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Lukijalle

Sikidseulontojen ensisijainen tavoite on raskauden ja synnytyksen hyvd hoito lapsen terveyden turvaami-
seksi. Sikidseulontojen tarkoituksena on parantaa lisdéntymisautonomiaa ja véhentdd syntyvien lasten sai-
rastuvuutta ja imevéiskuolleisuutta parantamalla sikion tai vastasyntyneen hoitomahdollisuuksia.

Sikidseulonnat aloitettiin Suomessa 1970-luvulla, jolloin idkkddmmille raskaana oleville tarjottiin lapsi-
vedestd tehtdvdd kromosomitutkimusta. Nykyinen seulontaohjelma otettiin valtakunnallisesti kadyttoon
vuonna 2010, jolloin sikion poikkeavuuksien seulontaa koskeva asetus tuli voimaan.

Sikidseulonnasta on muodostunut kiinted osa raskauden aikaista terveydenhuoltoa. Suomessa si-
kidseulontoihin osallistutaan runsaasti; syntyneiden lasten rekisterin mukaan esimerkiksi varhaisraskauden
yleiseen ultraddnitutkimukseen osallistuu noin 70 % raskaana olevista. Erot osallistumisessa ovat kuitenkin
suuret eri sairaanhoitopiirien vélilld. Raskaana olevan kumppani on usein mukana ultradédnitutkimuksessa,
mutta kumppanien osallistumista ei tilastoida.

Siitd huolimatta, ettd seulontoihin osallistuminen on runsasta, meilld on vain vihén tutkimusta raskaana
olevien ja heiddn kumppaneidensa odotuksista ja tietimyksesti sikioseulonnoista sekd heiddn kokemuksis-
taan varhaisraskauden sikidseulonnan ultraddnitutkimuksesta. Témén tutkimusraportin tarkoituksena on
tuottaa juuri tuota puuttuvaa tietoa hyddynnettavéksi sikidseulontoihin liittyvin toiminnan kehittimisessa.

Oli ilahduttavaa huomata, kuinka tarkedksi tutkimus koettiin sekd neuvoloissa ettd sikidseulontoja suo-
rittavissa yksikoissd ja kuinka moni raskaana olevista ja heiddn kumppaneistaan 1dhti mukaan tutkimuk-
seen. Haluamme kiittdd lampimésti kaikkia tutkimuksen toteuttamiseen osallistuneita ammattilaisia ja kaik-
kia tutkimukseen vastanneita raskaana olevia seké heidén kumppaneitaan eri puolella Suomea. Toivomme,
ettd tutkimustuloksia hyddynnetddn niin, ettd tulevaisuudessa raskaana olevat ja heiddn kumppaninsa ovat
entistd tyytyvédisempid saamaansa ohjaukseen ja neuvontaan ja voivat siten tehdid tietoisia padtoksid si-
kidseulontoihin osallistumisesta.
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Tausta: Sikidseulonta on osa alkuraskauden aikaista terveydenhuoltoa. Vapaaehtoisiin sikioseulontoihin
osallistutaan Suomessa runsaasti. Tulevat vanhemmat saavat tietoa sikidseulonnoista ditiysneuvolasta. Kan-
sainvilisissd tutkimuksissa on todettu, ettd raskaana olevat eivét riittdvésti tiedd seulonnoista ja ettd osa
raskaana olevista haluaisi enemmén neuvontaa sikiéseulonnoista. Lapsen hyvinvoinnin varmistaminen on
ollut yleisin syy osallistua seulontaan.

Tavoite: Tutkimuksen tavoitteena oli kuvata raskaana olevien ja kumppaneiden odotuksia ja tietimysta
sikioseulonnoista sekd kokemuksia varhaisraskauden sikioseulonnan ultradanitutkimuksesta. Tutkimuksen
tavoitteena oli tuottaa tietoa hyddynnettdvéksi sikioseulontaan liittyvan toiminnan kehittdmisessa.

Aineisto ja menetelmiit: Aineisto kerittiin sdhkdisend kyselynd Suomen kaikista yliopistosairaanhoi-
topiireistd raskausviikoilla 10-13 sikioseulonnan ultradénitutkimuksia tekevistd yksikdistd perdkkiiselld
otantamenetelmailld kevadlld 2015. Kysymyslomake oli rakennettu pddosin valmiista mittareista. Tutkimuk-
seen osallistui 1462 henkil64, joista raskaana olevia oli 916 ja kumppaneita 546.

Tulokset: Tutkimus osoitti, ettd ldhes kaikki raskaana olevat ja yli puolet kumppaneista saa neuvonnan
sikioseulonnasta ditiysneuvolassa. Kuitenkin vain 14 % vastaajista kokee tuntevansa seulonnan eri mene-
telmit hyvin. Kolmannes kumppaneista ja neljinnes matalasti koulutetuista vastaajista arvioi tietdmyksensé
huonoksi. Raskaana olevien ja kumppaneiden kokemukset varhaisraskauden seulontaultraddnitutkimukses-
ta ovat pddasiassa positiivisia. Varhaisraskauden seulontaultradénitutkimus véhentdd huolta lapsen tervey-
destd.

Johtopiatokset: Tutkimuksen johtopéitoksind voidaan todeta, ettd raskaana olevien ja kumppaneiden
odotukset sikidseulonnoista ovat realistiset. Aitiysneuvolatoiminnan suositusten mukainen ennen seulontaa
annettava suullinen ja kirjallinen neuvonta sikidseulonnoista ei toteudu kaikkien raskaana olevien kohdalla.
Ensisynnyttdjét ja korkeasti koulutetut vanhemmat kaipaavat enemmaén neuvontaa sikidseulonnoista, mutta
matalasti koulutettujen neuvontaan tulisi kiinnittdd nykyistd enemmain huomiota. Merkittavit rakennepoik-
keavuudet ja kromosomipoikkeavuudet mainitaan useimmin syiksi, jolloin voi harkita raskauden keskey-
tystd. Oman raskauden jatkamisesta tai keskeyttdmisestd ei ole ehdotonta kantaa vaan paitos tehddédn poik-
keavan 10ydoksen vakavuuden perusteella. Varhaisraskauden seulontaultradénitutkimus vahvistaa van-
hemmuutta.

Avainsanat: odotukset, kokemukset, vanhemmat, sikiddiagnostiikka, varahaisraskauden seulontaultradini-
tutkimus, sikion poikkeavuuksien seulonta, neuvonta, ditiysneuvola
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Bakgrund: Fosterscreening ér en del av hélsovarden under tidig graviditet. I Finland deltar méanga i de
frivilliga fosterscreeningarna. Blivande fordldrar far information om fosterscreeningarna pa modraradgiv-
ningen. Internationella undersékningar har visat att gravida inte vet tillrdckligt om screeningarna och att en
del gravida skulle vilja fa mer rddgivning kring fosterscreeningarna. Den vanligaste orsaken till att man
deltar i screeningen har varit att man vill sdkerstilla barnets vélbefinnande.

Mal: Malet med undersdkningen var att beskriva gravida kvinnors och deras partners férvantningar pa
och kunskaper om fosterscreeningar samt upplevelser av ultraljudsundersékningar i samband med foster-
screening under tidig graviditet. Undersdkningen syftade till att producera information som kan utnyttjas
vid utvecklandet av verksamhet i anslutning till fosterscreening.

Material och metoder: Materialet samlades in genom en elektronisk enkét under graviditetsveckorna
10—13 vid enheter som utfor ultraljudsundersdokningar vid fosterscreening i alla universitetssjukvardsdi-
strikt 1 Finland genom en metod dir man gjorde successiva stickprov varen 2015. Enkdtformuldret bestod
huvudsakligen av fardiga indikatorer. Sammanlagt 1 462 personer deltog i undersdkningen, varav 916 var
gravida och 546 partner.

Resultat: Undersokningen visade att nédstan alla gravida och dver hélften av partnerna far information
om fosterscreeningen pa modraradgivningen. Daremot upplever endast 14 procent av respondenterna att de
kénner vil till de olika metoderna for screening. Var tredje partner och var fjarde lagt utbildad respondent
bedomer att de har déliga kunskaper. Gravida och deras partner har i regel positiva upplevelser av scre-
eningundersokningar med ultraljud under tidig graviditet. En screeningundersokning med ultraljud i tidig
gravititet minskar oron for barnets hélsa.

Slutsatser: Som slutsatser av undersokningen kan konstateras att gravida kvinnor och deras partner har
realistiska forvéntningar pa fosterscreeningarna. Alla gravida far inte den muntliga och skriftliga informat-
ion om fosterscreening som enligt rekommendationerna for modrarddgivningsverksamheten ska ges fore
screeningen. Forstfoderskor och hogutbildade fordldrar vill ha mer information om fosterscreening, men
man borde fasta mer uppmirksamhet &n i nuldget vid information for personer med lag utbildning. Bety-
dande strukturavvikelser och kromosomavvikelser ndmns oftast som orsak som kan gora att man overvéger
att avbryta graviditeten. Ett beslut om att fortsétta eller avbryta sin egen graviditet dr séllan en absolut
standpunkt, utan fattas utifran hur allvarligt det avvikande fyndet dr. En screeningundersokning med ult-
raljud stirker fordldraskapet.

Nyckelord: forvintningar, upplevelser, forédldrar, fosterdiagnostik, ultraljudsundersdkning under tidig gra-
viditet, screening for fosteravvikelser, rddgivning, modrarddgivning

Vanhempien odotuksia ja kokemuksia

THL — Tyopaperi 6/2018 5 sikidseulonnoista Suomessa 2015



Abstract

Maarit Nykénen, Siiri Nelimarkka, Anna Turunen, Reija Klemetti. Vanhempien odotuksia ja kokemuksia
sikioseulonnoista Suomessa 2015. [The expectations and experiences of pregnant women and their partners
concerning foetal screening in Finland 2015]. National Institute for Health and Welfare (THL). Discussion-
paper 6/2018. 27 pages. Helsinki, Finland 2018.

ISBN 978-952-343-068-6 (online publication)

Background: Foetal screening is part of health care provided in early pregnancy. A high proportion of
mothers take part in voluntary foetal screening in Finland. Future parents are informed about foetal screen-
ing at the maternity clinic. International studies have found that pregnant women do not have enough
knowledge about the screening examinations, and that some of them would like more councelling concern-
ing foetal screening. The most common reason for participating in the screening is ensuring that the child is
in good health.

Objective: The objective of the study was to describe the expectations and knowledge concerning foetal
screening of pregnant women and their partners and their experiences of the first-trimester screening scan.
The purpose of the study was to produce information that can be used to improve activities related to foetal
screening.

Data and methodology: Data was collected by means of an electronic survey from all units that con-
duct ultrasound foetal screening examinations at 10 to 13 weeks of gestation in all Finnish university hospi-
tal districts using a consecutive sampling method in spring 2015. The questionnaire mainly consisted of
ready-made indicators. A total of 1,462 persons participated in the survey, of whom 916 were pregnant
women and 546 were partners.

Findings: The study indicated that almost all pregnant women and more than one half of their partners
receive councelling related to foetal screening at the maternity clinic. However, only 14% of the respond-
ents feel they are fully knowledgeable about the different screening methods. One out of three of the part-
ners and one out of four respondents with a low level of education assessed their knowledge as poor. The
experiences pregnant women and their partners had of the first-trimester screening scan were mainly posi-
tive. The first-trimester screening scan reduces concerns over the child’s health.

Conclusions: As conclusions of this study, we can say that pregnant women and their partners have re-
alistic expectations of foetal screening. Not all pregnant women receive oral and printed councelling con-
cerning foetal screening before the procedure in compliance with the recommendation for maternity clinic
activities. While primiparas and highly educated parents would like more councelling regarding foetal
screening, more attention should be paid to councelling those with a low level of education. Significant
structural and chromosomal abnormalities are the most frequently cited reasons that would cause a preg-
nant woman to consider termination. They rarely have firm opinions about continuing or terminating their
pregnancy, as this decision is made based on the degree of severity of the abnormal finding. The first-
trimester screening scans in early pregnancy support parenthood.

Keywords: expectations, experiences, parents, foetal diagnostics, ultrasound screening in early pregnancy,
screening for foetal abnormalities, councelling, maternity clinic
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Johdanto

Seulonta on ehkiisevédd terveydenhuoltoa. Seulonnalla véestostd tutkitaan tiettyd tautia tai sen esiastetta
Seulonnan yleisten periaatteiden mukaan seulottava tauti on merkittavé sekd yksilolle ettd yhteiskunnalle ja
seulottavaan tautiin on vaikuttava, hyvéksytty hoito. (Mikeld & Autti-Ra&mo 2014.) Sikioseulonta Suomes-
sa alkoi 1970-luvulla, jolloin idkkd&dmmille raskaana oleville tarjottiin lapsivedestd tehtdvad kromosomitut-
kimusta. Nykyinen seulontaohjelma otettiin valtakunnallisesti kdytt6on vuonna 2010, jolloin sikién poik-
keavuuksien seulontaa koskeva asetus (339/2011) tuli voimaan. Sikidseulonnasta on muodostunut kiinted
osa raskauden aikaista terveydenhuoltoa.

Sikioseulontojen ensisijainen tavoite on raskauden ja synnytyksen hyvé hoito lapsen terveyden turvaa-
miseksi. Sikidseulontojen tavoitteena on parantaa lisddntymisautonomiaa ja vdhentdd syntyvien lasten sai-
rastuvuutta ja imeviiskuolleisuutta parantamalla sikion tai vastasyntyneen hoitomahdollisuuksia. Kun
poikkeavuus on tiedossa, voidaan lapsen ennustetta parantaa suunnittelemalla raskauden seurantaa, synny-
tystd sekd vastasyntyneen hoitoa. Seulonnoilla voidaan havaita myos poikkeavuuksia, joita ei voida hoitaa,
jolloin raskaana oleva voi paittidd raskauden jatkamisesta tai sen keskeyttdmisestd. Sikioseulonnalla voi-
daan todeta poikkeavuuksia, mutta kaikkia sairauksia tai poikkeavuuksia ei voida raskauden aikana selvit-
tdd eikd arvioida tdysin luotettavasti lapsen ennustetta (Mikeld ym. 2014). Ultradédnitutkimuksen avulla
voidaan 16ytdd myoOs muita raskauden ja synnytyksen kannalta oleellisia riskitekijoitd kuten kohdun tai
munasarjojen rakennepoikkeavuus tai eteisistukka (STM 2009).

Suomessa sikioseulontoihin osallistutaan runsaasti; syntyneiden lasten rekisterin (THL 2014b) mukaan
esimerkiksi varhaisraskauden yleiseen ultraddnitutkimukseen osallistuu noin 70 % raskaana olevista. Erot
osallistumisessa ovat suuret eri sairaanhoitopiirien vélilld vaihdellen 97 %:n ja 15 %:n vaililla (THL 2014b),
joka saattaa johtua kirjavista kirjaamistavoista tai puutteellisesta kirjaamisesta. Raskaana olevan kumppani
on usein mukana ultraddnitutkimuksessa, mutta kumppanien osallistumista ei ole tilastoitu.

Suomessa on tutkittu vdhén raskaana olevien ja kumppaneiden nédkemyksié sikioseulonnoista eikd ajan-
tasaista tietoa tulevien vanhempien nékdkulmasta ole kédytettdvissd sikioseulonnan kehittdmiseksi. Taméa
tutkimus on osa Terveyden ja hyvinvoinninlaitoksella kdynnissi olevaa hanketta, joka arvioi nykyisen si-
kidseulontaohjelman toteutumista valtakunnallisella tasolla. Terveyden ja hyvinvoinnin laitos seuraa ja
arvioi seulontaohjelmia ja sosiaali- ja terveysministerion asettaman seulontatyéryhman tehtavana oli seura-
ta seulontojen ja seulontamenetelmien tarkoituksenmukaisuutta (STM 2009). Raportin tarkoituksena on
kuvata raskaana olevien ja kumppaneiden odotuksia ja tietimysti sikioseulonnoista sekd kokemuksia var-
haisraskauden sikioseulonnan ultradénitutkimuksesta. Kuvaamalla raskaana olevien ja heiddn kump-
paneidensa odotuksia ja kokemuksia varhaisraskauden ultradédnitutkimuksissa tdmd tutkimus nivoutuu
my0s Seksuaali- ja lisddntymisterveyden toimintaohjelmaan 2014-2020 (Klemetti & Raussi-Lehto 2014),
jonka yhtend tavoitteena on seurata sikioseulontojen laatua ja vaikuttavuutta seké alueellisesti ettd valta-
kunnallisesti.
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Tutkimuksen tausta

Kromosoimipoikkeavuuksien esiintyvyys Suomessa

Suomessa sikidaikana seulottavat taudit ovat 21-, 18- ja 13-trisomiat sekd vaikeat rakennepoikkeavuudet.
Naéistd 13- ja 18-trisomiat ovat vaikeita ja vastasyntyneen elinikd on usein lyhyt. 21-trisomiaan (Downin
oireyhtyma) liittyy merkittdva kuolleisuus sikidaikana ja imevéisidssd, mutta sitd ei mielletd vaikeaksi
epdmuodostumaksi. (Autti-Rdmo ym. 2005.) 21-trisomiaan liittyvd kehitysvammaisuus on yleensd keski-
vaikeaa. 21-trisomiaa esiintyy myos harvinaisempina muotoina kuten translokaatio, isokromosomi-muoto
tai mosaiikkimuoto. Trisomian vaikutus on sen muodosta riippuen joko voimakkaampi tai lievempi kuin
muulla tavoin syntynyt Downin syndrooma (Rinnekotisddtié 2016.) Downin oireyhtymén vaikutuksesta ja
merkityksestd yksilolle ja hdnen perheelleen on hyvinkin erilaisia kuvauksia riippuen siitd, onko tietoldhde
ladketieteellinen vai painotetaanko siind inhimillisyytté ja yksilon taitoja sosiaalisesta ndkdkulmasta. Alder-
sonin (2001) kirjallisuuskatsauksen mukaan ldéketieteen julkaisut esittdvdt Downin oireyhtymén vaikeana
kehitysvammaisuutena, aikakausilehdet yleisesti kirjoittavat Downin oireyhtyméstd perhetragediana ja
muutamissa lehtiartikkeleissa saattaa olla kertomus vanhemmista, jotka arvostavat Down-lastaan. Sosiaali-
nen malli mieltdd Downin oireyhtyméé sairastavan oireet sekd sosiaalisten ettd biologisten syiden aiheut-
tamina. Sosiaalisessa mallissa pohditaan, mikd Downin oireyhtymén oire johtuu itse kromosomipoik-
keavuudesta ja mikd oireen hoitamattomuudesta kuten esimerkiksi onko kuulovaurio syynd kommunikoin-
tiongelmiin. (Alderson 2001.)

Rakennepoikkeavuuksien tulkinta vaikeaksi saattaa olla ongelmallista eiki rajaa vaikean ja lievin poik-
keavuuden vilille ole médritelty. Rakennepoikkeavuuden ennustetta ei aina voida arvioida yksiselitteisesti
raskauden aikana eikéd kaikkiin ole hoitoa, vaan poikkeavuus aiheuttaa vastasyntyneen kuoleman kuten
esimerkiksi anenkefalia eli aivottomuus. (Autti-Rdmo6 ym. 2005)

Vuosittain sadasta lapsesta kolmella todetaan merkittdvid epamuodostumia (THL 2014a). Vaikea poik-
keavuus todetaan yhdelld lapsella sadasta. Kromosomipoikkeavuuksien 21-, 13- ja 18-trisomioiden vuosit-
tainen kokonaisesiintyvyys (syntyneet ja keskeytykset) vuosina 1993-2011 oli 0,3 % vastasyntyneisti.
Trisomia 21 kokonaisesiintyvyys vuonna 2011 oli 28,1/10 000 vastasyntynyttd (0,28 %), ja se on kasvanut
hieman vuosien 1993-2010 aikana. Méérdn kasvu selittyy raskaana olevien keski-idn nousulla ja si-
kidseulontamenetelmien muutoksilla. Vuosina 1993—2011 lidhes 45 % Downin oireyhtymdi sairastavista
lapsista syntyi 35 vuotta tdytténeille ja sitd vanhemmille &ideille. Syntyneiden lasten rekisterin mukaan
hieman alle 18 % kaikista lapsista syntyi yli 34-vuotiaille dideille. Vuosina 1993-2011 kaikista todetuista
Down-raskauksista (syntyneet ja sikioperustekeskeytykset) keskeytettiin hieman yli puolet. Vuosina 2007—
2011 raskaudenkeskeytyksistd, joissa sikiolld oli Downin oireyhtymai, ldhes 80 % tehtiin ennen raskaus-
viikkoa 18. (THL 2014a.)

Seulontamenetelmat

Seulonta-asetuksen mukainen sikioseulonta késittdd kolme osaa: varhaisraskauden yleinen ultradénitutki-
mus, kromosomipoikkeavuuden seulonta yhdistelmidseulonnan tai keskiraskauden seerumiseulonnan avulla
ja rakennepoikkeavuuksien seulonta. Sikioseulonnat ovat vapaaechtoisia ja osallistumisen voi keskeyttda
misséd vaiheessa tahansa. Positiivisen seulontatuloksen jilkeen tarjotut jatkotutkimukset ovat myods vapaa-
ehtoisia. Vapaachtoisuus tarkoittaa myos sitd, ettd raskaana oleva voi osallistua vain osaan seulonnoista tai
muuttaa mielensd osallistumisestaan. (STM 2009.)

Varhaisraskauden yleinen ultraddnitutkimus tehddén raskausviikoilla 10-13. Varhaisraskauden yleisen
ultradédnitutkimuksen tavoite on varmentaa sikion elossaolo, sikididen lukuméiri ja kohdun sisdinen raska-
us sekd madrittdd raskauden kesto. Téssd ultraddnitutkimuksessa tulee esille keskenmenoon paéttynyt ras-
kaus ja kohdun ulkoinen raskaus tai voidaan havaita joitain vakavia rakennepoikkeavuuksia. Kromosomi-
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poikkeavuuden seulonnalla pyritddn 16ytdmaan sikiot, joilla on suurentunut riski kromosomipoikkeavuuk-
siin. Ensisijaisesti kromosomipoikkeavuuksia seulotaan yhdistelméseulonnalla, jolloin verindyte otetaan
raskausviikoilla 9-12 ja raskausviikoilla 11-13 tehdédidn varhaisraskauden yleinen ultraddnitutkimus, jonka
yhteydessé sikioltd mitataan niskaturvotus (NT). Jos yhdistelmédseulonta ei ole mahdollinen, raskaana ole-
valle tarjotaan keskiraskauden seerumiseulontaa. Télldin verindyte otetaan raskausviikoilla 15-16. Kro-
mosomipoikkeavuuden seulonnan tuloksen riskiluku lasketaan seerumin merkkiaineiden, NT-mittauksen,
ultraddnessd médritetyn raskauden keston seki raskaana olevan ién ja painon mukaan. Tulos on poikkeava,
jos riskiluku on suurempi kuin 1:250. Keskiraskauden seerumiseulonnan tulos on epétarkempi. Kumpikaan
kromosomipoikkeavuuksien seulontamenetelmé ei anna varmaa tulosta kromosomipoikkeavuudesta. Tulos
voi antaa aiheettoman epéilyn tai jattd4 havaitsematta todellisen poikkeavuuden.

Jos yhdistelmdseulonnassa ilmenee suurentunut riski kromosomipoikkeavuuteen, tarjotaan raskaana
olevalle mahdollisuutta osallistua jatkotutkimuksiin. Jatkotutkimuksissa tutkitaan sikion kromosomit joko
istukka- tai lapsivesindytteestd. Jatkotutkimuksena voidaan tehdd my6s NIPT-tutkimus (noninvasive prena-
tal testing), jossa raskaana olevan verindytteestd tutkitaan sikiOperdisti DNA:ta yleisten trisomioiden ja
sukukromosomipoikkeavuuksien 10ytdmiseksi (Anttonen ym. 2015). NIPT-tutkimuksen poikkeava tulos
varmistetaan kromosomitutkimuksella. Istukka- ja lapsivesindytteisiin liittyy 0,5 %— 1 % keskenmenoriski
(THL 2009).

Osa raskaana olevista valitsee varhaisraskauden yleisen ultraddnitutkimuksen ja niskaturvotuksen mit-
taamisen raskausviikoilla 11-13 ilman verindytettd, miké ei ole virallinen seulontamenetelmi. Helsingin ja
Uudenmaan sairaanhoitopiirissd vuonna 2012 hieman yli 12 % varhaisraskauden ultradénitutkimukseen
osallistuvista valitsi NT-mittauksen, mutta ei antanut yhdistelméseulonnan verindytettd (Ulander 2013).
Sikion poikkeava, yli 3 mm:n NT-mittausarvo osoittaa suurentunutta riskid keskenmenoon, kromosomi-
poikkeavuuteen tai rakennepoikkeavuuteen. Néistd syddmen rakennepoikkeavuudet ovat yleisimpid. Mitd
suurempi NT-mittausarvo on, sitd suurempi on riski poikkeavuuteen (Bilardo ym. 2007).

Rakenneseulonnan ultradinitutkimus tehdéén raskausviikoilla 18-21. Raskaana oleva voi vaihtoehtoi-
sesti valita tutkimusajan raskausviikon 24+0 jélkeen. Molempien rakenneseulontatutkimusten tavoitteena
on tunnistaa sikion vaikeat rakennepoikkeavuudet, jotta syntyvén lapsen ennustetta voidaan parantaa suun-
nittelemalla raskauden seuranta ja synnytys siten, ettd vastasyntyneen hoito voi tapahtua viiveettd. Raskaa-
na olevan halutessa seulonnassa mahdollisesti 10ytynyt poikkeavuus tai epéilty poikkeavuus varmennetaan
tai kumotaan jatkotutkimuksilla. Raskaana olevalle annetaan perinndllisyysneuvontaa poikkeavuuden mah-
dollisesta vaikutuksesta lapsen eldméén, ja hénelle jd4 hetken aikaa harkita ja paattdd raskauden jatkamises-
ta tai keskeyttdmisestd. (STM 2009.) Raskaus voidaan keskeyttdéd raskausviikkoon 24+0 mennessé sikion
vakavan sairauden tai rakennepoikkeavuuden vuoksi (Laki raskauden keskeyttdmisestd). Raskaana olevan
valitessa rakenneseulonnan tehtdvéksi raskausviikon 24 jilkeen keskeytysvaihtoehtoa ei endéd ole vaikka
rakenneseulonnan tulos olisi poikkeva.

Tulevien vanhempien neuvonta sikioseulonnoista

Aitiysneuvolatoiminnan suositusten (Klemetti & Hakulinen-Viitanen 2013) mukaan raskaana olevalle tulee
antaa suullisesti ja kirjallisesti tietoa sikidseulontojen tarkoituksesta, tavoitteista, seulontamenetelmista,
jatkotutkimuksista ja mahdollisista seulontaan liittyvistd haitoista, jotta hén voi tehdé tietoisen pddtdksen
osallistua tai olla osallistumatta sikidseulontaan ja jatkotutkimuksiin. Terveyden ja hyvinvoinnin laitos on
julkaissut vanhemmille paédtoksenteon tueksi oppaat sikidseulonnoista ja sikidseulontojen jatkotutkimuksis-
ta (THL 2009). Oppaat siséltdvit tietoa sikion poikkeavuuksien seulonnoista kaikille raskaana oleville ja
sikion poikkeavuuksien seulonnan jatkotutkimuksista niille, jotka ovat osallistuneet seulontaan ja saaneet
siind poikkeavan tuloksen. Oppaita on tarkoitus jakaa neuvoloissa ja ne ovat my0s vapaasti ladattavissa
THL:n verkkosivuilla. Useat sairaanhoitopiirit ovat myds tehneet raskaana oleville neuvolassa jaettavia
sikidseulonnasta kertovia ohjelehtisid ja jakavat tietoa verkkosivuillaan.

Aitiysneuvolan kitil tai terveydenhoitaja antaa neuvonnan sikidseulonnoista ensimmaiselld, raskaus-
viikoille 8-10 ajoittuvalla neuvolakdynnilld. Samalla kdynnilld tehddin myds mm. raskaana olevan ja hé-
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nen puolisonsa terveydentilan selvitys, huomioidaan tyo ja riskitekijét, annetaan terveysneuvontaa ravitse-
muksesta, litkunnasta ja suun terveydenhoidosta seki keskustellaan alkoholin ja muiden péihteiden kaytds-
td. Raskaana olevalle/odottaville vanhemmille ei jd4 kovin kauaa aikaa miettid paétostdan osallistua tai olla
osallistumatta sikidseulontaan. Jos raskaana oleva osallistuu sikiéseulontaan, hdnen on myds valittava ne
seulontamenetelmit, joihin osallistuu.

Vanhempien kokemukset sikioseulonnoista

Aikaisemmissa kansainvilisissd tutkimuksissa on todettu, ett’ raskaana olevien tietimys sikiseulonnoista,
seulontakdytdnnosti ja tilastollisista ndkdkulmista on heikkoa (Garcia ym. 2002, Green ym. 2004). Raskaa-
na olevilla saattaa olla ylimitoitettuja odotuksia sikioseulonnoista (Lalor ja Devane 2007). Tiedon antami-
nen kirjallisesti lisdé tietoa, mutta silti tietoon jaa aukkoja (Green ym. 2004). Ruotsalaisessa tutkimuksessa
(Watterbjork ym. 2012) vanhemmat kévivit erilliselld neuvontakdynnilld erityisesti sikidseulontaneuvon-
taan koulutetun katilon luona. Erillinen kéynti auttoi vanhempia keskittymdin seulontakysymyksiin. Kou-
lutustasolla ndyttdd olevan jonkin verran merkitystd tietdimykseen. Matalasti koulutetuilla raskaana olevilla
on ollut huonompi tietdmys kuin korkeasti koulutetuilla (Santalahti 1998, Nykanen ym. 2017).

Lapsen hyvinvoinnin varmistaminen on useimmille raskaana oleville tirkein syy osallistua sikidseulon-
taan (Santalahti 1998, Ekelin ym. 2004, Garcia ym. 2008, Georgsson Ohman & Waldenstrém 2008, Hawt-
horne & Ahern 2009, De Vleminck ym. 2011, Aune & Mdller 2012, Garcia ym. 2012, Murakami ym. 2012,
Nykédnen ym. 2017) kuten my6s kumppaneille (Ekelin ym. 2004, Nykénen ym. 2017). Alkuraskauden ult-
raddnitutkimus todentaa raskauden (Ekelin ym. 2004, Georgsson Ohman & Waldenstrom 2008, Molander
ym. 2010, Andersson ym. 2011, Nykénen ym. 2017) ja samalla halutaan varmistaa, onko raskaus normaali
(Hawthorne & Ahern 2009, Murakami ym. 2012).

Sikién poikkeavuuksien selvittiminen (Santalahti 1998, Georgsson Ohman & Waldenstrom 2008,
Garcia ym. 2012, Murakami ym. 2012, Nykénen ym. 2017) seké valmistautuminen mahdollisesti vammai-
sen lapsen syntymiseen (Santalahti 1998, Aune & Moller 2012, Garcia ym. 2012, Murakami ym. 2012,
Nykénen ym. 2017) ovat my0s syitéd raskaana olevien kertomia syité osallistua sikidseulontaan. Osa naisista
osallistuu seulontaan, jotta saisi tietoa mahdollisia jatkopéatoksid varten (Garcia ym. 2008).

Ultradénitutkimus saa raskauden tuntumaan todellisemmalta (Garcia ym. 2002, Ekelin ym. 2004, Mo-
lander ym. 2010, Ranji ym. 2012) ja rauhoittaa mieltd lapsen hyvinvoinnista (Garcia ym. 2002, Ranji ym.
2012, Nykénen ym. 2017). Sikion ndkeminen vahvistaa raskaana olevan (Garcia ym. 2002, Molander ym.
2010, Aune & Moller 2012) ja péddsdantdisesti myods kumppanin kiintymystd lapseen (Garcia ym. 2002,
Dheensa ym. 2013). Ultradanitutkimuksen avulla vanhemmat saavat ensimmdisen kontaktin lapseensa
(Ranji ym. 2012). Ultradéanitutkimuksen jilkeen tulevat vanhemmat alkavat mahdollisesti ajatella itsedén
ditind ja isdnd (Ekelin ym. 2004). Vanhemmaksi tulo muuttuu todellisemmaksi (Nykédnen ym. 2017).

Useimmat raskaana olevat suhtautuvat positiivisesti ultraddnitutkimuksiin (Garcia ym. 2002, Georgsson
Ohman & Waldenstrom 2008, Gourounti ym. 2008, Nykinen ym. 2017). Raskaana olevat, joilla on ristirii-
taisia tuntemuksia raskautta kohtaan, eivdt mahdollisesti pidd ultradénitutkimusta yhtd positiivisena koke-
muksena (Georgsson Ohman & Waldenstrom 2008).

Ultraddnitutkimuksen tekijilld on huomattava vaikutus siihen, miten raskaana oleva ja hdnen kump-
paninsa ymmartavét ultraddnikuvan ja ndkevét lapsen siind (Garcia ym. 2002, Van der Zalm & Byrne 2006,
Ekelin ym. 2009) seka sithen millainen kokemus ultradénitutkimus on vanhemmille (Ekelin ym. 2009).
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Tutkimuksen kohderyhmai oli raskausviikoilla 10—13 sikidseulonnan varhaisraskauden ultraddnitutkimuk-
seen osallistuvat raskaana olevat ja heidin kumppaninsa. Tutkimusaineisto kerittiin perékkéiselld otanta-
menetelmélld kevailld 2015 Suomen kaikista yliopistosairaanhoitopiireistd; Helsingin ja Uudenmaan sai-
raanhoitopiiristd (HUS), Pirkanmaan sairaanhoitopiiristd (TAYS), Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiristd
(TYKS), Pohjois-Savon sairaanhoitopiiristi (KYS) ja Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoito-piiristd (OYS).
Rekrytointi epdonnistui Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirissd, joten Varsinais-Suomen aineisto jétettiin
pois analyysisté.

Tutkimuksen sisdénottokriteeri oli riittdvd suomen, ruotsin tai englannin kielen taito. Rekrytointi tapah-
tui joko neuvolan kautta tai ultradénitutkimukseen osallistuttaessa. Neuvolan kautta tapahtuneessa rekry-
toinnissa terveydenhoitaja esitteli tutkimuksen jokaiselle sisddnottokriteerit tiyttaville raskaana olevalle ja
merkitsi potilastietojarjestelméén, osallistuuko asiakas tutkimukseen. Osallistuvien kohdalla jatko tapahtui
kuten rekrytoitaessa ultradédnitutkimuksen yhteydessd. Ultradénitutkimukseen ilmoittautuessa jokainen
sisddnottokriteerit tiyttdva raskausviikoilla 10-13 varhaisraskauden ultradénitutkimukseen osallistuva ras-
kaana oleva tai neuvolan kautta rekrytoitu raskaana oleva sai tutkimustiedotteen ja sen liitteend suostumus-
lomakkeen, jonka hdn tiytti ja jéatti samalla kdynnilld ultradédnitutkimuksen suorittaneeseen yksikkoon.
Tutkimukseen vapaachtoisesti osallistuva antoi oman sdhkoOpostiosoitteensa ja puhelinnumeronsa seké
kumppaninsa sdhkdpostiosoitteen suostumuslomakkeeseen. Kumppanille selvitettiin osallistumisen vapaa-
ehtoisuus sdhkdpostissa ja vastaaminen kyselyyn katsottiin suostumukseksi tutkimukseen. Osallistujia pyy-
dettiin vastaamaan kahden viikon kuluessa ja heille 1dhetettiin Webropol-ohjelman kautta kaksi muistutusta
kahden viikon vilein.

Kyselylomakkeessa oli raskaana oleville 41 kysymystd ja kumppaneille 43 kysymystd. Kyselylomak-
keessa kéytettiin pddasiassa testattuja mittareita. PEER-U (Ekelin ym. 2008) mittaa vanhempien odotuksia,
toiveita ja reaktioita, jotka liittyvit raskauden aikana tehtdvéan rutiiniultradénitutkimukseen. Osa kysymyk-
sistd saatiin Santalahden (1998) véitoskirjatutkimuksesta, jossa tutkittiin raskaana olevien naisten paatok-
sentekoa ja kokemuksia sikidseulonnoista. Varhaisraskauden ultradénitutkimuksien kdytdnnon jirjestdmi-
seen liittyvét kysymykset on tehty keskustelemalla tutkimuksia suorittavien kitildiden ja Terveyden ja
hyvinvoinnin laitoksen asiantuntijoiden kanssa sekd hyddyntdmalld kirjallisuuskatsauksesta saatua tietoa.
Kyselylomakkeet esitestattiin. Kyselylomakkeet olivat suomen-, ruotsin- ja englanninkieliset.

Aineistosta laskettiin frekvenssit ja prosenttiosuudet kayttamélla IBM SPSS Statistics -tilasto-ohjelmaa.
Raskaana olevien ja kumppaneiden vastaukset analysoitiin erikseen ja yhdistettiin lopuksi.

Tutkimuksella oli Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen tutkimuseettisen toimikunnan antama puoltava
lausunto (THL/1520/6.02.01/2014) seki tutkimusluvat jokaisesta organisaatiosta, jossa rekrytointia tehtiin
(HUS 16.3.2015, Kuopio 10.3.2015, Oulu 12.3.2015, Tampere 7.4.2015, Turku 4.3.2015). Mittareiden
kayttoon saatiin luvat niiden kehittgjiltd (Ekelin 2014, Santalahti 2014).
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Taustatiedot

Tutkimukseen pyydettiin osallistumaan 1362 raskaana olevaa, joista webropol-kyselyyn vastasi 916. Vas-
tausprosentti oli siis 67. Raskaana olevien antamien yhtystietojen perusteella webropol-kysely léhetettiin
1181 kumppanille, joista 566 vastasi eli heiddn vastausprosenttinsa oli 48. Raskaana olevien iét vaihtelivat
19-47 vuoden vililld (Taulukko 1). Heidén keski-ikdnsd oli 30 vuotta. Kumppanien it vaihtelivat 21-61
vuoden vilill ja keski-ikd oli 33 vuotta. Ensisynnyttéjid ja ensimmaéisti lastaan odottavia kumppaneita oli
hieman yli puolet vastaajista. Raskaana olevista ldhes neljannekselld oli ollut aiemmin keskenmeno ja sama
maérd kumppaneista oli kokenut aiemmin keskenmenon nykyisen tai aiemman kumppanin kanssa. Raskau-
denkeskeytys oli aiemmin tehty 14 %:lle. Alle prosentilla vastaajista oli yksi tai useampi kehitysvammai-
nen lapsi.

Vastaajista suurin osa eli avioliitossa, rekisterdidyssd parisuhteessa tai avoliitossa (Taulukko 1). Ilman
parisuhdetta oli noin 2 % raskaana olevista. Tutkimukseen vastaajista peruskoulun kdyneiti oli 4 %, toiseen
asteen tutkinnon suorittaneita oli hieman yli neljinnes raskaana olevista ja kolmannes kumppaneista. Ras-
kaana olevista oli suorittanut korkeakoulututkinnon 69 % ja kumppaneista 62 %. Suurin osa vastaajista oli
tyOeldmaissa.

Taulukko1. Raskaana olevien (n=916) ja kumppaneiden (n=546) taustatiedot

Raskaana olevat Kumppanit
n=916 % n=546 %
Ika <19 5 0,5 0 0
20-24 106 11,6 22 4,0
25-29 266 29,0 143 26,2
30-34 345 37,7 181 33,2
>35 194 21,2 200 36,6
Siviilisdaty avioliitto tai rekisterdity 496 54,1 310 56,7
parisuhde*
avoliitto 369 40,3 217 39,7
parisuhde, ei asu yhdessa 35 3,8 19 3,5
ei parisuhdetta 15 1,6
Koulutus peruskoulu 35 3,8 21 3,8
toisen asteen tutkinto 246 26,9 185 33,9
alempi korkeak.tutkinto 320 34,9 162 29,7
ylempi korkeak.tutkinto 315 34,4 178 32,6
Tyossédolo kotona lasten kanssa 90 9,8 7 1,3
opiskelija 67 7,3 34 6,2
tydelamassi 679 74,1 476 87,2
tyoton 46 5,0 23 4,2
ditiys-/isyysloma tai van- 34 3,7 4 0,7
hempainvapaa
Raskaus 1.lapsen odotus 478 52,2 304 55,7
> 2.lapsen odotus 438 47,8 242 443
aiempi keskenmeno 218 23,8 134 24,5
aiempi keskeytys 123 13,4 83 15,2
* Rekisteroidyssé parisuhteessa 1 %
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Lahes kaikki tutkimukseen vastanneet kumppanit olivat kiyneet puolisonsa kanssa &itiysneuvolassa. Ras-
kaana olevista puolet kévi sikidseulonnan varhaisraskauden yleisessé ultraddnitutkimuksessa padkaupunki-
seudulla. Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin ultradéniyksikoissd kévi yhteensd 65 % vastaajista.
Tampereella kdvi 15 %, Oulussa 13 % ja Kuopiossa 7 %. Kumppanit olivat kdyneet 1dhes identtisesti sa-
moissa ultradéiniyksikoissd. Raskaana olevista ldhes puolet oli kdynyt ultradédnitutkimuksessa ennen si-
kidseulonnan varhaisraskauden yleisti ultradénitutkimusta.

Tiedon saaminen sikioseulonnoista

Lahes kaikki raskaana olevat ja kumppaneista kaksi kolmasosaa oli saanut tietoa sikidseulonnoista neuvo-
lasta (Taulukko 2). Muita merkittdvié tiedonldhteitd raskaana oleville olivat verkkoldhteet, ystdvit ja suku-
laiset, ditiyspoliklinikka sekd lehdet. Kumppaneista yli puolet oli saanut tietoa raskaana olevalta kump-
paniltaan. Raskaana olevista 2 % ja kumppaneista 12 % ei ollut saanut tai ei ollut hankkinut lainkaan tietoa
sikidseulonnoista.

Kolme neljdsosaa raskaana olevista oli saanut tietoa neuvolasta sekd suullisesti ettd kirjallisesti (Tau-
lukko 3). Vain suullisesti neuvontaa sai alle viidennes raskaana olevista ja ainoastaan kirjallisesti tietoa oli
saanut 5 % raskaana olevista. Puolet raskaana olevista oli saanut neuvolan tai sairaalan laatiman tiedotteen
ja 40 % THL:n “Sikidseulonnat — Opas raskaana oleville” -oppaan (Taulukko 4). Muita raskaana olevien
neuvolasta saamia materiaaleja olivat muun muassa vau.fi:n tuottama ”Vauvan odotus” -kirja sekéd Liberon
julkaisema kirja raskaudesta.

Lihes kaikki raskaana olevat ja 60 % kumppaneista oli saanut tietoa kromosomipoikkeavuuksien yhdis-
telméiseulonnasta. Yli puolet vastaajista kertoi saaneensa ditiysneuvolasta tietoa yleisestd ultraddnitutki-
muksesta ilman verindytettd ja niskaturvotuksen mittausta seki yleisestd ultradanitutkimuksesta ja niskatur-
votuksen mittauksesta ilman verindytettd. Raskaana olevista 17 % ja kumppaneista reilu viidennes oli saa-
nut tietoa raskauden toisen kolmanneksen seerumiseulonnasta 15—16 raskausviikolla. Raskausviikoilla 18—
21 tehtdviastd rakenneultraddnitutkimuksesta oli saanut tietoa yli 80 % raskaana olevista ja puolet kumppa-
neista. Raskausviikon 24 jilkeen tehtdvdstd rakenneseulonnasta oli saanut tietoa neljdnnes vastaajista.
Kolmannes vastaajista oli saanut tietoa jatkotutkimuksista eli istukka- ja lapsivesindytteestd ja reilu neljan-
nes oli saanut tietoa NIPT-tutkimuksesta.

Taulukko 2. Raskaana olevien ja kumppaneiden tiedonlédhteet sikioseulonnoista.

Misté olet saanut tietoa sikidseulonnoista?

Raskaana olevat Kumppanit
n=916 % n=546 %
Neuvola 874 95 355 65
Kumppani 8 1 300 55
Muut (kuin THL:n) verkkoldhteet 266 29 60 11
Ystdvét ja sukulaiset 218 23 58 10
THL:n verkkosivut sikion poik- 175 19 33 6
keavuuksien seulonnasta
Aitiyspoliklinikka 122 13 80 15
Lehdet ja julkaisut 121 13 44 8
Sosiaalinen media 71 8 12 2
En saanut/hankkinut tietoa 22 2 67 12
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Taulukko 3. Tavat, miten tietoa annettiin neuvolassa

Mill4 tavoin sait tietoa neuvolassa?

Raskaana olevat Kumppanit

n=916 % n=531 %

Suullisesti ja kirjallisesti 715 78 332 63
Suullisesti 148 16 165 31
Vain kirjallisesti 46 5 13 2
En saanut tietoa 7 1 21 4

Taulukko 4. Neuvolassa annettu materiaali

Mita kirjallista materiaalia sait neuvolasta?

Raskaana olevat Kumppanit

n=916 % n=546 %

Neuvolan/sairaalan laatiman tiedotteen 456 50 165 30

THL:n julkaisema ”Sikioseulonnat — 370 40 225 41
Opas raskaana olevalle”

Muuta materiaalia 2 <1 13 2

En saanut kirjallista materiaalia 13 1 5 1

Tietamys sikioseulonnoista

Useimmat vastaajat tiesivit, ettd sikioseulonnoilla voidaan seuloa Downin oireyhtymié ja merkittivid ra-
kennepoikkeavuuksia (Taulukko 5). Léhes kolmannes vastaajista oletti, ettd sikiostd voidaan seuloa myos
kaikkia kromosomipoikkeavuuksia ja lievid rakennepoikkeavuuksia. Viidennes vastaajista oletti, ettd sikion
CP-vammaa voidaan seuloa. Joka kymmenes vastaaja ei tiennyt, mitd sairauksia ja tiloja sikiostd voidaan
seuloa.

Taulukko 5. Tietimys sikioseulonnoista.

Mité sairauksia ja tiloja sikidstd voidaan seuloa?

Raskaana olevat Kumppanit

n=916 % n=546 %

Downin syndrooma 878 96 475 87
Merkittavat rakennepoikkeavuudet 786 86 402 74
Kaikki kromosomipoikkeavuudet 263 29 144 26
Lievit rakennepoikkeavuudet 250 27 158 29
CP-vamma 162 18 155 28
Kaikki sairaudet ja tilat 6 <1 11 2
Epilepsia 1 <1 8 2
En tiedd 72 8 103 19

Noin 80 % vastaajista koki tuntevansa sikiéseulonnan eri vaihtoehdot hyvin tai kohtalaisesti. Joka
kymmenes raskaana oleva ja joka kolmas kumppani arvioi tuntevansa sikidseulonnan vaihtoehdot huonosti
(Taulukko 6). Ensisynnyttdjit arvioivat uudelleensynnyttdjid useammin tuntevansa huonosti sikidseulonnan
eri vaihtoehdot. Neljdnnes matalammin koulutetuista vastaajista ja 18 % korkeakoulututkinnon suorittaneis-
ta vastaajista arvioi tuntevansa sikiéseulonnan eri vaihtoehdot huonosti.

Viidesosa raskaana olevista ja noin kymmenesosa kumppaneista olisi mielestddn tarvinnut lisdé tietoa
sikiseulonnoista (Taulukko 7). Ensisynnyttijét olisivat tarvinneet lisdtietoa uudelleensynnyttéjisd merkitta-
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visti enemmén. Useammat korkeakoulututkinnon suorittaneet vastaajat olisivat tarvinneet lisétietoa si-
kidseulonnoista kuin matalammin koulutetut.

Suurin osa vastaajista koki, ettd oli saanut neuvolasta riittdvéasti tietoa kehitysvammaisuudesta ja muista
poikkeavuuksista. Vastaajista alle puolet tiesi, ettei sikioseulonnoilla saada tdysin varmaa tulosta sikion
poikkeavuudesta.

Taulukko 6. Raskaana olevien ja kumppaneiden arviot sikioseulontojen vaihtoehtojen tuntemisesta sekd synnytténei-
syyden ettd koulutustason mukaan.

Miten hyvin arvioit tuntevasi sikiéseulonnan eri vaihtoehdot?

Hyvin Kohtalaisesti Huonosti Yhteensd

n % n % n % n
Raskaana olevat 170 19 632 69 113 12 915
Kumppanit 44 8 314 56 178 33 536
Ensisynnyttéjét 74 16 325 68 78 16 477
Uudelleensynnyttdjat 96 22 307 70 35 8 438
Peruskoulu ja toisen 53 11 308 64 119 25 480
asteen tutkinto
Korkeakoulututkinto 161 17 638 65 172 18 971

Taulukko 7. Raskaana olevien ja kumppaneiden arviot lisdtiedon tarpeesta seka synnyttéaneisyyden ettd koulutustason

mukaan.
Olisitko tarvinnut ditiysneuvolasta lisdtietoa sikioseulonnasta?
Kylla En Yhteensa
n % n % n
Raskaana olevat 141 22 507 78 648
Kumppanit 46 12 324 88 370
Ensisynnyttijét 129 27 345 73 474
Uudelleensynnyttdjat 51 12 383 88 434
Peruskoulu tai toisen 65 14 408 86 473
asteen tutkinto
Korkeakoulututkinto 178 18 787 82 965

Muutamat vastaajat olivat sitd mieltd, ettd raskausviikkojen 9—13 yhdistelméseulontaan liittyy kesken-
menoriski. Y1i puolet vastaajista oli sitd mieltd, ettd tulos voi olla epéluotettava. Alle 5 % vastaajista uskoi
yhdistelméseulontaan liittyvén joitain muita riskeja tai haittoja kuten esimerkiksi infektioriski. Vastauksista
paitellen muutamat vastaajat olivat sekoittaneet yhdistelmédseulonnan istukka- tai lapsivesitutkimukseen.
Vastaajista 60 % tiesi, ettd jatkotutkimuksiin eli istukka- ja lapsivesindytteeseen liittyy keskenmenoriski ja
viidennes vastasi, ettd tutkimuksen tulos saattaa olla epiluotettava.

Osallistuminen

Raskaana olevista 90 % aikoi osallistua kromosomipoikkeavuuksien seulontaan yhdistelméseulontana
(Taulukko 8). Varhaisraskauden yleiseen ultraddnitutkimukseen ilman verindytettd ja NT-mittausta aikoi
osallistua vajaa kymmenesosa raskaana olevista. Varhaisraskauden yleiseen ultradénitutkimukseen ja NT-
mittaukseen, mutta ilman verindytetta aikoi osallistua hieman yli kymmenesosa. Yli puolet raskaana olevis-
ta, jotka aikoivat osallistua ultradénitutkimukseen ilman verindytettd ja NT-mittausta, ilmoittivat osallistu-
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vansa myos kromosomipoikkeavuuksien seulontaan. Samoin yli puolet raskaana olevista, jotka aikoivat
osallistua ultraddnitutkimukseen ja NT-mittaukseen, mutta ilman verindytettd, ilmoittivat osallistuvansa
my0s kromosoimipoikkeavuuksien yhdistelméseulontaan. Kumppaneista, jotka aikoivat osallistua yhdis-
telmédseulontaan, joka viides ilmoitti osallistuvansa myos ultradénitutkimukseen ilman verindytetti ja NT-
mittausta ja hieman useampi aikoi osallistua ultraddnitutkimukseen ja NT-mittaukseen, mutta ilman veri-
ndytettd. Kéytdnndssd ndma kolme ovat vaihtoehtoja keskenddn ja vain yhteen vaihtoehtoon voi osallistua.

Alle kymmenesosa raskaana olevista aikoi osallistua raskauden toisen kolmanneksen seerumiseulon-
taan. Lahes kaikki raskaana olevat, jotka aikoivat osallistua raskauden toisen kolmanneksen seerumiseulon-
taan, ilmoittivat osallistuvansa my0s yhdistelméseulontaan. Myds suurin osa kumppaneista, jotka aikoivat
osallistua raskauden toisen kolmanneksen seerumiseulontaan, kertoivat osallistuvansa myds yhdistel-
miseulontaan. Ensisijaisesti kromosomipoikkeavuuksia seulotaan yhdistelméseulonnalla ja keskiraskauden
seerumiseulontaa tarjotaan vain silloin, kun yhdistelméiseulonta ei ole mahdollinen. Kaytdnnossda molempia
seulontamenetelmi ei voi valita.

Yli 80 % raskaana olevista aikoi osallistua rakenneseulontaan raskausviikoilla 18-21 ja vajaa kymme-
nesosa aikoi osallistua rakenneseulontaan raskausviikon 24 jélkeen (Taulukko 8). Léhes kaikki raskaana
olevat ja kumppanit, jotka aikoivat osallistua rakeneseulontaan raskausviikon 24 jéilkeen, ilmoittivat osallis-
tuvansa myds rakenneseulontaan raskausviikoilla 18-21. Rakenneseulonnan ultradénitutkimus raskausvii-
koilla 18-21 tai raskausviikon 24+0 jélkeen ovat vaihtehtoisia keskenddn, molempia ei voi valita. Suurim-
malle osalle vastaajista oli helppoa pééttda sikioseulontoihin osallistumisesta ja vain muutama kumppani
vastasi padtoksenteon olleen vaikeaa.

Taulukko 8. Osallistuminen sikioseulontoihin.

Osallistuitko/aiotko osallistua tissé ras-
kaudessa sikion poikkeavuuksien seu-

lontoihin?
Raskaana olevat Kumppanit
n=916 % n=546 %
Kromosomipoikkeavuuksien seulonta yhdistelmaseulon- 828 90 397 73
tana
Varhaisraskauden yleinen ultradénitutkimus ja NT-mittaus 98 11 175 32
(ilman verindytetti)
Varhaisraskauden yleinen ultradénitutkimus (ilman veri- 69 8 134 25
ndytettd ja NT-mittausta)
Raskauden toisen kolmanneksen seerumiseulonta 68 7 99 18
Rakenneseulonta raskausviikoilla 18-21 741 82 340 62
Rakenneseulonta raskausviikon 24 jélkeen 64 7 118 22

Raskaana olevista kolmannes ja kumppaneista ldhes kaikki olivat keskustelleet sikidseulontoihin osallis-
tumisesta puolisonsa kanssa (Taulukko 9). Neljdsosa raskaana olevista oli paittinyt osallisuudesta keskus-
telematta muiden kanssa. Puolison kanssa keskustelu oli vaikuttanut osallistumispédatokseen eniten.
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Taulukko 9. Keskustelukumppani

Kenen kanssa keskustelit mahdollisesta
osallistumisesta sikidseulontoihin?

Raskaana olevat Kumppanit

n=916 % n=546 %

Kumppanin 687 75 507 93
Katilon/terveydenhoitajan/sairaanhoitajan 295 32 97 18
Sukulaisen tai ystidvan 106 12 11 2
Laakédrin 12 1 17 3
Sosiaalisessa mediassa vertaisten kanssa 7 1 1 0
Péitin itse/Kumppani péitti osallisuudesta ilman keskuste- 218 24 27 5

luja

Yleisimmét syyt osallistua sikioseulontaan olivat lapsen terveydentilan varmistaminen, sairauksien ja
poikkeavuuksien 16ytyminen, raskauden varmistaminen, lapsen ndkeminen, kaiken mahdollisen tiedon
saaminen ja sikididen lukuméérdn varmistaminen (Kuvio 1). Puolet vastaajista mainitsi osallistumisen
syyksi myos mahdollisuuden raskauden keskeyttimiseen, jos sikid on sairas tai sikiolld todetaan jokin
poikkeavuus. Vastaajista puolet oli valinnut valmistautumisen mahdolliseen vammaisen lapsen syntyméaan.
Y1i puolet vastaajista ilmoitti, ettd osallistuminen sikidseulontoihin oli itsestdédn selvdd. Lapsen sukupuolen
selvittdminen oli yhtend syynéd osallistua sikidseulontoihin 40 %:lle vastaajista. Raskaana olevien tiarkeim-
mét syyt olivat lapsen terveydentilan varmistaminen, sairauksien ja poikkeavuuksien 10ytyminen, raskau-
den varmistaminen. Kumppanit mainitsivat useimmiten lapsen terveydentilan varmistamisen, sairauksien ja
poikkeavuuksien 16ytymisen ja lapsen ndkemisen.

Lapsen terveydentilan varmistaminen
Sairauksien ja poikkeavuuksien |[0ytaminen
Raskauden varmistaminen

Lapsen nakeminen

Kaiken mahdollisen tiedon saaminen
Osallistuminen oli itsestaén selvaa
Sikididen lukumaaran varmistaminen
Mahdollisuus raskauden keskeytykseen
Valmistautuminen vammaisen lapsen syntymaan
Lapsen sukupuolen selvittdminen

Ei olluterityistad syyta olla osallistumatta
Kumppani halusi nahda lapsen

Sukurasite

raskaana olevat

Muu syy

| | |

B kumppanit 0% 25% 50% 75% 100%

Kuvio 1. Raskaana olevien (n=916) ja kumppanien (n=546) syyt osallistua sikiéseulontaan
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Hieman yli puolet raskaana olevista ja hieman alle puolet kumppaneista vastasi, ettd mahdollisuutta
osallistua sikioseulontoihin tarjottiin neuvolassa rutiinitoimenpiteend. Lahes 40 %:lle raskaana olevista ja
noin neljannekselle kumppaneista ehdotettiin, ettd he miettisivit itsendisesti osallistumisestaan sikidseulon-
toihin.

Odotukset sikioseulonnan varhaisraskauden ultradanitutkimuksesta

Lédhes 90 % raskaana olevista ja noin kaksi kolmasosa kumppaneista ajatteli tutkimusta paljon ennen si-
kidseulonnan varhaisraskauden yleistd ultradénitutkimusta raskausviikoilla 10—13 ja mietti sitd, mitd ultra-
adnitutkimuksessa tulee esiin lapsesta. 60 % raskaana olevista ja ldhes puolet kumppaneista oli huolissaan
siitd, ettd ultradénitutkimus voi johtaa lasta koskeviin vaikeisiin pddtoksiin. Jos vastaaja tai vastajan kump-
pani oli kdynyt ultraddnitutkimuksessa (n=724) ennen sikioseulonnan varhaisraskauden ultradanitutkimusta,
sikididen lukuméérd huolestutti selkeédsti vihemman kuin vastaajia, jotka eivét olleet kdyneet ultraddnitut-
kimuksessa (n=723) ennen sikidseulonnan ultradanitutkimusta (15 % vs 28 %). Vastaajat uskoivat saavansa
hyvin tietoa ultradanitutkimuksen aikana, eivétkd he juurikaan miettineet sitd mahdollisuutta, etti saisivat
puutteellista tietoa. Neljannes raskaana olevista mietti etukdteen sitd, miten henkilokunta kohtelee heité
tutkimuksen aikana, kun taas kumppaneista sitd mietti vain harva.

Kokemukset sikioseulonnan varhaisraskauden ultradanitutkimuksesta

Liahes kaikki vastaajat olivat saaneet hyvin tietoa ultraddnitutkimuksen aikana ja heille oli kerrottu, mita
kuvassa oli ndhtdvissd. Suurin osa vastaajista koki, ettd he saivat esittdd kysymyksid tutkimuksen aikana.
Lihes kaikki raskaana olevat ja 70 % kumppaneista koki, ettd ultradénitutkimuksen tehnyt kétilo tai ladkari
suhtautui héneen henkilokohtaisesti. Tulevat vanhemmat kertoivat hahmottaneensa ultradénikuvan hyvin.
Suurin osa vastaajista oli sitd mieltd, ettd tuntui hyvaltéd, koska raskauden kesto, laskettu aika ja sikididen
lukumaéara oli madritetty ultradénitutkimuksen avulla.

Sikidseulonnan varhaisraskauden ultradédnitutkimus védhensi huolta lapsen terveydestd suurimmalla osal-
la vastaajista (Taulukko 10). Huoli lapsenterveydesti vdheni yhtélailla raskaana olevilla ja kumppaneilla.
Synnyttdneisyyden tai idin mukaan tehdyissd vertailuissa ei mydskéén tullut eroja esille.

Suurimmalle osalle raskaana olevia ja kumppaneita vanhemmaksi tulo tuli ultradénitutkimuksen myota
todellisemmaksi (Taulukko 11). Vanhemmaksi tulo todellistui useammalle raskaana olevalle kuin kump-
panille. Ensimmdisti lastaan odottaville ultradénitutkimus teki vanhemmaksi tulon todellisemmaksi merkit-
tivasti useammin kuin vahintdin toista lastaan odottaville vastaajille. Alle 35-vuotiaille vastaajille todellis-
tui vanhemmaksi tulo merkittdvésti useammin kuin 35 vuotta tayttineille. Kaikki vastaajat olivat tyytyvai-
sid paatokseensd osallistua ultradénitutkimukseen.

Taulukko 10. Ultradédnitutkimuksen vaikutus huoleen lapsen terveydesta

Ultradénitutkimus vahensi huoltani lapsen tervey-

desta.
Samaa mieltd  Ei samaa eikd Eri mieltd
eri mieltd

n % n % n %
Raskaana olevat (n=909) 809 89 58 6 42 5

Kumppanit (n=481) 431 90 38 8 12
1.1apsen odotus (n=759) 686 90 49 7 24 3
>2 lapsen odotus (n=631) 554 88 47 7 30 5
<35-vuotiaat vastaajat (n=1027)) 916 89 72 7 39 4
> 35-vuotiaat vastaajat (n=363) 324 89 24 7 15 4
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Taulukko 11. Ultradanitutkimuksen vaikutus vanhemmaksi tulon todellistumiseen

Ultradanitutkimus teki vanhemmaksi tulon todelli-

semmaksi.
Samaa mieltd  Ei samaa eikd Eri mielta
eri mieltd

n % n % n %
Raskaana olevat (n=907) 808 89 64 7 35 4
Kumppanit (n=482) 383 80 59 12 40 8
1.1apsen odotus (n=757) 694 92 39 5 24 3

> 2.lapsen odotus (n=632) 497 79 84 13 51
<35-vuotiaat vastaajat (n=1023) 905 88 82 8 36 4
> 35-vuotiaat vastaajat (n=366) 286 78 41 11 39 11

Lahes kaikki raskaana olevat olivat saaneet ajan ultradénitutkimukseen raskausviikoille 10—13. Suurin osa
vastaajista tiesi, miksi ultraddnitutkimus tehdddn. Varhaisraskauden yleisessd ultradanitutkimuksessa oli
ollut rauhallinen tunnelma, tulevien vanhempien kysymyksiin oli ollut riittédvisti aikaa ja vastaanottoon
varattu aika oli riittdvd. Suurin osa vastaajista oli tyytyvdisid saamiinsa kuviin odottamastaan lapsesta. Joka
kymmenes raskaana oleva ei ollut saanut tietoa siitd, miten ja/tai milloin kromosomipoikkeavuuksien seu-
lontatulos ilmoitetaan.

Mahdolliset poikkeavuudet

Lahes 80 % vastaajista arvioi, ettd oma riski saada lapsi, jolla on Downin syndrooma, oli vdhdinen (Tau-
lukko 12). Yli puolet vastaajista on kuitenkin ollut jonkin verran huolissaan siitd, ettd lapsella olisi jokin
kehitysvamma (Taulukko 13). Raskaana olevista viidennes ja kumppaneista kolmannes ei ollut ollut huolis-
saan odottamansa lapsen mahdollisesta vammaisuudesta.

Taulukko 12. Vastaajan arvio riskistd saada lapsi, jolla on Downin syndrooma.

Kuinka arvioit riskin saada lapsi, jolla on Downin

syndrooma?

Raskaana olevat Kumppanit

n=915 % n=538 %

Olematon 126 14 139 26

Pieni 605 66 293 54

Kohtalainen 74 8 14 3
Melko suuri 10 1 5

Suuri 2 <1 0 0

En osaa sanoa 98 11 87 16
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Taulukko 13. Huoli lapsen mahdollisesta kehitysvammasta.

Oletko ollut huolissasi, ettd odottamallanne lap-
sella on jokin kehitysvamma?

Raskaana olevat Kumppanit

n=912 % n=537 %

En ole ollut huolissani 178 19 185 32
Olen ollut vdhén huolissani 535 56 263 45
Olen ollut melko huolissani 62 7 16 3
Olen ollut huolissani 113 12 56 10
Olen ollut erittdin huolissani 39 4 13 2
En osaa sanoa 19 2 21 4

Jos lapsella havaittaisiin kehityspoikkeavuus, raskaana olevista 29 % ja kumppaneista neljannes tekisi
melko varmasti tai varmasti raskauden keskeytyksen (Taulukko 14). Raskaana olevista 31 % ja kumppa-
neista neljdnnes ei tekisi tai melko varmasti ei tekisi raskauden keskeytysté, vaikka kehityspoikkeavuus
havaittaisiin. Useat vastasivat raskaudenkeskeytyksen riippuvan kehitysvamman tai poikkeavuuden vaka-
vuudesta. Lahes neljannes vastaajista ei tdssd vaiheessa tiennyt, mitéd tekisi, jos lapsella todettaisiin poik-
keavaa ja useat eivit halunneet ajatella asiaa.

Taulukko 14. Raskauden jatkaminen, jos lapsella havaittaisiin seulonnassa poikkeavuus.

Jos odottamallanne lapsella havaittaisiiin kehitys-
poikkeavuus, mité tekisit?

Raskaana olevat Kumppanit
n=914 % n=546 %
En halua ajatella siti 107 11 88 15
En tekisi raskauden keskeytystd 109 11 68 12
En melko varmasti tekisi raskauden 144 15 75 13
keskeytysta
Tekisin melko varmasti raskauden 229 24 109 19
keskeytyksen
Tekisin raskauden keskeytyksen 63 7 36 6
En osaa sanoa 209 22 146 25

Hieman yli neljénnes vastaajista ei tuntenut ketddn kehitysvammaista henkilod. Hieman alle neljannes
vastaajista tunsi ldheisesti tai melko ldheisesti henkilon, jolla on kehitysvamma. Lahipiirissd olevan kehi-
tysvamma oli suurimmalle osalle positiivinen tai neutraali kokemus ja alle kymmenesosalle negatiivinen
kokemus.

Kaksi kolmasosaa raskaana olevista ja hieman yli puolet kumppaneista oli sitd mieltd, ettd merkittavét
rakennepoikkeavuudet ovat syitd harkita raskauden keskeytystd (Taulukko 15). Downin syndrooma oli
vastaajista kolmanneksen ja kaikki kromosomipoikkeavuudet vastaajista 1dhes neljanneksen mielestd syitd
harkita keskeytystd. Kolmannes vastaajista ei osannut sanoa, mitkd sairaudet tai vammat olisivat heidin
mielestddn syitd harkita raskaudenkeskeytystd. Vastaajista 6 % oli sitd mielts, etteiviit mitkddn kehitys-
vammat tai sairaudet oikeuta harkitsemaan raskauden keskeytysté.
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Taulukko 15. Syyt harkita raskauden keskeytysta.

Mitka kehitysvammat/sairaudet ovat mielesta-

si syitd harkita raskauden keskeytysta?

Raskaana olevat Kumppanit

n=916 % n=546 %

Merkittavat rakennepoikkeavuudet 619 68 307 56
Downin syndrooma 309 34 206 38
Kaikki kromosomipoikkeavuudet 216 24 120 22
Kaikki sairaudet ja tilat 52 6 30 6
Lievét rakennepoikkeavuudet 45 5 33 6
Ei mikédéin ylld mainituista 59 6 41 8
En osaa sanoa 276 30 206 38
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Pohdinta

Tdmén raportin tarkoituksena on kuvata raskaana olevien ja kumppaneiden odotuksia ja tietimystd
sikioseulonnoista ~ sekd  kokemuksia  varhaisraskauden  sikidseulonnan  ultradénitutkimuksesta.
Tutkimuksen tavoitteena oli tuottaa tietoa, jota voidaan hyddyntdd sikidseulontaan liittyvin
toiminnan kehittdmisessa.

Tutkimukseen  vastanneista kolme neljdsosaa oli saanut &itiysneuvolassa neuvonnan
sikioseulonnnoista sekd suullisesti ettd kirjallisesti. Pelkéstdin suullisen ohjauksen oli saanut vajaa
viidennes raskaana olevista. Aitiysneuvola on ensisijainen paikka, josta raskaana olevat ja heidin
kumppaninsa saavat tietoa sikidseulonnoista. Suullinen ja kirjallinen neuvonta kuuluu &itiysneuvolan
kétilon tai terveydenhoitajan tehtdviin (Klemetti & Hakulinen-Viitanen 2013). Neuvolasta mukaan
annnettu kirjallinen materiaali tukee neuvolasta saatua suullista neuvontaa. Yli puolet kumppaneista sai
tdmin tutkimuksen mukaan tietoa sikidoseulonnoista raskaana olevalta kumppaniltaan. Jotta eteenpiin
vilitettdvd tieto olisi oikeaa, on tirkedd, ettd raskaana olevalla on myo0s kirjallista materiaalia
sikioseulonnoista. Muutamat raskaana olevat kertoivat, etteivit he olleet saaneet lainkaan tietoa
ditiysneuvolasta eivétkd olleet hankkineet tietoa mistdén. Kumppaneista kymmenesosa ei ollut saanut
eikd hankkinut tietoa mistdén. Vaikka médrit ovat pienet, asia on huolestuttava.

Verkkolédhteiden kautta haetaan tietoa sikioseulonnoista. Joka viides raskaana oleva oli kdynyt Tervey-
den ja hyvinvoinnin laitoksen verkkosivuilla ja ldhes joka kolmas oli saanut tietoa sikidseulonnoista
joltain muulta verkkosivustolta. Hakusanoilla sikidseulonta tai varhaisraskauden ultradénitutkimus saa
verkosta osumiksi satoja eritasoisia tietoldhteitd, keskustelupalstoja ja mainoksia. Useimmat
sairaanhoitopiirit ovat julkaisseet luotettavaa tietoa sikidseulonnasta ja THL:n verkkosivut sikion
poikkeavuuksien seulonnoista (THL 2015) antavat ajantasaista, oikeaa tietoa kolmella eri kielell4.
Sivujen osoite olisi hyvéd olla selkedsti esilld neuvolassa ja seulontayksikdissd sekéd linkki neuvolan tai
seulontayksikon omilla sikidseulonnasta kertovilla verkkosivuilla. THL:n julkaisemiin oppaisiin perheille
olisi my6s hyvé lisdtd THL:n sikidseulonnasta kertovien sivujen osoite turvallisen lisdtiedon ldhteeksi.
Suurin osa tdhédn tutkimukseen osallistuneista raskaana olevista ja kumppaneista keskusteli keskendin
osallistumisesta sikidseulontoihin. Neuvolasta saatu kirjallinen materiaali ja luotettavat verkkoldhteet
toimivat hyvéni tukena keskustelulle.

Suurin osa vastaajista arvioi tuntevansa sikidseulonnan eri vaihtoehdot hyvin tai kohtalaisesti, mutta yli
kymmenesosa raskaana olevista ja kolmannes kumppaneista arvioi tuntevansa ne huonosti. Matalammin
koulutetut vastaajat arvioivat selvisti useammin tuntevansa huonosti sikidseulonnan eri vaihtoehdot kuin
korkeammin koulutetut vastaajat. Santalahden (1998) tutkimuksessa todettiin, ettd korkeammin koulutetuil-
la oli paremmat tiedot seulonnasta. Tdssd tutkimuksessa tulokset perustuvat itsearviointiin ja Santalahden
tutkimuksessa tietimysti testattiin kysymyksilld, joten tuloksia ei voi suoraan verrata. Sekd Santalahden
(1998) ettd tdmin tutkimuksen perusteella voitaneen péételld, ettd matalasti koulutetuille tuleville vanhem-
mille on hyvé tarjota enemmaén neuvontaa kuin korkeasti koulutetuille. Ensimmadisti lastaan odottava ras-
kaana oleva ehka tarvitsee enemmén ohjausta sikidseulonnoista kuin raskaana oleva, joka on aiemmin syn-
nyttanyt.

Tassé tutkimuksessa lapsen terveydentilan varmistaminen oli eniten mainittu syy osallistua sikioseulon-
tatutkimuksiin. Tulos on samanlainen aiemmissa tutkimuksissa (Santalahti 1998, Ekelin ym. 2004, Garcia
ym. 2008, Georgsson Ohman & Waldenstrdm 2008, Hawthorne & Ahern 2009, De Vleminck ym. 2011,
Aune & Moller 2012, Garcia ym. 2012, Murakami ym. 2012, Nykdnen ym. 2017). Kuten aiemmissakin
tutkimuksissa sairauksien ja poikkeavuuksien 16ytyminen (Santalahti 1998, Georgsson Ohman & Walden-
strom 2008, Garcia ym. 2012, Murakami ym. 2012, Nykénen ym. 2017) ja raskauden varmistaminen (Eke-
lin ym. 2004, Georgsson Ohman & Waldenstrdm 2008, Molander ym. 2010, Andersson ym. 2011, Nyki-
nen ym. 2017) olivat perusteluina osallistua sikioseulontaan.

Y1i puolet vastaajista ilmoitti yhdeksi osallistumisen syyksi mahdollisuuden raskauden keskeyttdmiseen,
jos sikid on sairas tai sikilld on jokin poikkeavuus. Samoin hieman alle puolet oli valinnut osallistumisen
syyksi my0ds valmistautumisen mahdolliseen vammaisen lapsen syntymidin. Léhes neljannes vastaajista ei
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osannut sanoa, jatkaisiko raskautta vai keskeyttiisiko raskauden, jos sikidlld todettaisiin seulonnoissa poik-
keavuus. Yli viidennes vastaajista ei halunnut ajatella asiaa lainkaan téssd vaiheessa. Raskaana olevista alle
kymmesesosa kertoi tekevénsd raskauden keskeytyksen ja hieman yli kymmesosa ei tekisi raskauden kes-
keytystd, jos sikiolld havaittaisiin poikkeavuus. Tdméa voitaneen tulkita siten, ettd suurimmalla osalla vas-
taajista ei ole ollut etukiteen ehdottomia ajatuksia raskauden jatkamisesta tai keskeyttdmisestd, ja ovat
avoimia miettimién tilannetta jatkotutkimusten tulosten, 10ydetyn poikkeavuuden vakavuuden ja perinndl-
lisyysneuvonnan perusteella.

Kaksi kolmasosaa raskaana olevista ja hieman yli puolet kumppaneista odotti saavansa seulonnan avulla
kaiken mahdollisen tiedon. Nykédsen ym. (2017) tutkimuksessa havaittiin, ettd nuoremmat vastaajat mainit-
sivat sen useimmammin seulontaan osallistumisen syyksi kuin idkkddmmat. Kysymyslomakkeessa jéitettiin
vastaajan mietittdviksi, mitd kaikella mahdollisella tiedolla tarkoitetaan. Monivalintakysymyksessd on
my0s mahdollista poimia ehdotettuja vaihtoehtoja pohtimatta syvéllisesti niiden siséltoa.

Téssd tutkimuksessa raskaana olevien ja kumppaneiden odotukset sikidseulonnoista tavoittelevat samaa
sikidseulontojen tavoitteen kanssa. Raskauden ja synnytyksen hyvé hoito sekd mahdollisesti sairaan sikion
tai vastasyntyneen hoidon suunnittelu ja hoitoon valmistautuminen on mahdollista, kun riskitekijat tai
poikkeavuudet havaitaan jo raskausaikana. Tahédn tutkimukseen osallistuneiden raskaana olevien ja kump-
paneiden odotuksia sikidseulonnoista voidaan siten pitdé realistisina.

Huomattava osa tihin tutkimukseen osallistuneista raskaana olevista ja kumppaneista ilmoitti osallistu-
vansa jokaiseen mahdolliseen seulontamenetelméén, vaikka kéytdnndssd paillekkéiset osallistumiset seu-
lontoihin eivit ole mahdollisia. Lisdksi kumppanien aikomukset osallistua eri sikioseulontoihin poikkesivat
huomattavasti raskaana olevien vastauksista. Kromosoimipoikkeavuuden seulontaan yhdistelméseulonta on
ensisijainen menetelmit ja sen vaihtoehtona vanhemmat voivat valita varhaisraskauden yleisen ultradéni-
tutkimuksen ja NT-mittauksen ilman verindytetté tai varhaisraskauden yleisen ultradénitutkimukseen ilman
NT-mittausta ja verindytettd. Keskiraskauden seerumiseulontaa tarjotaan vain silloin, kun yhdistel-
miseulonta ei ole mahdollinen. Téhén tutkimukseen vastattiin varhaisraskauden ultraddnitutkimuksessa
kdynnin jdlkeen, ja on mahdollista, ettd vastaaja ei ole voinut osallistua kromosoimipoikkeavuuden yhdis-
telméseulontaan ja hinelle oli tarjottu keskiraskauden seerumiseulontaa. Rakenneseulonnan ultradénitutki-
mus raskausviikoilla 18-21 tai raskausviikon 24+0 jidlkeen ovat vaihtehtoisia, eikd molempia tutkimuksia
voi seulontatutkimuksina valita. Kuvaavatko vastaukset tulevien vanhempien tietimysté sikidseulonnan eri
menetelmistd vai onko tutkimukseen vastatessa vain helppo rastittaa kaikki tarjolla olevat vaihtoehdot?
Valtakunnallinen seulontarekisteri antaisi luotettavaa tietoa todellisesta osallistumisesta eri seulontamene-
telmiin.

Tulevien vanhempien suhtautuminen lapsen terveyteen nayttéisi tdssd tutkimuksessa olevan jonkin ver-
ran ristiriitainen varhaisraskauden aikana. Hieman yli puolet tulevista vanhemmista oli ollut huolissaan
lapsen terveydestd ennen varhaisraskauden ultradénitutkimusta ja sikidseulonnan ultraddnitutkimusta oli
ajateltu paljon ennalta. Suurin osa vastaajista arvioi, ettd oma riski saada lapsi, jolla on Downin syndrooma,
oli vdhdinen. Neljdnnes vastaajista ei ollut ollut huolissaan siitd, ettd odottamallaan lapsella olisi kehitys-
poikkeavuus. Kuitenkin varhaisraskauden ultradénitutkimus véhensi ldhes kaikkien vastaajien huolta lapsen
terveydestd. Useissa aiemmissa tutkimuksissa ultraddnitutkimus oli vdhentdnyt huolta lapsen terveydestd
(Brisch ym. 2005, Api ym. 2009, Ekelin ym. 2009, Williams ym. 2011, Murakami ym. 2012). Aiemmissa
tutkimuksissa on todettu, ettd suurimmalla osalla jinnitys lievittyy, jos ultradénitutkimuksessa ei havaita
poikkeavuutta (Brisch ym. 2005, Api ym. 2009, Ekelin ym. 2009, Williams ym. 2011, Murakami ym.
2012). Téssa tutkimuksessa kysymykset tehtiin ultradanitutkimuksen jélkeen, ja ultradénitutkimuksen nor-
maali tulos on voinut vaikuttaa vastauksiin.

Lihes kaikki vastaajat olivat saaneet hyvin tietoa ultradénitutkimuksen aikana ja heille oli kerrottu tut-
kimuksen aikana, mitd kuvassa oli néhtivissd. Ultraddnikuva oli hahmotettu hyvin. Aiempien tutkimusten
mukaan raskaana olevat ja kumppanit haluavat saada mahdollisimman paljon tietoa ultradénitutkimuksen
aikana (Ekelin ym. 2009, Murakami ym. 2012). Van der Zalmin ja Byrnen (2006) haastattelemat raskaana
olevat kertoivat hyvésté ultraddnikokemuksesta, jolloin ultraddnitutkimuksen tekeva kétilo tai 1ddkéari puhui
suoraan raskaana olevalle, oli katsekontaktissa hidnen kanssaan ja huolehti raskaana olevan fyysisestd hy-
vistd olosta. Haastateltavat halusivat, ettd heidédn kysymyksiinsé vastattiin rehellisesti ja ettd tutkimuksesta
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kerrottiinn sen aikana. Herkkyys vastata naisen sanattomiin tarpeisiin oli taito, jota haastateltavat arvosti-
vat. (Van der Zalm & Byrne 2006.) Tdhdn tutkimukseen vastanneiden raskaana olevien ja kumppaneiden
vastaukset ovat erinomaista palautetta varhaisraskauden ultraddnitutkimuksen suorittaneille kétilgille ja
ladkareille.

Téssé tutkimuksessa varhaisraskauden ultraddnitutkimus néytti tekevin vanhemmaksi tulon todellisem-
maksi suurimmalla osalla vastaajista. Vanhemmaksi tulo vahvistui varhaisraskauden ultradénitutkimuksen
avulla varsinkin ensimmdistd lastaan odottaville ja alle 35-vuotiaille vastaajille. Vanhemmuuden vahvistu-
minen on havaittu aiemmissakin tutkimuksissa (Garcia ym. 2002, Molander ym. 2010, Aune & Mdller
2012, Dheensa ym. 2013), mutta ndissd tutkimuksissa ultradénitutkimus on tehty keskiraskaudessa ja siis
myo6hemmin kuin tdmén tutkimuksen ultradénitutkimus. Viime vuosina on alettu kiinnittd4d huomiota tule-
vien vanhempien raskauden aikaisen kiintymyksen vahvistamiseen ultradénitutkimuksen avulla ja hyodyn-
tad sitd esimerkiksi pdihteitd kéyttdvien raskaana olevien motivoinnissa péihteettdmyyteen. Vanhemmaksi
tulon vahvistaminen on tirked osa varhaisraskauden ultradénitutkimusta.

Tamén tutkimuksen osaaineistosta on julkaistu artikkeli (Nykanen ym. 2017). Artikkelin aineisto on ke-
ratty padosin Uudeltamaalta ja kysymykset olivat hieman suppeammat. Artikkelin tulokset niiden kysymys-
ten osalta, mitd kyseisessd tutkimuksessa oli mukana, olivat hyvin yhteneviiset tdiméin valtakunnallisesti
kerdtyn aineiston tulosten kanssa.

Tamén tutkimuksen vahvuus on se, ettd aineistona on kiytetty kaikkia Suomen yliopistosairaalakaupun-
keja ja heikkoutena se, ettd tutkimukseen rekrytoiminen epdonnistui TYKS:n alueella eiké siten saatu Iuo-
tettavasti tietoa koko maasta. Koska muiden yliopistosairaaloiden alueella rekrytointi onnistui ja vastaus-
prosentit, erityisesti raskaana olevien oli hyvd ja kumppanienkin kohtuullinen, tutkimuksen tuloksia voi-
daan pitdd luotettavina. Tulokset on tdsséd raportissa esitetty vain suorina jakaumina, joten tulosten jatko-
analyysi toisi lisdtietoa esimerkiksi siitd, mitkd eri taustatekijat mahdollisesti selittdvét tuloksia ja mitkd
tekijét ovat keskendén yhteydessé toisiinsa.

Tutkimuksen johtopédtoksind voidaan todeta, ettd raskaana olevien ja kumppaneiden odotukset si-
kidseulonnoista ovat realistiset. Aitiysneuvolalla on merkittivi rooli sikidseulonnoista tiedottamisessa.
Aitiysneuvolatoiminnan suositusten mukainen ennen seulontaa annettava suullinen ja kirjallinen neuvonta
sikidseulonnoista ei kuitenkaan toteudu kaikkien raskaana olevien kohdalla. Ensisynnyttédjét ja korkeasti
koulutetut vanhemmat kaipaavat enemmén neuvontaa sikidseulonnoista, mutta matalasti koulutettujen neu-
vontaan tulisi kiinnittdd nykyistd enemman huomiota. Merkittdvét rakennepoikkeavuudet ja kromosomi-
poikkeavuudet mainitaan useimmin syiksi, jolloin voi harkita raskauden keskeytystd. Oman raskauden
jatkamisesta tai keskeyttdmisestd ei ole ehdotonta kantaa, vaan paitds tehdadn poikkeavan 16ydoksen vaka-
vuuden perusteella. Huomattavan moni kdy ultradnitutkimuksessa jo ennen seulontoihin kuuluvaa varhais-
raskauden seulontaultradénitutkimusta. Varhaisraskauden seulontaultradénitutkimus vahvistaa vanhem-
muutta.
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