittua tai toivottavaa (p=0,000).

Taulukko 15. Vastaajien kokemukset varhaisraskauden ultraddnitutkimuksen kaytdnnon
jérjestelyistd kaupungeittain.

Espoo Helsinki ~ Hyvinkad Kuopio Lohja Porvoo Kaikki

n=278  n=446 n=93 n=99 n=61 n=39 n=1019
% % % % % % %
Sain ajan varhaisraskauden 99 98 100 99 98 100 98

ultradédnitutkimukseen

raskausviikoille 10—13.

Minulla oli mahdollisuus vaikuttaa 77 47 96 83 88 55 66
sithen, ettd ultraddnitutkimusaika

sopi omaan kalenteriini.

Tiesin, miksi sikidseulonnan 95 95 97 96 95 92 95
ultradédnitutkimus tehdéén.
Tiesin, ettei perheemme muiden 85 84 84 55 71 76 81

lasten mukana olo
ultradanitutkimuksessa ole
sallittua/toivottavaa.

Sain odottamastani lapsesta 96 93 96 97 87 92 94
riittdvasti kuvia.

Ultradédnitutkimuksessa oli 95 96 98 98 95 95 96
rauhallinen ja levollinen tunnelma.

Ultradédnitutkimuksessa oli 91 92 93 93 92 95 92
riittdvasti aikaa kysymyksilleni.

Ultradédnitutkimusvastaanottoon 95 95 94 95 90 100 95
kéytetty aika oli riittdva.

Sain tiedon siitd, miten 89 89 87 79 91 89 88

kromosomipoikkeavuuden
seulontatulos ilmoitetaan.

Sain tiedon siitd, milloin 85 85 84 79 88 81 84
kromosomipoikkeavuuden
seulontatulos ilmoitetaan.
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6.5 Tutkimustulosten yhteenveto

Yhteenvedossa esitellddn keskeisimmidt tulokset raskaana olevien ja kumppaneiden
varhaisraskauden ultradénitutkimukseen liittyvistd odotuksista ja kokemuksista. Lisédksi
yhteenvedossa  verrataan  tutkimukseen osallistuneiden eri ryhmien vastauksia
varhaisraskauden ultradénitutkimukseen liittyvistd odotuksista ja kokemuksista. Tutkittavat
on jaettu seuraaviin ryhmiin: raskaana olevat ja kumppanit, ensisynnyttijit ja
uudelleensynnyttéjit sekd keskenmenon kokeneet ja raskaana olevat, jotka eivit ole kokeneet
keskenmenoa. Tulokset on esitetty tulos-luvussa jokaisen kysymyksen késittelyn yhteydessé,

mutta selkeyden vuoksi ne on kuvattu kootusti tdssd yhteenvedossa.

Puolet  ensisynnyttdjistd ja  ldhes puolet uudelleensynnyttdjistd oli  kdynyt
ultraddnitutkimuksessa ennen varhaisraskauden yleistd ultraddnitutkimusta. Useimmin
alkuraskauden ultradénitutkimuksessa olivat kdyneet 35 vuotta tiyttineet ja sitd vanhemmat

seki keskenmenon kokeneet raskaana olevat.

Raskaana olevat ja kumppanit olivat saaneet eniten tietoa sikioseulonnoista neuvolasta.
Aitiysneuvolatoiminnan suositusten (Klemetti & Hakulinen-Viitanen 2013) mukaista suullista
ja kirjallista neuvontaa sikioseulonnoista oli saanut kolme neljdsosaa raskaan olevista. Vain
suullista neuvontaa oli saanut noin joka viides raskaana oleva. Kumppaneista yli puolet sai
tietoa sikioseulonnoista neuvolan lisdksi raskaana olevalta kumppaniltaan. Raskaana olevat
olivat hakeneet tietoa kumppaneita aktiivisemmin muista tiedonldhteistd. Raskaana olevat
arvioivat tuntevansa sikiOseulontojen vaihtoehdot hyvin tai kohtalaisesti merkittévasti
useammin kuin kumppanit. Vastaavasti merkittdvdsti useammat kumppanit arvioivat
tuntevansa sikioseulonnan eri vaihtoehdot huonosti verrattuna raskaana oleviin. Raskaana

olevat arvioivat tarvitsevansa lisitietoa kumppaneita useammin.

Raskaana olevien tirkeimmaét syyt osallistua sikidseulontaan olivat lapsen terveydentilan
varmistaminen, sairauksien ja poikkeavuuksien l0ytyminen sekd raskauden varmistaminen.
Kumppanit mainitsivat useimmiten lapsen terveydentilan varmistamisen, sairauksien ja
poikkeavuuksien 16ytymisen ja lapsen ndkemisen. Tulevaa ultradénitutkimusta oli ajateltu
paljon ja mietitty, mitd ultraddnitutkimuksessa tulee esiin lapsesta. Yli puolet vastaajista oli
ollut huolissaan siitd, ettd ultradénitutkimus voi johtaa lasta koskeviin vaikeisiin paatoksiin.

Useammat raskaana olevat olivat huolissaan lapsen terveydestd kuin kumppanit.
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Raskaana olevat ja kumppanit olivat saaneet hyvin tietoa ultraddnitutkimuksen aikana ja heille
oli kerrottu tutkimuksen aikana, mitd kuvassa oli ndhtdvissd ja he olivat hahmottaneet
ultraddnikuvan. Yli 90 % vastaajista koki, ettd olisi saattanut hyvin tehdd kysymyksié
ultraddnitutkimuksen aikana. Ldhes yhtd moni vastaaja my0s koki, ettd tutkimuksen tehnyt
katilo tai ladkéri suhtautui hdneen henkilokohtaisesti. Kumppanit tunsivat harvemmin kuin
raskaana olevat, ettd he olisivat saattaneet tehdd kysymyksid ultradénitutkimuksen aikana.
Kumppanit kokivat raskaana olevia harvemmin my®ds, ettd ultraddnen tehnyt katilo tai 14akéri
suhtautui hdneen henkilokohtaisesti. Lasketun ajan mééritystd ultraddnitutkimuksen avulla ja
tietoa sikididen lukumddristd pidettiin hyvdnéd tietona. Useammat raskaana olevat kuin
kumppanit pitivét lasketun ajan méérittamista ja tietoa sikididen lukumédrésti tirkednd seka
ennen ultraddnitutkimusta ettd sen jdlkeen. Ultraddnitutkimus teki vanhemmaksi tulon
todellisemmaksi useammin raskaana olevalle kuin kumppanille. Ultradénitutkimus véhensi
tasavertaisesti huolta lapsen terveydestd raskaana olevilta ja kumppaneilta, mutta joillekin

raskaana oleville jdi kuitenkin kumppaneita useammin huoli ultraddnitutkimuksen jélkeen.

Lidhes kaikki raskaana olevat olivat saaneet ajan varhaisraskauden yleiseen
ultraddnitutkimukseen raskausviikoille 10-13. Kaksi kolmasosaa vastaajista oli pystynyt
vaikuttamaan ultradénitutkimuksen ajanvaraukseen, viidennes ei ollut voinut vaikuttaa. Lihes
kaikki kertoivat tietdvdnsd, miksi sikioseulonnan ultraddnitutkimus tehddin. Ldhes kaikki
raskaana olevat ja kumppanit, joilla oli jo lapsia, tiesivit, ettei perheen muiden lasten ldsniolo
ultraddnitutkimuksessa ole sallittu tai toivottavaa. Suurin osa vastaajista tiesi, miten ja milloin

kromosomipoikkeavuuksien seulontatulos ilmoitetaan.

Lihes kolmannes ensisynnyttéjéstd olisi mielestddn tarvinnut lisdtietoa seulonnoista, mutta
lisdtietoa kaipasi uudelleensynnyttéjistikin yli 10 %. Ensisynnyttdjdt arvioivat tuntevansa
sikioseulonnan menetelmét huonommin kuin uudelleensynnyttijit. Ensisynnyttdjét ilmoittivat
uudelleensynnyttdjid useammin sikioseulontoihin osallistumisen syyksi kaiken mahdollisen
tiedon saamisen. He myds mainitsivat uudelleensynnyttdjid useammin, ettei heilld ollut
erityistd syytd olla osallistumatta sikioseulontoihin. Useammat ensisynnyttdjét olivat olleet
huolissaan lapsen terveydestd ennen ultraddnitutkimusta kuin uudelleensynnyttdjat. Ennen
ultraddnitutkimusta ensisynnyttdjit olivat uudelleensynnyttdjid useammin miettineet
vuorovaikutusta henkilokunnan kanssa. Varhaisraskauden ultradénitutkimukseen liittyvissi

kokemuksissa ei ollut merkittdvad eroa ensi- ja uudelleensynnyttdjien vililld lukuun ottamatta
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vanhemmaksi tulon tunteen todellistumista; ensisynnyttdjat kokivat ultradénitutkimuksen

tekevin vanhemmaksi tulon todellisemmaksi uudelleensynnyttdjid useammin.

Useammat keskenmenon kokeneet raskaana olevat olivat kdyneet alkuraskauden aikana
ultradédnitutkimuksessa kuin raskaana olevat, joilla ei ollut ollut keskenmenoa. Téssd
tutkimuksessa ei tullut esille, ettd aiempi keskenmeno olisi lisdnnyt heilld huolta lapsen
terveydestd merkittdvasti enemmén kuin raskaana olevilla, joilla ei ollut keskenmenoa. Jos
raskaana olevalla oli ollut aiemmin yksi tai useampi keskenmeno, tieto sikididen
lukumaéérista ei ollut niin tirked kuin raskaana oleville, joilla ei ollut keskenmenoa. Muuten
ailemmin koettu keskenmeno ei ndyttinyt vaikuttavan raskaana olevan vastauksiin. Jos
kumppanilla oli ollut kokemus tai kokemuksia keskenmenosta, vanhemmaksi tulo tuli
harvemmin todellisemmaksi kuin kumppaneilla, joilla ei ollut kokemusta keskenmenosta.
Samoin kumppaneilla, joilla oli ollut aiempi kokemus tai kokemuksia keskenmenosta,
ultradénitutkimus vihensi harvemmin huolta lapsen terveydesti kuin kumppaneilla, joilla ei

ollut kokemusta keskenmenosta.
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7 POHDINTA

7.1 Tulosten pohdinta

Tamén tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd raskaana olevien ja heiddn kumppaniensa
odotuksia ja  kokemuksia raskausviikoilla ~10—13  tehtdvéstd varhaisraskauden
ultradédnitutkimuksesta. Tarkoituksena oli myos verrata, eroavatko raskaana olevan ja
kumppanin, ensi- ja uudelleensynnyttdjien sekd keskenmenon kokeneiden ja kokemattomien
raskaana olevien odotukset ja kokemukset varhaisraskauden ultradénitutkimuksesta.
Tutkimuksen tavoitteena oli tuottaa tietoa, jota voidaan hyddyntdéd sikidseulontaan liittyvin

toiminnan kehittimisessa.

Tadhan tutkimukseen vastanneista vain kolme neljdsosaa oli saanut sekd suullisen etti
kirjallisen ohjauksen ja pelkéstddn suullisen neuvonnan oli saanut 1dhes viidennes raskaana
olevista. Aitiysneuvola on merkittivin paikka, josta raskaana olevat ja heidin kumppaninsa
saavat tietoa sikidseulonnoista. Suullinen ja kirjallinen neuvonta kuuluu éaitiysneuvolan
kitilon tai terveydenhoitajan tehtdviin (Klemetti & Hakulinen-Viitanen 2013). Ensimmaéiselld
neuvolakdynnilld késitellddn paljon erilaisia asioita. Kotona voi turvallisesti pohtia
sikidseulontaa silloin, kun on saanut mukaan kirjallista materiaalia pohdinnan tueksi. Yli
puolet kumppaneista sai timén tutkimuksen mukaan tietoa sikidseulonnoista raskaana
olevalta. Téménkin takia olisi erittdin tdrkedd, etti raskaana olevalla on myds kirjallista
materiaalia sikioseulonnoista, jotta eteenpdin vélitettdva tieto on oikeaa. Vajaa 10 raskaana
olevaa ilmoitti, ettei ollut saanut lainkaan tietoa &itiysneuvolasta eikd ollut hankkinut tietoa
mistddn. Kumppaneista 6 % ei ollut saanut eikd hankkinut tietoa mistddn. Vaikka mairét ovat

pienet, asia on kuitenkin huolestuttava.

Joka viides raskaana oleva oli kdynyt THL:n verkkosivuilla ja ldhes joka kolmas oli saanut
tietoa sikidoseulonnoista joltain muulta verkkosivustolta. Verkkoldhteiden kéytto tiedonhaussa
on nykyisille raskaana olevien sukupolville jokapdivéistd, joten on my6s luonnollista, ettd sen
kautta haetaan tietoa sikidseulonnoista. Hakusanoilla sikidseulonta tai varhaisraskauden
ultradédnitutkimus saa verkosta osumiksi satoja eritasoisia tietoldhteitd, keskustelupalstoja ja
mainoksia. THL:n verkkosivut sikion poikkeavuuksien seulonnoista (THL 2015a) ovat
selkedt ja antavat ajantasaista, oikeaa tietoa kolmella eri kielelld. Sivujen osoite olisi hyvi olla

selkedsti esilld neuvolassa ja seulontayksikoissd sekd helposti 16ydettava linkki neuvolan tai
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seulontayksikon omilla sikidseulonnasta kertovilla internetsivuilla. Sivujen osoite olisi hyvi
liittdd myds neuvolassa jaettavaan kirjalliseen materiaaliin, jotta se olisi helposti 16ydettdvissa
ja ohjaisi raskaana olevan ja kumppanin asiallisen tiedon luo. THL:n julkaisemiin oppaisiin
perheille olisi myds hyvé lisdtd THL:n sikioseulonnasta kertovien sivujen osoite turvallisen

lisdtiedon ldhteeksi.

Suurin osa raskaana olevista arvioi tuntevansa sikidseulonnan eri vaihtoehdot hyvin tai
kohtalaisesti, mutta 13 % raskaana olevista arvioi tuntevansa ne huonosti. Ensisynnyttéjét
arvioivat tuntevansa sikioseulonnan eri vaihtoehdot tdtdkin huonommin. Kolmannes
kumppaneista arvioi tuntevansa sikidseulonnan eri vaihtoehdot huonosti. Matalammin
koulutetut vastaajat arvioivat merkittdvisti useammin tuntevansa sikioseulonnan eri
vaihtoehdot huonosti kuin korkeammin koulutetut vastaajat. Santalahden (1998)
tutkimuksessa todettiin, ettd korkeammin koulutetuilla oli paremmat tiedot seulonnasta.
Santalahden tutkimuksessa tietimystd testattiin kysymyksilld, joten tuloksia ei voi suoraan
verrata timén tutkimuksen itsearviointiin perustuviin tuloksiin. Sekd Santalahden (1998) etti
tamén tutkimuksen perusteella voidaan kuitenkin sanoa, ettd matalasti koulutetut raskaana
olevat ja kumppanit tarvitsevat enemman neuvontaa. Ensimmadistd lastaan odottavat saattavat

tarvita enemmain neuvontaa sikidseulonnoista kuin raskaana olevat, joilla on jo lapsia.

Téssd tutkimuksessa lapsen terveydentilan varmistaminen oli eniten mainittu syy osallistua
sikidseulontatutkimuksiin. Tulos ei poikkea aiemmista tutkimuksista (Santalahti 1998, Ekelin
ym. 2004, Garcia ym. 2008, Georgsson Ohman & Waldenstrém 2008, Hawthorne & Ahern
2009, De Vleminck ym. 2011, Aune & Mbéller 2012, Garcia ym. 2012, Murakami ym. 2012).
Aiempien tutkimusten tapaan sairauksien ja poikkeavuuksien 16ytyminen (Santalahti 1998,
Georgsson Ohman & Waldenstrom 2008, Garcia ym. 2012, Murakami ym. 2012) ja
raskauden varmistaminen (Ekelin ym. 2004, Georgsson Ohman & Waldenstrdm 2008,
Molander ym. 2010, Andersson ym. 2011) olivat myds yleisid perusteluita osallistua
sikioseulontaan. Puolet vastaajista, jotka ilmoittivat yhdeksi osallistumisen syyksi
mahdollisuuden raskauden keskeyttimiseen, jos sikid on sairas tai sikiolld on jokin
poikkeavuus, olivat valinneet osallistumisen syyksi myos valmistautumisen mahdolliseen
vammaisen lapsen syntymidn. Tami voitaneen tulkita siten, ettd niilld vastaajilla ei ole ollut
etukdteen ehdottomia ajatuksia raskauden jatkamisesta tai keskeyttdmisestd, jos seulonnassa

sikiolld havaittaisiin jokin poikkeavuus.
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Lapsen terveydentilan varmistaminen ja sairauksien ja poikkeavuuksien 16ytyminen mainittiin
yhtéldisesti kaikissa ikdryhmissd. Kaksi kolmasosaa raskaana olevista ja hieman yli puolet
kumppaneista odotti saavansa seulonnan avulla kaiken mahdollisen tiedon. Mitd nuorempia
vastaajat olivat, sitd useammat mainitsivat sen yhtend syynd osallistua seulontaan.
Kysymyksessd jdtettiin vastaajan pohdittavaksi, mitd kaikella mahdollisella tiedolla
tarkoitetaan, mutta on toki liioiteltua odottaa, ettd sikidseulonta tuottaa kaiken mahdollisen
tiedon. Toisaalta monivalintakysymyksessd on myds mahdollista poimia ehdotettuja
vaihtoehtoja pohtimatta kovin syvillisesti niiden sisdlt6d. Raskauden varmistamisen, lapsen
ndkemisen, sikididen lukumiédrdn varmistamisen ja sikion sukupuolen maérittdmisen
mainitseminen sikidseulontaan osallistumisen syyksi viheni vastaajan ikdvuosien karttumisen
mukaan. Tétd ehkd voidaan tulkita siten, ettd kertynyt eliménkokemus mahdollisesti muuttaa
raskaana olevan ja kumppanin arvomaailmaa. Silloin lapsen terveydentilaan liittyvé tieto
mahdollisesti riittdd eikd esimerkiksi tiedolla sikion sukupuolesta tai lapsen ndkemiselld tdssi

vaiheessa ole niin suurta merkitysta.

Tulevaa ultradédnitutkimusta oli ajateltu paljon ennalta. Lapsen terveydestd olivat olleet
huolissaan merkittivisti useammat ensisynnyttéjit kuin uudelleensynnyttijit. Merkittdvasti
useammat raskaana olevat olivat olleet huolissaan lapsen terveydestid kuin kumppanit, mika
on samansuuntainen tulos aiempien tutkimusten kanssa (Ekelin ym. 2009, Williams ym.
2011, Murakami ym. 2012). Aiemmista tutkimuksista (Brisch ym. 2005, Ekelin ym. 2009)
poiketen tdssd tutkimuksessa ei havaittu, ettd aiempi keskenmeno olisi lisdnnyt vastaajan
huolta ennen ultradénitutkimusta. Molemmissa aiemmissa tutkimuksissa jannitysti ja huolta
mitattiin ennen ultradédnitutkimusta. Aiemmissa tutkimuksissa on myds todettu, etti
suurimmalla osalla jannitys lievittyy, jos ultraddnitutkimuksessa ei havaita poikkeavuutta
(Brisch ym. 2005, Api ym. 2009, Ekelin ym. 2009, Williams ym. 2011, Murakami ym. 2012).
Tassd  tutkimuksessa  kysymykset tehtiin  ultradénitutkimuksen  jélkeen, jolloin

ultraddnitutkimuksen normaali tulos on voinut vaikuttaa vastauksiin.

Ultradédnitutkimukseen tultiin péddsdantdisesti henkilokuntaan luottaen. Nuoret sekd
ensimmaisté lastaan odottavat raskaana olevat ja kumppanit olivat ennen ultraddnitutkimusta
pohtineet merkittdvisti useammin, miten henkilokunta kohtelee heitd ultraddnitutkimuksen
aikana kuin vanhemmat ja véhintddn toista lastaan odottavat vastaajat. Nuorilla saattaa olla
vihin kokemuksia terveydenhuollon asiakkaana olosta, mikd mahdollisesti lisdd pohdintaa

vuorovaikutuksesta henkilokunnan kanssa.
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Téssd tutkimuksessa yli kaksi kolmannesta vastaajista oli etukdteen luottanut siihen, ettd ei
saa puutteellista tietoa tutkimuksen aikana. Léhes kaikki vastaajat olivat saaneet hyvin tietoa
ultradédnitutkimuksen aikana ja heille oli kerrottu tutkimuksen aikana, mitd kuvassa oli
nihtdvissd. Lihes kaikki vastaajat olivat my0s hahmottaneet ultraddanikuvan, kun ultradénen
tehnyt katilo tai ladkéri oli selittdnyt kuvat. Aiemmissa tutkimuksissa raskaana olevat ja
kumppanit ovat halunneet saada mahdollisimman paljon tietoa ultradédnitutkimuksen aikana
(Ekelin ym. 2009, Murakami ym. 2012). Van der Zalmin ja Byrnen (2006) haastattelemien
raskaana olevien mielestd hyvd kokemus ultraddnitutkimuksesta muodostuu, kun ultradéinen
tekeva katilo tai 14dkéri puhuu suoraan raskaana olevalle, on katsekontaktissa hdnen kanssaan
ja huolehtii raskaana olevan fyysisestd hyvéstd olosta. Haastateltavat halusivat, ettd heiddn
kysymyksiinsé vastataan rehellisesti ja ettd tutkimuksesta kerrotaan sen aikana. Tdmin lisdksi
tutkijan on hyva olla herkké naisen sanattomiin tarpeisiin. (Van der Zalm & Byrne 2006.)
Varhaisraskauden ultradénitutkimuksessa kdyneiden raskaana olevien ja kumppaneiden
vastaukset ovat erinomaista palautetta ultraddnitutkimuksen suorittaneille kétildille ja

laakiareille.

Aiemmissa tutkimuksissa on havaittu miesten kokeneen, ettd ultradénitutkijat eivit ole
huomioineet heitd (Dheensa ym. 2013) tai eivit ole rohkaisseet osallistumaan keskusteluun tai
tekemddn kysymyksid (Williams ym. 2011). Témén tutkimukset tulokset olivat
samansuuntaiset. Kumppanit kokivat raskaana olevia harvemmin, ettd he olisivat saattaneet
tehdd kysymyksid ultradédnitutkimuksen aikana. Kumppanit myos kokivat raskaana olevia
harvemmin, ettd ultradfinen tehnyt kitilo tai lddkdri suhtautui héneen henkilokohtaisesti.
Ekelinin ym. (2004) tutkimuksessa vanhemmat kuvasivat henkilokohtaista suhtautumista
sellaiseksi, ettd he kokivat saavansa huomiota ja olevansa ainutlaatuisia. Toki on muistettava,
ettd 90 % kumppaneista koki, ettd hén olisi saattanut tehdd kysymyksié ultradénitutkimuksen

aikana ja vain 5 %, ettei hineen suhtauduttu henkil6kohtaisesti.

Alle 2 % vastaajista oli sitd mieltd, ettd he olivat saaneet huonosti tietoa, eikéd heille ollut
kerrottu tutkimuksen aikana, mitd kuvassa oli ndhtdvissd. Huonosti tietoa saaneista ei voitu
havaita mitddn yhteistd tekijad. He jakaantuivat tasaisesti eri ikdryhmiin ja olivat sekd

raskaana olevia ettd kumppaneita.

Yllattdivin monet raskaana olevat olivat kéyneet ultradédnitutkimuksessa ennen

varhaisraskauden yleistd ultradénitutkimusta. Alkuraskauden ultraddnitutkimuksessa
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kdyneissd ei ollut eroa synnyttineisyyden tai koulutustason mukaan, mutta merkittdvésti
useammat 35-vuotiaat ja sitd vanhemmat raskaana olevat olivat kdyneet alkuraskauden aikana
ultraddnitutkimuksessa kuin alle 35-vuotiaat. Useat alkuraskauden ultraddnitutkimuksessa
kdyneet olivat myds olleet huolissaan siitd, ettd varhaisraskauden ultraddnitutkimuksen tulos
voi johtaa lasta koskeviin vaikeisiin paatoksiin. Tamé tulos saa tukea Lampisen ym. (2009)
kirjallisuuskatsauksesta, johon valituissa tutkimuksissa yli 35-vuotiaat tai vanhemmat usein
haluavat ylimdardisid ultradénitutkimuksia rauhoittamaan mieltd. Merkittdvésti useammat
aiemman keskenmenon kokeneet olivat kdyneet alkuraskaudessa ultraddnitutkimuksessa kuin
raskaana olevat, joilla ei ollut ollut keskenmenoon paittynytti raskautta. Tdma saa Andersson
ym. (2011) tutkimuksen tuloksesta vahvistusta. Sen mukaan keskenmenon jilkeen alkaneen
raskauden aikana raskaana oleva etsii koko ajan merkkejd siitd, ettd raskaus jatkuu.
Ultraddnitutkimukset varhaisraskaudessa vahvistavat raskauden ja lievittdvdat pelkoa

keskenmenon uusiutumisesta. (Andersson ym. 2011.)

Suurin osa vastaajista oli sitd mieltd, ettd tuntui hyvélta, etti raskauden kesto ja laskettu aika
oli méiritetty ultradénitutkimuksen avulla. Tieto odotettavien lasten méérdstd tuntui l&hes
kaikista my0s hyviltd. Useammat alle 35-vuotiaat kuin 35 vuotta téyttineet raskaana olevat
olivat titd mieltd, mikd vastaa sitd, mitd he vastasivat sikioseulontaan osallistumisen syiksi.
Raskaana olevan kiynti alkuraskauden ultraddnitutkimuksessa heijastuu myds tdmédn
kysymyksen vastauksiin, koska sikididen lukuméiéra ja raskauden kesto on jo arvioitu kerran.
Luonnollisesti ndm4 asiat eivét olleet endd yhti tirked kuin vastaajille, joille varhaisraskauden

ultraddnitutkimus oli ensimmaéinen ultradinitutkimus.

Padsadntoisesti varhaisraskauden ultradénitutkimus védhensi sekd raskaana olevien ettd
kumppaneiden huolta lapsen terveydestd kuten useissa aiemmissa tutkimuksissakin on
havaittu (Brisch ym. 2005, Api ym. 2009, Ekelin ym. 2009, Williams ym. 2011, Murakami
ym. 2012). Mutta kuten aiemmissakin tutkimuksissa (Garcia ym. 2002) on havaittu, tdssékin
tutkimuksessa tuli esiin, ettd ultradénitutkimuksen jilkeen joillekin raskaana oleville jii huoli

lapsen terveydesté.

Téassd tutkimuksessa ultraddnitutkimus ndytti tekevdn vanhemmaksi tulon todellisemmaksi
suurimmalla osalla vastaajista kuten aiemmissakin tutkimuksissa on havaittu (Garcia ym.
2002, Molander ym. 2010, Aune & Moller 2012, Dheensa ym. 2013). Ultradénitutkimus teki

vanhemmaksi tulon todellisemmaksi suurimmalle osalle vastaajia. Vanhemmaksi tulo
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todellistui ultradédnitutkimuksen avulla varsinkin ensimmadistd lastaan odottaville ja alle 35-
vuotiaille vastaajille. Viime vuosina on alettu kiinnittdd huomiota tulevien vanhempien
raskauden aikaisen kiintymyksen vahvistamiseen ultraddnitutkimuksen avulla. Suomessa on
muun muassa kidynnissd tutkimus ultradénitutkimuksen kdytostd hoitona paihdeongelmaisten
raskaana olevien kiintymyksen vahvistamiseen sikiotd kohtaan ja péihteettomyyden
tukemiseen. (Lindroos ym. 2015.) Vanhemmaksi tulon vahvistaminen on tirked osa
varhaisraskauden ultraddnitutkimusta ja sille tulee varata oma aikansa ultraddnitutkimusta

tehdessa.

Kumppanit, joilla oli ollut kokemus tai kokemuksia keskenmenosta, suhtautuivat raskauteen
varauksellisemmin kuin kumppanit, joilla ei ollut kokemusta keskenmenosta. Keskenmenon
kokeneille  kumppaneille ultraddnitutkimus ei  vahvistanut vanhemmaksi tuloa
todellisemmaksi eikd vdhentdnyt huolta lapsen terveydestd yhtd usein kuin kumppaneilla,
joilla ei ollut kokemusta keskenmenosta. Téssd tutkimuksessa aiemman keskenmenon
kokeneilla raskaana olevilla ultradénitutkimus vdhensi huolta lapsen terveydestd yhtd usein
kuin raskaan olevilla, joilla ei ollut kokemusta keskenmenosta. Tamé tulos on pidinvastainen
kuin Brischin ym. (2005) mutta samansuuntainen kuin Ekelinin ym. (2009) tutkimuksen

tulos.

Tahén tutkimukseen osallistuneet raskaana olevat olivat saaneet muutamaa poikkeusta lukuun
ottamatta vastaanottoajan varhaisraskauden ultraddnitutkimukseen oikeille raskausviikoille.
Témd  kuvaa  seulontayksikdiden  tutkimuskapasiteetin  riittdvdd  resursointia.
Tutkimusyksikdissd tulee olla riittdvéasti vastaanottoaikoja, jotta kaikki raskaana olevat saavat
tutkimusajan seulonnan kannalta oikeille raskausviikoille, mutta kdyttiméattomaét ajat ovat taas
resurssien tuhlausta. Kiperd tilanne saattaa syntyd, kun raskaana oleva, joka toteaa
raskautensa myOhddn tai muusta syystd ottaa neuvolaan myOhddn yhteyttd, tarvitsee
vastaanottoajan nopeasti esimerkiksi muutaman piivén kuluessa seulonnan onnistumiseksi.
Tallaisia tilanteita varten ultraddnitutkimusyksikoissd olisi hyvé olla mahdollisuus joustavaan

resursointiin.

Tutkimuksen vastaajista yli 80 % oli tyOeldméssd ja ultraddnivastaanottoajat ovat
padsdantdisesti niin  sanottuun  virka-aikaan. Ensimméisen neuvolakdynnin  ja
varhaisraskauden ultradénitutkimuksen véliin jd4 aikaa noin 1-4 viikkoa. Kaksi kolmasosaa

vastaajista kertoi, ettd oli pystynyt vaikuttamaan ultraddnitutkimuksen ajanvaraukseen.
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Viidennes vastaajista ei ollut voinut vaikuttaa ajanvarausaikaan, mikd on huomattava maara.
Ty0stéd riippuen tutkimukseen pédédsy saattaa vaatia hankalia jirjestelyjd, eikd raskaana oleva
ole vélttdmattd tdssd vaiheessa vield kertonut edes tyOnantajalle raskaudestaan. Tulevan
ultraddnitutkimuksen aiheuttaman huolen lisdksi ultradénitutkimukseen péddsy saattaa
aiheuttaa yliméaraista stressid, mika voidaan valttaa suunnittelemalla
ultraddniajanvarauskdytdnnot raskaana olevia ja kumppaneita paremmin palveleviksi.
Sdhkoisen ajanvarauksen kiyttoonotto vapauttaisi henkilokuntaa ajanvarausten tekemisestd ja
ennen kaikkea antaisi raskaana oleville ja kumppaneille mahdollisuuden sovittaa

ultradédnitutkimusaika itselle sopivaan aikaan.

Ultradédnitutkimusyksikoissd on kaytdnto, ettei lasten ldsndoloa tutkimushuoneessa sallita tai
toivota. Tdma koskee tietysti raskaana olevia ja kumppaneita, joilla on jo lapsia perheessd. He
olivat tienneet hyvin ultradénitutkimusyksikdiden kdytdnnon, joten asiasta on tiedotettu

ilmeisen riittavasti.

Vastaajien enemmistd oli tyytyvédinen ultraddnitutkimuksen vastaanoton tapahtumiin.
Ultradédnitutkimuksessa oli ollut rauhallinen ja levollinen tunnelma ldhes kaikkien vastaajien
mielestd. Kysymyksille oli ollut riittédvisti aikaa ja koko ultraddnivastaanottoon oli varattu
vastaajien mielestd riittivisti aikaa. Vastaajat olivat saaneet riittdvisti kuvia odottamastaan
lapsesta/lapsista, joskin véhintddn toista lastaan odottavat raskaana olevat ja kumppanit
olisivat halunneet saada enemmaén kuvia mukaansa. Tutkimuksessa ei kysytty saatujen kuvien
lukumiérad, mutta ultraddnitutkimusyksikdiden nykyinen kéytdntd muutamien kuvien

antamisesta vaikuttaa sopivalta.

Raskaana olevat arvioivat tietdvinsd melko hyvin, miten ja milloin kromosomipoikkeavuuden
seulontatulos ilmoitetaan. Kromosomipoikkeavuuden seulontatuloksen ilmoittamiskédytdnndt
olisi hyvd kerrata varhaisraskauden ultraddnivastaanotolla niiden raskaana olevien ja
kumppaneiden kanssa, jotka siihen osallistuvat. Laadukkaaseen hoitoon kuuluu tarpeellisen
informaation antaminen. Tadmid todenndkoisesti vidhentdisi myOs mahdollisia tuloksen

tiedusteluja neuvolasta tai seulontapaikasta.

Tassd tutkimuksessa raskaana olevien ja kumppaneiden odotukset sikidseulonnoista
tavoittelevat samaa sikidseulontojen tavoitteen kanssa. Raskauden ja synnytyksen hyvé hoito

sekd sikion tai vastasyntyneen hoitomahdollisuuksien parantaminen on mahdollista, kun
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riskitekijat ja poikkeavuudet pyritddn havaitsemaan jo raskauden aikana. Tutkimukseen
osallistuneiden raskaana olevien ja kumppaneiden odotuksia sikidseulonnoista voidaan siten

pitda realistisina.

Raskaana olevat olivat kumppaneita aktiivisempia tiedon hankinnassa, ajattelivat tulevaa
tutkimusta enemmaédn kuin kumppanit ja he olivat enemmén huolissaan lapsen terveydesta
kuin kumppanit. Ultraddnitutkimuksen aikana kumppanit saattoivat tuntea itsensd jonkin
verran  ulkopuolisemmiksi  kuin raskaana olevat, mutta muuten kokemukset
ultradédnitutkimuksesta olivat hyvin samankaltaiset raskaana olevalla ja kumppanilla. Ensi- ja
uudelleensynnyttdjien kokemuksissa oli vain vdhdn eroa. Aiemmin koettu tai koetut
keskenmenot saattavat vaikuttaa siten, ettd seuraavissa raskauksissa raskaana oleva on

varauksellisempi raskauden suhteen.

Raskaana  olevat ja  kumppanit olivat tyytyvdisid  pédédtokseensd  osallistua
ultraddnitutkimukseen. Ultradéniseulontoja suorittavat yksikot, joissa vastaajien rekrytointi
tapahtui, voivat my0s olla tyytyviisid tutkimuksen tuloksiin. Raskaana olevien ja
kumppaneiden vastaukset ovat kauttaaltaan hyvin positiivista palautetta yksikdille, mutta
tamén tutkimuksen tuloksia voidaan kayttdd my0s ultraddniyksikdiden toiminnan
kehittimisen pohjana. Joustava varhaisraskauden ultraddnitutkimusten resursointi ja
ajanvarauksen kehittdminen raskaana olevia ja kumppaneita paremmin palveleviksi ovat
haasteita  yksikdiden johdolle.  Kehitettdvdd on myds tiedon  vélittdmisessa
ultradédnitutkimuksen aikana, jottei kenellikddn raskaana olevalla tai kumppanilla ole
ultraddnitutkimuksen jdlkeen tunnetta, ettdi hén sai huonosti tietoa tutkimuksen aikana.
Ultradédnitutkimuksen suorittajien ammattitaidon yllidpito ja monipuolinen kehittdminen
kuuluvat yksikdiden toimintasuunnitelmaan mutta ovat myos ultradénitutkijan omalla
vastuulla. Ultradénitutkimuksen ammattitaitoinen ja korkealaatuinen suorittaminen ja
tutkimuksen kulun selittiminen on yksi osa tutkimusta. Térkedd on myds auttaa raskaana
olevaa ja kumppania hahmottamaan ruudulla nikyvét kuvat ja varata hetken aikaa sikion
katseluun. Raskaana olevan ja hinen kumppaninsa henkilokohtainen kohtaaminen lyhyen
vastaanottoajan puitteissa on haaste ultraddnitutkijalle. Onnistuneen vastaanoton aikana
raskaana oleva ja kumppani voivat rauhassa kokea ainutlaatuisen hetken ndhdessdén pienen

alkaneen eldméin kohdussa.
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7.2 Tutkimuksen luotettavuus

Téssd tutkimuksessa kéytettiin valmiita mittareita. PEER-U-mittaria kehitettdessd sen
validiteetti oli testattu faktorianalyysilla, ja oli todettu tyydyttivédksi. Sisdinen
johdonmukaisuus oli Cronbachin alfakertoimella laskettuna ennen ultraddnitutkimusta 0.77 ja
ultraddnitutkimuksen jdilkeen 0.75 (Ekelin ym. 2008). Uutta mittaria pidetddn sisdisesti
johdonmukaisena, kun kerroin on yli 0.70 (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009). Osa
kysymyksistd oli otettu Santalahden (1998) viitoskirjatutkimuksesta, ja ndiden kysymysten
vastaukset kuvaavat sikigseulontoihin osallistumiseen vaikuttavia tekijoitd. Varhaisraskauden
ultraddnitutkimuksien  kdytdnnon  jérjestdmiseen  liittyvdt  kysymykset  laadittiin

asiantuntijoiden kanssa sekd hyodyntdmalla kirjallisuuskatsauksesta saatua tietoa.

PEER-U-mittaria kdytettiin lyhennettynd ja alkuperdisen mittarin 53 viittdimastd valittiin 21
vaittdimaa. Ennen ultraddnitutkimusta —osiosta valituille yhdeksille ja wultraddnitutkimuksen
Jjdlkeen -osiosta valituille 12 viittdmalle tehtiin faktorianalyysi. Mittaria oli typistetty
alkuperdisestd melko voimakkaasti ja joistakin alkuperdisen mittarin osamittareista oli otettu
mukaan vain yksi viite. Faktorianalyysin tulos oli samansuuntainen alkuperdisen mittarin
kanssa. Cronbachin alfakertoimet laskettiin niistd faktoreista, joissa oli vidhintdén kaksi
véittdimid. Odotuksia kuvaavien vdittdimien Cronbachin alfakertoimet jdivdt alle 0,7.
Kokemuksia kuvaavista vdittdmistd muodostui vain yksi alkuperdisen mittarin mukainen
faktori, ja sen Cronbachin alfakerroin oli hyvd 0,83. Luotettavuuden lisddmiseksi ei
osamittareita muodostettu ja kaikki viittimdt analysoitiin erillisind. Mittari olisi ollut
kattavampi, jos mittaria ei olisi typistetty ndin voimakkaasti. Toisaalta pitkd kyselylomake voi
lisdtd  vastauskatoa, jolloin tutkimuksen luotettavuus my06s kérsii. Yhdistetyssa

aineistonkerdyksessa kyselylomake muodostui melko pitkiksi.

Téssd tutkimuksessa kiytettiin PEER-U-mittaria yksiosaisena, mika tarkoittaa, ettd ennen
ultraddnitutkimusta viittdmit esitettiin ultradédnitutkimuksen jilkeen. Tdmd voi vaikuttaa
vastauksiin ja laskea odotuksia kuvaavien vastausten luotettavuutta. Verratessa tdméin
tutkimuksen odotuksia kuvaavia vastauksia tutkimuksiin, joissa mittaria on kéytetty
kaksiosaisena, on oltava varovainen johtopddtoksissd. PEER-U-mittarin kysymykset tutkija
on kédntdnyt suomeksi. Takaisin englanniksi kysymykset on kéédntinyt kétilo, joka on
opiskellut englantia yliopistossa 200 opintopisteen verran. Tutkija varmisti kysymysten

siséllon oikeellisuuden yhdessd ohjaajan kanssa. Tarkistuksen seurauksena yksi kysymys
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muokattiin uudelleen. Kyselylomake ja kyselyprosessi esitestattiin kahdeksalla raskaana
olevalla ja kuudella kumppanilla, minkd jdlkeen kyselylomaketta muokattiin saatujen

palautteiden pohjalta.

Ultradédnitutkimuksen suorittaneet kétilot ja 1ddkarit tiesivdt kdynnisséd olevasta tutkimuksesta.
Heidén tyoskentelytapansa ja raskaana olevan ja kumppanin kohtaaminen olivat saattaneet
muuttua kdynnissd olevan tutkimuksen vuoksi, mikd voi olla vaikuttanut kyselyn tuloksiin.
Tutkija pitdd titd kuitenkin epdtodenndkdisend. Mukana olleissa yksikoissd on runsaasti

tutkimuksia, joihin henkildkunta osallistuu ja on siten tottunut tutkimuksiin.

Tutkimuksen rekrytoinnissa kiytettiin perdkkéistd otantaa, joka on harkinnanvarainen
menetelmd, jolloin aineiston edustavuutta tulee huolellisesti verrata perusjoukkoon
harkittaessa tutkimuksen tuloksien yleistettavyyttd. Tutkimuksessa mukana olevissa
ultraddnitutkimusyksikoissa jokaiselle kriteerit tayttaville varhaisraskauden
ultraddnitutkimukseen tulevalle tarjottiin mahdollisuutta osallistua tutkimukseen, joten
jokaisella varhaisraskauden ultradénitutkimukseen tulevalla oli yhtdldinen mahdollisuus
osallistua tutkimukseen. Yleistettdvyyden lisddmiseksi tissé tutkimuksessa rekrytoinnit tehtiin
kuudessa eri kaupungissa, milld tavoiteltiin riittdvin suurta maardd vastaajia. Tutkimukseen
osallistuneista raskaana olevista 91 % kavi ultradanitutkimuksessa HUS:n ditiyspoliklinikoilla
ja 9 % Kuopiossa. Perinataalitilaston (THL 2014b) mukaan 31 % Suomen synnytyksista
tapahtui HUS:n sairaaloissa. Tutkimuksessa oli ensisynnyttéjid 52 % raskaana olevista, mika
on enemmin kuin ensisynnyttdjien osuus oli koko maassa (41 %) vuonna 2013.
Tutkimukseen osallistuneiden raskaana olevien keski-ikd oli ldhes sama kuin suomalaisten
synnyttdjien keski-ikd oli vuonna 2013. Tutkimukseen vastanneiden ikdjakauma poikkesi
jonkin verran suomalaisten synnyttdjien ik&jakaumasta, koska vastaajissa oli alle 20-vuotiaita
0,5 % ja 35 vuotta tayttdneitd 22,5 %. Suomalaisten synnyttdjien vastaavat luvut ovat 2 % ja
20 %. Uudellamaalla oli alle 20-vuotiaita synnyttdjid 1,5 % ja 35 vuotta tayttineitd 24,4 %
vuonna 2013. (THL 2014b.) Tdmdn mukaan tutkimusaineisto edustaa uusimaalaisia
synnyttdjid paremmin kuin koko maan synnyttdjid. Alle 20-vuotiaita on aineistossa
vihemmaén kuin uusimaalaisissa synnyttdjissd, mikd on huomioitu tulosten tulkinnassa.
Tutkimukseen osallistuneista ldhes 69 %:1la oli korkeakoulututkinto. Vastaajien koulutustaso
oli korkeampi kuin uusimaalaisilla tai suomalaisilla raskaana olevilla keskimé&érin. Vuonna
2013 uusmaalaisista raskaana olevista 36 prosentilla oli korkea-asteen tutkinto, joka sekin on

huomattavasti enemmén kuin Suomessa keskimdirin (Uudenmaan liitto 2015). Koska tdssi
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tutkimuksessa olivat mukana vain padkaupunkiseutu, Uusimaa ja Kuopion seutu, koko maata
koskevia mahdollisia alueellisia eroja ei pystytty selvittiméédn. Pddtulokset on kuitenkin

esitetty tutkimuskaupungeittain kolmessa taulukossa (Taulukot 9, 14 ja 15).

Tutkimuksesta kieltdytyneistd raskaana olevista (n=90) kirjattiin muistiin iké, jotta voitaisiin
arvioida vastaamatta jattdneiden joukkoa. 78 kieltdytyjdn ikd saatiin kirjattua ja he olivat
18—45-vuotiaita ja heididn keski-ikénsa oli 31 vuotta. Kieltdytyjissd oli yksi alle 20-vuotias ja
35 vuotta tiytténeitd oli 23 (29 %). Koska suostumuksensa antaneiden mutta vastaamatta
jéttdneiden tietoja anonyymissa kyselyssd ei ole saatavilla, tarkempaa arviota vastaamatta

jattdneiden ikédrakenteesta ei voitu toteuttaa (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 156).

Raskaana olevien tietdimystd mittaavissa tutkimuksissa kysymykset on usein asetettu
ditiyshuollon ndkokulmasta. Toisaalta itsearviointi voi olla ongelmallista, kun raskaana oleva
arvioi, onko saanut riittdvéasti tietoa. Tieto voi olla puutteellista tai vddrin ymmarrettyd, mutta
raskaana oleva itse on tyytyvédinen. (Green ym. 2004.) Téssd tutkimuksessa vastaajien
tietdmysta sikioseulonnoista arvioitiin kysymaélld, miten hyvin he tunsivat sikidseulonnan eri
vaihtoehdot. Kysymys oli (yhdistetyn aineistokerdyksen) kyselylomakkeen loppuosassa,
jolloin sikidseulonnan eri vaihtoehdoista oli jo tehty useampi kysymys. Vastaaja oli
mahdollisesti miettinyt tietimyksensd tasoa vastatessaan jo alkuosan kysymyksiin ja siten

vastaus saattoi olla pohditumpi kuin jos kysymys olisi ollut heti kysymyslomakkeen alussa.

Tassé tutkimuksessa sikidseulontaan osallistumisen syitd kysyttiin monivalintakysymyksella.
Monivalintakysymysten vastauksia pystyy vertaamaan keskendén sekd aiempiin tutkimuksiin,
joissa on tuloksina tdssd tutkimuksessa kdytettyjd vastausvaihtoehtoja. Kyselytutkimuksella
kiyttaytymisen syiden selvittiminen ei ole kovin tarkkaa (Heikkild 2014a, 54).
Monivalintakysymyksen heikkoutena on, ettei se salli vastaajien ilmaista itseddn omin sanoin
ja se ehdottaa vastauksia. Toisaalta monivalintakysymys auttaa vastaajaa tunnistamaan ja
muistamaan asiaa, jolloin vastaaminen on helpompaa kuin vastaaminen avoimeen
kysymykseen. (Hirsijarvi ym. 2010, 201.) Téssd tutkimuksessa valittavien syiden madrdé ei
rajattu eikd valintoja pyydetty asettamaan tarkeysjérjestykseen, jolloin vastaaja saattoi valita
luetelluista vaihtoehdoista kaikki ne vaihtoehdot, jotka tuntuivat sopivilta. Syiden
tarkeysjérjestys ei tullut esille, mutta tutkimuksen tulos kertoo, mitd syité raskaana olevat ja

kumppanit painottavat. Syiden voidaan olettaa kuvaavan myos odotuksia seulonnoilta.
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Kysymystd ei myoskddn ollut rajattu koskemaan ainoastaan varhaisraskauden yleistd

ultraddnitutkimusta, joten vastaukset kuvaavat odotuksia sikioseulonnoista yleensa.

Aineisto kerdttiin  Webropol-kyselynd. Ohjelma on helppokidyttdinen ja vaatii kyselyyn
osallistujalta toimivan sdhkopostiosoitteen, tietokoneen ja verkkoyhteyden, miki saattoi
rajoittaa tutkimukseen osallistujia. Tutkimuksen aihe oli vastaajille mielenkiintoinen ja
ajankohtainen. Séhkdisten kyselytutkimusten vastausprosentit ovat usein alhaisia, jolloin 50
% pidetddn korkeana (Ruskoaho ym. 2010). Téssd tutkimuksessa vastausprosentteja 67
(raskaana olevat) ja 49 (kumppanit) voidaan pitdd tdten korkeana. Vastauskadon
pienentdmiseksi tutkimus tehtiin myds ruotsin ja englannin kielelld ja tutkimukseen

vastaamisesta muistutettiin sdhkopostitse kaksi kertaa.

7.3 Tutkimuksen eettisyys

Raskaana olevien ja heiddn kumppaniensa varhaisraskauden ultradénitutkimukseen liittyvien
odotusten ja kokemusten tutkimusta voidaan pitdd eettisesti perusteltuna ja merkittdvina
tutkimusaiheena, koska aihetta ei ole Suomessa paljon tutkittu. Tutkimustuloksia voidaan
kayttdd hoitotyon kehittimisen apuna perusterveydenhuollossa ja yksikdissé, joissa tehddén

varhaisraskauden ultraddnitutkimuksia.

Tutkimukseen osallistuvat raskaana olevat ovat haavoittuva ryhmi (Laki laédketieteellisesti
tutkimuksesta 488/1999, 295/2004, 794/2010). Tutkimukseen osallistujille ei saa aiheuttaa
haittaa osallistumisesta, joten tutkimuksen eettisyyteen kiinnitettiin erityistd huomiota eika
tutkimukseen osallistujille aiheutunut haittaa osallistumisesta. Tutkimus noudatti Helsingin
julistuksen eettisid periaatteita (Suomen Ladkériliitto 2014). Tutkimukseen osallistumisen
vapaachtoisuus sekd mahdollisuus muuttaa mielensd ja keskeyttdd osallistuminen
tutkimukseen missd vaiheessa tahansa selvitettiin raskaana oleville tutkittaville
tutkimustiedotteessa ennen kuin tutkittava antoi kirjallisen suostumuksensa tutkimukseen.
Asia kerrattiin - vield tutkimuskysymysten saatekirjeessd. Kumppanille tutkimuksen
vapaaehtoisuus selvitettiin tutkimuskysymysten saatekirjeessd ja vastaaminen kysymyksiin

katsottiin suostumukseksi osallistua tutkimukseen.

Tutkimukseen rekrytointi tapahtui ennen varhaisraskauden ultradédnitutkimusta, joten

antaessaan suostumuksensa tutkimukseen osallistumisesta raskaana oleva ei ollut vield
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mahdollisesti saanut ultradénitutkimuksen eikd sikidseulonnan vastausta. Kyselylomakkeen
saatekirjeessd muistutettiin tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuudesta, jotta esimerkiksi
ylldttdvin seulontatuloksen saanut voi halutessaan perua osallistumisensa tutkimukseen.
Kaikki tutkimukseen ilmoittautuneet pystyivit osallistumaan tutkimukseen riippumatta
seulontojen tuloksista. Tutkijan yhteystiedot olivat saatekirjeessd, joten suostumuksen antanut

saattoi olla halutessaan tutkijaan yhteydessa.

Tutkimuksella oli Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen tutkimuseettisen toimikunnan antama
puoltava lausunto (Liite 8) sekd tutkimusluvat Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiristad
(Liite 9) sekd Kuopion kaupungin Terveydenhoidon palvelusta (Liite 10). Mittareiden
kayttoon saatiin luvat niiden kehittdjiltd (Ekelin 2014, Santalahti 2014).

Vastaajien henkil6llisyyttd suojeltiin asianmukaisesti. Suostumuslomakkeet postitettiin
rekrytointipaikoista suljetuissa kirjekuorissa tutkijalle, joka sdilytti niitd lukitussa tilassa.
Vastaajien sdahkopostiosoitteista ja puhelinnumeroista tehtiin Excel-taulukko, joka havitettiin
analysointivaiheessa. Suostumuslomakkeet hévitetddan valtakunnallisen Sikioseulonta
Suomessa -kyselyn analysointivaiheessa. Sen jilkeen vastaajien henkildllisyyttd ei ole
mahdollista saada selville. Anonyymissa Webropol-kyselyssid séhkopostiosoite oli vain
tutkijalle nikyvissd, mutta tietoa ei padssyt yhdistimdan vastauksiin. Vastaukset késiteltiin

anonyymisti eikd vastaajien henkil6llisyyttd pystytty tunnistamaan.

7.4 Jatkotutkimushaasteet

Tassé tutkimuksessa on kuvattu raskaana olevien ja kumppaneiden odotuksia ja kokemuksia
varhaisraskauden  ultraddnitutkimuksesta.  Tutkimuksen aineisto oli  painottunut
Uudellemaalle, joten valtakunnallisesti kerdtystd aineistosta tehty jatkotutkimus antaisi koko
maata koskevaa tictoa. Valtakunnallista tutkimusta tarvitaan selvittimdidn, onko raskaana
olevien ja kumppaneiden varhaisraskauden ultraddnitutkimukseen liittyvissd odotuksissa ja
kokemuksissa alueellisia eroja Suomessa. Jatkotutkimuksessa tulisi selvittdd varhaisraskauden
ultraddnitutkimuksia ja rakenneseulontatutkimuksia tekevien katiloiden ja ladkdreiden
nidkemyksid seulontatyOstd ja sen haasteista. Jatkotutkimuksena olisi myos tirkedd tutkia,
miten seulonta-asetuksen mukainen seulonnan laadunseuranta on toteutettu varhaisraskauden

ultraddnitutkimuksia ja rakenneseulontatutkimuksia suorittavissa yksikoissa.
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7.5 Johtopéaitokset ja suositukset

* Aitiysneuvolatoiminnan suositusten (Klemetti & Hakulinen-Viitanen 2013) mukainen
suullinen ja kirjallinen neuvonta sikioseulonnoista ei toteudu kaikille raskaana
oleville. Kumppanit saavat tietoa sikidoseulonnoista usein raskaana olevalta

kumppaniltaan.

* Verkkoldhteitd kéytetddn sikioseulonnasta kertovan tiedon etsimiseen. THL:n
verkkosivuja sikion poikkeavuuksien seulonnasta kdytetddn vdhemmin kuin muita

verkkosivuja tiedon ldhteina.

* Raskaana olevat ja kumppanit saavat hyvin tietoa ultradénitutkimuksen aikana.
Joillekin raskaana oleville jadd tutkimuksen jdlkeen huoli lapsen terveydestd. Jotkut
kumppanit kokevat, ettei heitd kohdella henkilokohtaisesti ultradénitutkimuksen

aikana.

e Varhaisraskauden ultradédnitutkimus tekee vanhemmaksi tulon todellisemmaksi

varsinkin ensimmadistd lastaan odottaville.

* Varhaisraskauden ultraddnitutkimukset pystytdén padsddntdisesti toteuttamaan oikea-
aikaisesti. Raskaana olevilla ja kumppaneilla on rajalliset mahdollisuuden vaikuttaa

ultraddnitutkimuksen ajanvaraukseen.

Suositukset toimenpiteisti, joilla tuetaan positiivisen kokemuksen muodostumista raskaana

olevalle ja hdnen kumppanilleen varhaisraskauden ultradénitutkimuksesta:

* Neuvoloissa huolehditaan, ettd kaikki raskaana olevat saavat suullisesti ja kirjallisesti
neuvonnan sikidseulonnoista. Luotettavan kirjallisen materiaalin avulla raskaana oleva
voi kotona turvallisesti pohtia sikioseulontaa. Kumppaneille, jotka eivit ole mukana
neuvolakdynnilld, vilittyy kirjallisen materiaalin avulla oikeaa tietoa. Ensimmaisté

lastaan odottavat ja matalasti koulutetut tarvitsevat erityistd panostusta neuvontaan.



63

THL:n verkkosivujen Sikién poikkeavuuksien seulonnat -osoite liitetdén kaikkeen
neuvolassa jaettavaan kirjalliseen materiaaliin. Sivujen osoite on neuvolassa ja

seulontayksikoissa selkedsti esilld oikean ja turvallisen tiedon 1dhteena.

Varhaisraskauden ultradédnitutkimuksia  suorittavissa  yksikoissd  vahvistetaan
henkilokunnan vuorovaikutusosaamista. Jokaiselle ultradédnitutkimukseen
osallistuvalle kerrotaan tutkimuksen tarkoitus, kulku ja mitd ultraddnikuvassa on
nihtdvissd. Tutkimuksen lopuksi varmistetaan, ettd raskaan oleva ja kumppani ovat
saaneet riittdvidsti tietoa. Ultraddnitutkimuksessa mukana oleva kumppani
huomioidaan henkilokohtaisesti ja héntd rohkaistaan osallistumaan keskusteluun

tasavertaisesti raskaana olevan kanssa.

Vanhemmaksi tuloa tuetaan varhaisraskauden ultradanitutkimuksen aikana auttamalla
raskaana olevaa ja kumppania hahmottamaan kuvaruudulla nikyvit kuvat. Sikion ja

sikion litkkeiden katseluun varataan aikaa seulontatutkimuksen aikana.

Ultraddniyksikoissd kdytetddn joustavaa resursointia oikea-aikaisen seulonnan

saatavuuden varmistamiseksi.

Ultradédnitutkimuksen ajanvarauskiytdntdd kehitetddn palvelemaan raskaana olevia ja
kumppaneita, jotta heilldi on mahdollisuus vaikuttaa tutkimuksen ajankohtaan

raskausviikkojen sallimissa rajoissa.
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Kuvata naisten ndkemyksii ja
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tehdysté seulonta- ja
diagnoosiultradanitutkimuksista.

Selvittda raskaana olevien
naisten odotuksia
keskiraskauden
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ovatko naiset saaneet riittavasti
informaatiota tutkimuksesta.
Tutkimuksessa keskityttiin
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ollut positiivinen.
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Selvittdd, vastaako naisten
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Naiset (n=136).
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maasta. Artikkelit vuosilta
1980-2001.

Raskaana olevat naiset
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kvalitatiivinen.
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kirjallisuuskatsaus.
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Haastattelu.

Osallistujat eivit ajatelleet, ettd heiddn odotetaan
varmistavan sikion terveydentila tai ettd
vammaisuutta halutaan valttaa.

Suurimmassa osassa tutkimuksia tulee esiin
naisten vajavainen tietimys
ultradédnitutkimuksen tarkoituksesta. Lahes
kaikki naiset suhtautuvat positiivisesti
ultradédnitutkimuksiin. Ultradanitutkimuksen
tekijd vaikuttaa ratkaisevasti sithen, miten
nainen ymmartié ultradéinikuvan. Joillekin
naisille jaa huoli lapsen hyvinvoinnista.
Yhdeksissi tutkimuksessa todettiin
ultraddnitutkimuksessa nidkyvén didin ja lapsen
vélinen vahva kiintymys.

Suurin osa naisista odotti ultradénen vahvistavan
sikion hyvinvoinnin ja todentavan raskauden.
Suurin osa naisista piti ultraddnitutkimusta
positiivisen kokemuksena.

Raskaana olevat, joilla oli ristiriitaisia
tuntemuksia raskautta kohtaan, eivét pitdneet
ultradédnitutkimusta niin positiivisena
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Kaikki haastatellut naiset kertoivat, ettd heiddn
uskonnollinen vakaumuksensa vaikuttaa
paitoksentekoon sikidseulonnoista, etenkin
yhdistelméseulontaan osallistumiseen.

Vastaajat ymmarsivit, ettd yhdistelméseulonnan
tulos voi johtaa siihen, ettd heille tarjotaan
mahdollisuutta keskeyttdd raskaus, ja tima sai
heiddt pohtimaan seulontaa.
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Lisatd ymmaérrystd seulonnasta
kieltdytyvien vanhempien
paétoksen perusteista.

Tutkia, mitka tekijit vaikuttavat
odottavien vanhempien
padtokseen osallistua NT-
seulontaan

Lisita tietoa, kuinka raskaana
olevien ja kumppanien
nidkemykset eroavat seulonnan
hy6dyisté ja merkityksesta.

Selvittda raskaana olevien
naisten kasityksid saamastaan
NT-tutkimuksen neuvonnasta
sekd heiddn kokemuksiaan NT-
tutkimuksesta.

Tarkastella taustatietojen
yhteytté raskaana olevan
neuvonnan tarpeeseen sekd
kokemuksiin.

Maarittad raskauden aikaisen
seulonnan psyykkiset
vaikutukset raskaana olevaan.
Verrata raskaana olevan
terveyttd koskevan seulonnan ja
sikidseulonnan psyykkisia
vaikutuksia raskaana olevaan.

Kuvata sikiéseulontaan
osallistumista pohtivien naisten
kokemuksia.

Pariskunnat (n=10), jotka
ovat kieltdytyneet
seulonnasta.

NT-seulontaan osallistuvat
pariskunnat (n=10).

NT-tutkimukseen
osallistuneet naiset (n=510).

Tutkimukset (n=51, josta 18
raskaana olevan seulonnasta

ja 33 sikioseulonnasta) sekd
katsaukset (n=4
sikioseulonnasta), julkaistu
ennen v. 2012.

Raskaana olevat naiset
(n=20) ennen
varhaisraskauden NT-
ultraddnitutkimusta.

Haastattelu.

Yksil6haastattelu ennen

seulontaa ja sen jélkeen.

Kysely.

Systemaattinen
kirjallisuuskatsaus.

Haastattelu.

Suhtautuminen seulontaan oli yhteydessa
pariskuntien arvomaailmaan ja siithen, mité he
ajattelivat Downin syndroomasta. NT-
mittauksen luotettavuutta epdiltiin.

Suurin osa raskaana olevista péatti
osallistumisesta jo ennen ensimmaista
raskaudenaikaista kdyntid terveydenhuollossa.
Osa miehisti pohti vammaisen lapsen
aiheuttamaa taloudellista rasitetta sekd
yhteiskunnan osoittamaa negatiivista asennetta
vammaisuuteen.

Yli puolet vastaajista oli saanut puutteellista
neuvontaa ultradédnitutkimuksesta ja olisi
halunnut enemmén neuvontaa. Tyytyméttomyys
tutkimukseen oli merkittdvasti yhteydessa
tyytymittdomyyteen saatua neuvontaa kohtaan.
Matalasti koulutetut olivat tyytyméattdmampid
tutkimukseen kuin korkeammin koulutetut.

Sikidseulonta saattaa aiheuttaa raskaana olevalle
enemmin ahdistusta ja huolta kuin raskaana
olevan oman terveyden tilan seulonta.

Naisten mielesti raskaus on todennékoisesti
poikkeava ja riskialtis kunnes NT-
ultradédnitutkimus todistaa péinvastaista, jonka
jilkeen NT-ultradédni antaa raskaudelle
“hyviksytty”’-leiman. Useimmat naiset salaavat
raskauden NT-ultraddnitutkimukseen asti.
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Lalor J & Begley C.
2006. Irlanti.

Lalor J & Devane D.
2007. Irlanti

Lampinen R,
Vehvildinen-Julkunen K
& Kankkunen P. 2009.
Suomi.

Locock L & Alexander J.

2006. Iso-Britannia.

Molander E, Alehagen S
& Bertero C. 2010.
Ruotsi.

Tutkia naisten kokemuksia, kun

he saavat keskiraskauden

rakenneseulontatutkimuksessa
tiedon sikion poikkeavuudesta.

Selvittad, mitka tekijat

vaikuttivat naisten valmiuteen
saada odottamatonta tietoa.

Tutkia raskaana olevien
informointia ennen
keskiraskauden
ultradénitutkimusta.
Tutkia, olivatko naiset
ymmartdneet neuvonnan.
Kuvata naisten odotuksia

ultradénitutkimusta kohtaan.

Selvittad, kuinka yli 35-vuotiaita

raskaana olevia kuvataan

tutkimuksissa ja mité riskejé

liitetdén idkkaampien
synnyttijien raskauksiin.

Kuinka miehet kokevat

sikioseulonnan ja diagnoosin ja
miten ndiden tulokset ovat

yhtenevit aikaisempiin
tutkimuksiin miesten
osallisuudesta raskauteen.

Kuvata, miké on rutiinisti tehdyn
ultradédnitutkimuksen merkitys

raskaana olevalle.

Poikkeavan
rakenneseulontatuloksen
saaneet raskaana olevat
(n=38).

Raskaana olevat ennen
ultradédnitutkimusta (n=466)
ja sen jilkeen (n=462).

Neljastd tietokannasta haetut
artikkelin (n=15).

33 naista, 6 pariskuntaa ja 2
miesté yksin.

Raskaana olevat naiset
(n=10).

Haastattelu.

Kaksiosainen,
kyselytutkimus.

Kirjallisuuskatsaus.

Haastattelu raskauden
aikana tai 2 vuoden sisalld
synnytyksesté tai
keskeytyksesta.

Haastattelu.

Suurin osa naisista tuli
rakenneseulontatutkimukseen luottavaisella
mielelld, koska omassa voinnissa tai raskauden
kulussa ei ollut mitddn hélyttdvaa.
Rakenneseulonnan tarkoitus oli epéselvi
useimmalle tutkitulle.

Naisilla oli ylimitoitettuja toiveita
ultradénitutkimuksen tarkoituksesta ja kyvysta,
mutta kuitenkin suurimmalla osalla odotukset
tayttyivit. Tietimyksessi ei ollut merkittavaa
eroa vaikka nainen sai informaation kirjallisesti,
suullisesti, molemmin tavoin tai ei ollut lainkaan
saanut informaatiota.

Raskaana olevan korkea iki lisdd riskeja ja
obstetristen komplikaatioiden mahdollisuutta.
Riskiryhmédn kuuluminen aiheuttaa ahdistusta
ja huolta. Terveet ja hyvinvoivat yli 35-vuotiaat
raskaana olevat eivit vilttimattd mielld
kuuluvansa riskiryhméén.

Henkilokunta hyviksyy miesten ldsnéolon
tutkimuksessa, mutta ei valttimatta pidd miehid
yhtd tirkeind kuin raskaana olevia. Pariskunnat
voivat my0s paittdd, ettei miehen ldsnédolo
tutkimuksessa ole vilttdmaton.

Ultradénitutkimus on positiivinen tapahtuma,
jota raskaana oleva odottaa ilolla ja jonka
odotetaan konkretisoivan raskauden, mutta
ymmadrretddn my0s tutkimuksena, jossa raskaus
tai siki0 todetaan normaaliksi tai poikkeavaksi.
Ultradédnitutkimuksen ajatellaan olevan
kddnnekohta tulevaan vanhemmuuteen.
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Murakami K, Tsujino K,
Sase M, Nakata M, Ito M
& Kutsunugi S. 2012.
Japani.

Nabhan A & Faris M.
2010. The Cochrane
Collaboration.

Ranji A, Dykes A & Ny
P.2012. Ruotsi.

Sooben R. 2010. Iso-
Britannia.

Santalahti P. 1998.
Suomi.

Selvittad, miksi japanilaiset
naiset osallistuvat
sikidseulontoihin.

Tunnistaa raskaana olevien
naisten odotuksia ja asennetta
sikidseulontaa kohtaan.

Tutkia vihentdako
ultraddnikuvan nikeminen ja sen
ohella suullisen tiedon saaminen
raskaana olevan pelokkuutta
verrattuna siihen, ettei diti néde
kuvaa ja saa koosteen
tutkimuksesta tutkimuksen
jélkeen.

Kuvata maahan muuttaneiden
vanhempien kokemuksia ué-
tutkimuksesta raskausviikolla
18.

Lisatd syvempad ymmarrysti
vanhempien kokemuksista
Downin syndrooman
seulonnasta ja lapsen syntymasta
sen jilkeen.

Kuvata sikidseulontoja ja
tarkastella sikioseulontojen
tarjontaa seké kuvata naisten
paitoksentekoa ja kokemuksia
sikidseulonnoista.

Raskaana olevat naiset
(n=238).

Satunnaiskontrolloidut
tutkimukset (n=4), raskaana
olevat naiset (n=365).

Farsinkieliset raskaana
olevat ja kumppanit (n=18).

Perheet (n=7, 7 4itié ja 3
iséd), joiden lapsella on
Downin syndrooma

Seerumiseulontaan
osallistuneet naiset (n=1035)
ja keskiraskauden
rakenneseulontaan
osallistuneet naiset (n=497).

Kysely.

Systemaattinen
kirjallisuuskatsaus.

Haastattelu.

Haastattelu.

Kvantitatiivinen kysely ja

kvalitatiivinen haastattelu.

Ultradédnitutkimukseen osallistuttiin, jotta ndhtiin
sikion elonmerkit ja onko raskaus normaali.
Sikion poikkeavuuksien selvittiminen seka
valmistutuminen mahdollisesti 16ydettyyn sikion
poikkeavuuteen oli my6s osallistumisen syyni.
Kuvan saaminen sikidstd oli myds suurimmalla
osalla yhtend syyné osallistua tutkimukseen.

Selvisti ei voi todeta, ettd ultradédnikuvan
nidkeminen ja saman aikainen selvitys
tutkimuksesta vihentéisi raskaana olevan
stressid ja pelokkuutta.

Vanhemmat kokivat, ettd ultraddnitutkimuksen
avulla raskaudesta sai visuaalisen todistuksen.
Tutkimus antoi myos vahvistusta sikion
hyvinvoinnista. Vanhemmat tunsivat, etti saivat
kontaktin lapseensa.

Vanhempien mielestd raskauden aikaisilla
kdynneilld oli liian vdhén aikaa ja kiireinen
tunnelma. Vanhemmat kokivat, etta he olisivat
tarvinneet enemman tukea seulontakeskusteluun
ja lapsen odotukseen.

Suurin osa naisista osallistui seulontoihin
saadakseen tietoa ja vakuuttelua sikion
terveydentilasta. Valmistautuminen vammaisen
lapsen syntyméén ja mahdollisuus tehda
raskauden keskeytys sikidindikaatiolla mainittiin
tasavertaisesti, mutta ei kovin usein.
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Van der Zalm J & Byrne
P. 2006. Kanada.

Williams R, Dheensa S &
Metcalfe A. 2011. Iso-
Britannia.

Tutkia naisten kokemuksia
rutiiniultradénitutkimuksesta,
jossa l0ytyy odottamatonta.

Selvittdd, miten michet
osallistuvat sikioseulontaan
Englannissa.

Raskaana olevat naiset
(n=13), jotka olivat saaneet
odottamattoman diagnoosin
(kaksoset, kolmoset tai
poikkeava 16ydos
rakenteissa)
ultradédnitutkimuksessa.

Micehet (n=8), joiden
kumppani on raskaana.

Haastattelu.

Haastattelu.

Ultraddnikuvalla on naiselle iso merkitys, mutta
tutkijan pitdd tulkita, mitd kuvassa on nékyvissa,
jotta nainen ymmartid kuvan.
Ultradédnitutkimuksen aikana naiset ovat hyvin
herkkid aistimaan tutkimuksen aikaisia
tapahtumia ja ympéristod seké tunnelmaa
riippumatta siitd mieltdvétko tuloksen
positiiviseksi tai negatiiviseksi.

Micehilla oli ambivalenttinen tunne seulontoihin.
Ottamalla selvéda seulonnoista, michet kokivat
oppivansa lisdd myds raskaudesta,
kumppanistaan ja kehittivista sikiostd. Toisaalta
epdilivit seulontaa ja riskilaskentaa.
Henkilokunta ei kovin rohkaissut miehia
osallistumaan keskusteluun.
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ITA-SUOMEN

# .\ TERVEYDEN JA
& HYVINVOINNIN LAITOS @ vuiopisTO

TIEDOTE TUTKITTAVALLE 16.3.2015

SIKIOSEULONTA SUOMESSA: JARJESTAMINEN, LISAANTYMISAUTONOMIA JA ETIIKKA

Hyva raskaana oleva,

Terveyden ja hyvinvoinninlaitoksen (THL) tehtavana seulonta-asetuksen (339/2011) mukaan on seurata ja arvioida
muiden alan toimijoiden kanssa kdynnissa olevaa sikiéseulontaohjelmaa ja sen menetelmia. Sikiéseulontojen laatua ja
vaikuttavuutta ei vielda ole systemaattisesti selvitetty. Vuonna 2015 THL selvittda sikiéseulontaohjelman laatua ja
vaikuttavuutta. Tama kyselytutkimus on osa valtakunnallista selvitystyota.

Pyyddmme sinua ja kumppaniasi osallistumaan tutkimukseen, jolla selvitetddn perheiden kasityksia ja kokemuksia
sikioseulonnoista. Selvitys toteutetaan vuoden 2015 aikana. Vastaajien rekrytointi kestda kevaan 2015. Kyselyyn
vastaamalla annatte arvokkaan panoksen sikidseulontoihin liittyvan tutkimustiedon kartuttamiseen.

Tutkimus toteutetaan viiden yliopistosairaalan alueella padkaupunkiseudulla, Tampereella, Turussa, Kuopiossa ja
Oulussa. Tutkimuksen kohderyhmana ovat raskaana olevat naiset (900) sekd heiddan kumppaninsa. Kyselyn aineistoa
kdytetdan akateemisissa opinndytetodissa. Tutkimusrahoitusta on haettu ja haetaan eri rahoituslahteista.

Kysely toteutetaan helppokayttdisend sdhkoisend Webropol -kyselynd. Vastaamiseen tarvitset toimivan
sdhkodpostiosoitteen ja tietokoneen. Jos padatat osallistua kyselytutkimukseen, Webropol ohjelma ldhettda linkin
kyselyyn tdssa suostumuslomakkeessa antamiinne sdhkdpostiosoitteisiin. Vastaaminen kestda noin 15 minuuttia.
Osallistumisesta ei makseta palkkiota.

Kaikki kerattava tieto tullaan kasittelemadn luottamuksellisesti henkilotietolain edellyttamalla tavalla eika tietoja
luovuteta ulkopuolisille. Tutkimuksessa tarvittavia tietoja sadilytetdan koodattuina siten, ettd tutkittavia ei voida
tunnistaa. Vastaajien sdhkdpostiosoitteet ja puhelinnumerot havitetdan kyselyn analysointivaiheessa kevaalla 2015.
Tutkimukselle on haettu asianmukaiset tutkimusluvat Terveyden ja hyvinvoinnin laitokselta seka kaikista
organisaatioista, joissa tutkimus tehdaan.

Kysely on vapaaehtoinen ja sinulla on oikeus kieltdytya tutkimukseen osallistumisesta missd vaiheessa tahansa.
Tulemme kuitenkin muistuttamaan sinua tutkimukseen osallistumisesta sahkdpostitse 2 kertaa jos paatat osallistua.
Tutkimustuloksista emme informoi sinua vaan tulokset tullaan julkaisemaan opinndytetéind ja tieteellisina
artikkeleina. Jos sinulla on kysyttdvaa, tutkijat vastaavat mielelldan kysymyksiin ja antavat lisatietoja.

Yhteistyoterveisin,

Tuija Tuormaa (TtM)
tuija.tuormaa(at)thl.fi

tutkija

Lapset, nuoret ja perheet -yksikkd
Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
Itd-Suomen Yliopisto

Reija Klemetti, dosentti, erikoistutkija
Sikioseulontatutkimuksen tutkimusvastaava
reija.klemetti(at)thl.fi

Lapset, nuoret ja perheet —yksikko
Terveyden ja hyvinvoinnin laitos

Tiina Rissanen, dosentti
tiina.rissanen(at)uef.fi

Kansanterveys- ja ravitsemustieteen laitos
Itd-Suomen yliopisto

Maarit Nykdnen (TtK, katilo)
maarit.nykanen(at)thl.fi

tutkija

Lapset, nuoret ja perheet -yksikkd
Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
Itd-Suomen yliopisto

Katri Vehvildinen-Julkunen, professori
katri.vehvilainenjulkunen(at)uef.fi
Hoitotieteen laitos

Itd-Suomen yliopisto
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TIEDOTE TUTKITTAVALLE S/ HYVINVOINNIN LAITOS 16.3.2015

SUOSTUMUS OSALLISTUA TUTKIMUKSEEN

Vahvistan osallistumiseni Sikidseulonta Suomessa -kyselytutkimukseen: Kylla___Ei
Vastaan

___suomen

___ruotsin

___englannin -kieliseen kyselyyn.

Osallistujan matkapuhelinnumero:

Osallistujan sahkoposti:

Osallistujan kumppanin sahkopostiosoite:

Kumppani vastaa

___suomen

___ruotsin

___englannin -kieliseen kyselyyn.

Allekirjoitus ja paivays:

PALAUTA TAMA TAYTETTYNA AITIYSPOLIKLINIKAN ILMOITTAUTUMISEEN, KIITOS



LIITE 4. Sahkopostisaate raskaana olevalle (1/1).

Otsikko: Terveyden ja hyvinvoinnin laitokset sikioseulontakysely
Hyvé vastaanottaja,

Varhaisraskauden ultradénitutkimuksessa kaydessdsi sait tietoa Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen
sikioseulontahankkeesta, jolla selvitetddan perheiden késityksié ja kokemuksia sikidseulonnoista.
Annoit luvan ldhettda sinulle kyselyn sdhkopostiisi.

Kyselyyn vastaaminen kestii noin 15 minuuttia. Osallistuminen tutkimukseen on tiysin
vapaacehtoista ja sinulla on oikeus kieltdytya kyselyyn vastaamisesta milloin tahansa. Tulemme
muistuttamaan sinua kyselyyn vastaamisesta sdhkdpostitse kaksi kertaa, jos emme ole saaneet
vastausta tai ilmoitusta osallistumisen peruutuksesta.

Tutkimustuloksista emme informoi sinua, mutta tulokset tullaan julkaisemaan opinnéytetdind ja
tieteellisind artikkeleina. Jos sinulla on kysyttidvad, vastaamme mielellimme kysymyksiin ja
annamme lisétietoja.

Kyselyyn vastaamalla annat arvokkaan panoksesi sikioseulontoihin liittyvin tutkimustiedon
kartuttamiseen. Suuret kiitokset jo etukiteen!

Yhteistyoterveisin,
Tuija Tuormaa (TtM) Maarit Nykénen (TtK, katilo)
tuija.tuormaa(at)thl.fi maarit.nykanen(at)thl.fi
tutkija tutkija
Lapset, nuoret ja perheet -yksikkd Lapset, nuoret ja perheet -yksikko
Terveyden ja hyvinvoinnin laitos Terveyden ja hyvinvoinnin laitos

Itd-Suomen yliopisto Itd-Suomen yliopisto



LIITE 5. Sdhkopostisaate kumppanille (1/1).

Otsikko: Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen sikioseulontakysely
Hyvé vastaanottaja,

Kumppaninne antoi sdhkdpostiosoitteenne kédydessdén varhaisraskauden ultradédnitutkimuksessa.
Pyydimme sinua osallistumaan tutkimukseemme, jolla selvitimme perheiden késityksid ja
kokemuksia sikidseulonnoista.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (THL) tehtdvéni seulonta-asetuksen (339/2011) mukaan on
seurata ja arvioida muiden alan toimijoiden kanssa kdynnissd olevaa sikidoseulontaohjelmaa ja sen
menetelmid. Sikioseulontojen laatua ja vaikuttavuutta ei vield ole systemaattisesti selvitetty.
Vuonna 2015 THL selvittdd sikidseulontaohjelman laatua ja vaikuttavuutta. Tdmi kyselytutkimus
on osa valtakunnallista selvitystyOta.

Osallistuminen tutkimukseen on tdysin vapaaehtoista ja sinulla on oikeus kieltdytyd kyselyyn
vastaamisesta milloin tahansa. Jos et halua vastata, toivomme ettd ldhettdisit meille
ilmoitusluontoisen sahkdpostin, emmekd ldhetd sinulle muistutuksia.

Kyselyyn vastaaminen kestdd noin 15 minuuttia. Tulemme muistuttamaan sinua kyselyyn
vastaamisesta sdhkopostitse kaksi kertaa, jos emme ole saaneet vastausta tai ilmoitusta
osallistumisen peruutuksesta.

Tutkimustuloksista emme informoi sinua, mutta tulokset tullaan julkaisemaan opinndytetoind ja
tieteellisind artikkeleina. Jos sinulla on kysyttivdd, vastaamme mielellimme kysymyksiin ja
annamme lisétietoja.

Kyselyyn vastaamalla annat arvokkaan panoksesi sikioseulontoihin liittyvdn tutkimustiedon
kartuttamiseen. Suuret kiitokset jo etukiteen!

Yhteistyoterveisin,
Tuija Tuormaa (TtM) Maarit Nykénen (TtK, katilo)
tuija.tuormaa(at)thl.fi maarit.nykanen(at)thl.fi
tutkija tutkija
Lapset, nuoret ja perheet -yksikkd Lapset, nuoret ja perheet -yksikko
Terveyden ja hyvinvoinnin laitos Terveyden ja hyvinvoinnin laitos

Itd-Suomen Yliopisto Itd-Suomen yliopisto



LITE 6. Tutkimuskysymykset raskaana olevalle (1/5).

Hyva vastaanottaja,

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksella (THL) on kaynnissd sikidseulontahanke, joka arvioi nykyisen
sikioseulontaohjelman toteutumista valtakunnallisella tasolla. Osana hanketta toteutetaan kyselytutkimus,
jolla selvitetdan perheiden nakemyksia sikiéseulonnoista. Kyselyaineistoa kdytetdan Itd-Suomen yliopiston
vaitoskirjatutkimuksessa, joka kasittelee sikioseulontojen jarjestamistd, lisddntymisautonomian
toteutumista ja sikioseulontojen etiikkaa seka pro gradu tyossa, joka kasittelee perheiden odotuksia ja
kokemuksia sikidseulonnoissa.

Kyselyyn osallistumalla annat arvokkaan panoksen sikitseulontapalveluita késittelevan tutkimustiedon
lisddntymiseen ja sikidseulontojen valtakunnalliseen kehittdmiseen. Kyselyyn vastaaminen vie noin 15
minuuttia. Kaikki kyselyssa keratty tieto kasitellddn luottamuksellisesti eikd vastausten raportoinnista voida
tunnistaa yksittdista vastaajaa.

Pyyddamme sinua vastaamaan kyselyyn kahden viikon kuluessa.

Huomio: Kyselyn linkki on henkilékohtainen. Ald kaytd selaimen eteen/taakse — painikkeita vaan kayta
kyselylomakkeen oikeassa ja vasemmassa alareunassa olevia eteenpain/taaksepdin painikkeita. Jos kyselyn
linkki ei aukea, voit kopioida linkin leikepdydalle ja liittda Internet-selaimen osoitekenttdan.

Jos et pysty vastaamaan kyselyyn yhdellad kerralla, sivun alalaidassa on keskeytyspainike jota painamalla

padset jatkamaan kyselyd mydhemmin sahkopostiisi ldhetetyn linkin kautta. Vastaamme mielelldan
lisdkysymyksiin.

Ystavallisin yhteistyoterveisin,

Tuija Tuormaa, TtM Maarit Nykanen TtK, katilo

tutkija tutkija

tuija.tuormaa(at)thl.fi maarit.nykanen(at)thl.fi

Lapset, nuoret ja perheet -yksikko Lapset, nuoret ja perheet -yksikkd
Terveyden ja hyvinvoinnin laitos Terveyden ja hyvinvoinnin laitos

[t3-Suomen yliopisto Itd-Suomen yliopisto



Lue kysymysten kohdalla olevat ohjeet tarkasti ja vastaa niiden mukaisesti.

Taustatiedot

Ensimmaiseksi kysymme muutaman taustakysymyksen.

1. Ikasi? vuotta

2. Siviilisaatysi?

avioliitossa

avoliitossa

en ole parisuhteessa

eronnut

leski

parisuhteessa, emme asu yhdessa
rekisterdidyssa parisuhteessa

3. Mika on korkein suoritettu tutkintosi?

peruskoulu

toisen asteen tutkinto
alempi korkeakoulututkinto
ylempi korkeakoulututkinto
tohtorin tutkinto/lisensiaatti

4. Oletko

kotona lasten kanssa

opiskelija

tybeldmassa

ty6ton

tyokyvyttomyys- tai muulla elakkeella
aditiyslomalla tai vanhempainvapaalla

5. Kuulutko johonkin kirkkoon tai uskonnolliseen yhteis66n?

kylla
en (hyppy kysymykseen nro 7)

6. Vaikuttaako uskonnollinen vakaumuksesi paatoksentekoosi?

paljon
jonkin verran
ei lainkaan

7. Sopiiko tdma raskaus elaméantilanteeseesi?

erittdin hyvin
hyvin
huonosti
hyvin huonosti
en o0saa sanoa

LIITE 6 (2/5)
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8. Onko sinulla aiempia synnytyksia?
e kylla
* ej

9. Onko sinulla ennen tata raskautta raskaus paattynyt keskenmenoon?
*  kylla, kerran
*  kyllad, kaksi kertaa tai useammin
* ej

10. Onko sinulle aiemmissa raskauksissa tehty raskauden keskeytysta?
* kylla, Iadketieteellisten syiden vuoksi
* kylla, sosiaalisten syiden vuoksi
* ej

Kysymyksia sikiéseulonnoista

11. Missa kavit varhaisraskauden yleisessa ultradanitutkimuksessa viikolla 10-13?
* Espoossa
* Helsingissa
* Hyvinkaalla
¢ Kuopiossa
* Lohjalla
*  Oulussa
* Porvoossa
* Tampereella
®* Turussa

12. Kavitko ultradanitutkimuksessa ennen varhaisraskauden yleista ultradanitutkimusta eli ennen
raskausviikkoa 10-13?

e kylla

* en

13. Mista olet saanut tietoa sikioseulonnoista? Valitse ne kanavat, jota kautta olet saanut tietoa
sikidseulonnoista.

®* ensaanut mistaan tietoa

* en hankkinut mistdan tietoa

* neuvola

*  kumppani

¢ ditiyspoliklinikka

e ystdvat ja sukulaiset

* lehdet ja julkaisut

* sosiaalinen media

* THL:n internetsivut sikion poikkeavuuksien seulonnoista

* muut internet-ldhteet

14. Milla tavoin sait ditiysneuvolassa tietoa sikidseulonnoista?
* suullisesti
* suullisesti ja kirjallisesti
* vain kirjallisesti
* en saanut tietoa sikidseulonnoista



LIITE 6 (4/5)

15. Mitd materiaalia sait kirjallisesti? Voit valita useamman vaihtoehdon.

Sain THL:n julkaiseman ”Sikidseulonnat — Opas raskaana oleville”.
Sain neuvolan/sairaalan laatiman tiedotteen.

Muuta materiaalia.

En ole saanut kirjallista materiaalia.

19. Mieti seuraavaksi minka syiden vuoksi osallistuit tai aiot osallistua sikiéseulontatutkimuksiin. Anna niin
monta syyta kuin haluat.

lapsen ndkeminen

raskauden varmistaminen

sikididen lukuma&aran varmistaminen

lapsen sukupuolen selvittdminen

lapsen terveydentilan varmistaminen

kaiken mahdollisen tiedon saaminen

kumppani halusi ndhda lapsen

sairauksien ja poikkeavuuksien I6ytaminen

valmistautuminen mahdolliseen vammaisen lapsen syntymaan
mahdollisuus raskauden keskeytykseen, jos sikio on sairas tai sikiolld on jokin poikkeavuus
sukurasite

osallistuminen oli itsestadn selvaa

ei ollut erityista syyta olla osallistumatta

muu syy

Alkuraskauden ultradanitutkimus

23. Toivomme nyt, ettd palautat mieleen tuntemuksiasi ja odotuksiasi ennen varhaisraskauden yleista
ultradanitutkimusta raskausviikolla 10—13. Valitse jokaisen vaittdman kohdalla mielipidettasi parhaiten
kuvaava vaihtoehto. (tdysin samaa mieltd — melko samaa mieltd — en samaa enkd eri mieltd - melko eri
mieltd — tdysin eri mieltd)

Ajattelin paljon tulevaa ultradanitutkimusta.

Minulle oli tarkea3, etta laskettu aika arvioidaan ultradanella.

Olin huolissani siitd, etta lapsia voi olla enemman kuin yksi.

Mietin sitd, mita ultrandanitutkimuksessa tulee esiin lapsestamme.

Olin huolissani siitd, etta ultradanitutkimuksen tulos voi johtaa lastamme koskeviin vaikeisiin
paatoksiin.

Torjuin huoleni siita, ettd ultradanitutkimuksen tulos voi johtaa lastamme koskeviin vaikeisiin
paatoksiin.

Mietin sitd mahdollisuutta, ettd saan puutteellista tietoa ultradanitutkimuksen aikana.
Mietin, miten henkilokunta kohtelee minua ultradanitutkimuksen aikana.

Ajattelin, ettd hahmotan ultraddnikuvan lapsesta.

24. Seuraavaksi esitdmme vaittdmia, jotka liittyvat kokemuksiisi varhaisraskauden yleisesta
ultradanitutkimuksesta raskausviikolla 10-13. Valitse jokaisen vaittaman kohdalla mielipidettasi parhaiten
kuvaava vaihtoehto. (tdysin samaa mieltd — melko samaa mieltd — en samaa enkd eri mieltd — melko eri
mieltd — tdysin eri mieltd)

Sain hyvin tietoa ultradanitutkimuksen aikana.

Tuntuu hyvaltd, koska raskauden kesto ja laskettu aika on maaritetty ultradanitutkimuksen avulla.
Tuntuu hyvalta tietda, kuinka montaa lasta odotan.

Ultradanitutkimuksen aikana minulle kerrottiin, mita kuvassa oli ndhtavissa
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* Tunsin, ettd saatoin hyvin tehda kysymyksia ultraddnitutkimuksen aikana.

*  Katilo/laakari, joka teki ultradanitutkimuksen, suhtautui minuun henkilokohtaisesti.
* Hahmotin ultradédnikuvan, kun se selitettiin minulle.

* Olen huolissani, koska en hahmottanut ultradanikuvaa.

* Olen huolissani, vaikka hahmotin ultradanikuvan.

* Vanhemmaksi tulo tuli todellisemmaksi.

¢ Ultradanitutkimus vahensi huoltani lapsen terveydesta.

* Olen tyytyvainen paatokseeni osallistua ultradanitutkimukseen.

25. Seuraavat vaittamat liittyvat varhaisraskauden yleisen ultraddnitutkimuksen kdytannon jarjestelyihin .
Valitse jokaisen vaittaman kohdalla mielipidettasi parhaiten kuvaava vaihtoehto. (tdysin samaa mieltd —
melko samaa mieltd —en samaa enkd eri mielté - melko eri mieltd — tdysin eri mielté — kysymys ei koske
minua)
* Sain ajan varhaisraskauden yleiseen ultraddnitutkimukseen raskausviikolle 10-13.
* Minulla oli mahdollisuus vaikuttaa siihen, ettd ultradanitutkimusaika sopi omaan kalenteriini.
* Tiesin, miksi sikidseulonnan ultradanitutkimus tehdaan.
* Tiesin, ettei perheemme muiden lasten mukana olo varhaisraskauden ultradanitutkimuksessa ole
sallittua/toivottavaa.
* Sain odottamastani lapsesta riittavasti kuvia.
* Ultradanitutkimuksessa oli rauhallinen ja levollinen tunnelma.
¢ Ultradanitutkimuksessa oli riittavasti aikaa kysymyksilleni.
* Ultradanitutkimusvastaanottoon kaytetty aika oli riittava.
* Sain tiedon siitd, miten kromosomipoikkeavuuksien (verindyte ja niskaturvotuksen mittaaminen
ultraddnitutkimuksen yhteydessa) seulontatulos ilmoitetaan.
* Sain tiedon siitd, milloin kromosomipoikkeavuuksien (verindyte ja niskaturvotuksen mittaaminen
ultraddnitutkimuksen yhteydessa) seulontatulos ilmoitetaan.

28. Miten hyvin arvioit tuntevasi sikidseulonnan eri vaihtoehdot?

*  hyvin
e kohtalaisesti
* huonosti

29. Olisitko tarvinnut ditiysneuvolasta lisatietoa sikioseulonnoista?
e kylla
* en

Suuret kiitokset osallistumisestasi! Kyselyn tuloksia hydodynnetdan valtakunnallisella tasolla arvioitaessa
sikidseulontojen jarjestamista ja laatua.



LITE 7. Tutkimuskysymykset kumppanille (1/5).

Hyva vastaanottaja,

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksella (THL)on kaynnissd sikidseulontahanke, joka arvioi nykyisen
sikidseulontaohjelman toteutumista valtakunnallisella tasolla. Osana hanketta toteutetaan kyselytutkimus,
jolla selvitetdaan perheiden nakemyksia sikiéseulonnoista. Kyselyaineistoa kdytetdan Itd-Suomen yliopiston
vaitoskirjatutkimuksessa, joka kasittelee sikioseulontojen jarjestamistd, lisddntymisautonomian
toteutumista ja sikioseulontojen etiikkaa, sekd pro gradu tyossa, joka kasittelee perheiden odotuksia ja
kokemuksia sikidseulonnoissa.

Kyselyyn osallistumalla annat arvokkaan panoksen sikitseulontapalveluita késittelevan tutkimustiedon
lisddntymiseen ja sikidseulontojen valtakunnalliseen kehittdmiseen. Kyselyyn vastaaminen vie noin 15
minuuttia. Kaikki kyselyssa keratty tieto kasitellddn luottamuksellisesti eikd vastausten raportoinnista voida
tunnistaa yksittdista vastaajaa.

Pyyddamme sinua vastaamaan kyselyyn kahden viikon kuluessa.

Huomio: Kyselyn linkki on henkilékohtainen. Al3 kiyta selaimen eteen/taakse — painikkeita vaan kayta
kyselylomakkeen oikeassa ja vasemmassa alareunassa olevia eteenpdin/taaksepéin painikkeita. Jos kyselyn
linkki ei aukea, voit kopioida linkin leikepdydalle ja liittda Internet-selaimen osoitekenttdan.

Jos et pysty vastaamaan kyselyyn yhdelld kerralla, sivun alalaidassa on keskeytyspainike, jota painamalla

padset jatkamaan kyselyd mydhemmin sahkopostiisi ldhetetyn linkin kautta. Vastaamme mielelldan
lisdkysymyksiin.

Ystavallisin yhteistyoterveisin,

Tuija Tuormaa, TtM Maarit Nykanen TtK, katilo

tutkija tutkija

tuija.tuormaa(at)thl.fi maarit.nykanen(at)thl.fi

Lapset, nuoret ja perheet -yksikko Lapset, nuoret ja perheet -yksikkd
Terveyden ja hyvinvoinnin laitos Terveyden ja hyvinvoinnin laitos

[t3-Suomen yliopisto Itd-Suomen yliopisto



Lue kysymysten kohdalla olevat ohjeet tarkasti ja vastaa niiden mukaisesti.

Taustatiedot
Ensiksi kysymme muutaman taustakysymyksen.
1. 1kasi? ___vuotta

2. Siviilisaatysi?
* avioliitossa
* avoliitossa
* parisuhteessa, emme asu yhdessa
* rekisterdidyssa parisuhteessa

3. Mika on korkein suoritettu tutkintosi?
¢ peruskoulu
* toisen asteen tutkinto
* alempi korkeakoulututkinto
* ylempi korkeakoulututkinto
* tohtorin tutkinto/lisensiaatti

4. Oletko
* kotona lasten kanssa
* opiskelija
* tybeldmdssa
* tydtdn
*  tyokyvyttomyys- tai muulla eldkkeelld
* isyyslomalla tai vanhempainvapaalla

5. Kuulutko johonkin kirkkoon tai uskonnolliseen yhteis66n?
*  kylla
¢ en (hyppy kysymykseen nro 7)

6. Vaikuttaako uskonnollinen vakaumuksesi paatoksentekoosi?
* paljon
* jonkin verran
* eilainkaan

7. Sopiiko tdma raskaus elaméantilanteeseesi?
* erittdin hyvin
*  hyvin
* huonosti
* hyvin huonosti
* enosaasanoa

8. Onko sinulla jo lapsia?
e kylla
* ej

LIITE 7 (2/5)
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9. Ennen tata raskautta, onko kumppanisi raskaus paattynyt keskenmenoon?
s kylla, kerran
*  kylla, kaksi kertaa tai useammin
* ej
* entieda

10. Onko nykyiselle tai aiemmalle kumppanillesi tehty raskaudenkeskeytysta?
* kylla, Iadketieteellisten syiden vuoksi
* kylla, sosiaalisten syiden vuoksi
* ej
* entieda

11. Oletko kaynyt kumppanisi kanssa aitiysneuvolassa?
e kylla
* en

Kysymyksia sikioseulonnoista

12. Missa kavitte varhaisraskauden yleisessa ultradanitutkimuksessa raskausviikolla 10-137?

* Espoossa

* Helsingissa
* Hyvinkaalla
¢ Kuopiossa

* Lohjalla

* Qulussa

* Porvoossa

* Tampereella
®* Turussa

13. Kaviko kumppanisi alkuraskaudessa ultraddnitutkimuksessa ennen varhaisraskauden yleista
ultradanitutkimusta eli ennen raskausviikkoa 10-13?

o kylla
* ei
e entiedd

14. Mista olet saanut tietoa sikioseulonnoista? Valitse ne kanavat, jota kautta olet saanut tietoa
sikidseulonnoista.

* ensaanut mistaan tietoa

* en hankkinut mistdan tietoa

* neuvola

¢ kumppani

¢ ditiyspoliklinikka

* ystdvat ja/tai sukulaiset

* lehdet ja julkaisut

* sosiaalinen media

* THL:n internetsivut sikion poikkeavuuksien seulonnoista

*  muut internetldhteet
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15. Milla tavoin saitte ditiysneuvolassa tietoa sikioseulonnoista?

suullisesti

suullisesti ja kirjallisesti

vain kirjallisesti

emme saaneet tietoa sikidseulonnoista

16. Mita materiaalia saitte kirjallisesti? Voit valita useamman vaihtoehdon.

saimme THL:n julkaiseman ”Sikidseulonnat — Opas raskaana oleville”
saimme neuvolan/sairaalan laatiman tiedotteen

muuta kirjallista materiaalia

emme saaneet kirjallista materiaalia.

20. Mieti seuraavaksi, minka syiden vuoksi osallistuitte tai aiotte osallistua sikioseulontatutkimuksiin. Anna
niin monta syyta kuin haluat.

lapsen ndkeminen

raskauden varmistaminen

sikididen lukumaaran varmistaminen

lapsen sukupuolen selvittdminen

lapsen terveydentilan varmistaminen

kaiken mahdollisen tiedon saaminen

kumppani halusi ndhda lapsen

sairauksien ja poikkeavuuksien I6ytaminen

valmistautuminen mahdolliseen vammaisen lapsen syntymaan
mahdollisuus raskauden keskeytykseen, jos sikio on sairas tai sikiolld on jokin poikkeavuus
sukurasite

osallistuminen oli itsestadn selvaa

ei ollut erityista syyta olla osallistumatta

muu syy

Alkuraskauden ultraddnitutkimus

24. Toivomme nyt, ettd palautat mieleen tuntemuksiasi ja odotuksiasi ennen varhaisraskauden yleista
ultradanitutkimusta raskausviikolla 10—13. Valitse jokaisen vaittdman kohdalla mielipidettasi parhaiten
kuvaava vaihtoehto. (tdysin samaa mieltd — melko samaa mieltd — en samaa enkd eri mieltd — melko eri
mieltd — tdysin eri mieltd)

Ajattelin paljon tulevaa ultradanitutkimusta.

Minulle oli tarkea3, etta laskettu aika arvioidaan ultradanella.

Olin huolissani siitd, etta lapsia voi olla enemman kuin yksi.

Mietin sitd, mita ultrandanitutkimuksessa tulee esiin lapsestamme.

Olin huolissani siitd, etta ultradanitutkimuksen tulos voi johtaa lastamme koskeviin vaikeisiin
paatoksiin.

Torjuin huoleni siita, ettd ultradanitutkimuksen tulos voi johtaa lastamme koskeviin vaikeisiin
paatoksiin.

Mietin sitd mahdollisuutta, ettd saan puutteellista tietoa ultradanitutkimuksen aikana.
Mietin, miten henkilokunta kohtelee minua ultradanitutkimuksen aikana.

Ajattelin, ettd hahmotan ultraddnikuvan lapsesta.

25. Olitko mukana varhaisraskauden yleisessa ultradanitutkimuksessa raskausviikoilla 10-13?

kylla
en (hyppy kysymykseen nro 27)
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26. Seuraavaksi esitdmme vaittdmia, jotka liittyvat kokemuksiisi varhaisraskauden yleisesta
ultradanitutkimuksesta raskausviikolla 10-13. Valitse jokaisen vaittaman kohdalla mielipidettasi parhaiten
kuvaava vaihtoehto. (tdysin samaa mieltd — melko samaa mielté — en samaa enkd eri mieltd — melko eri
mieltd — tdysin eri mieltd)

* Sain hyvin tietoa ultradanitutkimuksen aikana.

*  Tuntuu hyvalta, koska raskauden kesto ja laskettu aika on maaritetty ultradanitutkimuksen avulla.

* Tuntuu hyvalta tietda, kuinka montaa lasta odotamme.

e Ultradanitutkimuksen aikana minulle kerrottiin, mitad kuvassa oli ndhtavissa.

* Tunsin, ettd saatoin hyvin tehda kysymyksia ultraddnitutkimuksen aikana.

e Katilo/laakari, joka teki ultradanitutkimuksen, suhtautui minuun henkilokohtaisesti.

* Hahmotin ultradédnikuvan, kun se selitettiin minulle.

* Olen huolissani, koska en hahmottanut ultradanikuvaa.

* Olen huolissani, vaikka hahmotin ultradganikuvan.

* Vanhemmaksi tulo tuli todellisemmaksi.

* Ultradanitutkimus vahensi huoltani lapsen terveydesta.

¢ Olen tyytyvdinen paatokseemme osallistua ultradanitutkimukseen.

27. Seuraavat vaittamat liittyvat varhaisraskauden yleisen ultraddnitutkimuksen kdytannon jarjestelyihin .
Valitse jokaisen vaittaman kohdalla mielipidettasi parhaiten kuvaava vaihtoehto. (tdysin samaa mieltd —
melko samaa mieltd — en samaa enkd eri mieltd - melko eri mieltd — tdysin eri mielté —kysymys ei koske
minua)
* Saimme ajan varhaisraskauden yleiseen ultradanitutkimukseen raskausviikolle 10-13.
* Minulla oli mahdollisuus vaikuttaa siihen, ettd ultradanitutkimusaika sopi omaan kalenteriini.
* Tiesin, miksi sikidseulonnan ultradanitutkimus tehdaan.
* Tiesin, ettei perheemme muiden lasten mukana olo varhaisraskauden ultradanitutkimuksessa ole
sallittua/toivottavaa.
* Sain odottamastamme lapsesta riittavasti kuvia.
* Ultradanitutkimuksessa oli rauhallinen ja levollinen tunnelma.
¢ Ultradanitutkimuksessa oli riittavasti aikaa kysymyksilleni.
* Ultradanitutkimusvastaanottoon kaytetty aika oli riittava.
* Sain tiedon siitd, miten kromosomipoikkeavuuksien (verindyte ja niskaturvotuksen mittaaminen
ultraddnitutkimuksen yhteydessa) seulontatulos ilmoitetaan.
* Sain tiedon siitd, milloin kromosomipoikkeavuuksien (verindyte ja niskaturvotuksen mittaaminen
ultraddnitutkimuksen yhteydessa) seulontatulos ilmoitetaan.

30. Miten hyvin arvioit tuntevasi sikioseulonnan eri vaihtoehdot?

*  hyvin
e kohtalaisesti
* huonosti

31. Olisitko tarvinnut aitiysneuvolasta lisatietoa sikiéseulonnoista?
e kylla
* en

Suuret kiitokset osallistumisestasi! Kyselyn tuloksia hydodynnetdan valtakunnallisella tasolla arvioitaessa
sikidseulontojen jarjestamista ja laatua.
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i) Tutkimuseettinen tydéryhma 1(1)

~
4 Poytakirjaote 1/2015

2.2.2015

TUTKIMUSEETTINEN TYORYHMA (TuET)

THL
Tutkimuseettinen tyéryhma TuET

Kokous 1/2015 §678 - §686)

2.2.2015 klo 14.00-16.00
THL, Mannerheimintie 166, Collegium

Osallistujat:  Soini Sirpa, puheenjohtaja
Hemminki Elina, jaavi kohdassa 3.4
Lounamaa Anne
Hakkarainen Pekka
Seppéld Timo, poistui asialistan 3.5 kasittelyn jalkeen
Palmu Arto , videoyhteydelld
Bdos Taina, sihteeri

Este: Gissler Mika, antoi kommentit etukateen
Halila Ritva
Kettunen Tom
Leppo Anna

OTE POYTAKIRJASTA 1/2015 (§ 678 - § 686)

§ 681 3.4. Tuija Tuormaa: Prenatal screening in Finland: organization,
reproductive autonomy and ethics. THL/1520/6.02.01/2014 ja Maarit
Nykédnen pro gradu:

Liitteet: tutkimussuunnitelma, pro gradu tutkimussuunnitelma, rekisteriseloste,
sdhkdpostisaate, tiedote ja suostumuslomake tutkittaville, suomenkielinen
kyselylomake tutkittaville, suomenkieilinen kysymyslomake raskaana oleville,
suomenkielinen kysymyslomake kumppanille

Tutkimussuunnitelma ollut TUETin kasittelyssa 27.11.2014. TuET ei silloin
puoltanut tutkimussuunnitelmaa vaan pyysi tuomaan tutkimussuunnitelman
uudelleen késittelyyn.

Tutkimuseettinen tyéryhméa puoltaa esitettyja tutkimussuunnitelmia edellytyksin,
ettd siitd laaditaan ja toimitetaan puheenjohtajalle saate, jossa molemmat
tutkimussuunnitelmat ja niiden yhteys selitetdan yksinkertaisesti ja selkeésti.
Molemmat asiakirjat on vietdva Helmeen.

Pdytakirjaotteen vakuudeksi
He/l;_ingissé 11.2.2015

y ez . ™~
Taina Béds
Sihteeri

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos ¢ Institutet for hdlsa och vilfard « National Institute for Health and Welfare
Mannerheimintie 166, Helsinki, Finland PL/PB/P.O. Box 30, FI-00271 Helsinki, puh/tel +358 20 610 6000
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& ) TERVEYDEN JA TUTKIMUSEETTINEN TYORYHMA TuET 1(1)
o’ HYVINVOINNIN LAITOS Poytakirjanote 2/2015
10.3.2015

TUTKIMUSEETTINEN TYORYHMA (TuET)

Kokous 2/2015 §687-§689

Tiistai 10.3.2015 klo 9.00-11.00
THL, Mannerheimintie 166, Collegium

Osallistujat:  Sirpa Soini (puheenjohtaja)
Arto Palmu (videoyhteydella)
Timo Seppala (jaavi kohdassa 3.2)
Elina Hemminki
Pekka Hakkarainen
Ritva Halila
Tom Kettunen
Katariina Peltonen (sihteeri)

Este: Mika Gissler (kommentoi etukateen)
Anne Lounamaa
OTE POYTAKIRJASTA 2/2015 (§687-§689)

§681 6.2. Tuija Tuormaa: Prenatal screening in Finland: organization, reproductive autonomy
and ethics. THL/1520/6.02.01/2014

Puheenjohtaja Sirpa Soini on hyvéksynyt tdydennetyn tutkimussuunnitelman 16.2.2015.

Merkittiin tiedoksi.

Poytakirjaotteen vakuudeksi

Helsingissa 13.3.2015

> (/d_y -

J/_ o -, —— TM
atariina Peltonen

Sihteeri

www.thl.fi

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos + Institutet fér hélsa och vaifard » National Institute for Health and Welfare
Mannerheimintie 166, Helsinki, Finland PL/PB/P.0O. Box 30, FI-00271 Helsinki, puh/tel +358 29 524 6000



LITE 9. Tutkimuslupa Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiristi (1/2).

HELSINGIN JA UUDENMAAN TUTKIMUSLUVAN MYONTAMINEN 1 (2)
SAIRAANHOITOPIIRI

Yhtymahallinto tulosalue 2015 § 11

HUS-Kuntayhtyman hallinto 16.3.2015

Hakija Osastonhoitaja Maarit Nykanen

Esittelija Kehittamispaallikké Riitta Meretoja

Asia LUVAN MYONTAMINEN "SIKIOSEULONNAT SUOMESSA:

JARJESTAMINEN, LISAANTYMISAUTONOMIA, ETIIKKA"
-KYSELYTUTKIMUKSEN SUORITTAMISEEN

Perustelut; tutkimuksen Kyselytutkimus on osa Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen kdynnissa olevaa

tarkoitus ja menettelyt  hanketta, joka arvioi nykyisen sikiéseulonnan toteutumista valtakunnallisella
tasolla. Tavoitteena on saada tietoa, jonka avulla seulonnassa annettavaa
neuvontaa voidaan kehittda. Tutkimus toteutetaan yhteistyéssa Ita-Suomen
yliopiston kanssa. Tutkimusryhman johtajana toimii dosentti Reija Klemetti
Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen Lapset, nuoret ja perheet -yksikosta.
Tutkimusryhmén jasenina toimivat pro gradu -tutkija, TtK Maarit Nyk&nen
(tutkimuksen vastuuhenkilé HUS:ssa), vaitostutkija, TtM Tuija Tuormaa ja
opinnaytetdiden ohjaajat dosentti Tiina Rissanen ja professori Katri
Vehvildinen-Julkunen It4-Suomen yliopistosta.

Tutkimuksen otos kohdistuu Jorvin, Katildopiston, Naistenklinikan,
Hyvinka&n, Porvoon ja Lohjan sairaaloiden raskausviikoilla 10 -13
varhaisraskauden ultradanitutkimuksissa kayviin naisiin ja heidan
kumppaneihinsa. (n=450). Tutkimukseen osallistuvat saavat
ajanvarauskirjeen mukana tai tutkimukseen ilmoittautuessaan
tutkimustiedotteen ja suostumuslomakkeet. Tutkimuksen yhdyshenkildina
toimivat osastonhoitajat rekrytoivat potilaat tutkimukseen. Tutkimukseen
vapaaehtoisesti osallistuva luovuttaa sahképostiosoitteensa
suostumuslomakkeeseen, jonka jéalkeen hanelle 1&hetetddn sahkdinen
kyselylinkki. Potilaiden vapaaehtoinen osallistuminen tutkimukseen toteutuu,
kun he paattavat osallistua tai olla osallistumatta tutkimukseen. Tutkimus
késittelee henkilotietoja.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen tutkimuseettinen tyéryhmé on antanut
puoltavan eettisen lausunnon tutkimussuunnitelmasta (lausunto § 681,
2.2.2015).

Tutkimus ei aiheuta kyselyn ohella suoritteita eika merkityksellisia kuluja
Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirille, koska tutkimus suoritetaan
Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen ja Ita&-Suomen yliopiston resurssein.

Muut ehdot Olen tutustunut tutkimussuunnitelmaan ja tutkimuksen toteutustapaan. Tutkija
on esittanyt tutkimussuunnitelman, tieteellisen tutkimuksen rekisteriselosteen
ja tiedot tutkimuksen kulusta. Pidan tutkimuksen suorittamista perusteltuna.

Paatos Edella olevan mukaan paatan, etta Maarit Nykaselle, Reija Klemetille ja Tuija
Tuormaalle myonnetéan lupa edelld perustellun mukaisesti ottaa yhteys
HUS:n potilaisiin ja suorittaa kyselytutkimus.

Tutkimuslupa on voimassa vuoden 2015 loppuun saakka Helsingin ja
Uudenmaan sairaanhoitopiirissa. Tutkimusluvan saajaa pyydet&én
toimittamaan tutkimusraportti tutkimusluvan myéntajalle.
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HELSINGIN JA UUDENMAAN TUTKIMUSLUVAN MYONTAMINEN 2 (2)
SAIRAANHOITOPIIRI

Yhtymahallinto tulosalue 2015 § 11

HUS-Kuntayhtyman hallinto 16.3.2015

Sovelletut oikeusohjeet

Paatésvallan peruste

Liséatietojen antajat

LITE

TIEDOKSI

Lahetetty tiedoksi

HUS, yleiskirjeet 22/2000 ja 4/2002

Laki 1adketieteellisesta tutkimuksesta (488/1999)
Henkildtietolaki (523/1999)

Laki viranomaistoiminnan julkisuudesta (621/1999)
Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992)
Potilasvahinkolaki (585/1986)

HUS, yleiskirje 22/2000

Kehittamispaallikkd Riitta Meretoja, riitta.meretoja@hus.fi, puh. 09 471 73902
Johdon assistentti('Lauri Ihari, lauri.ihari@hus.fi, puh. 09 471 71209

A
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Markku Makijarvi
HUS-kuntayhtyman johtajaylildakari

Oikaisuvaatimusohje

Osastonhoitaja Maarit Nykdnen

Johtava ylihoitaja Kirsi Heino

HYKS Naistentaudit ja synnytykset, toimialajohtaja Seppo Heinonen
Hyvinkaan, Lohjan ja Porvoon sairaanhoitoalueiden johtajat
Tutkimusjohtaja Lasse Viinikka

Kehittamispaallikko Riitta Meretoja

Johdon assistentti Lauri Ihari

) 735 fjif
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% Kuopion kaupunki Paitospoytikirja 1(2)
o Tehtiva 13.00.00
KUODK’) Terveydenhoidon tukipalvelut Asianro 1445/2015
_— Terveydenhoidon palvelujen paillikko 10.3.2015

Lupa- ja ilmoitusasiat 3 § / 2015

Tutkimuslupapyynto / Sikioseulonta Suomessa: jirjestaiminen, lisdanty-
misautonomia ja etiikka

Selostus ja perustelu
Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata vanhempien kasityksia si-
kioseulonnasta.
Tutkimuksen tavoitteena on kuvata raskaana olevien ja heidan kump-
paniensa odotuksia ja kokemuksia 10- 13 raskausviikon aikana tehta-
vasta varhaisraskauden yleisesta ultradanitutkimuksesta. Tutkimuksen
tavoitteena on myos selvittda kuinka sikioseulonnat jarjestetaan Suo-
messa, toteutuuko perheiden ja naisten lisidntymisautonomia si-
kioseulonnoissa kaytannossa ja mitka ovat vanhempien kasitykset si-
kioseulonnoista ja kehitysvammaisuudesta.
Tutkimusaineisto keratadan kevailla 2015 siahkoisena Webropol — kyse-
lyna paakaupunkiseudulla, Tampereella, Oulussa, Turussa ja Kuopiossa
alkuraskauden ultradaniseulontatutkimuksia tekevista yksikoista.
Kuopion alueelta rekrytoidaan 65 raskaana olevaa ja heidan kump-
paninsa, yhteensa 130 henkil6a.

Keratysta aineistosta tehdaan pro gradu ja vaitoskirjatutkimukset. Pro
gradu tutkimuksella saadaan tietoa, jota voidaan hy6dyntda toiminnan
kehittdmisessa varhaisraskauden ultradanitutkimuksia suorittavissa
yksikoissa seka sikioseulonnasta annettavassa neuvonnassa. Vaitoskir-
jatutkimuksen tavoitteena on selvittda kuinka sikioseulonnat jarjeste-
tdan Suomessa, toteutuuko perheiden ja naisten lisidntymisautonomia
sikioseulonnoissa kiaytdnnossa ja mitka ovat vanhempien kisitykset si-
kioseulonnoista ja kehitysvammaisuudesta. Molemmat tutkimukset
ovat osa Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksella kaynnissa olevaa han-
ketta, joka arvioi nykyisen sikioseulontaohjelman toteutumista valta-
kunnan tasolla.

Tutkimuksen tulokset julkaistaan pro gradu-tutkielman osalta Ita-
Suomen yliopiston internet sivustolla ja tutkimustuloksia esitetdan
myos tieteellisina artikkeleina ja esityksina.

Paatos
My6nnén tutkimusluvan esitettyihin tutkimussuunnitelmiin, silla eh-
dolla, ettd tutkimuksessa saadut tiedot havitetdan 9.1.2015 laaditun tie-
teellisen tutkimuksen rekisteriselosteen mukaisesti ja etta yksi kappale
pro gradu-tutkimuksesta ja vaitoskirjasta luovutetaan Kuopion kau-
pungin Terveydenhoidon palvelujen kayttoon korvauksetta

Postiosoite | Puhelin www.kuopio.fi
Kiyntiosoite Faksi etunimi.sukunimi(at)kuopio.fi
Laskutusosoite | Laskutustunnus
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% Kuopion kaupunki Paitospoytikirja 2 (2)
fim Tehtiva 13.00.00
KUODK’) Terveydenhoidon tukipalvelut Asianro 1445/2015
_— Terveydenhoidon palvelujen paillikko 10.3.2015

Toimivallan peruste
Perusturvan ja terveydenhuollon toimintasaant6 3§, 3 mom. Terveys-
johtaja Matti Pietikdisen delegointipaitos 5.9.2011 / § 74.

Kristiina Maki
terveydenhoidon palvelujen
paallikko

Valmistelija
Miia Lahtela, puh. +358 017 186 503
etunimi.sukunimi(at)kuopio.fi

Tiedoksi Nykanen Maarit, tutkija, TtM — opiskelija,
THL/ Itd-Suomen yliopisto, Hoitotieteen laitos
Vehvildinen - Julkunen Katri, professori, THT, Itd — Suomen yliopisto,
Hoitotieteen laitos
Tuormaa Tuija, tutkija, TtM, THL, Lapset, nuoret ja perheet - yksikko
Klemetti Reija, erikoistutkija, FT, THL, Lapset, nuoret ja perheet - yk-
sikko,
Rissanen Tiina, dosentti, Itd-Suomen yliopisto, Kansanterveys — ja ra-
vitsemustieteen laitos
RoOppéanen Anne, ma. palveluesimies, Kuopion kaupunki, Terveyden-
huollon palvelualue, Terveydenhoidon palvelut

Postiosoite | Puhelin www.kuopio.fi
Kiyntiosoite Faksi etunimi.sukunimi(at)kuopio.fi
Laskutusosoite | Laskutustunnus
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