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Tahaton lapsettomuus koskettaa yha useampaa; noin 20 % raskautta yrittavista
kohtaa hankaluuksia yrittaessaan raskautta. Taman paivan hedelmoityshoidot
ovat melko tehokkaita ja jopa 80 prosenttia hoitoon hakeutuvista saa lapsen jol-
lain hoitomenetelmalla. Tehokkain ja tuloksekkain menetelma on IVF- eli koeput-
kihedelmoityshoito. Taman tutkimuksen tarkoitus on kuvata, millaista tukea IVF-
hoidossa olevat ovat loytaneet ja millaista tukea he toivoisivat I6ytavansa inter-
netista seka kuulla potilaiden ajatuksia siitd, kuinka internetia voitaisiin tulevai-
suudessa hyodyntaa heidan hoitoonsa liittyen. Tavoitteena on loytaa perustelut
ja ideoita siihen, miten internetia voitaisiin asiantuntijajohtoisesti hyodyntaa ta-
man asiakasryhman tukemisessa tulevaisuudessa.

Tutkimukseen osallistujat etsittiin heina-elokuussa 2013 internetin foorumeilta,
joilla keskustellaan lapsettomuudesta ja hedelmdityshoidoista. Osa foorumeista
oli julkisia ja osa edellytti rekisterditymista. Osallistujat vastasivat anonyymisti ky-
selyyn, josta vastauksia saatiin analysoitavaksi 42 (N = 42). Analyysi toteutettiin
induktiivisen sisallonanalyysin keinoin.

Tutkimuksen tulosten mukaan IVF-asiakkaat ovat I0ytaneet internetista hoitonsa
tueksi vertaistukea, tietoa ja IVF-hoitoja tarjoavien klinikoiden sivustoja. Kysytta-
essa mita he toivoisivat loytavansa internetista, olivat vastaukset keskenaan
suuntaisia: internetista toivottaisiin 16ytyvan enemman vertaistukea etenkin sul-
jettujen ja valvottujen keskustelupalstojen muodossa, tarkempaa ja kansainva-
lista tutkittua tietoa, johon kaivattaisiin kotimaisten asiantuntijoiden kannanottoa.
Klinikoilta toivottiin nykyista kattavampia sivustoja. Lisaksi toivotaan erityisesti
asiantuntijatukea, jota vastaajat eivat tuoneet esille kysyttdessa internetista jo
l0ydetysta tuesta. Erityisesti kaivattiin mahdollisimman reaaliaikaista yhteydenpi-
toa oman hoitavan klinikan kanssa ja tasta lisdpalvelusta IVF-asiakkaat olisivat
valmiita maksamaan ylimaaraisia kustannuksia. Vastaajat toivat myos esille toi-
veen yhdesta selkeasta ja virallisesta, yksittaisista klinikoista riippumattomasta
internetsivustosta, jonne olisi koottu kaikki oleellinen tieto ja tuen muodot aihee-
seen liittyen.

Asiasanat: IVF, internet, tuki
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Unintentional infertility is affecting more and more; about 20% of those trying to
become pregnant face difficulties when trying to become pregnant. Today's fer-
tility treatments are quite effective and up to 80% of treatments are successful.
The most effective and efficient method is IVF (in vitro fertilization). The purpose
of this study is to describe what kind of internet-based support people in IVF have
found and what kind of support they would like to find on the Internet. It is also
intended to hear patients' thoughts on how the Internet could be used in the future
for their treatment. The aim is to find justifications and ideas on how the Internet
can be used expertly to support this group of clients in the future.

In July-August 2013, participants in the study were searched for in Internet forums
that discuss infertility and fertility treatments. Some forums were public and some
required registration. Participants responded anonymously to the questionnaire,
which provided answers for analysis 42 (N = 42). The analysis was carried using
inductive content analysis.

According to the results of the survey, IVF clients have found peer support, infor-
mation and IVF treatment clinic websites on the Internet to support their treat-
ment. When asked what they would like to find on the Internet, the answers were
one-to-one: more peer support would be sought on the Internet, in particular in
the form of closed and moderated forums, more accurate and internationally re-
searched information that needed domestic expertise. More comprehensive sites
were requested from clinics. In addition, there is a strong call for expert support,
which respondents did not mention when asked about support already found on
the Internet. In particular, there was a need for real-time communication with their
own clinic, and IVF clients were even ready to pay extra costs for this additional
service. Respondents also expressed the wish for a clear and official website,
independent of individual clinics, which would gather all relevant information and
forms of support on the subject.

Keywords: IVF, Internet, support
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1 JOHDANTO

Tahattomasta lapsettomuudesta karsii yha useampi ympari maailmaa: noin 20%
raskautta yrittavista kohtaa hankaluuksia yrittaessaan raskautta. Taman paivan
hedelmadityshoidot ovat melko tehokkaita ja jopa 80% hoitoon tulleista saa lapsen
jollain hoitomenetelmalla. Koeputkihedelmoitys- eli IVF-hoito on hoitomenetel-
mista tehokkain; vuosittain Suomessa syntyvista lapsista noin kolme prosenttia
on IVF-hoidoilla aikaansaatuja. Muualla Pohjoismaissa on samanlaisia hoitotu-
loksia. Vuonna 2016 aloitettiin hieman alle 14 000 hedelmaityshoitoa, joista noin
9 900 oli koeputki- ja mikrohedelmoityshoitoja (IVF ja ICSI) tai niihin liittyvia pa-
kastetun alkion siirtoja (FET) ja hieman runsaat 4 000 inseminaatiohoitoja (IUl).
Lukumaaraisesti koeputkihedelmoityshoitojen maara on pysynyt viime vuosina
varsin vakaana, kun puolestaan inseminaatiohoitojen maara on vastaavasti las-
kenut. (THL 2018, Tiitinen 2012.)

Koeputkihedelmoityshoidon yhteydessa naiselle annettaan hormonihoitoa, jolla
kypsytetaan useita munarakkuloita. Munasolut kerataan emattimen kautta ultra-
aaniohjatulla punktiolla ja ne hedelmoéitetaan maljahedelmoityksella (IVF) tai mik-
roinjektiolla (ICSI) siittidtilanteen mukaisesti. Parin paivan paasta hedelmaittymi-
sesta siirretaan alkio kohtuun ja mikali alkioita saadaan enemman, ne voidaan
pakastaa ja siirtaa tarvittaessa myohemmin. Koeputkihedelmoityshoidon tulok-
siin vaikuttavat naisen ika, hoidon aihe, aiempi hedelmallisyys ja hoitokertojen

maara. Noin 30% alkion siirroista johtaa raskauteen. (Tiitinen 2012.)

Tutkimusten mukaan jopa 66% IVF-asiakkaista kayttaa internetia etsiessaan tie-
toa liittyen lapsettomuusongelmaansa. He hakevat mm. vertaistukea hoitonsa ai-
kana ja tutkimuksien mukaan sosiaalinen tuki on tarkea voimavara IVF-hoidon
aikana. Tiedollisen tuen tarjoaminen internetsivustoilla on todettu kustannuste-
hokkaaksi keinoksi asiakkaiden tukemiseen. IVF-asiakkaat toivovatkin hoitavilta
klinikoiltaan internetin kautta 1dydettavaa tarkkaa tietoa mm. riskeista ja kustan-
nuksista juuri omaan hoitoonsa liittyen. (Connolly ym. 2009, Cousineau ym. 2008,

Haagen ym. 2003, Klitzman ym. 2009, van Selm ym. 2008.)

IVF-hoidossa kayvien internetin kayttoa tutkittaessa on raportoitu myos asiakkai-

den tarpeesta kommunikoida ja saada tukea hoitavalta henkilokunnalta internetin



valityksella hoidon niin kutsuttuina hiljaisina aikoina eli silloin, kun ei ole fyysista
kontaktia hoitavaan klinikkaan, kuten raskaustestin vastausta odottaessa (Tuil
2009). Lapsettomuutta kasittelevia internetsivuja on kritisoitu siita, etta sivustolla
ei aina kerrota tiedon alkuperaa ja klinikoiden omat sivustot tuntuvat enemmankin
mainokselta kuin luotettavalta tiedonlahteeltd (Cowan 2005). Sivustoja, joilla hoi-
tava henkilokunta kommunikoi asiakkaiden kanssa, on kritisoitu myos siita, ettei
henkilokunta aina kykene keskustelemaan hoitojen epaonnistumisesta (van Selm
ym. 2008) ja siita, etta sivustoilla paasee syntymaan asiakkaiden muodostamia
kommuuneja ja sisapiireja, jolloin osa sivuston kayttajista tuntee itsensa ulkopuo-

liseksi (Isupova 2011).

Lahes jokaisessa suomalaisessa kodissa (yli 90%) on internet-yhteys, ja Tilasto-
keskuksen (2018) mukaan suomalaisten internetin kaytté lisaantyy edelleen.
Vuoden 2018 tilastojen mukaan 16—89 -vuotiaista suomalaisista 89% kayttaa in-
ternetia ja heista 76% kayttaa internetia useasti paivassa. Internetia kaytetaan
asioiden hoitamiseen, viestintaan, medioiden seuraamiseen ja tiedonhakuun.
Verkkopankin kayttdo edustaa suomalaisten yleisinta internetin hyodyntamista asi-
oimisessa. Yleisimmin internetia kaytetaan matkapuhelimella ja toiseksi yleisim-
min kannettavalla tietokoneella. Matkapuhelimien ja kannettavien tietokoneiden
valityksella tapahtuva internetin kaytté on yleistynyt aikaisemmista vuosista, kun
taas tablettien ja poytakoneiden internetin kayttd on vahentynyt. Internet tarjoaa
sosiaalisia ymparistoja, kuten keskustelupalstat, Twitter, Facebook ja Messen-
ger, joita ihmiset hyddyntavat esimerkiksi vertaistuen hakemisessa sairastues-
saan. Terveydenhuollon yksikot ovat siirtyneet yha nakyvammin internetiin esi-
merkiksi sairaaloiden omien internet-sivustojen ja Facebook-profiilien muodossa.
(Tilastokeskus 2018.)

Terveysalalla on hyddynnetty internetia tiedon valittamisessa potilaille luomalla
mm. erilaisia internetperusteisia ohjausymparistdja. Aiheesta on tehty paljon kan-
sainvalista tutkimusta. Internetperusteista ohjausymparistda on hyodynnetty
etenkin mielenterveyspotilailla. Suomessa Anttila ym. (2008) kuvasivat tutkimuk-
sessaan hoitajien kokemuksia Mieli.net -sivuston soveltuvuudesta skitsofre-
niapotilaiden hoitotydssa. Grover ym. (2011) tutkivat anorexia nervosaa sairasta-

vien potilaiden omaishoitajien kokemuksia interaktiivisesta ymparistosta ja



Robinson ym. (2010) tarkastelivat Worry-ohjelmiston antamaa tukea yleisesta
ahdistuneisuushairiosta karsiville potilaille. Erilaisia internetperusteisia ohjaus-
ymparistoja oli kehitetty ja tutkittu myos muilla potilasryhmilla, kuten esimerkiksi
aitiyshuollon potilailla (Kouri ym. 2005), glaukoomapotilailla (Lunnela 2011) ja
diabeetikoilla (Liebreich ym. 2009, van Bastelaar ym. 2011). IVF-asiakkaille ei ole
kehitetty sellaista internetymparistoa, joka olisi suoraan suomalaisen kohderyh-

man hyodynnettavissa.

Tassa tutkimuksessa kuvataan, millaista tukea internet tarjoaa IVF- ja ICSI -hoi-
dossa oleville heidan omasta nakokulmastaan. Tutkimuksen tuloksia voidaan tu-
levaisuudessa hyodyntaa esimerkiksi kehiteltaessa IVF-asiakkaille omaa inter-

netperusteista ohjausymparistoa.



2 TAUSTA

Tutkimuksen taustan kuvaamista varten tehtiin kirjallisuuskatsaus. Seuraavaksi
kuvataan keskeiset kasitteet, kirjallisuuskatsauksen toteutus seka sen pohjalta
katsaus aikaisempiin tutkimuksiin aiheesta. Tutkimuksen liitteista [0ytyy taulukko,
jossa kuvataan tiedonhaku tarkemmin (LIITE 1) seka taulukko, johon on koottu

kirjallisuuskatsaukseen valikoituneet artikkelit paaloydoksineen (LITE 2).

2.1 Keskeiset kasitteet

Keskeisina kasitteina avataan hoitomenetelmista IVF- ja ICSI. Muut tutkimuksen
kannalta oleelliset kasitteet ovat internet ja tuki, joita avataan seuraavaksi karke-

alla tasolla.

21.1IVFja ICSI

Koeputkihedelmdityshoito on hedelmdityshoitomenetelma, jossa munasolu he-
delmoitetaan siittiolla elimiston ulkopuolella. Hoidon yhteydessa naiselle annet-
taan hormonihoitoa, jolla kypsytetaan useita munarakkuloita. Munasolut kerataan
emattimen kautta ultradaniohjatulla punktiolla ja ne hedelmoitetaan joko maljahe-
delmoityksella (IVF = in vitro fertilisation) tai mikroinjektiolla (ICSI =intracytoplas-
mic sperm injection) siittidtilanteen mukaisesti. [VF-menetelmassa biologi lisda
siittidita samalle maljalle munasolujen kanssa, jotta siittiot voisivat hedelmoittaa
munasolut. ICSIl-menetelmassa biologi valitsee ja ruiskuttaa yksittaisen siittion
munasolun sisaan. Menetelmaa kaytetaan etenkin silloin, kun hedelmattomyys
johtuu siemennesteen heikosta laadusta. Parin paivan paasta hedelmoittymi-
sesta siirretaan alkio kohtuun ja mikali alkioita saadaan enemman, ne voidaan
pakastaa ja siirtaa tarvittaessa myohemmin. Koeputkihedelmoityshoidon tulok-
siin vaikuttavat naisen ika, hoidon aihe, aiempi hedelmallisyys ja hoitokertojen
maara. Noin 30% alkion siirroista johtaa raskauteen. (Morin-Papunen & Koivunen
2012, Tiitinen 2012.)



2.1.2 Internet

Internetin kehittdminen aloitettiin 1960-luvulla Yhdysvalloissa (ARPANET) ja sen
alkuperainen tarkoitus oli luoda hajautettu, ydiniskun kestava viestintajarjes-
telma. Myohemmin ARPANET jakaantui kahtia: sotilaalliseen tarkoitukseen syn-
tyi Milnet ja ARPANET jai tiedeyhteis6jen kayttoon. 1980-luvulla ARPANET:iin
liittyi suuri joukko yliopistoja ja korkeakouluja. Tasta syntyi nykyisen internetin
runko, NSFNET. (Marson 1997.) Tana paivana internet on maailmanlaajuinen,

kaikille avoin tietoverkko, joka yhdistaa paikallisia tietoverkkoja toisiinsa.

Suomeen internet otettiin kayttoon 1990-luvulla ja nykyisin jo lahes jokaisessa
suomalaisessa kotitaloudessa on internet-yhteys (90%). Vuoden 2018 tilastojen
mukaan 16—89 -vuotiaista suomalaisista 89% kayttaa internetia ja heista 76%
kayttaa internetia useasti paivassa. Internetia kaytetaan asioiden hoitamiseen,
viestintdan, medioiden seuraamiseen ja tiedonhakuun. Verkkopankin kaytto
edustaa suomalaisten yleisinta internetin hyodyntamista asioimisessa. Yleisim-
min internetia kaytetaan matkapuhelimella ja toiseksi yleisimmin kannettavalla
tietokoneella. (Tilastokeskus 2018.)

2.1.3 Tuki

Tuki on kasitteena erittain monimuotoinen, ja sita voidaan maaritella monista na-
kOkulmista. Hoitotyossa tuella tarkoitetaan yleensa esimerkiksi emotionaalista ja
henkista tukea, tiedollista tukea tai sosiaalista tukea. Tuki voidaan kuvata toimin-
tana, kayttaytymisena tai resurssina. Talloin tavoitteena on hyvinvoinnin ja voi-
mavarojen edistaminen ja elamanmuutostilanteista selviytymisessa auttaminen.
Tuen voidaan kuvata valittavan ihmisen tarvitsemia voimavaroja, joita han voi
hyodyntaa erilaisista tilanteista selviytyakseen. (Mattila 2011, Mikkola 2006.) Tu-
ella tarkoitetaan tassa tutkimuksessa kaikkea, mita vastaajat kertovat internetista
hoitoonsa liittyen etsivansa. Lahinna tama on erilaista ja eritasoista tiedollista tu-

kea, mutta esille nousevat myos vertaistuki ja henkinen tuki.



2.2 Kirjallisuuskatsauksen toteutus

Tutkimusaiheen taustaa kartoitettiin kirjallisuuskatsauksella ja haun tuloksena
saatu aineisto analysoitiin induktiivista sisallon analyysia soveltaen. Tuloksena
muodostettiin alkuperaistutkimuksien sisaltdd kuvaavia kategorioita. Sisallon
analyysi on menetelmana selkea ja kategorioinnin avulla tulokset voidaan esittaa
kattavasti ja ymmarrettavasti. Aineiston analyysi perustuu induktiiviseen paatte-
lyyn, joten kaikkea tietoa ei ole tarkoitus analysoida vaan haetaan vastauksia tut-
kimuskysymyksiin. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009, Kylma & Juvakka
2007, Kaariainen & Lahtinen 2006.)

2.2.1 Hakustrategia

Ennen hakuprosessin aloittamista asetettiin tutkimuskysymys, jonka pohjalta va-
littiin kaytettavat hakusanat. Kirjallisuuskatsauksen tavoitteena on selvittaa, mita
IVF-asiakkaat tekevat internetissa eli tutkia IVF-asiakkaiden internetkayttayty-
mista. Hakusanoja sekad sisaanottokriteereita maariteltdessa suoritettiin useita
testihakuja, joiden avulla hakusanat tarkentuivat ja nain varsinaisesta tietokanta-
hausta tuli tasmallisempi. Testihakujen jalkeen aloitettiin varsinainen aineiston
hakeminen kayttamalla tietokanta- ja viitehakua. Hakusanat olivat lopulta varsin
laveat: "IVF”, "internet”, "online” ja "support”. Naiden hakusanojen yhdistelmilla
tavoitettiin yhteensa 114 artikkelia, joista lopulta 24 vastasi kokotekstin perus-
teella tutkimuskysymykseen, eli mita |VF-asiakkaat hakevat internetista hoi-

toonsa liittyen.

Hakuihin kaytettiin CINAHL- ja PubMed-tietokantoja. Manuaalinen haku kasittaa
2000-luvun Hoitotiede- ja Tutkiva hoitotyo -lehtien lahdeluetteloiden selaamisen
seka Turun, Tampereen, Ita-Suomen ja Oulun yliopiston hoitotieteen laitoksen
vaitoskirjojen selaamisen otsikkotasolla. Manuaalisessa haussa ei 10ytynyt tutki-

muskysymykseen vastaavaa aineistoa.



2.2.2 Mukaanotto- ja poissulkukriteerit

Aiheen rajaus, tutkimuskysymyksien sekd mukaanotto- ja poissulkukriteerien
maaritys ovat oleellinen osa kirjallisuuskatsausta tehdessa. Ennen tiedonhakua
on paatettava, mista ja milla menetelmilla tietoa haetaan. Tutkimuksen aiheesta
riippuen on myos oltava kriittinen olemassa olevien tutkimuksien ian suhteen.
Testihakujen toteuttaminen on hyva keino mukaanottokriteereiden testaamiselle.
Edella lueteltujen toimien tavoitteena on valikoida mahdollisimman edustava
joukko luotettavia alkuperaistutkimuksia kirjallisuuskatsaukseen. (Kankkunen &

Vehvilainen-Julkunen 2009, Kaariainen & Lahtinen 2006, Metsamuuronen 2006.)

Tassa kirjallisuuskatsauksessa aiheeksi rajattiin IVF-asiakkaiden internetkayttay-
tyminen eli mita IVF-asiakkaat hakevat internetista hoitoonsa liittyen. Etenkin
tuen hakemista korostetaan. Seka asiakkaiden, laheisten etta terveydenhuollon
ammattilaisten nakdkulmat saivat tulla esille. Tiedonhaku toteutettiin ensimmai-
sen kerran jo kevaalla 2013, mutta koska tutkijasta johtuvista syista tutkimuksen
etenemiselle tuli tuolloin taukoa, toteutettiin haku kokonaisuudessaan uudelleen
maaliskuussa 2019. Nain toimittiin siksi, ettd kirjallisuuskatsaukseen saataisiin
mukaan uusin mahdollinen tutkimustieto. Uusimmassa haussa 16ytyi kaikki vuo-
den 2013 haussa loytyneet tutkimukset ja tutkimusartikkelit, seka yhdeksan uu-
dempaa. Tutkimuksien ika ei ollut mukaanottokriteeri, silla aihe oli hyvin tarkkaan
rajattu koskemaan vain tiettya kapeaa kohderyhmaa ja heidan kayttaytymistaan
nimenomaan internetissa, jonka lisaantyva kaytté on muutenkin etenkin 2000-
luvulla kasvanut ilmi6. Mukaanottokriteerina oli, etta alkuperaistutkimuksen tulee
vastata tutkimuskysymykseen ja kaytettavissa tulee olla koko teksti, ei pelkka tii-

vistelma.

Poissulkukriteerina oli tutkimuskysymykseen vastaamattomuus ja alkuperaistut-
kimuksien taso, eli vain vaitdskirjatasoiset tutkimukset ja vertaisarvioiduissa leh-
dissa julkaistut tieteelliset artikkelit hyvaksyttaisiin mukaan. Pro gradu -tutkielmat

rajattiin taman kirjallisuuskatsauksen ulkopuolelle.



2.2.3 Hakuprosessi

Taman kirjallisuuskatsauksen haussa alkuperaistutkimukset I0ydettiin tietokanta-
haulla. Viitehaussa l0ytyi vain artikkeleita, jotka olivat jo l0ytyneet tietokanta-

haulla.

Kirjallisuuden haku suoritettiin ensimmaisen kerran kevaalla 2013, jolloin 16ydet-
tiin 15 sopivaa tutkimusartikkelia. Koska kirjallisuuskatsausta ei kuitenkaan tuol-
loin viela kirjoitettu tutkijasta johtuvista syista, uusitiin haku 13.3.2019 pitkan
tauon vuoksi. Mukaan haluttiin kuitenkin uusin saatavilla oleva tutkimustieto. En-
sin tehtiin useita testihakuja, joiden perusteella todettiin tarvittavan mahdollisim-
man laveat hakusanat, silla esimerkiksi yhdistelemalla hakusanat IVF, patient,
internet ja support ei lOytynyt tuloksia. Haussa kaytettiin seuraavia hakusanoja
erilaisin kahden sanan yhdistelmin: "IVF”, "internet”, “online” ja "support”. Nailla
hakusanoilla saatiin kokonaisuudessaan 114 tulosta. Otsikon perusteella valikoi-

tui 28, abstraktin 25 ja lopulta koko tekstin perusteella valittiin 24 artikkelia.

Prosessin aikana artikkeleita hylattiin siksi, ettei sisaltd vastannut tutkimuskysy-
myksiin tai kyseessa ei ollut tieteellinen julkaisu. Kaikista alkuperaistutkimuksista
ei ollut saatavilla maksutta kuin abstrakti tai sitten vain abstrakti oli ymmarretta-
valla kielella, nama tutkimukset jatettiin taman kirjallisuuskatsauksen ulkopuo-

lelle. Hakuprosessi on kuvattu kuviossa 1.



KUVIO 1.

Tietokantojen valinta:
CINAHL, PubMed

+ viitehaku

+ manunaalinen haku

A 4

Hakusanojen valinta:
IVF, internet, online,
support

A 4

Hakutulos kokonaisuu-
dessaan: 114
Manuaalinen haku: 0

Viitehaku: 0

A 4

Otsikon perusteella
v hylatyt: 86

Otsikon perusteella hy-
viksytyt: 28

”| Abstraktin perus-
teella hylatyt: 3

Abstraktin perusteella

hyvéksytyt: 25

A 4

Koko tekstin perus-
Y teella hylatyt: 1

Koko tekstin perusteella
hyvéksytyt: 24

ANALYSOITAVAT
ARTKKELIT

n=24

Analysoitavien artikkeleiden valintaprosessi
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2.2.4 Aineiston analyysi

Valikoituneet alkuperaistutkimukset analysoitiin induktiivista sisallon analyysia
soveltaen. Menetelma etenee vaiheittain ja paavaiheet ovat analyysiyksikon va-
linta, aineiston pelkistaminen, aineiston luokittelu ja tulkinta seka toteutetun ana-
lyysin luotettavuuden arviointi. Analyysiyksikko voi olla sana, sanayhdistelma tai
ajatuskokonaisuus. Yksikon valintaa ohjaavat tutkimustehtava ja aineiston laatu.
Laadullisen tutkimuksen tulokset voidaan esittaa analyysin tuloksena muodostet-
tuna mallina, kasitejarjestelmana, karttana tai kategorioina. (Burns & Grove 2005,
Janhonen & Nikkonen 2003, Metsamuuronen 2006.)

Tassa kirjallisuuskatsauksessa analyysiyksikkona ovat sanat, sanayhdistelmat ja
lausahdukset, jotka vastaavat tutkimuskysymykseen. Aineisto kaytiin lapi tutki-
muskysymyksen kannalta tarkeat kohdat alleviivaten, jonka jalkeen nama ilmauk-
set suomennettiin ja pelkistettiin eli tiivistettiin taulukkoon (LIITE 2). Pelkistykset
koottiin yhteen ja yhtenevat ilmaukset kategorioitiin ja nimettiin. Analyysin tulok-
set esitetaan kategorioiden muodossa, jotka vastaavat tutkimuskysymykseen eli

mita internet tarjosi IVF-asiakkaille heidan hoitoihinsa liittyen.

2.3 Katsaus aikaisempiin tutkimuksiin

Aineiston analyysin tuloksena muodostettiin yhteensa 11 alakategoriaa, joita yh-
disteltiin siten, etta lopulta muodostui kolme paakategoriaa. Tarkoitus oli tutki-
muksien pohjalta selvittda, mita tarjottavaa internetillda on IVF-asiakkaille heidan
hoitoonsa liittyen. Paakategorioiden otsikot vastaavat tdhan kysymykseen seu-
raavasti: asiakkaat loysivat tietoa, kommunikointikanavia ja yhteyden omaan hoi-

tavaan klinikkaansa. Kategoriointi esitetaan liitteessa 3.

2.3.1 Tieto

IVF-asiakkaat hakivat internetista eniten tietoa. Tassa kirjallisuuskatsauksessa
etsitty tieto lajiteltiin seuraavasti: tietoa lapsettomuudesta ja hoidoista, tietoa lap-
settomuuteen liittyvista erityistilanteista, tietoa ulkomailla tehtavista hoidoista, tie-

toa itsenaisesti tehtavista hoidoista, tietoa klinikoista ja tietoa kustannuksista.
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Tietoa lapsettomuudesta ja hoidoista

Haagen ym. (2003) ja Tuil ym. (2009) toteavat tiedon tarpeen olevan IVF-hoitoa
odottavilla ja hoidoissa olevilla selkeasti korostunut. Aiemmissa tutkimuksissa
IVF-asiakkaat hakevat tietoa hakukoneista, wikeista, foorumeilta ja blogeista
(Aarts ym. 2013, Tuil ym. 2008, Tuil ym. 2009, van Hoof ym. 2014, van Selm ym.
2008). Aarts ym. (2015) nostavat tiedonjakokanavista esille erityisesti foorumit,
joiden merkitysta korostettin myods muissa tutkimuksissa. Tutkimuksien (Aarts
ym. 2013, Haagen ym. 2003) mukaan seka miehet etta naiset kayttavat internetia
tiedonhakuun, mutta miehet hakivat nimenomaan tietoa enemman naisten kes-
kittyessd enemman vertaistuen etsimiseen. Haagen ym. (2003) toteavat, etta
suurin motivaatio tiedonhakuun liittyy haluun ymmartaad omaa tilannetta parem-
min. Vaikka vertaistukea ja kommunikointikanavia haetaan paljon, suurin osa
IVF-asiakkaista hakee internetista kuitenkin eniten tietoa lapsettomuudesta ja
hoidoista (Aarts ym. 2015). Haagenin ym. (2003) mukaan internetista haetaan
tietoa nimenomaan omasta tilanteesta, ei niinkaan esimerkiksi toista l|aaketieteel-
listd mielipidettd (second opinion). Ahdistuneisuus omaan tilanteeseen liittyen
vaikuttaa tiedonhakuun: Tuil ym. (2008) kuvaavat ahdistuneimpien asiakkaiden
pysyttelevan ennemmin yleisen tiedon aarelld eivatka niinkaan kaipaavan yksi-

I6llista, omaan hoitoonsa liittyvaa tietoa.

Tietoa haetaan paljon klinikoiden omilta sivuilta. Naista sivustoista yli puolet tar-
joavat tietoa ja markkinoivat hoitoja. Lahes kaikki sivustot suosivat ja suosittele-
vat IVF-hoitoa hoitomuotona: eniten esilla oli aiheeseen liittyvaa ajankohtaista
positiivista uutisointia ja IVF-myo0nteisia artikkeleita. Tieto esitelldan vakuuttavasti
kayttaen paljon grafiikkaa ja taulukoita. Sivuilla on muun muassa IVF-hoidon la-
pikayneiden onnistumistarinoita, tutkimusartikkeleita, kirjojen referaatteja ja eet-
tisia raportointeja. Suurimmalla osalla sivustoista puuttuu kokonaan informaatio
IVF-hoitoon liittyvista riskeista tai niista puhutaan vain vahan. Muutamia IVF -kriit-
tisiakin sivustoja I0ytyy, ja niissa kritiikki kohdistuu hoidon riskeihin, alhaisiin on-
nistumismahdollisuuksiin ja korkeisiin kustannuksiin. Paasaantoisesti internetista

IVF-hoidosta tietoa etsiva tormaa kuitenkin positiiviseen tietoon. (Blank 1999.)
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Talla hetkella ajankohtaisimpia tiedonhaun kohteita ovat terveysvakuutukset ja
kuinka ne kattavat IVF-hoitoja, klinikoiden antamat rahat-takaisin-jos-hoito-ei-on-
nistu -takuut ja niihin liittyvat tiukat ehdot ja uusimmat hoitomenetelmat kuten luo-
vutettujen sukusolujen kaytto postmenopausaalisilla naisilla, alkion kuoren avaus

eli hatching ja munasarjakudoksen pakastaminen. (Blank 1999.)

Cowan ym. (2005) tutkimuksen mukaan tietoa tarjoavien sivustojen tulisi noudat-
taa yhteisia saantoja ja protokollaa. Lukijalle pitaisi tulla selvaksi tekstien luotet-
tavuuden aste, ja luotettavuus ja uskottavuus tulisi aina arvioida riippumattoman
tahon toimesta ennen julkaisua. Ammattilaisten ja asiantuntijajarjestojen tulisi ke-
hittda yhtenaiset linjat ja menetelmat tiedon jakamiseen ja vaatia kaikkia web-
sponsoreitaan sitoutumaan naiden noudattamiseen. Tarkein arvo IVF-sivustolla
tulisi aina olla totuus ja IVF-asiakkaatkin korostavat tutkimuksissa laaketieteelli-
sen asiantuntijuuden ja tutkitun tiedon tarkeytta. Jona & Gerber (2010) toteavat
tutkimuksessaan, ettd IVF-asiakkaat pitavat tarkeana sivuston helppoa loyta-
mista hakukoneilla, sujuvaa navigointia, toimivia linkkeja ja muutenkin toimi-
vuutta. Suurin osa kokee l6ytavansa tietoa helposti internetista ja asiakkaat ko-
kevat Ioydetyn tiedon olevan tarkkaa ja luotettavaa, harvoin tietoa kuvattiin ham-

mentavaksi tai vaikeasti ymmarrettavaksi (Haagen ym. 2003).

Tietoa lapsettomuuteen liittyvisté erityistilanteista

IVF-asiakkaat hakivat tietoa internetista liittyen erilaisiin erityistilanteisiin. Tallai-
sia tilanteita ovat esimerkiksi sosiaalinen munasolupakastus eli sukusolujen pa-
kastaminen ilman laaketieteellista perustetta myohempaa kayttdéa varten (Avra-
ham ym. 2014), sydpapotilaiden sukusolujen pakastaminen (Jona & Gerber
2010), munasolujen luovuttajien rekrytointi (Keehn ym. 2012) ja eri syista tehtava
PGD eli alkiodiagnostiikka (Klitzman ym. 2009).

Monilla syopapotilailla jaa tutkimuksien mukaan sukusolut pakastamatta ennen
syopahoitoja, koska on epaselvaa minka tahon vastuulla hedelmallisyyden sai-
lyttdmiseen liittyvan tiedon antaminen on eivatka potilaat itse siina tilanteessa tule
valttamatta ajatelleeksi koko asiaa. Hedelmallisyys tulee mieleen taas, kun sai-

raus on selatetty ja katse suuntaa tulevaan, ja silloin vasta ymmarretaan
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syopahoitojen mahdollisesti tuhonneen fertiliteetin kokonaan ja pysyvasti. Aihe
on merkittava, koska huomattavan suuri osa syopahoidoista vaikuttaa hedelmal-
lisyyteen ja suurin osa fertiili-ikaisista potilaista selviaa syovasta ja perheenpe-
rustaminen tulee heille ajankohtaiseksi myohemmin. Terveydenhuollossa tulisi
tehda selkea tyonjako tiedon jakamiseen liittyen ja tyostaa materiaalit potilaille.
Informaatio tulisi esittdd mahdollisimman selkeasti, esille tulee nostaa tarkeimmat
seikat, ei liikaa asiaa, ja potilailla on oltava mahdollisuus ohittaa osioita paattaen

itse, mitd ovat halukkaita aiheesta lukemaan. (Jona & Gerber 2010.)

Keehnin ym. (2012) tutkimuksessa kerrotaan, etta munasolujen luovuttajia rekry-
toidaan runsaasti internetin kautta, ja nailla sivustoilla havaitaan vakavia puut-
teita. Tietoa IVF-hoitoihin liittyvista riskeista jaetaan vain vahan tai ei laisinkaan.
Sivustoille on laadittu erilaisia ohjeistoja, mutta tutkimuksien mukaan niita ei nou-
dateta. Sama ilmi6 nousee esille Klitzmanin ym. (2009) mukaan PGD-hoitoa eli
alkiodiagnostiikkaa markkinoivilla sivustoilla. Niilla hyotyja painotettiin ja riskeista
puhuttiin vain vahan. Esitetyn tiedon laatu ja laajuus vaihteli suuresti. Yksityiset
klinikat jakoivat yleisesti enemman tietoa, mutta kaikilta sivustoilta toivotaan

enemman julkaistua tutkimustietoa, tietoa hoidon hinnoista, riskeista ja hyodyista.

Tietoa ulkomailla tehtavista hoidoista

Tutkimuksien mukaan ulkomaille hakeudutaan IVF-hoitoihin kolmesta syysta.
Ensimmainen on edullisemmat kustannukset. Speier (2011) tarkastelee tutkimuk-
sessaan yhdysvaltalaisten [VF-asiakkaiden hoitomatkoja Tsekkiin, ja toteaa
USA:ssa hoitojen olevan niin kalliita, ettei kuluttajien ostovoima riita ilman suuria
lainoja tai omaisuuden panttaamista. Yksi suosituimpia kohdemaita yhdysvalta-
laisille IVF-potilaille on Tsekki, ja maiden valiselle yhteistyolle 10ytyykin useita eri
valittajia ja jarjestajia. Vaikka talla hetkella hinnat ovat Tsekissa huomattavasti
USA:n hintatasoa edullisempia, saattavat kustannukset nousta, mikali IVF-turismi
lisaantyy tulevaisuudessa. Talldin kohdemaat saattavat tehda ulkomaisille asiak-
kaille oman hinnaston, kun talla hetkella hoidot saadaan suurin piirtein samaan

hintaan kuin kohdemaan omat asukkaat. (Speier 2011.)
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Toinen merkittdva syy hakeutua kotimaan ulkopuolelle IVF-hoitoon on kohde-
maassa tarjolla oleva laadukkaampi hoito. Euroopassa esimerkiksi saksalaiset
(Bergmann 2011) ja hollantilaiset (van Hoof ym. 2014) IVF-asiakkaat hakeutuvat
hoitoihin Belgiaan laadukkaamman hoidon perassa. Asiakkaat kokevat hoidon
olevan Belgiassa asiakaslahtdisempaa ja heidan oma osallistumisensa hoitoon
littyvaan paatoksentekoon on kotimaahan verrattuna merkittavammassa roo-
lissa. Lisaksi kotimaan teknologiaa pidetaan Belgiaan verrattuna vanhanaikai-
sena ja hoitoja joustamattomina. Belgiassa kaytetaan edistyksellisempaa tekno-
logiaa ja kokeillaan herkemmin uusimpia hoitomuotoja. (Bergmann 2011, van
Hoof ym. 2014.)

Usein kotimaassa on tehty jo kaikki tarjolla olevat IVF-hoidot ja ulkomaille hakeu-
dutaan viimeisena oljenkortena toivoen, etta olisi viela jokin kaytettavissa oleva
keino (van Hoof ym. 2014). Kolmas syy hakeutua ulkomaille onkin se, etta koh-
demaassa tarjotaan hoitomuotoja, joita kotimaassa ei ole tarjolla tai ne ovat jopa
lailla kiellettyja. Esimerkiksi Speier (2011) kertoo tutkimuksessaan, ettd monissa
maissa luovutettujen munasolujen kayttd on taysin kiellettya. Toinen merkittava
lainsdadanndllinen tekija on sukusolujen luovuttajien anonymiteetti (Bergmann
2011, van Hoof ym. 2014). Tsekissa (Speier 2011) ja Belgiassa (van Hoof ym.
2014) on toistaiseksi Idyhempi lainsaadanto, mutta yha useimmissa maissa ano-
nymiteetista on luovuttu. Luovutettuja sukusoluja tarvitsevat asiakkaat empivat
hoitoon hakeutumista tietaessaan, etta syntyva lapsi saisi aikuisena halutessaan

selvittda luovuttajan henkildllisyyden (van Hoof ym. 2014).

Ulkomaille hoitoihin hakeutuvat IVF-asiakkaat asioivat oman tahtonsa mukaan
joko suoraan kohdemaan klinikan kanssa tai asiointi hoidetaan valittajan kautta
(Speier 2011). Tutkimuksissa (Bergmann 2011, Speier 2011) todetaan internetilla
olevan merkittava rooli kommunikoinnissa ja tiedonhaussa. Van Hoof ym (2014)
kuvaa tutkimuksessaan tarkemmin, millaista tietoa |VF-asiakkaat hakivat ulko-
mailla tehtaviin hoitoihin liittyen. Heidan tutkimuksensa mukaan tietoa haetaan
etenkin toivottuja hoitoja tarjoavista klinikoista ja hoitojen kustannuksista. Myos
muiden asiakkaiden kokemuksia eri klinikoista etsitdan foorumeilta. Kohdemaan
hoitoja koskevat lait ja sdadOkset kiinnostavat myos, samoin klinikoiden ja eri am-

mattilaisten valinen yhteistyd. Saatavilla olevaa ladketieteellistéa asiantuntijuutta
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ja tutkimuksia arvostetaan.  Speierin (2011) tutkimuksen mukaan internetin
kautta on mahdollista hoitaa monia asioita ennen varsinaista matkaa klinikalle,
kuten matkojen jarjestaminen, terveystietojen siirtdminen, ennalta aloitettavien ja
tulevien laakitysten ohjeistukset ja reseptit seka kaikki tarvittava etukateisinfor-

maatio tehtavasta hoidosta.

Tietoa itsenéisesti tehtéavista hoidoista

Ulkomailla tehtavien hoitojen lisaksi yksi valloillaan oleva trendi ovat niin sanotut
itsenaisesti tehtavat lapsettomuushoidot. Kirjallisuuskatsaukseen valikoituneesta
aineistosta esille nousi sdannodstelematon luovutettujen siittididen kayttd Harpe-
rin ym. (2017) julkaiseman tutkimuksen myo6ta. Tama epavirallinen hoitomuoto
on joillekin lapsettomuudesta karsiville ainoa vaihtoehto, silla joissakin maissa
esimerkiksi naisparit tai yksin hoitoihin hakeutumassa olevia naisia ei hoideta lain
puitteissa laisinkaan. Lisaksi osassa maita luovutettuja sukusoluja ei ole luvallista
olla tarjolla kenellekaan, eli ei edes heteropariskunnille, joissa miehella ei esimer-

kiksi aiemman sydpahoidon vuoksi ole omaa siittiotuotantoa. (Harper ym. 2017.)

Laki sallii internetissa olevan tarjolla sivustoja, joilla esitetaan informaatiota itse-
naisesti tehtavista hoidoista, mutta ne ovat saantelemattomia ja siksi lukijoiden
tulee suhtautua tietoon varauksella. Sivustoilla kannustetaan toimintaan, jossa
on eettisesti ja terveydellisesti huomattavan suuria riskeja. Tallainen riski voi olla
esimerkiksi epatietoisuuteen jaava vakava perinndllinen sairaus. (Harper ym.
2017.)

Tietoa klinikoista

Marcus ym. (2005) toteavat tutkimuksessaan, etta IVF-asiakkaat etsivat interne-
tista tietoa IVF-hoitoja tarjoavista klinikoista tukemaan oman hoitavan klinikan va-
lintaa: eniten klinikan valintaan vaikuttaa onnistumisprosentit, hoitojen korkea
laatu, 1aakariltd saatu suositus, edulliset kustannukset, klinikan maantieteellinen
sijainti seka tarjolla oleva mahdollinen omaan tilanteeseen sopiva erikoisasian-
tuntijuus. Van Hoof ym. (2014) mukaan myds muiden asiakkaiden kokemuksia

arvostetaan hoitavaa klinikkaa valittaessa. Klinikoiden sivustot panostavat
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mainontaan ja markkinointiin (Cowan 2005, Klitzman ym. 2009). Internet onkin
tutkitusti tehokas vayla asiakkaiden tavoittamiseen ja klinikoiden keskinainen kil-

pailu on kovaa, kuten Marcus ym. (2005) tutkimuksessaan toteavat.

Tietoa kustannuksista

Connollyn ym. (2009) tutkimuksen mukaan kiinnostus IVF-hoidon kustannuksista
on kasvanut ja asiakkaat tekevat internetissad hintavertailua etsien edullisinta
vaihtoehtoa. Klinikat saavat kiitosta esitellessaan sivuillaan kattavasti hinnat ja
onnistumistodennakadisyydet (Blank 1999). Myds edullisemmista lapsettomuus-
hoidoista kuten inseminaatiosta on haettu aiempaa enemman hintatietoja: taman
arvioidaan kertovan siita, etta kalliille IVF-hoidoille saatetaan miettia herkemmin
edullisempaa vaihtoehtoa (Connolly ym. 2009). Klitzmanin ym. (2009) mukaan
yksittaisista hoitomuodoista etenkin alkiodiagnostiikasta eli PGD-hoidoista kaiva-

taan kattavammin yksityiskohtaisia kustannustietoja.

2.3.2 Kommunikointi

Tiedon lisaksi IVF-asiakkaat kayttavat internetia kommunikointikanavana. Tassa
kirjallisuuskatsauksessa kommunikointi jakautui kahteen osioon: yhteys ammat-

tilaisiin ja vertaistuki ja yhteisot.

Yhteys ammattilaisiin

Aarts ym. (2013) kertovat tutkimuksessaan, etta |VF-asiakkaat pitavat yhteytta
ammattilaisiin ja kommunikointia heidan kanssaan erittdin tarkeana. Aarts ym.
(2015 ja 2/2015) toteavat IVF-asiakkaiden lukevan eniten asiantuntijafoorumeita.
Jona & Gerber (2010) nostavat esille myods tarkeina koetut kysymys-vastaus pals-
tat, joissa IVF-ammattilaiset vastaavat asiakkaiden kysymyksiin. Naiden lisaksi
IVF-sivustojen ja hoitoa tarjoavien klinikoiden omien sivujen kaytdéssa on mm.
chat-kanavia, yleisia foorumeja seka henkildkohtaisen yhteydenpidon yllapitami-
seen oman klinikan kanssa sahkoposti (Tuil ym. 2009). Aarts ym. (2015) mukaan
erilaisia nettiyhteiséja pidetdan hyvana kommunikointivaylana. He korostavat
myOs etenkin erityisasiantuntijoiden kuten IVF-biologien tavoittamisen olevan

IVF-asiakkaille tarkeaa. Ammattilaisten kanssa kommunikointi koetaan
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paasaantoisesti tietoa lisdavaksi ja voimaannuttavaksi (Haagen ym. 2003), mutta
Aarts ym. (2/2015) toteavat tutkimuksessaan osan asiakkaista kokevan ammat-
tilaisten vastaukset mekaanisiksi ja etaisiksi. Heidankin tutkimuksensa mukaan

kuitenkin suurin osa asiakkaista kokee tulevansa tuetuksi ja ymmarretyksi.

IVF-asiakkaat tahtovat olla mukana omaan hoitoonsa liittyvassa paatoksente-
0ssa, ja internetin koetaan lisdavan tietoa ja ymmarrysta seka auttavan paatok-
senteossa. Internet myotavaikuttaa voimaantumiseen ja osallistumiseen. Am-
mattilaisilta odotetaan uudenlaista asennetta ja ymmarrysta siita, etta kontrolliin
ja paatoksentekoon liittyvan vastuun jakaminen asiakkaiden kanssa tulee ole-

maan jatkossa kasvava ja tarkea ilmio. (Haagen ym. 2003).

Tuil ym. (2009) mukaan IVF-asiakkaat kaipaavat tietoa ja tukea ammattilaisilta
etenkin niissa hoidon vaiheissa, kun klinikkaan ei olla kontaktissa perinteisin me-
netelmin kuten vastaanottokayntien tai soittoaikojen muodossa. Tutkijoiden mu-
kaan tallaisia vaiheita ovat esimerkiksi aika munasolukerayksen ja alkionsiirron
valissa, jolloin odotetaan tietoa kypsien ja hedelmoittyneiden solujen seka nor-
maalien alkioiden maarasta, ja aika alkionsiirron ja raskaustestin tekemisen va-
lissa. Online-kommunikoinnin tarkeys on erityisen korostunut silloin, kun IVF-hoi-

toa tehdaan ulkomailla (Speier 2011).

Vertaistuki ja yhteisét

IVF-asiakkaat hakevat internetista etenkin vertaistukea, ja emotionaalisen tuen
tarve korostuu tutkimuksissa (Aarts ym. 2015/2, Haagen ym. 2003, Isupova
2011). Monissa maissa, kuten Isupova (2011) toteaa tilanteen olevan esimerkiksi
Venajalla, IVF-klinikat eivat tarjoa minkaanlaista mentaalista tukea asiakkailleen.
Isupovan tutkimuksessa todetaan, ettei oma puoliso ei valttamatta ole paras
mahdollinen tukija, joten emotionaalista tukea haetaan oman tilanteen ulkopuo-
lelta. Naiset etsivat emotionaalista tukea internetista miehia enemman, ja suurin
osa vertaistukisivustoilla ja erilaisissa yhteisdissa mukana olevista onkin naisia,
joilla on joko parhaillaan menossa IVF-hoito tai takana pitka lapsettomuus (Aarts
ym. 2013, Tuil ym. 2008). Bergmannin (2011) tutkimuksen mukaan vertaistukisi-

vustoilla on mukana seka aktiivisia kirjoittajia seka passiivisempia osallistujia,
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jotka 1ahinna vain lukevat muiden kokemuksista kommentoimatta itse. Van Selm
ym. (2008) analysoivat tutkimuksessaan |VF-asiakkaiden chat-keskusteluja ja tu-
losten mukaan emotionaalinen tuki vahvistaa IVF-asiakkaiden ulkoisia ja sisaisia
selviytymismekanismeja. Ulkoisilla mekanismeilla tarkoitetaan joko hoitoa kohti
tai kauemmaksi menemista, oman lapsettomuuden kokemuksen hallitsemista, ja
sisaisilla mekanismeilla esimerkiksi positiivisten illuusioiden ja ajatuksien salli-

mista.

Van Selm ym (2008) toteavat tutkimuksessaan, ettd IVF-asiakkaiden keskuu-
dessa itse koeputkihedelmoityshoito on yksittaisista puheenaiheista selvasti suo-
situin. Kokemusten ja tiedon jakaminen muiden samassa tilanteessa olevien
kanssa koetaan tarkeaksi (Aarts ym. 2013, Tuil ym. 2008, van Selm ym. 2008).
Aartsin ym. (2015) tutkimuksen mukaan nettiyhteisét, jotka on tarkoitettu vain tie-
tylla klinikoilla asioivien kayttéon, koettiin yleisesti "omiksi” ja laheisiksi. Kuitenkin
toisessa tutkimuksessaan Aarts ym. (2013) toteavat osan asiakkaista kuvaavan
nettiyhteisoja itselleen sopimattomiksi paikoiksi keskustella omasta tilanteesta.
Tata tutkijat selittivat silla, etta osa asiakkaista kokee yrittavansa vain selviytya
arjessaan ahdistusta ja stressitasoa nostattavan lapsettomuustilanteen kanssa:
nettiyhteis6t tuovat naille asiakkaille asiaa tarpeettoman paljon esille ja liian 1a-

helle muutenkin raskaaksi koetun arjen keskella.

Etenkin foorumeilla on mahdollisuus anonymiteettiin, ja tutkimuksien mukaan sita
pidetaan tarkeana ominaisuutena kuten Aarts ym. (2/2015) ja Isupova (2011) to-
teavat. Edella mainituissa tutkimuksessa kerrotaan lapsettomuudesta karsivien
kokevan lapsettomuuden stigmaksi. Bergmannin (2011) mukaan IVF-asiakkai-
den lahipiirista 10ytyy harvoin juuri samaa tilannetta Iapikayvia henkil6ita, joiden
kanssa aiheesta voisi keskustella. Isupovan (2011) tutkimuksessa kerrotaan
muun muassa Venajalla lapsettomuuden olevan edelleen asia, josta ei kuulu kes-

kustella muiden kuin asiantuntijoiden kanssa kasvokkain.

Aarts ym (2/2015) tutkimuksen mukaan internet mahdollistaa myo6s sen, etta asi-
akkaat saavat itse paattaa ajankohdan ja paikan, jossa ilmaisevat tunteitaan. Tut-
kijoiden mukaan suurin osa kokee saavansa tukea ja ymmarrysta vertaisiltaan.

Bergmann (2011) toteaa tutkimuksessaan, etta osalle IVF-asiakkaista foorumit
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ovat paivittaisessa kaytdssa ja vertaisista on tullut hyvin laheisia, jopa ystavia,
joiden kanssa jaetaan hoitoihin liittyvat ilot ja surut. Samassa tutkimuksessa ker-
rotaan, etta foorumit herattavat myos negatiivisia ajatuksia esimerkiksi tavan-
omaisissa IVF-hoidossa kayvien keskuudessa, kun samalla foorumilla keskustel-
laan esimerkiksi omassa kotimaassa laittomiksi maaritellyista hoitomenetelmista
kuten luovutettujen sukusolujen kayttamisesta. Isupovan (2011) mukaan yksi ne-
gatiivinen ilmio foorumeilla on se, etta vertaisiin ja vertaisten mielipiteisiin laake-

tieteellisista asioista aletaan luottaa hoitavaa klinikkaa ja l1aékareita enemman.

Etenkin IVF-hoidon aloitukseen nayttaa liittyvat ahdistuneisuutta ja tama on yh-
teydessd kommunikointiin (Tuil ym. 2008). Van Selm ym. (2008) kertovat IVF-
hoitoa aloittelevien kayttavan esimerkiksi chatteja vertaisten tavoittamiseen ja ne
todetaan merkittaviksi elementeiksi sosiaalisen tuen kannalta. Yksittainen, emo-
tionaalisesti raskain vaihe, on selvasti alkionsiirron jalkeinen aika, jolloin odote-
taan raskaustestin tekoa ja tulosta (Tuil ym. 2009). Kommunikointi vertaisten
kanssa lievittaa ahdistusta ja muiden tarinoista saadaan itselle apua hoidosta ja

raskaimmista vaiheista selviytymiseen (van Selm ym. 2008).

Internet mahdollistaa anonymiteetin turvin suoraan puhumisen ja IVF-asiakkaat
kokevat kaikenlaisien tunteiden olevan sallittuja vertaisten keskuudessa. Etenkin
raskaaksi “liilan helposti” tulevat tutut ja tuntemattomat herattavat kateutta ja epa-
reiluuden tunnetta, ja vihantunnetta nostattaa esimerkiksi alkoholistien, koditto-
mien, liilan kdyhien tai lilan varakkaiden lapsensaanti. Internetissa naiden tilantei-

den aiheuttamista tunteista koetaan olevan lupa puhua suoraan. (Isupova 2011.)

2.3.3 Oma hoitava klinikka

IVF-asiakkaat kayttivat internetia yhteydenpitoon oman hoitavan IVF-klinikan
kanssa. Tassa kirjallisuuskatsauksessa tama osio jaotellaan asiakkaiden omiin
terveystietoihin ja klinikoiden omille asiakkaille tarkoitettuihin sivustoihin ja sovel-
luksiin. Mukana on omana osionaan myos ammattilaisten nakdkulma.

Omat terveystiedot

Haagen ym. (2003) raportoivat |VF-asiakkaita kiinnostavan erityisesti paasy

omiin terveystietoihinsa. He toteavat taman olevan yhteydessa asiakkaiden
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halukkuuteen olla yhda enemman mukana omaan hoitoonsa liittyvassa paatok-
senteossa, ja omien tietojen tarkistaminen on osa tata ilmiéta. Tuil ym. (2006)
toteuttivat tutkimuksessaan IVF-asiakkaille suunnatun henkilokohtaisten terveys-
tietojen tallennussovelluksen kayttoonoton ja kyseisen tutkimuksen mukaan suu-
rin osa |VF-asiakkaista olisi valmiita maksamaan kyseisesta sovelluksesta, joka
mahdollistaa paasyn omiin tietoihin. Tuil ym. (2006) tutkimuksessa etenkin naiset
kayttavat omiin tietoihin paasyn mahdollistavia sovelluksia ja sivustoja. Seka
Haagenin ym. (2003) etta Tuilen ym. (2006) tutkimuksissa todetaan IVF-asiak-
kaiden luottavan hyvin terveystietoja kasittelevien ohjelmien ja sovelluksien yksi-

tyisyyden suojaan.

On huomattava, etta pelkastaan paasy omiin terveystietoihin ei riitd voimaannut-
tamaan asiakkaita, vaan se muuttuu merkitykselliseksi vasta kun omaan hoitoon
littyvaan paatoksentekoon paasee osallistumaan. Klinikoilta odotetaan siis myos
tavoitteellisuutta ja paamaarien ja suunnitelmien laatimista sille, miten ja miksi

asiakkaiden paasy omiin tietoihin mahdollistetaan. (Tuil ym. 2007.)

Ammattilaisten ndakékulma

Aarts ym. (2015) tutkivat online-yhteison kayttamista IVF-hoidon tukena seka kli-
nikan tyontekijoiden etta potilaiden nakokulmasta ja toteavat IVF-ammattilaiset
kokevat yhteydenpidon internetin kautta asiakkaisiin paasaantoisesti positiivi-
sena tyOkaluna. Tama yhteydenpito on kyseisen tutkimuksen mukaan myos ta-
loudellisesti kannattavaa: puhelut ja muutkin yhteydenotot vahenevat asiakkai-
den loytaessa esimerkiksi asiantuntijafoorumeilta valmiita vastauksia kysymyk-
siinsa. Myds Cousineau ym. (2008) toteavat tutkimuksessaan erilaisten klinikan
omaan kayttoon suunniteltujen sovelluksien ja ohjelmien voivan olla erittain kus-

tannustehokkaita.

Osa IVF-ammattilaisista kokee "chattailyn” rikkovan liikaa perinteista potilas-am-
mattilainen hierarkiaa negatiivisessa mielessa. Esimerkiksi etunimella puhuttelu
koetaan liian tuttavalliseksi. Suurin osa kuitenkin kokee internetin hyvana tydka-

luna ja vanhanaikaisten hierarkioiden murtamisen ajankohtaisena positiivisena
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muutoksena terveydenhuollossa. Ammattilaiset toivovat selkeita ohjeita ja tyon-

jakoa internetissa asiakkaiden kanssa asioimiseen. (Aarts ym. 2015).

Aarts ym. (2/2015) nostavat tutkimuksessaan esille henkilokunnan koulutuksen
tarpeen korostumisen kuten muidenkin uusien tyokalujen kayttoonotossa. Keehn
ym. (2012) ja Klitzman ym. (2009) tuovat esille, etta IVF-klinikoiden tulis panostaa
olemassa olevien ohjeistojen noudattamiseen tietoa jakaessaan ja noudattaa yh-
tenaisia kaytantoja. Myos yllapitoon tulee panostaa ja asiakkaiden tarpeet ottaa
huomioon menetelmia suunnitellessa (Aarts y. 2015). Ohjeistuksien noudatta-
mista tulee tarkkailla ja valvoa ylemmalta taholta, kuten Avraham ym. (2014)

muistuttavat.

Ammattilaisten on tarkeaa tunnistaa ne asiakkaat, jotka hyotyvat uusista mene-
telmista, silla kaikki eivat hyody (Aarts ym. 2013). Jaettavan tiedon laatuun ja
luotettavuuteen liittyen huolen aiheeksi on Haagenin ym. (2003) tutkimuksessa
nostettu se, ettad puutteet internetin tarjoamassa tiedossa saattavat vaikuttaa ne-
gatiivisesti asiakkaiden kokonaisvaltaiseen hyvinvointiin. Menetelmien tulee
alentaa eika nostaa asiakkaiden ahdistuksen tasoa. Ammattilaisten tulisi vahen-
taa tata riskia olemalla kriittisia tiedon arvioinnissa ja johdattaa asiakkaita rele-
vantin, luotettavan ja ymmarrettavan tiedon aareen. Ammattilaisten tulisi myos
olla aloitteellisia liittyen avoimeen keskusteluun internetista I6ytyvaan tietoon, vai-
keuksien selkeyttamiseen ja mahdollisten vaarinkasitysten oikaisuun. (Aarts ym.
2013, Haagen ym. 2003.)

Internet on oiva valine myos ammattilaisille pitaa yhteyttd keskenaan, niin oman
klinikan sisalla kuin klinikoiden ja asiantuntijoiden valilla. Tallaisille sivustoille tay-
tyy yleensa kirjautua ja vain rekisteroityneet ammattilaiset voivat saada kayttaja-
tunnukset. Ammattilaisten omat yhteis6t mahdollistavat yhteydenpidon, linkitty-

misen ja konsultoinnin. (Franasiak ym. 2016.)

Haagen ym. (2003) toteavat tutkimuksessaan, ettd asiakastydssa entista laa-
jempi internetin hyédyntaminen koetaan kaikkia osapuolia hyédyntavaksi: am-
mattilaisten roolin tarkeys korostuu, kun heidan tulee tunnistaa laajentunut inter-

netin kayttd ja tiedostaa, ettd hoidon optimoimista olisi kehittaa lisaa erilaisia
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sovelluksia asiakkaiden kayttoon. Van Selm ym. (2008) tutkimuksessa yksittai-
nen tarkeaksi nostettu aihe on siita mahdollisuudesta puhuminen, etta kaikista
lapsettomuushoidoista huolimatta osa asiakkaista jaa lapsettomaksi. Tama on
valitettavan vaiettu asia eivatka asiakkaatkaan puhu siitd mielellaan, vaikka to-
tuus on se, etta suurin osa hoidoista epaonnistuu. Internetin kautta ikavimmista-
kin asioista voi olla helpompi keskustella. (Haagen ym. 2003, van Selm ym.
2008.)

Klinikoiden omille asiakkaille tarkoitetut sivustot ja sovellukset

Internet-valitteinen kommunikointi todetaan ylipaansa tarkeaksi ahdistusta lievit-
tavaksi apukeinoksi ja siksi naita sovelluksia tulisi kehittaa lisaa (Tuil ym. 2008).
Sivustoilla ja sovelluksissa on yleensa tietoa lapsettomuudesta yleisella tasolla,
tietoa hoidoista ja palvelun tarjoavasta klinikasta, paasy asiakkaiden omiin hoito-
tietoihin sekd mahdollisuus kommunikointiin chatissa tai foorumilla. Henkilokoh-
tainen yhteydenpito hoitavan klinikan henkildkuntaan mahdollistetaan vahintaan
sahkopostilla. (Tuil ym. 2009.)

Cousineau ym. (2008) kehittivat tutkimuksessaan lapsettomuuspotilaille suunni-
tellun ohjelman, ja kyseista sovellusta kayttaneet kokivat olevansa paremmin tie-
toisia hoitonsa vaiheista seka kustannuksista verrattuna kontrolliryhmaan, jolla ei
ollut sovellusta kaytéssa. Ohjelmiston todetaan auttavan ja tukevan paatdksen-
teossa liittyen hoitojen jatkamiseen tai niiden lopettamiseen. Tutkimuksessa to-
detaan sosioekonomisen statuksen korostuvan: on selkedsti nahtavissa, etta toi-
set kaipaavat erityisen paljon tietoa ja tukea taloudellisiin seikkoihin liittyen. Eten-
kin niilla asiakkailla, joiden selviytymismekanismina on tyontaa epamiellyttavat
asiat pois mielesta, ohjelman todetaan kasvattavan lapsettomuuteen liittyvaa ah-
distusta, silla faktat esimerkiksi hoitojen mahdollisesta epaonnistumisesta ovat
esilla. Kuitenkin kokonaisuudessaan ohjelmalla voidaan todeta olevan hyodyllisia
vaikutuksia monilla psykologisilla alueilla ja se todettiinkin kaiken kaikkiaan hyo-
dylliseksi. Ohjelma vahensi asiakkaiden sosiaalisia huolia esimerkiksi auttamalla
hyvaksymaan lapsettomuuden tuoman stressin ja hyvaksymaan vaikutuksen tun-
teisiin, jotka kohdistuvat etenkin raskaana oleviin laheisiin seka vaikutuksen

omaan seksuaalisuuteen. (Cousineau ym. 2008.)
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IVF-asiakkaat kayttavat sivustoja ja sovelluksia eniten laboratoriovaiheen jalkei-
sissa vaiheissa eli juuri silloin, kun kaynteja tai muutakaan kontaktia klinikkaan ei
ole. Talla tarkoitetaan ajankohtaa munasolukerayksen ja alkionsiirron valissa
seka aikaa alkionsiirron ja raskaustestin valissa. Talloin etenkin chatin kaytossa
on havaittu selkea nousu. Ajanjakso alkionsiirron jalkeen raskaustestin tekoon on
useissa tutkimuksissa todettu emotionaalisesti raskaimmaksi vaiheeksi koko IVF-
hoidossa. Klinikoiden tulee jatkossa kiinnittad huomiota tuen jarjestamiseksi juuri
talle herkalle ajanjaksolle. Koska perinteisia vastaanottoaikoja eika puhelinkon-
taktia tuona aikana yleensa ole, tarjoaa internet oivan tyokalun emotionaalisen

tuen tarjoamiseen. (Tuil ym. 2009.)

Van Selm ym. (2008) toteavat, ettd suunniteltaessa sivustoja ja sovelluksia IVF-
asiakkaille tulee huomioida keskeiset ihmisyyden nakdkulmat (fyysinen, psyykki-
nen ja sosiaalinen), silla kaikkia vahvuuksia tarvitaan raskaissa hoidoissa jaksa-
miseen. Tuilen ym. (2008) mukaan internetkayttaytyminen on luokiteltu yleensa
kolmeen luokkaan, jotka ovat yleisen tiedon hakeminen, yksilollisen tiedon hake-
minen ja kommunikointi. Nama kaikki alueet tulee jatkossakin huomioida uusia
ohjelmistoja suunnitellessa. Tutkimuksen mukaan perinteisista vaestotiedoista ei
ole hyotya ennustaessa IVF-potilaiden internetkayttaytymista, eivatka myoskaan
perinteiset selviytymismekanismit ole suoraan sovellettavissa. Nain ollen on eh-
dotettu kokonaan uuden viitekehyksen kehittamista, joka keskittyisi nimenomaan

IVF-asiakkaiden elamantapatekijoihin ja erityispiirteisiin. (Tuil ym. 2008.)

2.4 Yhteenveto kirjallisuuskatsauksen tuloksista

Kirjallisuuskatsauksen tarkoitus on tutkimuksien pohjalta selvittaa, mita tarjotta-
vaa internetilla on IVF-asiakkaille heidan hoitoonsa liittyen. Tulosten mukaan asi-
akkaat Idysivat tietoa, kommunikointikanavia ja yhteyden omaan hoitavaan klinik-
kaansa. IVF-asiakkaat hakivat internetistd eniten tietoa. Tassa kirjallisuuskat-
sauksessa etsitty tieto lajiteltiin seuraavasti: tietoa lapsettomuudesta ja hoidoista,
tietoa lapsettomuuteen liittyvista erityistilanteista, tietoa ulkomailla tehtavista hoi-
doista, tietoa itsenaisesti tehtavistd hoidoista, tietoa klinikoista ja tietoa kustan-
nuksista. Tiedonhaun lisaksi IVF-asiakkaat kayttavat internetia kommunikointika-

navana. Kirjallisuuskatsauksessa kommunikointi jaettiin kahteen osioon: yhteys
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ammattilaisiin ja vertaistuki ja yhteisot. IVF-asiakkaat kayttivat internetia myos
yhteydenpitoon oman hoitavan IVF-klinikkansa kanssa. Tassa kirjallisuuskat-
sauksessa tama osio jaoteltiin asiakkaiden omiin terveystietoihin ja klinikoiden
omille asiakkaille tarkoitettuihin sivustoihin ja sovelluksiin. Mukana on omana

osionaan myos ammattilaisten nakokulma.

Tiedon tarve on korostunut IVF-hoidoissa olevilla ja hoidon alkua odottavilla. Tie-
toa haetaan eniten yleisesti hoidoista ja lapsettomuudesta. Tiedonhaussa koros-
tuu tiedon oikeellisuus ja sen on I0ydyttava helposti sivustoilta. Sivustojen on ol-
tava selkeita ja esimerkiksi navigoinnin ja linkkien toimittava. Tutkittua tietoa ar-
vostetaan. My0s hoitojen riskeista ja alhaisista onnistumismahdollisuuksista tulisi
|0ytaa tietoa. Tietoa jakavien sivustojen tulisi noudattaa yhteisia saantoja ja pro-
tokollaa, ja sivustoja tulisi yllapitaa ja valvoa ammattilaisten taholta. IVF-asiak-
kaat hakivat tietoa internetista liittyen erilaisiin erityistilanteisiin sosiaalinen mu-
nasolupakastus eli sukusolujen pakastaminen ilman |aaketieteellistéd perustetta
myOhempaa kayttdéa varten, syopapotilaiden sukusolujen pakastaminen, muna-
solujen luovuttajien rekrytointi ja eri syista tehtava PGD eli alkiodiagnostiikka.
Osa IVF-asiakkaista hakeutuu erinaisista syistd hoitoon ulkomaille tai toteutta-
maan lapsettomuushoitoja itsenaisesti, ja talldin internetin hydédyntaminen tiedon-
valittdjana ja kommunikointikanavana on erityisen korostunut. Internetista etsi-
taan tietoa myos IVF-klinikoista lahinna tueksi oman hoitavan klinikan valinnassa,
ja etenkin tietoa eri hoitojen kustannuksista. (Aarts ym. 2013, Avraham ym. 2014,
Bergmann 2011, Blank 1999, Connolly ym. 2009, Cowan ym. 2005, Haagen ym.
2003, Harper ym. 2017, Jona & Gerber 2010, Keehn ym. 2012, Klitzman ym.
2009, Marcus ym. 2005, Speier 2011, Tuil ym. 2009.)

IVF-asiakkaat arvostavat yhteytta ammattilaisiin ja mahdollisuutta kommunikoida
heidan kanssaan. Kommunikointi on tarkeaa etenkin siksi, ettd se edesauttaa
asiakkaiden kokemusta olla mukana omaan hoitoon liittyvassa paatoksenteossa.
Kommunikointivaylina kaytetaan asiantuntijafoorumeita, kysymys-vastaus -pals-
toja, chat-kanavia ja sahkopostia. Erilaiset nettiyhteisot toimivat myos kommuni-
kointialustoina. Yhteyttd ammattilaisiin halutaan pitda etenkin IVF-hoidon vai-
heissa, joissa perinteista yhteydenpitoa ei ole, kuten raskaustestin tuloksia odo-

tellessa. Online-yhteydenpidon tarkeys korostuu, kun IVF-hoitoa toteutetaan
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ulkomailla. Internetistd haetaan etenkin vertaistukea, ja emotionaalisen tuen
tarve on IVF-asiakkailla korostunut. Vertaistukisivustoilla voi toimia passiivisena
keskusteluiden seuraavajana ja aktiivisena kirjoittajana. Keskusteluissa puhu-
taan eniten IVF-hoidoista ylipaataan seka jaetaan tietoa ja kokemuksia. Anonymi-
teetin mahdollisuutta arvostetaan. Erilaiset nettiyhteisot antavat tukea ja ymmar-
rysta vertaisten kesken, ja ne saattavat toimia apuna paivittain ilojen ja surujen
jakamisessa etenkin hoitojen raskaimmissa vaiheissa lievittaen ahdistusta. (Aarts
ym. 2013, Aarts ym. 2015, Aarts ym. 2/2015, Bergmann 2011, Haagen ym. 2003,
Isupova 2011, Jona & Gerber 2010, Speier 2011, Tuil ym. 2009, van Selm ym.
2008.)

IVF-asiakkaat kayttivat internetia yhteydenpitoon hoitavan IVF-klinikan kanssa.
Etenkin heita kiinnostaa paasy omiin terveystietoihinsa, jonka taustalla on halu
osallistua omaan hoitoon liittyvaan paatoksentekoon. Taman mahdollistavista so-
velluksista ollaan valmiita maksamaan. Tarkeaa on huomata, etta terveystietoihin
kasiksi paasy muuttuu merkityksellisesti vasta, kun se on osa paatoksentekoon
osallistumista. Ammattilaisten nakdkulmasta online-yhteydenpito asiakkaisiin on
paasaantoisesti positiivinen tyokalu ja se on taloudellisesti kannattavaa esimer-
kiksi asiakkaiden soittamien puheluiden vahentyessa. Aiemmissa tutkimuksissa
korostuu, ettad tyonantajien tulee panostaa henkildston kouluttamiseen ja antaa
selkeat ohjeistot, tyonjako ja yhteiset kaytannot siita, kuinka asiakkaiden kanssa
asioidaan internetin kautta. Ammattilaisten tulee myos osata tunnistaa online-
menetelmista hyotyvat asiakkaat: internetin kautta tapahtuvan kommunikoinnin
ja muiden menetelmien on tarkoitus lievittaa eika lisata hoitojen aiheuttamaa ah-
distusta. Yksi tarkea yksittainen keskustelunaihe, jota voi olla helpompi kayda
internetin valityksella, on riski siita, etta hoidot saattavat jaada tuloksettomiksi ja
asiakkaat lapsettomiksi. (Aarts ym. 2013, Aarts ym. 2015, Aarts ym. 2/2015, Cou-
sineau ym. 2008, Haagen ym. 2003, Keehn ym. 2012, Klitzman ym. 2009, Tuil
ym. 2006, Tuil ym. 2007, Tuil ym. 2008, Tuil ym. 2009, van Selm ym. 2008.)

Lisaksi tutkimukset tuovat ammattilaisia hyodyntavan nakokulman esiin: Internet
on oiva valine my6s ammattilaisille pitda yhteytta keskenaan, niin oman klinikan
sisalla kuin klinikoiden ja asiantuntijoiden valilla. Ammattilaisten omat yhteisot

mahdollistavat yhteydenpidon, linkittymisen ja konsultoinnin. IVF-ammattilaisten
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ja -asiakkaiden online-kommunikointi on tarkea ahdistusta lievittava apukeinoksi
ja siksi tahan pohjautuvia sovelluksia tulisi kehittaa lisaa. Yleensa klinikoiden
omilla sivustoilla ja asiakkaille tarkoitetuissa sovelluksissa on tietoa lapsettomuu-
desta yleisella tasolla, tietoa hoidoista ja palvelun tarjoavasta klinikasta, paasy
asiakkaiden omiin hoitotietoihin seka mahdollisuus kommunikointiin chatissa tai
foorumilla. Henkilékohtainen yhteydenpito hoitavan klinikan henkilékuntaan mah-
dollistetaan vahintadan sahkopostilla. Klinikoiden tulee kiinnittda huomiota etenkin
tuen tarjoamisessa emotionaalisesti raskaissa hoidon vaiheissa, joissa asiak-
kailla ei ole vastaanottokaynteja tai sovittuja puhelinkontakteja ammattilaisten
kanssa. (Aarts ym. 2015, Aarts ym. 2/2015, Cousineau ym. 2008, Franasiak ym.
2016, Haagen ym. 2003, Tuil ym. 2006, Tuil ym. 2008, Tuil ym. 2009.)

Kirjallisuuskatsaus tarjoaa varsin kattavan tietopohjan pohtiessa IVF-asiakkaiden
internetkayttaytymista. Naihin tuloksiin palataan, kun verrataan taman tutkimuk-

sen tuloksia aiempaan tutkittuun tietoon.
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tutkimuksen tarkoitus on kuvata, mita tukea IVF-asiakkaat ovat |I0ytaneet ja mita
tukea he toivoisivat |0oytavansa internetista seka kuulla asiakkaiden ajatuksia
siitd, kuinka internetia voitaisiin tulevaisuudessa hyddyntaa heidan hoitoonsa liit-
tyen. Tavoitteena on 16ytaa perustelut ja ideoita siihen, miten internetia voitaisiin
asiantuntijajohtoisesti hyodyntaa taman asiakasryhman tukemisessa tulevaisuu-
dessa.

Tutkimuskysymykset ovat seuraavat:

1. Mita IVF-asiakkaat ovat |0ytaneet internetista hoitonsa tueksi?
2. Mita IVF-asiakkaat toivoisivat [6ytavansa internetista hoitonsa tueksi?
3. Millaisia internetperusteisia keinoja IVF-asiakkaat toivoisivat olevan hyo-

dynnettavissa tulevaisuudessa hoitonsa tueksi?

4 TUTKIMUKSET EMPIIRINEN TOTEUTUS

Laadullisessa tutkimuksessa tutkimuksen tarkoitus kuvataan usein muodossa
"tarkoituksena on kuvata ilmiota x nakokulmasta y”. Aiheesta pyritaan saavutta-
maan ymmarrys tutkittavien kokemusten, tulkintojen, aikomusten, motivaatioiden
ja kaytoksen kautta. Kvalitatiivinen tutkimusote soveltuu hyvin lahestymistavaksi
silloin, kun aiheeseen liittyvaa tietoa on vahan tai ei laisinkaan. (Burns & Grove
2005, Kylma & Juvakka 2007, Parahoo 2006.)

4.1 Aineiston haku

Osallistujat etsittiin heina-elokuussa 2013 internetin foorumeilta, joilla keskustel-
laan lapsettomuudesta ja hedelmdityshoidoista. Osa foorumeista oli taysin julki-
sia ja osa edellytti rekisterditymista. Tutkija jatti foorumeille ilmoituksen tutkimuk-
sen tekemisestd, jossa informoidaan tutkimuksesta ja pyydetaan halukkaita osal-

listujia vastaamaan anonyymisti kyselyyn, joka |0ytyy internetista. Tata varten
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tutkija teki julkisen linkin kyselyyn, joka I0ytyy ilmoituksen lopusta. Kyselyyn vas-

taaminen toimi tietoisena suostumuksena eli erikseen ei suostumusta pyydetty.

4.2 Mukaanotto- ja ulosjattokriteerit

Mukaanotto- ja poissulkukriteerien maaritys ovat oleellinen osa tutkimusta teh-
dessa. Ennen tiedonhakua on paatettava, mista ja milla menetelmilla tietoa hae-
taan. Tavoitteena on valikoida mahdollisimman edustava joukko luotettavia tut-

kittavia. (Metsamuuronen 2006.)

Tassa tutkimuksessa mukaanottokriteereind ovat seuraavat piirteet: vastaajan on
oltava suomenkielentaitoinen, IVF -hoidossa ollut, talla hetkelld hoidossa oleva
tai hoitojonossa oleva henkild. Myos ICSI- (mikrohedelmditys) asiakkaat kuuluvat
tahan ryhmaan, silla itse hoito on asiakkaalle samanlainen, eroavaisuudet tapah-
tuvat vain solulaboratoriossa. Silla, onko vastaaja hoidossa julkisella vai yksityi-
sella sektorilla, ei ole merkitysta tassa tutkimuksessa. Vastaaja voi olla kumpi
tahansa pariskunnan osapuoli tai yksin hoidossa oleva nainen. Myoskaan silla,
monesko hoito on menossa, ei ole merkitysta: kun useampi hoito on takana, saat-
taa vastaajan mieleen tulla toisenlaisia kysymyksia esimerkiksi muihin vaihtoeh-
toihin kuten adoptioon tai kaksin elamiseen liittyen. Vastaajat voivat kayttaa joko

omia tai luovutettuja sukusoluja hoidossaan.

Taman tutkimuksen ulkopuolelle jatetaan muissa kuin IVF-hoidossa olleet, silla
kevyempia hedelmoityshoitoja toteutetaan monin eri menetelmin ja rajaus IVF-
hoidossa oleviin on selkea. Myds alkiodiagnostiikka- eli PGD (preimplantation ge-
netic diagnosis) -hoidossa olevat jatetaan tutkimuksen ulkopuolelle. Tassa hoito-
muodossa asiakkaalle tehdaan IVF- tai ICSI -hoito, mutta poikkeuksena saa-
duista alkioista otetaan solunayte niiden ollessa noin viiden paivan ikaisia. Hoi-
don syyna ei yleensa ole lapsettomuus vaan vaikea perinndllinen sairaus, joka
on mahdollista selvittaa alkiosta kehon ulkopuolella ennen raskauden alkua ja
nain ollen valita terve alkio siirrettavaksi. PGD-asiakkaiden hoitoon liittyy oleelli-
sesti kysymykset ja pelot periytyvasta sairaudesta, jota varten tdhan hoitomuo-

toon on paadytty.
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4.3 Aineiston kuvaus

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa aineistot ovat yleensa otokseltaan pienempia
kuin kyselyissa ja laatua painotetaan maaran sijasta. Yleensa otokseen valitaan
sellaisia vastaajia, joilla on paljon tietoa kyseisesta asiasta. Otoksen valinnan
vaihtoehtoja ovat tarkoituksen mukainen otanta (tutkija valitsee tietyt osallistujat),
verkosto-otanta/lumipallo-otos (aineiston hankinnassa kaytetaan hyvaksi sosiaa-

lisia verkostoja) ja teoreettinen otanta. (Burns & Grove 2005.)

Tahan tutkimukseen vastaajat valittiin harkinnanvaraisesti. Otanta toteutettiin tar-
koituksen mukaisella otannalla. Lahtokohtaisesti haettiin neljadkymmenta (N=40)
vastaajaa. Siltd varalta, ettd joukossa olisi vajaavaisesti tai vaarin taytettyja lo-
makkeita, annettiin vastauksia kertya 50. Yhteensa 42 lomakkeessa vastattiin
kaikkiin tutkimuskysymyksiin, kolme vastaajaa naista oli jattanyt osan taustaky-
symyksista vastaamatta. Taustakysymykset eivat kuitenkaan olleet oleellisen tar-
keassa roolissa tassa kyselyssa, joten namakin kolme vastausta otettiin mukaan
(lopullinen N=42).

4.4 Aineiston analyysi

Sisalldnanalyysi on vaiheittain eteneva analysointimenetelma. Paavaiheet ovat
analyysiyksikon valinta, aineiston pelkistaminen, aineiston luokittelu ja tulkinta
seka toteutetun analyysin luotettavuuden arviointi. Sisallénanalyysi on menetel-
mana selkea ja kategorioinnin avulla tulokset voidaan esittaa kattavasti ja ym-
marrettavasti. Aineiston analyysi perustuu induktiiviseen paattelyyn, joten kaik-
kea tietoa ei ole tarkoitus analysoida vaan haetaan vastauksia tutkimuskysymyk-
siin. Tuloksena syntyy kasiteluokituksia, kasitejarjestelmia, malleja ja kasitekart-
toja. (Janhonen & Nikkonen 2003, Kylma & Juvakka 2007.) Tassa tutkimuksessa
kaytetaan induktiivista sisallonanalyysia aineistoa analysoidessa. Analysointi to-
teutetaan sisallon analyysin vaiheiden mukaisesti ja tuloksena muodostetaan ka-

tegoriointi.

Analyysi aloitettiin etsimalld aineistoista vastauksia tutkimuskysymyksiin. Nama
alkuperaiset ilmaukset kirjattiin ylds ja ne pelkistettiin. Taman jalkeen etsittiin yh-

talaisyyksia pelkistettyjen ilmauksien valilla ja kerattiin yhteen samaa tarkoittavat
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iimaukset. Nama kategoriat nimettiin ja niistd muodostettiin edelleen paakatego-

rioita.

IVF-asiakkaiden I6ytama tuki internetista jaettiin kolmeen paakategoriaan, jotka
ovat vertaistuki, tieto ja klinikat. Asiakkaiden toivoma tuki jaettiin neljaan katego-
riaan, jotka ovat asiantuntijatuki, vertaistuki, tieto ja klinikoiden omat sivut. Esi-
merkki kategorioinnin muodostamisesta esitellaan alla kuviossa 2. Asiakkaiden
toivomat internetperusteiset menetelmat esitelladn omassa kappaleessaan ku-

vion muodossa ja vastaajien taustatiedot prosentteina omassa kappaleessaan.

Pelkistetyt ilmaukset ryhmiteltyna Alakategoria Paakategoria

keskustelupalstat (lukeminen) Keskustelutuki Vertaistuki
keskustelupalstat (kirjoittaminen ja lukeminen)
facebookin suljetut ryhmat

suljettu keskustelupalsta

keskustelutuki

suljettu foorumi

luotettava ryhma

foorumien aktiivinen yllapito

suljettu foorumi/vertaistukiryhma

enemman keskustelupalstoja

keskustelupalstat joissa hyva henki, ei pelottelua
asiallinen keskustelu

suljettu keskustelupalsta

suljettu keskusteluryhma hoitoyksikdn asiakkaille

blogit Toisten kokemukset
nettipaivakirja

vlogit

vertaistieto

kaytannon vinkkeja
kokemusperainen tieto

anonymiteetti Anonymiteetti

vertaistuki Vertaiset
lisda vertaistukea

enemman vertaistukiryhmia

vertaistukea ja —tietoa elamasta tuloksettomien hoitojen
jalkeen

kokemuksellinen, vertaistieto

enemman positiivisia kokemuksia hoidoista

vinkkeja vertaistukeen

enemman vertaistukea lapsettomaksi jaaneilta
vertaistukea ja —tietoa lapsettomuuden hyvaksymisesta
ja eldmasta lapsettomana

kokemuksia eri klinikoista ja niiden henkilékunnasta

tukea miehille Henkinen tuki
tietoa henkisen puolen hoidosta
tietoa parisuhteen hyvinvoinnista
henkinen tuki

TAULUKKO 1. Esimerkki kategorioinnista
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5 TULOKSET

Tassa osiossa kasitellaan kyselylomakkeiden vastaukset jaoteltuina kysymysten
mukaisesti: vastaajien taustatietoja, mita IVF-asiakkaat I0ysivat internetista hoi-
tonsa tueksi, mita IVF-asiakkaat toivoisivat I0ytavansa internetista hoitonsa tu-
eksi ja millaisia internetperusteisia menetelmia he toivoisivat kehitettavan tulevai-

suudessa hoitonsa tueksi.

5.1 Vastaajien taustatietoja

Vastaajilta kysyttiin seuraavia taustoja: sukupuoli, ika, hoitotilanne, parisuhdeti-
lanne, hoidossa kaytettavat sukusolut ja hoitoklinikka. 42 vastaajasta taustakysy-

myksiin vastasi kysymyksesta riippuen 40-41 vastaajaa.

Vastaajat olivat sukupuoleltaan paaosin naisia (N=40), mukana oli yksi mies
(N=1). laltdan vastaajat olivat 21-41 -vuotiaita, keskimaarainen ika oli 31,95 -> 32
vuotta. Suurin osa vastaajista (72,50%, N=29) oli vastaushetkelld vahintaan toi-
sessa |IVF-hoidossa. Ensimmaisessa IVF-hoidossa oli 15% (N=6) vastaajaa ja
hoitojonossa tai hoitoa aloittamassa 12,50 % (N=5). Kysymykseen parisuhdeti-
lanteesta vastasi 41 vastaajaa, heista lahes kaikki eli 97,56 % (N=40) oli hete-
rosuhteessa ja yksi (N=1) ei ollut parisuhteessa lainkaan. Valtaosa vastaajista
kaytti IVF-hoidossa omia sukusoluja (92,50 %, N=37). Yhden vastaajan (2,50 %,
N=1) hoidossa kaytettiin vain lahjoitettuja sukusoluja ja kahden vastaajan (5,0 %,
N=2) hoidoissa kaytettiin seka omia etta lahjoitettuja sukusoluja. Kaikki vastaajat
kavivat IVF-hoidoissa suomalaisella klinikalla. Puolet vastaajista (50,0 %, N=20)
oli julkisen terveydenhuollon lapsettomuusklinikan asiakkaita ja yksityisella klini-
kalla kavi 35,0 % (N=14) vastaajista. Kuusi vastaajaa (15,0 %, N=6) oli kaynyt

hoidoissa seka julkisen terveydenhuollon klinikalla etta yksityisella klinikalla.

5.2 Mita IVF-asiakkaat 16ysivat internetista hoitonsa tueksi

Internetista 10ydetty tuki jaettiin kolmeen paakategoriaan: vertaistuki, tieto ja kli-

nikat. Jokainen kategoria esitelldan omassa kappaleessaan.
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Vertaistuki

Vastaajat kertovat |[0ytaneensa vertaistukea sen moninaisissa muodoissa. Kes-
kustelutukea I0ydettiin etenkin foorumeilta, joita kaytiin joko vain lukemassa tai
oltiin mukana myds kirjoittavana osapuolena. Anonymiteetin tarkeytta korostet-
tiin, asioista saa puhua foorumeilla suoraan ja silloin kun itselle sopii, ja henkildl-
lisyys pysyy suojattuna. Osa suosii avoimia, yleisia foorumeita ja osa piti enem-
man suljetuista keskustelupalstoista ja facebook-ryhmista, jotka on tarkoitettu
vain esimerkiksi tietynlaista hoitoa lapikayville IVF-asiakkaille. Kokemusperaista
tietoa haettiin paljon eli toisten kokemuksia tahdottiin kuulla samoihin hoitoihin ja
tilanteisiin liittyen, kuin mita itse on kaymassa lapi. Kokemusperaista ja vertais-

tietoa loydettiin blogeista, videoblogeista ja erilaisista nettipaivakirjoista.
Tieto

Internet tarjosi myos kattavasti tietoa lapsettomuudesta ja IVF-hoidosta. Tietoa
haettiin mm. liittyen eri hoitomuotoihin, vaihtoehtoihin, elintapoihin, toimenpitei-
siin, hoitotuloksiin, laakkeisiin, lapsettomuuden syihin, laboratoriokokeisiin ja
omiin oikeuksiin asiakkaana. Tietoa haettiin perinteisilla hakukoneilla kuten
Google ja Wikipedia, mutta useat vastaajat kayttivat myds kansainvalisia tieteel-
lisia tietokantoja kuten PubMedia. Tietoa haettiin niin suomeksi kuin englanniksi-
kin. Etenkin tieteellista, tutkittua tietoa arvostettiin. Vastaajat lukivat mielellaan
ajankohtaisia tutkimusartikkeleita omaan hoitomuotoonsa liittyen. Tietoa |0ydet-
tiin myos liittyen omaan jaksamiseen, kuten parisuhteen hyvinvointiin liittyvia ar-
tikkeleita. Tiedon koettiin olevan nopeasti saatavilla, mutta sen todenperaisyys

arvelutti monia vastaajia.
Klinikat

Vastaajat |0ysivat myos hyvin hoitavat klinikat internetista. Kaikilla kotimaisilla
IVF-klinikoilla on omat verkkosivut, joita kiitellaan etenkin hyvin esilla olevista kus-
tannuslaskelmista. Klinikoiden sivuilta haettiin eniten nimenomaan hintatietoja ja
vastaajat suorittivat itse hintavertailua hoitavaa klinikkaa valitessaan. Monilla si-
vuilla oli I0ydettavissa myos erilaisia hoidoista ja kyseisesta klinikasta kertovia

videoita.



33

5.3 Mita IVF-asiakkaat toivoivat I6ytavansa internetista hoitonsa tueksi

Vastaajien toivoma tuki jaettiin neljaan paakategoriaan: asiantuntijatuki, vertais-
tuki, tieto ja klinikoiden omat sivustot. Jokainen kategoria esitellaan omassa kap-

paleessaan.
Asiantuntijatuki

IVF-asiakkaiden toive saada internetin kautta asiantuntijatukea on korostunut.
Tallaista tukea toivottiin esimerkiksi [aakarin tai hoitajan kysymys-vastaus -pals-
tojen muodossa. Myos IVF-biologeihin haluttiin saada yhteys. Foorumeille toivot-
tiin personoituja asiantuntijavastaajia, jotka saanndllisesti kommentoisivat ja vas-
taisivat asiakkaiden kysymyksiin. Asiantuntijan saatavilla olevien neuvojen toivo-
taan ehkaisevan vaarinymmarryksia esimerkiksi kalliiden laakitysten suhteen.
Henkilokohtaisen yhteydenpidon omien hoitavien ammattilaisten kanssa tulisi
olla mahdollista esimerkiksi sahkopostin valityksellda, koska klinikoiden rajatut ja

ruuhkaiset soittoajat koetaan haastavina.

Vertaistuki

Vertaistuen tarvetta korostettiin ja sita toivottiin I0ytyvan enemman etenkin suljet-
tujen foorumien ja ryhmien osalta. Naille kanaville toivottiin erityisesti aktiivista
yllapitoa, joka vastaa keskustelun pysymisesta asiallisena. Foorumien tulisi olla
luotettavia keskustelupaikkoja, joissa korostuu "hyva henki” eika siella pelotel-
taisi. Myos oman klinikan asiakkaille toivotaan omia, suljettuja keskusteluryhmia
ja muutenkin toivottiin kooltaan pienempia, spesifeja vertaistukiryhmia. Omasta
hoitavasta klinikasta ja sen asiantuntijoista tahdottaisiin paasta vaihtamaan ko-
kemuksia muiden asiakkaiden kanssa. Kokemustietoa arvostettaisiin: asiakkaat
haluavat lukea seka positiivisia, voimaannuttavia vertaistarinoita etta kertomuksia
siita, kuinka lapsettomaksi jaaneet ovat hyvaksyneet tilanteensa ja jatkaneet ela-
maa lapsettomina tai edenneet muihin vaihtoehtoihin. Ylipaansa henkisen tuen
tarvetta vertaisilta toivottiin entistd enemman ja tukea toivottiin 16ytyvan enem-

man myos miehille.
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Tieto

Vastaajat toivovat |0ytavansa internetista enemman tietoa lapsettomuudesta ja
IVF-hoidoista niilta osin, mista talla hetkella tuntuu 16ytyvan tietoa vahemman tai
sen luotettavuus koetaan kyseenalaiseksi. Tallaisia aiheita ovat muun muassa
hoitoterminologia, hoidon tukena kaytettavat muut ladkkeet/ luontaistuotteet tms,
erilaiset "vippaskonstit” hoidon tukena, laakkeiden ja hoitojen sivuvaikutukset,
hoitoon liittyvat riskit, eri Iadkkeet ja erot niiden vaikutuksissa, eri hoitokaavat ja
perustelut niiden valinnoille. Vastaajat toivoisivat yhta selkeaa, virallista sivustoa,
jonne tama kaikki tieto olisi koottuna luotettavasti. Edella lueteltujen aiheiden li-
saksi sivustolle toivottaisiin laajaa ja monipuolista tietopakettia lapsettomuudesta,
hedelmallisyydesta ja lapsettomuushoidoista. Sivustolta toivotaan kaikkien klini-
koiden esittelya, linkkeja terveysjarjestojen sivuille, Wikipedian tyyppista tiedon-
hakutoimintoa seka linkki- ja kirjallisuuslistaa. Talle sivulle oman klinikan henkil6-
kunta voisi sitten ohjata potilaansa. Erityisesti panostusta uuden, kansainvalisen
tutkimustiedon esille tuomiseen toivottiin. Vastaajat kuvasivat |0ytaneensa itse
uusinta tutkimustietoa esimerkiksi yhdysvaltalaisilta ja australialaisilta sivustoilta,
ja he kokivat naissa maissa mentavan kotimaata edempana hoito- ja laakevalin-
noissa. Tutkimuksia toivottaisiin I10ytyvan etenkin seuraavista aiheista: hoitojen
jalkeiset raskaudet, onnistumisprosentit, hoitoalkuisten raskauksien kulku ja lap-
settomuuden kokemus pariskuntana. Erityisesti kotimaan asiantuntijoilta toivot-
taisiin kannanottoa uusimpiin tutkimustuloksiin, vieraskielisten artikkelien kaanta-
mista suomeksi ja tuoreimman kansainvalisen tutkimustiedon tuomista IVF-asi-

akkaiden tietoisuuteen.

Klinikoiden omat sivustot

Vastaajat toivoisivat hoitaville klinikoille omia sivustoja. Sivusto olisi tarkoitettu
klinikan henkildkunnan ja kyseisen klinikan asiakkaiden kayttéon. Sivuston kautta
tahdotaan saada mahdollisimman reaaliaikainen kontakti asiantuntijoihin. Tietoa
tarvitaan monesti nopeasti esimerkiksi laakitykseen liittyen. Vastaajat toivoisivat
esimerkiksi reaaliaikaista pikaviesti/chat-toimintoa, joka toimisi viikon jokaisena
paivana ympari vuorokauden. Tallaisesta palvelusta he olisivat valmiita maksa-

maan ylimaaraisia kustannuksia. Klinikan omalle sivulle toivottiin myds kuvia ja
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kuvauksia hoitavasta henkildkunnasta, tietoa tarjolla olevista hoitomenetelmista,
tarkempia hintatietoja ja tarkempaa kuvausta esimerkiksi alkioiden laatuluokituk-
sista. Tallaiset alkioihin liittyvat laatukriteerit ovat monesti klinikkakohtaisia, ja
niistd on siksi hankalaa vertaiskeskustella muilla klinikoilla hoidossa olevien
kanssa. Klinikoiden toivottaisiin perustavan sivuilleen enemman myds materiaa-
lipankkeja, joissa esimerkiksi kaikki potilaille tarkoitetut hoito-ohjeet 16ytyisivat sa-

masta paikasta.

5.4 Millaisia internetperusteisia menetelmia tulisi kehittaa IVF-asiakkaiden tueksi

Vastaajilta kysyttiin, millaisia keinoja he toivoisivat internetin tarjoavan tulevaisuu-
dessa IVF-hoidon tueksi. He valitsivat valmiilta listalta kolme mielestaan tarkeinta
vaihtoehtoa. Suurin osa vastaajista (28 %) toivoi internetin tarjpavan enemman
vertaistukea (esimerkiksi chatit, foorumit, sosiaalinen media). Toiseksi eniten
(26,4 %) toivottiin keskustelumahdollisuutta hoitavan henkilokunnan kanssa ja
kolmanneksi eniten (22,4 %) materiaalipankkeja, jotka pitaisivat sisallaan esimer-

kiksi hoito- ja potilasohjeita. Vastaukset esitetaan kaaviossa 1.

B Materiaalipankit (esim.
hoito- ja potilasohjeet)

22,40%
B Videot (esim.

opetusvideot) 8,80%

H Vertaistuki (esim. chatit,
foorumit, sosiaalinen

media? 28,00%
M Vertailutieto (esim. eri

klinikoiden kotisivut) 5,60%

m Keskustelumahdollisuus
hoitavan henkilékunnan

kanssa 26,40%
m Hoitoon liittyva ohjaus
4,80%

= Muut 4,00%

I Pelit ja tietotestit 0,00%

KAAVIO 1 Potilaiden toiveet internetin tarjoamista keinoista IVF-hoidon tueksi
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6 POHDINTA

Tassa osiossa kasitellaan tutkimukseen liittyvia luotettavuuskysymyksia, etiikkaa
seka tarkastellaan tutkimustuloksia. Tuloksia tarkastellessa niita peilataan kirjal-

lisuuskatsauksen tuloksiin.

6.1 Luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arviointiin on kehitetty useita kriteeris-
téja. Luotettavuutta voidaan tarkastella esimerkiksi uskottavuuden, vahvistetta-
vuuden, reflektiivisyyden ja siirrettdvyyden nakokulmista. (Kylma & Juvakka
2007.)

Uskottavuus tarkoittaa sita, etta tulokset ovat uskottavia ja se osoitetaan tutki-
muksessa. My0s aineiston totuudenmukaisuuden arviointi on osa uskottavuutta.
(Kylma & Juvakka 2007, Tuomi & Sarajarvi 2004.) Uskottavuutta tuetaan silla,
etta analyysi esitetaan mahdollisimman yksityiskohtaisesti tutkimuksessa. Nain
lukijan on helpompi seurata analyysin kulkua ja ymmartaa, miksi esimerkiksi tiet-
tyihin kategorioihin on paadytty. Aineisto kvantifioidaan eli siita lasketaan, kuinka
monta kertaa ilmaukset ovat esiintyneet, myos tama lisaa analyysin luetetta-
vuutta. Lisaksi alkuperaiset vastauslomakkeet sailytetaan, jotta niihin voidaan tar-

vittaessa palata.

Vahvistettavuudella tarkoitetaan tutkimusprosessin niin huolellista kirjaamista,
etta toinen tutkija pystyy seuraamaan prosessin kulkua ja tarvittaessa toistamaan
sen. Tutkimuspaivakirja on toimiva tyokalu, ettei asioita jaisi liikaa tutkijan muistin
varaan. Lukijan on tarkeaa saada kattava kuva siita, kuinka tutkimus on toteu-
tettu, jotta han voisi arvioida saatuja tuloksia. (Flinkman & Salantera 2007, Kylma
& Juvakka 2007, Tuomi & Sarasjarvi 2004). Analyysia tehdessa pidetaan tutki-
muspaivakirjaa, johon merkitaan kaikki aineistolle suoritetut toimenpiteet. Nain
tutkijan on helppo palata tauonkin jalkeen aineistoonsa ja jatkaa siita mihin vii-
meksi on jaaty. Myds ulkopuolisen on mahdollista seurata analyysin kulkua seka

perusteluita kategorioiden muodostamiselle.
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Tutkijan on osattava arvioida omia lahtdkohtiaan tutkijana ja onko niilla vaikutusta
aineistoon. Tata kutsutaan reflektiivisyydeksi. Mikali tallaisia seikkoja on, taytyy
ne raportoida tutkimuksessa. (Kylma & Juvakka 2007.) Tutkijalla on vahva, 10
vuoden tyokokemus IVF-maailmasta seka jarjestotyosta tahan erikoisalaan liit-
tyen. Koska tutkija on IVF-asiakkaiden kanssa paivittain tekemisissa, on hanelle
vuosien varrella kehittynyt kasityksia siita, millaista tukea asiakkaat kaipaavat.
Tama on pyritty tiedostamaan, ja keskittymaan huolellisesti siihen, etta kategoriat

muodostuvat analyysin tuloksien, ei tutkijan omien ajatuksien perusteella.

Siirrettavyys tarkoittaa sita, etta tutkimuksessa arvioidaan tulosten siirrettavyytta
muihin vastaavanlaisiin tilanteisiin. Tama edellyttaa aineiston kattavaa kuvaile-
mista. (Kylma & Juvakka 2007, Tuomi & Sarajarvi 2004.) Taman analyysin tulok-
set eivat sellaisinaan liene siirrettavissa vastaavanlaisiin tilanteisiin. Aineisto ha-
ettiin internetista, ja jo pelkastaan se, etta kysely tehtaisiin sellaisilla [VF-klinikoilla
eikd internetissa, toisi erilaisia vastauksia. Talldin joukossa olisi vastauksia,

joissa todetaan, ettei tietoa valttamatta etsita internetista laisinkaan.

Tutkimuksen loppuun saattaminen kesti pidempaan kuin oli alun perin arvioitu.
Aineisto kerattiin kesalla 2013, mutta raportointi tyostettiin loppuun vasta syksylla
2019. Tama johtui tutkijan henkilokohtaisesta tilanteesta, johon liittyi oma pitkitty-
nyt lapsettomuus ja useita vuosia kestaneet lapsettomuushoidot, joiden ajan
opinnot ja my0Os pro gradu -tutkielma olivat tauolla. Ajankohtaisuutta ja luotetta-
vuutta pyrittiin kuitenkin parantamaan tekemalla taustaa kartoittava kirjallisuus-
katsaus alusta lahtien uudelleen kesalla 2019, jotta mukaan saataisiin uusin mah-
dollinen tutkimustieto aiheesta, vaikka varsinaiset tutkimustulokset ovatkin vuo-
delta 2013.

6.2 Eettisyys

Hyvan tieteellisen kaytannon tulee nakya tehdyssa tutkimuksessa. Tama tarkoit-
taa tieteellisten toimintatapojen noudattamista, kuten rehellisyytta, vilpittomyytta,
huolellisuutta ja tarkkuutta. Tiedonhankinta-, tutkimus-, raportointi- ja arviointime-
netelmien tulee olla tieteellisesti ja eettisesti kestavia. Aineiston analyysi toteute-
taan tieteellisesti luotettavasti ja koko kerattya aineistoa hyddyntamalla. Tutki-

mustulokset sailytetaan, kirjataan ja raportoidaan asiallisesti. Raportoinnin
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virhelahteita, kuten tutkijan ennakkoasenteista johtuvaa vaaristymaa, tietoista tu-
losten vaarennysta seka tulosten virheellista, harhaanjohtavaa raportointia ja jul-
kistamista valtetaan. Mahdollisimman tarkka ja huolellinen viittaaminen seka Iah-
deviitteiden merkitseminen mielletaan hyvan tieteellisen kaytannon noudatta-
miseksi. (Burns & Grove 2005, Leino-Kilpi & Valimaki 2003, Vilkka 2005.)

Tassa tutkimuksessa tutkijan huolehtii siita, etta eettiset riskit olisivat mahdolli-
simman vahaiset ja tutkimuksesta saatu hyoty ylittaa siita koituvat riskit. Tutkitta-
vat osallistuvat kyselyyn vapaaehtoisesti: he voivat myos olla osallistumatta tai
keskeyttaa tutkimukseen osallistumisen missa vaiheessa tahansa. (TENK 2012.)
Tassa tutkimuksessa osallistujat nakivat julkisella foorumilla kutsun tutkimuk-
seen, jossa kerrottiin tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuudesta ja mah-

dollisuudesta keskeyttaa kyselyyn vastaaminen.

Terveystutkimusta tehdessa tutkijaa ohjaavat seka koodistot etta lainsaadanto.
HenkilGtietolaissa maaritellaan jokaisen henkilon yksityisyyden suoja. Tutkimuk-
seen osallistujasta ei voida paljastaa sellaisia tietoja, joista hanet voitaisiin tun-
nistaa. Laissa ei maaritella kuitenkaan tarkemmin, mita kaikkea tallainen tieto voi
olla. Luonnollisesti nimi, syntymaaika, osoite, ammattinimike ja asuinpaikka ovat
tallaisia tietoja, mutta tutkijan on otettava muutkin seikat huomioon. Tutkija voi
koota henkilorekisterin, jolloin tiedot osallistujista [0ytyy tiettyjen koodien takaa.
Tama on tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttava tekija. HenkilGtietolaki edellyttaa
my0s, etta osallistujilta on saatu kirjallinen suostumus. (Kylma & Juvakka 2007,
FINLEX 1999: HenkilGtietolaki.) Tassa tutkimuksessa kyselyyn vastaaminen kat-
sottiin tietoiseksi suostumukseksi. Osallistujat vastasivat kyselyyn anonyymisti
eika IP-osoitteita tallennettu, joten heidan henkilollisyytensa ei tullut edes tutkijan

tietoon.

Henkildtietolaki velvoittaa tutkijan huolehtimaan tietoturvallisuudesta ja tietojen
sailytyksesta. Tutkimusmateriaali sailytetaan lukitussa tilassa, tassa tapauksessa
tutkijan henkilokohtaisella tietokoneella, joka on salasanalla suojattu. Vastaajien
henkilotietoja ei tallennettu missaan vaiheessa, silla ne eivat ole tassa tutkimuk-
sessa oleellista informaatiota. Tutkija noudattaa vaitiolovelvollisuutta. (Burns &
Grove 2009, FINLEX 1999: HenkilGtietolaki.)
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Tutkimus raportoidaan pro gradu -tutkielmana ja siita kirjoitetaan myohemmin
myos tieteellinen artikkeli. Raportointia kirjoittaessa huomioidaan tulosten oikeel-
lisuus eikd minkaanlaiseen vilpillisyyteen syyllistyta. Lahteisiin viitattaessa ja niita
merkittaessa noudatetaan huolellisuutta ja merkinnat tehdaan mahdollisimman

tarkasti.

6.3 Tulosten tarkastelua

Taman tutkimuksen tulosten mukaan IVF-asiakkaat ovat l0ytaneet internetista
vertaistukea, tietoa ja IVF-hoitoja tarjoavat klinikat. Kysyttaessa, mita he toivoisi-
vat [0ytavansa internetista, olivat vastaukset kuitenkin varsin saman suuntaisia:
netista toivottaisiin 16ytyvan enemman vertaistukea, tarkempaa ja tutkittua tietoa
ja klinikoilta toivotaan kattavampia omia sivustoja. Lisaksi toivotaan erityisesti asi-
antuntijatukea, jota vastaajat eivat tuoneet esille kysyttaessa internetista I0yde-

tysta tuesta.

Vertaistukea 10ydettiin parhaiten erilaisilta foorumeilta. Vastaajat kayttivat erilai-
sia keskustelupalstoja. Osa palstoista oli yleisia, joita kuka tahansa voi menna
lukemaan tai osallistumaan keskusteluun, ja osa suljettuja kuten erilaiset Face-
book-ryhmat, joihin taytyy rekisteroditya ja kirjautua sisaan. Yleisien foorumien ja
chattien suurimmaksi eduksi koettiin anonymiteetti. Anonymiteetin merkitysta
ovat korostaneet myds Aarts ym. (2/2015) seka Isupova (2011) tutkimuksissaan,
puhuessaan mm. lapsettomuuden stigmasta. Lapsettomuus ja lisaantymiskyky
koetaan erittain henkildkohtaisina asioina, joista osa lapsettomista on valmis kes-

kustelemaan kasvokkain vain hoitohenkilokunnan kanssa (Isupova 2011).

Kokemusperaista vertaistukea haettiin taman tutkimuksen mukaan esimerkeiksi
aiheeseen liittyvista blogeista, videoblogeista ja nettipaivakirjoista. Vaikka vas-
taajat kuvaavat ldytaneensa runsaasti vertaistukea, toivottaisiin sita 1oytyvan li-
saa. Lisaksi olemassa oleville kanaville toivottiin parannuksia. Etenkin suljettuja,
pienia ja spesifeja ryhmia toivottaisiin olevan enemman. Seka suljettuihin ryhmiin
etta yleisille keskustelupalstoille toivotaan aktiivista yllapitoa, jonka vastuulla on
vahtia, ettd keskustelu pysyy asiallisena. Internetiin kaivataan enemman vertais-

tarinoita kuten blogeja, hoitoja lapikayvat voimaantuvat lukiessaan muiden
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positiivisia kertomuksia. Yhta lailla toivottaisiin enemman keskustelua ja vertais-
kertomuksia epaonnistuneista hoidoista ja kuinka selvita mahdollisesta lapsetto-
maksi jaamisesta. Miehille toivottaisiin enemman omia vertaistuen kanavia.
Aiemmissa tutkimuksissa van Selm ym. (2008) tuovat esille, ettd emotionaalinen
tuki vahvistaa IVF-asiakkaiden selviytymismekanismeja. Taman vuoksi olisin pe-
rusteltua kehittaa vertaistukipalveluita. Aiemmat tutkimukset (Aarts ym 2013, Tuil
ym. 2008) korostavat taman tutkimuksen tapaan sita, ettd naiset etsivat miehia
enemman emotionaalista tukea internetista. Toisin kuin tassa tutkimuksissa, ai-
kaisemmissa tutkimuksissa ei kuitenkaan tuotu esille sita, kaipaavatko miehet

omia vertaistuen kanavia.

Vastaajat kertovat 10ytdneensa varsin kattavasti tiefoa lapsettomuudesta ja IVF-
hoidoista. Tietoa Ioydetaan perinteisilla hakukoneilla seka kayttamalla tieteellisia
tietokantoja. Tietoa loytyy suomeksi ja englanniksi. Tutkittua tietoa arvostetaan ja
sen lisaksi l0ydettiin artikkeleita littyen omaan jaksamiseen seka parisuhteen hy-
vinvointiin liittyen. Aikaisemmissa tutkimuksissa (Cowan ym. 2005, Jona & Ger-
ber 2010) korostui niin ikaan tieteellisen tiedon merkitys, mutta tassa tutkimuk-
sessa muista poiketen korostui vastanneiden oma aktiivisuus etsia tietoa myos

tieteellisista tietokannoista.

Vastaajat kokivat tiedon olevan nopeasti saatavilla internetissa, mutta sen toden-
peraisyys arvelutti. He toivoisivat lIoytavansa internetista entista enemman ja
aiempaa spesifimpaa tietoa lapsettomuudesta seka IVF-hoidoista niilta osin,
mista talla hetkella tuntuu I6ytyvan tietoa vahemman tai sen luotettavuus koetaan
kyseenalaiseksi. Tallaisia aiheita ovat muun muassa hoitoterminologia, hoidon
tukena kaytettavat muut laakkeet/ luontaistuotteet tms, erilaiset "vippaskonstit”
hoidon tukena, laakkeiden ja hoitojen sivuvaikutukset, hoitoon liittyvat riskit, eri
ladkkeet ja erot niiden vaikutuksissa, eri hoitokaavat ja perustelut niiden valin-
noille. Aiemmissa tutkimuksissa nostettiin esille, ettd myds hoitojen riskeista tulisi
olla enemman tietoa l6ydettavissa (Blank 1999, Keehn ym. 2012, Klitzman ym.
2009). Tassa tutkimuksessa hakukoneiden avulla koettiin I6ytyvan hajanaista tie-
toa ja yksittaisia tutkimuksia. Vastaajat tuovat esille toiveen yhdesta selkeasta ja
virallisesta IVF-sivustosta, jonne asiantuntijat kokoisivat kaiken tiedon ja vastai-

sivat sen luotettavuudesta. Sivusto olisi klinikoista riippumaton, ja kaikkien
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klinikoiden asiantuntijat voisivat ohjata asiakkaansa sinne. Asiantuntijoiden toi-
vottaisiin vastaavan uusimman IVF-hoitoihin liittyvan tutkimustiedon tuomisesta
asiakkaiden ulottuville seka vieraskielisten tutkimuksien kaantamisesta suo-
meksi. Kirjallisuuskatsauksessa esille ei noussut ajatusta yhdesta yhtenaisesta
IVF-sivustosta, vaan aiemmissa tutkimuksissa ennemminkin korostui IVF-asiak-
kaiden toive jo olemassa olevien tietoa tarjoavien sivustojen yhdenmukaisuu-
desta ohjeistojen ja protokollien noudattamiseen liittyen (Cowan ym. 2005, Haa-
gen ym. 2003). Eroavaisuudet aiempaan tutkimukseen saattavat johtua siita, etta
suomalaiset IVF-asiakkaat hakevat jo nyt paljon hajanaista kotimaista ja kansain-
valista tutkimustietoa, jonka vuoksi tiedon koetaan olevan sirpaleisena ympari in-

ternetia.

IVF-asiakkaat kokivat I0ytaneensa hoitavat klinikat hyvin internetista. Klinikoilla
on omat verkkosivut, joilla on esilla esimerkiksi hoitojen kustannuslaskelmia. Si-
vustoilla vierailtin monesti nimenomaan hintavertailun vuoksi ja haettiin tukea
paatoksenteolle valittaessa omaa hoitavaa klinikkaa. MyOs aiemmissa tutkimuk-
sissa on tuotu esille IVF-asiakkaiden kiinnostus hoitojen kustannuksista. Asiak-
kaat etsivat edullisinta vaihtoehtoa tekemalla internetissa hintavertailua. Etenkin
kalleimmista ja erikoisimmista hoitomuodoista, kuten PGD-hoidoista kaivattiin yk-
sityiskohtaisempia hoitokustannuksia. (Blank 1999, Connolly ym. 2009, Klitzman
ym. 2009.)

Vaikka klinikoilla on sivustot ja ne ovat helposti I6ydettavissa, toivoisivat vastaajat
sivustojen olevan kattavampia. Sivustoille toivotaan omaa osiota klinikan omille
asiakkaille, jota kayttaisivat vain nama asiakkaat seka klinikan asiantuntijat. Tuil
ym. (2009) mukaan klinikoiden asiakkailleen suuntaamilla sivustoilla ja sovelluk-
sissa on yleensa tietoa lapsettomuudesta yleisella tasolla, tietoa hoidoista ja ky-
seisesta klinikasta, paasy asiakkaiden omiin hoitotietoihin seka mahdollisuus
henkilokohtaiseen kommunikointiin. Tassa tutkimuksessa sivustoilta toivottiin en-
nen kaikkea reaaliaikaisuutta ja nopeaa kontaktia ammattilaisiin. Parhaaksi koet-
taisiin ymparivuorokautinen pikaviesti- tai chatpalvelu, ja tallaisesta palvelusta
vastaajat olisivat valmiita maksamaan ylimaaraisia kustannuksia. Sivustoille toi-

vottaisiin myds materiaalipankkeja, joista 10ytyisi kaikki asiakkaille tarkoitetut
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hoito-ohjeet seka tietopaketteja klinikan tarjoamista hoitomenetelmista. Lisaksi

vastaajat toivoisivat |I0ytavansa kuvia ja kuvauksia klinikan henkilokunnasta.

Vastaajat toivoivat erityisesti asiantuntijatukea. Yhteytta toivottiin niin 1aakareihin,
hoitajiin kuin biologeihin esimerkiksi kysymys-vastaus -palstojen muodossa. Sa-
manlaisia tuloksia saivat myds Jona & Gerber (2010) ja Tuil ym. (2009). Seka
tassa etta aikaisemmissa tutkimuksissa foorumeille toivottaisiin saanndllisia vas-
tauksia ja kommentointia my06s asiantuntijoita (Aarts ym. 2015, Haagen 2003).
Tosin Aarts ym. (2015) toi tutkimuksessa esille, etta asiantuntijoiden vastaukset
foorumeilla saattoivat tuntua mekaanisilta ja etaisilta. Tassa tutkimuksessa kui-
tenkin koettiin, ettd asiantuntijoilta saatavat neuvot voisivat ehkaista vaarinym-
marryksia esimerkiksi kalliden 1a3kitysten suhteen. Henkilokohtaisen yhteyden-
pidon omien hoitavien ammattilaisten kanssa tulisi olla mahdollista esimerkiksi
sahkopostin valityksella, koska klinikoiden rajatut ja ruuhkaiset soittoajat koetaan

haastavina.

Vastaajilta kysyttiin myos, millaisia internetperusteisia menetelmia he toivoisivat
kaytettavan tulevaisuudessa hoitojen tukena. He valitsivat valmiilta listalta kolme
mielestaan tarkeinta vaihtoehtoa. Tassakin kohtaa korostuivat varsin samat asiat,
kuin kahden aikaisemman tutkimuskysymyksen kohdalla. Suurin osa (28 %) toi-
voi internetin tarjoavan entistd enemman vertaistukea esimerkiksi chatin, fooru-
mien ja sosiaalisen median muodossa. Toiseksi eniten (26,4 %) toivottiin keskus-
telumahdollisuutta oman hoitavan klinikan henkildkunnan kanssa ja kolmanneksi
eniten (22,4 %) materiaalipankkeja, jotka pitaisivat sisallaan esimerkiksi hoito- ja

potilasohjeita.

Kirjallisuuskatsauksen mukaan IVF-asiakkaat kayttavat internetia kommunikoin-
tikanavana ja he hakivat yhteytta vertaisiinsa seka asiantuntijoihin. Taman tutki-
muksen tulokset kertovat samaa, vaikkakaan |VF-asiakkaat eivat kuvanneet juu-
rikaan loytaneensa viela toivomaansa kommunikointikanavaa ammattilaisiin,
mutta se tuotiin esille erityisesta kysyttaessa, millaista tukea he toivoisivat inter-
netista I6ytavansa. Toki tassa kohtaa on syyta huomioida, etta taman tutkimuk-
sen tulokset on saatu kyselysta, joka toteutettiin jo vuonna 2013, ja kirjallisuus-

katsauksessa on mukana tutkimuksia vuoteen 2019 asti. Vuosina 2013-2019
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IVF-klinikat ovat panostaneet etenkin Hollannissa ja Yhdysvalloissa erilaisten
IVF-asiakkaille tarkoitettujen internetsivustojen ja etenkin erilaisten ohjelmistojen
ja sovelluksien kehittamiseen. My6s Suomessa tallaisia menetelmia on kehitelty
ja osittain jo kayttoonotettukin. Esimerkiksi HUS tarjoaa IVF-asiakkailleen mah-
dollisuuden kirjautua Terveyskylaan ja paasta sita kautta IVF-digihoitopolulle. Di-
gihoitopolun kautta asiakkaat voivat perinteisen puhelinkontaktin sijaan ottaa yh-
teytta hoitavaan henkilokuntaan sahkdisesti ja lukea ennen kirjallisina saadut po-

tilasohjeet materiaalipankista kirjallisina.

6.4 Johtopaatokset ja jatkotutkimusaiheet

Tutkimustuloksien pohjalta voidaan muodostaa viisi johtopaatdsta.

1. Lapsettomuutta ja IVF-hoitoja kasittelevia suljettuja keskustelukanavia
(kuten kirjautumisen vaativia foorumeita ja Facebook-ryhmia) tulisi olla
enemman ja niilla pitaisi toimia aktiivinen yllapito.

2. Lapsettomuutta ja IVF-hoitoja tulisi kasitella yhdella selkealla kotimaisella
sivustolla, jota yllapitaisivat alan puolueettomat asiantuntijat.

3. Asiantuntijoiden tulisi aktiivisesti tuoda uusinta tutkimustietoa suomeksi
kaannettyna IVF-hoitoja tarvitsevien ja saavien tietoisuuteen.

4. Lapsettomuusklinikoiden tulisi tarjota mahdollisimman reaaliaikaista yh-
teydenpitoa asiakkailleen, vaikka se toisi asiakkaille lisdkustannuksia.

5. Lapsettomuusklinikoiden tulisi panostaa omiin verkkosivuihinsa tarjoten
asiakkailleen tarkempia tietoja toiminnastaan ja hinnoittelusta seka mate-

riaalipankkeja, joista I0ytyy esimerkiksi tarvittavat potilasohjeet.

Kotimaisia tutkimuksia IVF-potilaiden internetkayttaytymisesta ei juurikaan ole, ja
olisi aiheellista kartoittaakin heidan taman hetkisia ajatuksiaan aiheesta. Yksis-
taan erikoissairaanhoidon verkkopalvelu "Terveyskyla” tarjoaa HUSin IVF-asiak-
kaille mahdollisuuden moniin tutkimuksessa toivottuihin parannuksiin liittyen in-
ternetin mahdollistamaan tuentarjontaan. MyGs toivottuja internetperusteisia me-
netelmid on jo laajalti kaytdssa. Seuraavaksi tulisikin kartoittaa, vastaavatko
nama uudistukset IVF-asiakkaiden tarpeita ja millaisia kehittamisideoita heilta
voitaisiin vield saada. Niin ikdan IVF-ammattilaisten ja asiantuntijoiden kokemuk-
sia ja kehittamisideoita internetpainotteisesta asiakastyosta nykymenetelmien
myoéta tulisi kartoittaa. Suomessakin voitaisiin kehittdd IVF-asiakkaille omia
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ohjelmistoja ja sovelluksia, jotka alylaitteiden myo6ta olisivat asiakkaiden kaytet-

tavissa lahes missa ja milloin tahansa.

IVF-asiakkaiden toive yhdesta selkeasta lapsettomuuteen ja IVF-hoitoihin keskit-
tyvasta sivustosta on haastava, mutta perusteltu kehittdmistyon kohde, mikali
sille I0ytyisi tekija tai tekijat. Tama toisi asiakkaiden toivomaa jaettuun tietoon liit-
tyvaa lapinakyvyytta ja luotettavuutta. Sivuston tulisi olla lapsettomuusklinikoista
riippumaton tiedonjakaja, jonka sisallosta vastaavat puolueettomat alan asian-
tuntijat. Asiakkaiden ulottuville tulisi tuoda ajankohtaista uusinta tutkimustietoa
suomenkielelld, ja asiantuntijoiden tulisi selventaa milta osin tieto koskettaa ja on

sovellettavissa kotimaisissa IVF-hoidoissa.

Asiantuntijoilta toivotaan aktiivisempaa kannanottoa erilaisiin ei-ladketieteellisiin
menetelmiin kuten luontaistuotteiden ja luonnonhoitojen kayttoon IVF-hoidon tu-
kena. Tama on jatkotutkimusaiheena todella mielenkiintoinen. Aihetta on mah-
dollista lahestya laaketieteellisin tutkimusmenetelmin tai muita vaylia tutkimalla
esimerkiksi, kuinka naiden menetelmien kaytto IVF-hoidon tukena vaikuttaa asi-
akkaiden mentaaliseen hyvinvointiin ja sita kautta hoidoissa jaksamiseen, ja vai-

kuttaako tama mahdollisesti positiivisesti [VF-hoitojen tuloksiin.
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Kaytetty Kaytetyt Hakutulos | Otsikon Abstraktin | Koko tekstin
tietokanta/ hakusanat perus- perusteella | perusteella
pvm teella va- | valittu ai- valittu ai-

littu ai- neisto neisto

neisto
CINAHL ivf, internet 18 3 3 3
13.3.2019
CINAHL ivf, online, 6 1 1 1
13.3.2019 support +paallek-

kaisyyksia

1
PubMed ivf, internet 90 24 21 20
13.3.2019 abst per

tip 3

+paallek-

kaisyyksia

3
VIITEHAKU Vain

paallekkaisyyk
sia
YHTEENSA
114 28 25 n=24

(paallekkai-
syyksien
poiston jal-

keen)




LIITE 2. Valitut tutkimukset ja tutkimusartikkelit
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Kirjoittajat/
vuosi/ maa

Tutkimuksen
tarkoitus

Aineiston ke-
ruu- mene-
telma

Aineisto
n=

Keskeiset tulokset timén tutkimuksen
kannalta

ﬁ .M, Fa-
er M.J, Cohlen
B.J, van Oers A,
Nelen W.L.D.M &
Kremer J.A.M./
2015/ Hollanti

jA.|WE -anttRé&dti-

aisten ja -potilai-
den kokemuksia
online-yhteisén
kayttamisesta to-
teutettavan hoidon
yhteydessa.

Semi-struktu-
roidut haastat-
telut

n=13

6 ammatti-
laista edus-
taen eri klini-
koita ja 7
IVF-potilasta

- eniten luettiin asiantuntijafoorumeita

- klinikoiden kayttoon tarjotun sovelluksen,
eraanlaisen nettiyhteison tarkoitus on aut-
taa loytamaan vertaistukea, tarjota tietoa
potilaille ja mahdollistaa yhteydenpito tiet-
tyyn klinikkaan

- yhteis6 tuntui "omalta”, kun siella oli vain
saman klinikan potilaita

- eri ammattilaisten kuten IVF-biologin ta-
voittaminen koettiin tarkeana ja hyvana
ominaisuutena

- osa ammattilaisista koki "chattailyn” rik-
kovan perinteista potilas-ammattilainen
hierarkiaa negatiivisessa mielessa, esim
etunimilla puhuttelu

- taloudellisesti kannattavaa: vahentaa pu-
heluita ,potilaat 16ytavat valmiita vastauk-
sia asiantuntijafoorumilta

- nettiyhteiso® koettiin hyvaksi ammattilais-
ten ja potilaiden valisessa yhteydenpi-
dossa

- taytyy olla selkeat ohjeet ja tydnjako am-
mattilaisilla, yllapitaja tarkea

Aarts J.W.M, Fa-
ber M.J, den
Boogert A.G,
Cohlen B.J, van
der Linden
P.J.Q, Kremer
J.A.M. & Nelen
W.L.D.M./ 2013/
Hollanti

Tunnistaa lapsetto-

muuspotilaille
suunnitellun net-
tiyhteison toteutta-
miseen liittyvat ra-

joitukset ja mahdol-

lisuudet.

Kyselylomake

n=141
Lapsetto-
muuspotilaat

- kokemusten ja tiedon jakaminen koettiin
tarkeaksi ja hyvaksi ominaisuudeksi

- toiset eivat kokeneet yhteis6a itselleen
sopivaksi paikaksi

- huonot kokemukset yhteydessa mahdolli-
sesti korkeaan ahdistus/stressitasoon ->
yritetdan selviytya arjesta lapsettomuus-
hoitojen keskelld, nettiyhteisd tuo asiaa
liian 1ahelle

- tulee siis tunnistaa potilaat, jotka yhtei-
sosta hyodtyvat, kaikki eivat hyddy

- vertaistukea kaipaavat hyotyvat

- suurin osa kayttajista naisia joilla IVF-
hoito meneilldan tai takana pitka lapsetto-
muus

- keskimaarin miehet hakevat enemman
tietoa ja naiset tukea

- blogit, foorumit, wikit hyviksi todettu

- vertaistuki, yhteys ammattilaisiin ja kom-
munikointi ylipdansa tarkeitad elementteja
- potilaat ja heidan tarpeensa tulee ottaa
huomioon sovellusta suunnitellessa ja to-
teuttaessa

Aarts J.W.M, van
Oers A.M, Faber
M.J, Cohlen B.J,
Nelen W.L.D.M,
Kremer J.A.M &
van Dulmen
A.M./2015/ Hol-
lanti

Analysoida ammat-

tilaisten ja potilai-
den valisen kom-
munikoinnin sisal-
t6a ja prosessia
lapsettomuuteen
erikoistuneella asi-
antuntijafoorumilla

Kyselylomake

n=84

65 potilasta
ja 19 am-
mattilaista

- potilaat toivat esille seka tiedon ettd emo-
tionaalisen tuen tarpeen

- foorumin tarkeys tietokanavana korostui
- foorumilla mahdollisuus anonymiteettiin,
lapsettomuus edelleen koetaan leimaksi

- mahdollisuus paattaa itse aika ja paikka
jossa ilmaista tunteita

- suurin osa potilaista koki tulleensa tue-
tuksi ja ymmarretyksi

- osa koki ammattilaisten vastaukset etai-
siksi

- foorumin taytyy alentaa eika nostaa poti-
laiden ahdistuksen tasoa

- ammattilaiset toivat esille ohjeistuksen ja
koulutuksen tarpeen foorumilla vastaami-
seen
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Avraham S, Arvioida ASRM-oh- | Sivustot arvioi- | n=200 - 147 Kklinikoista tarjosi munasolupakas-
Machtinger R, jeiston soveltamista | tiin kyselylo- SOC-hoitoa tusta sosiaalisin syin
Cahan T, ja noudattamista si- | makkeen tarjoavat - suurin osa sivuista ei noudattanut ASRM-
Sokolov A, Ra- vustoilla, jotka jaka- | avulla SART-jasen- | ohjeistoa liittyen tiedon jakamiseen
cowsky C, Seid- vat tietoa sosiaali- klinikoiden - ohjeiston tarkoitus on suojella potilaita
man D.S. /2014 sin syin tehtavasta nettisivut eparealistisilta toiveilta liittyen epaonnistu-
J/USA munasolujen pa- misen riskiin johon vaikuttavat mm. naisen
kastamisesta ika, myds hoitoon liittyvat riskit, onnistu-
misprosentit ja kustannukset tulisi kertoa
- vain muutama sivusto sisalsi nama tiedot
- naiset tarvitsevat riittavasti oikeanlaista
tietoa punnitakseen sos.pakastuksen hyo-
dyt ja haitat
- klinikoiden tulisi panostaa ohjeiston nou-
dattamiseen
- koska SOC lisdantyy tulevaisuudessa, tu-
lee ohjeistuksen noudattamista tarkkailla ja
valvoa
Bergmann S. Analysoida luovu- Haastattelu n= 36 - taustalla maiden erilaiset lainsaadannét
/2011 /Saksa tettuja munasoluja Luovutettuja | ja etenkin se, ettd Saksassa ollut ainakin
Espanjasta ja Tse- munasoluja 2011 luovutettujen munasolujen kayttd
keista etsivien sak- ulkomailta IVF-hoidoissa lailla kielletty
salaisten tiedonha- etsivia poti- - internetin rooli merkittava etenkin tiedon-
kua liittyen ulko- laita haussa liittyen hoitoihin ja donor hoitoja
mailla tarjottaviin tarjoavien klinikoiden etsintaan
hoitoihin ja klinikoi- - vertaistukea
hin, kuinka he su- - mukana passiivisia, "vain lukijoita”, ja ak-
lauttavat hoidot ar- tiivisempia kirjoittajia
keensa ja kuinka - [ahipiirista harvoin I6ytyy samaa lapikay-
matkustelu hoitoi- vaa henkil6a, jolle voisi puhua
hin liittyen jarjeste- - toisille foorumit paivittain kaytdssa ja ver-
taan. taisista tullut hyvin Idheisia, joiden kanssa
jaetaan hoitoihin liittyvat ilot ja surut
- foorumit herattavat myds negatiivisia aja-
tuksia esim tavanomaisissa IVF-hoidoissa
kayvilla, koska hoito on kotimaassa lai-
tonta ja kannetaan huolta luovuttajan ter-
veydesta ja haneen kohdistuvista riskeista,
joita raskas hoito tuo mukanaan
Blank R.H. /1999 | Tarkastella, millai- Katsaus Tutkija tar- - yli 50% sivustoista tarjosi tietoa ja mark-
/Iso-Britannia sia sivustoja inter- lapsetto- kasteli yh- kinointia (klinikat)
netista 16ytyy IVF- muuteen liit- teensd 1200 | - lahes kaikki sivustot suosivat IVF-hoitoa
hoitoon liittyen tyviin inter- lapsetto- - tieto esiteltiin yleensa vakuuttavasti, pal-
netsivustoihin muuteen liit- | jon grafiikkaa ja taulukoita
tyvaa sivus- | - hyvin esilla hinnat ja onnistumistodenna-
toa koisyydet

- klinikoiden sivujen jalkeen seuraavaksi
eniten aiheeseen liittyvaa uutisointia, eni-
ten IVF-mydnteisia artikkeleja

-> vain vahan tai ei ollenkaan riskeista
IVF-hoitoon liittyen

-> esim. potilaiden onnistumistarinoita

- >2% klinikoiden sivuista sisalsi kuvia
henkildkunnasta

-> tutkimusartikkeleita

-> kirjojen referaatteja

-> eettisia raportointeja

- myos IVF-hoitoa vastustavia sivuja 16ytyi:
kritiikki kohdistui hoidon riskeihin, alhaisiin
onnistumismahdollisuuksiin ja kustannuk-
siin

- klinikoiden mainonta korostunut

- tietoa hakevat I6ytavat todella paljon po-
sitiivista tietoa ja vain vahan tietoa ris-
keista ja haitoista

- ajankohtaisia aiheita vakuutus ja kuinka
se kattaa hoitoja, rahat-takaisin takuu klini-
koilta (ainakin osa rahoista palautetaan jos
tietty hoitomaara ei tuo raskautta, kritiikkia
saa se etta paljon poikkeuksia ja ehtoja),
lisdantyvat uudet menetelmat (tuolloin ICSI
suht uusi seka donor solut postmenopau-
saalisille naisille, tulevaisuuden jutut eli
hatching, ja munasarjakudoksen pakastus)
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Connolly M.P,
Postma M. & Sil-
ber S.J. /2009/
Iso-Britannia

Tutkia IVF-potilai-
den julkisesti saata-
villa olevan tiedon
hakua

Tarkkailtiin
tiettyjen en-
nalta valittujen
hakusanojen
kayttéa
Googlessa tie-
tylla aikavalilla

- kiinnostus IVF-hoidon kustannuksista
kasvanut

- potilaiden uskotaan tekevan hintavertai-
lua ja etsivan edullisinta vaihtoehtoa

- myds edullisemmista hoidoista (insemi-
naatio) on haettu hintatietoja aiempaa
enemman, kertonee siita etta IVF-hoidolle
saatetaan miettid edullisempaa vaihtoeh-
toa

Cousineau T.M, Kehittaa ja testata Kontrolloitu n= 190 - kaikenkaikkiaan hyodylliseksi koettu oh-
Green T.C, Cor- lapsettomuudesta satunnais- Naispuolisia | jelma
sini E, Seibring karsiville naisille otanta, kysely- | lapsetto- - véhensi sosiaalisia huolia esim autta-
A, Showstack suunnattua opetuk- | lomake muus-poti- malla hyvaksymaan lapsettomuuden tuo-
M.T, Applegarth sellista ja tukea tar- laita man stressin ja vaikutuksen etenkin ras-
L, Davidson M. & | joavaa ohjelmaa kaana oleviin l&heisiin, ymmartamaan vai-
Perloe M. /2008/ kutuksen seksuaalisuuteen
USA - ohjelmaa kayttavat kokivat olevansa pa-
remmin perilléa hoidoista ja niiden hinnoista
verrattuna kontrolliryhmaan
- ohjelma auttoi paatoksenteossa joko jat-
kaa hoitoja tai edeta niiden lopettamiseen
- sosioekonominen status korostui, toiset
tarvitsevat enemman tietoa ja tukea talou-
delliseen puoleen liittyen
- ohjelma "pakottaa” kohtaamaan faktat,
kasvattaa lapsettomuuteen liittyvaa ahdis-
tusta niiden kohdalla joiden selviytymisme-
kanismi on tyontaa epamiellyttava asia
pois mielesta
- ohjelma voisi olla kustannustehokas klini-
koille
- ohjelmalla todettiin hyodyllisia vaikutuksia
monilla psykologisilla alueilla
Cowan B.D. Kuvailla IVF-sivus- Kahden aikai- n =2 Aiem- - kahdenlaista netin kaytt6a: mainontaa ja
/2005 /USA toille protokolla, semman tutki- | min tehtyja tiedonjakoa
joka informoi lukijaa | muksen poh- tutkimuksia - keskityttiin sivustojen todenmukaisuuteen
sivuston todenmu- jalta tehty pro- - vain 8 sivustoa 236:sta oli selkea paakir-
kaisuudesta, kehit- | tokollan ku- joitus ja naista vain kuudella oli kuvaus
taa sivuston raken- | vaus. tekstien prosessista
netta ja vahvistaa - KOLMEN ohjeen protokolla:
arviointiprosessia. -1: lukijalle pitaisi tulla selvaksi tekstien
luotettavuuden aste
- 2: ammatillisten ja asiantuntijajarjestéjen
pitaisi kehittéa linjoja ja menetelmia IVF-
tiedon jakamiseen netissa ja vaatia kaikkia
IVF web-sponsoreita sitoutumaan naiden
noudattamiseen
- 3: luotettavuus ja uskottavuus tulisi arvi-
oida riippumattoman tahon toimesta
- paras elektroninen palvelu on TOTUUS
nettisivulla
Franasiak J.M, Esitelld ammattilai- - vain SREL:n jasenille
Ku L.T. & Barn- sille tarkoitettua - kirjautuminen, kayttajatunnukset
hart K.T./ 2016/ SREI (Society for - tarkka yksityisyydensuoja
USA Reproductive En- - pohjalla kokemukset siita, ettd ammatti-
docrinology and In- laiset kayttavat sosiaalista mediaa paljon
fertility)-foorumia ja myds ammattimaiseen viestintaan
- mahdollistaa yhteydenpidon ja ammatti-
laisen valisen linkittymisen ja konsultoinnin
Haagen E.C, Tuil | Kuvailla nykyista Kirjallinen ky- n= 163 - suurin osa pariskunnista kaytti internetia
W, Hendriks J, IVF ja ICSI -potilai- | selylomake. Lapsetto- suhteellisen usein
de Bruijn R.P.J, den internetin kayt- muu-desta - sosio-ekonomisia eroja siina, ketka kayt-
Braat D.D.M. & t6a ja tunnistaa hei- karsivia pa- tavat nettia
Kremer dan mieltymyksiaan riskuntia. - ei-hollantilaistaustaiset ja vahatuloiset

J.A.M./2003/ Hol-
lanti

liittyen lapsetto-
muusaiheisiin so-
velluksiin.

kayttivat nettid vahemman

- kaikilla ei siis samoja mahdollisuuksia

- suurin motivaatio liittyi haluun ymmartaa
omaa tilannetta paremmin

- halu olla mukana omaan hoitoon liitty-
vassa paatoksenteossa

- internetin koettiin lisdavan tietoa ja ym-
marrysta ja auttavan paatoksenteossa




54

- internet voi myo6tavaikuttaa potilaiden voi-
maantumiseen ja osallistumiseen

- ammattilaisten tulisi ymmartaa etta kont-
rollin ja paatéksentekoon liittyvan vastuun
jakaminen potilaiden kanssa tulee ole-
maan jatkossa kasvava ja tarkea ilmi6 ->
vaatii asennemuutosta

- huomattava osa pareista haki netista
emotionaalista tukea.

- vain pieni osa pareista haki toista laake-
tieteellistéa mielipidetta (second opinion)

- vain harvat kayttivat nettia ollakseen vuo-
rovaikutuksessa toisiin potilaisiin, potilas-
jarjestoihin tai terveydenhuoltoon

- naiset kayttivat nettia miehia enemman
lapsettomuusasioihin liittyen

- suurin osa koki lI6ytavansa tietoa helposti
netista

- suurin osa koki myés tiedon olevan tark-
kaa ja luotettavaa, eika laisinkaan ham-
mentavaa eika vaikeasti ymmarrettavaa

- tiedon laatuun ja luotettavuuteen liittyen
huolena on, etté puutteet netin tarjoa-
massa tiedossa saattavat vaikuttaa nega-
tiivisesti potilaiden kokonaisvaltaiseen hy-
vinvointiin

- ammattilaisten tulisi vahent&a tata riskia
olemalla kriittisia tiedon arvioinnissa ja joh-
dattaa potilaita relevantin, luotettavan ja
ymmarrettavan tiedon dareen

- ammattilaisten tulisi olla aloitteellisia liit-
tyen avoimeen keskusteluun internetista
l6ytyvaan tietoon, vaikeuksien selkeyttami-
seen ja mahdollisten vaarinkasitysten oi-
kaisuun

- parit olivat kiinnostuneita sovelluksista,
mutta enemman kiinnostuneempia paasta
katsomaan omia potilastietojaan

- suurin osa ei ollut koskaan huolissaan
yksityisyydensuojastaan

- suurin osa kaytti nettia lapsettomuuteen
liittyen ja oivat kiinnostuneita sovelluksista
- ammattilaisten tulee tunnistaa laajentunut
netin kaytto ja kunnioittaa tata

- hoidon optimoimista olisi kehittda sovel-
luksia potilaskayttéon

. netin kayttd voi hyddyntaa sekd ammatti-
laisia etta potilaita

Harper J, Jack-
son E, Spoelstra-
Witjens L & Rei-
sel D. /2017/ Iso-
Britannia

Esitella luovutettu-
jen siittididen kayt-
tdmiseen perehdyt-
tavia nettisivuja ja
pohtia niiden poh-
jalta syntyvia kysy-
myksia

Tutkijat kavivat
|api sivustoja
ja aiempia ai-
heesta tehtyja
tutkimuksia

n=12
Luovutettu-
jen siittioi-
den kaytosta
kertovia net-
tisivuja

- sivuilla kolme teemaa vanhemmaksi tule-
miseksi:

- donor siittiét tunnistettavalla luovuttajalla
- donor siittiét anonyymilla luovuttajalla

- yhteis-vanhemmuus eli luovuttaja olisi
mukana lapsen eldmassa

- sivut ovat laillisia mutta séanteleméttomia
- nostetaan esille kysymyksia joita luovut-
tajien ja vastaanottajien olisi hyva pohtia
ennen kuin ryhtyvat saantelemattomaan
luovutukseen

- yhteisvanhemmuutta haluavat eivat
yleensa voi asioida klinikoilla

- sdanndsteleméttémistd donor siittididen
kaytosta ei ole reksiteria tms eli vastaanot-
taja ei voi tietdd montako lasta valitun mie-
hen siitti6illa on jo tehty, eivatka lapset voi
esim I6ytaa toisiaan mydhemmin

- saannellylla luovutustoiminnalla varmistu-
taan luovuttajan taustasta ja mahdollisista,
myds periytyvistd, sairauksista, sadnndste-
lemattomissa tilanteissa tarkeita asioita voi
jaada selvittamatta

- lapsi saattaa syntya sairaana, voi olla
harvinainen perinndllinen sairaus tms josta
ei saada valttdmatta tarpeeksi nopeasti tie-
toa jos luovuttajan henkildllisyytta ei voida
selvittaa
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- joillekin kuitenkin ainoa vaihtoehto, koska
kaikissa maissa esim naisparit tai itselliset
naiset eivat saa hoitoa klinikoilla

- lailliset vanhemmat, isan ilmoitaminen vi-
rallisesti?

- voi olla tekaistuja identiteetteja luovutta-
jilla, jotka eivat halua jalkelaisten l6ytavan
heita

Isupova
0.G./2011
/Venaja

Tutkia naispotilai-
den kokemuksia in-
ternet foorumeilta
saamastaan tuesta
hoitojen aikana

Netnografia eli
verkkoyhteiso6-
jen tutkimus,
osallistujat
keskustelivat
ja kertoivat ko-
kemuksistaan
tutkijan luo-
massa kes-
kusteluket-
jussa fooru-
milla

n= 50
Lapsetto-
muus-fooru-
milla kayvia
naisia

- suurin osa kokenut ainakin joskus epa-
miellyttavia reaktioita muilta ihmisilté lap-
settomuuteen liittyen, myds todella lahei-
silta

- joskus vaikeaa saadella ketka tietavat
lapsettomuudesta, jos esim. puoliso ha-
luaa kertoa sukulaisilleen ja itse ei haluaisi
- osa joutuu kertomaan koska pyytaa ta-
loudellista tukea hoitoihin laheisiltdan

- taloudellisesti taysin riippumattomat pys-
tyneet paremmin saatelemaan, kuka tietaa
ja kuka ei

- pelataan syyttelya jos kerrotaan

- Vendjalla keskusteltu paljon hoidoista ja
niihin suhtaudutaan jopa vihamielisesti,
kaikkien mielesta niita ei kuuluisia tarjota
koska lapsia syntyy maahan muutenkin
tarpeeksi/likaa

- uusia menetelmia myds pelataan erheel-
lisen uutisoinnin takia (esim ajatus etta
IVF-hoidoilla syntyy sairaita lapsia)

- kateus havaittavissa: kaikilla ei ole varaa
menna hoitoihin joten niita jotka menevat,
saatetaan syrjia ja arvostella

- yhteiskunta luo paineita: 30v naisen tay-
tyy olla naimisissa, taytyy olla lapsia ja
oma Koti

- monet vaikenevat ja jopa valehtelevat
lapsettomuudesta ja hoidoista laheisilleen,
mutta osa korostaa avoimuutta: omien ko-
kemuksien kertomisesta voi olla hyotya jol-
lekin toiselle

- toisten pakko kertoa esim tydpaikalla
jotta saa vapaata

- uskonnollisuus nakyy jonkin verran pu-
heissa: luoja paattaa kuka saa lapsia,
saako ihminen uhmata luojan tahtoa hoi-
doilla, luoja antaa vain sellaisen taakan
jonka pystyy kantamaan jne

- tuen tarkeys etenkin kun hoidoissa ala-
makea ja epaonnistumisia

- puoliso ei valttamatta paras tuki/ ei osaa
tukea, vertaistuki tarkeaa

- foorumi hyva paikka saada tukea, saa
olla anonyymi ja puhua vapaasti

- Vendjalla ei juurikaan mentaalista tukea
tarjolla terveydenhuollossa

-"me” ja "he”, lapsettomat ja raskaaksi
luonnostaan tulevat, kateus, epareiluus
kun muut onnistuvat ja etenkin ne jotka ei-
vat lapsettoman mielesta sita ansaitsisi (al-
koholistit, kodittomat, liilan kdyhat, liian rik-
kaat...)

- foorumin negatiivisia puolia: etsitaan 1aa-
ketieteellista tietoa, luotetaan ennemmin
vertaisiin kuin lagkareihin

- vertaiset tarkeita koska Vengjalla ei pe-
rinteisesti puhuta naisté asioista face-to-
face

Jona K. & Gerber

A./2010/USA

Kuvailla sy6papoti-
laille tarkoitettua
MyOncofertility.org
-sivustoa ja sita
kuinka se tehtiin

- sivusto tarjoaa tietoa potilaille ja heidan
perheilleen, terveydenhuollon tarjoajille,
ammattilaisille

- monella syépéapotilaalla jaa sukusolut pa-
kastamatta ennen hoitoja, koska on epa-
selvaa kuka antaa tietoa hedelmallisyyden
sailyttamisesta eivatka potilaat itse siind
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tilanteessa tule valttamatta ajatelleeksi
koko asiaa

- huomattavan suuri osa sydpahoidoista
vaikuttaa hedelmallisyyteen

- suurin osa fertiili-ikaisista potilaista sel-
viaa sydvasta ja perheenperustaminen tu-
lee eteen myéhemmin

- sivusto on toiveikas, inhimillinen ja antaa
inspiraatiota tulevaisuuden ajatteluun syo-
pauutisen keskella

- videoita, animaatioita, kuvia ja tekstia

- videoilla ammattilaisia seka sydvasta sel-
viytyneiden tarinoita

- animaatioita mm. lapsettomuushoitojen
toteuttamisesta

- sivuston tavoite olla [Bmmin, kotoisa, ei
pelottava tai uhkaava

- kysymys-vastaus palsta, ammattilaiset
vastaamassa

- kayttajalla kontrolli siita, mita sivustolta
haluaa katsoa

- ei liikkaa tietoa ja tieto esitettdva mahdolli-
simman selkeasti, oltava mahdollisuus
ohittaa osioita ja paattaa itse mita lukee

- helppo navigointi sivulla

- toimivat linkit ja muutenkin helposti toi-
miva sivusto

- [Bytyminen googlesta tarkeaa

- muillekin potilasryhmille tulisi kehittaa
vastaavia sivustoja

Keehn J, Holwell | Tutkia eettisten oh- | Kaytiin syste- n= 107 netti- | - monet sivustot eivat noudattaneet kan-
E, Abdul-Karim jeiden ohjeidenmu- | maattisesti Iapi | sivua, donor | sallista ohjeistoa
R, Chin L.J, Leu kaisuutta liittyen tietynlaiset agentteja ja - tiedoissa oli kriittisia puutteita liittyen kay-
C-S, Sauer M.V. maksuvariaatioihin, | nettisivustot IVF-klinikoita | tantéihin ja tutkimuksiin
& Klitzman R. riskien esittdmiseen - ohjeiston mukaan tarkat hinnat pitaisi
12012/ USA ja rekrytoitavien mainita, luovuttajien tulisi olla vahintaan
ikdan (munasolu- 21-vuotiaita ja riskit tulisi esittaa selkeasti
luovuttajien rekry- - jopa 49% sivustoista ei noudattanut ylla-
tointi netissa) olevia ohjeistuksia
- pitdako ohjeistoa paivittaa?
- tehostetumpi valvonta, kuka valvoo?
Klitzman R, Tutkia, miten PGD- | Kaytiin syste- n=135 - suurin osa klinikoista mainostaa PGD-
Zolovska B, Fol- hoitoa esitellaan maattisesti 1api | IVF-klinikoi- hoitoa sivullaan
berth W, Sauer IVF-klinikoiden net- | joka kolmas den nettisi- - esitetyn tiedon laatu ja laajuus vaihteli
M.V, Chung W. & | tisivuilla IVF-Kklinikka vut suuresti
Appelbaum P./ yhteensa 2004 - hyétya painotettiin ja riskeista puhuttiin
2009/USA klinikan listalta vahemman
- ykstyisten klinikoiden sivuilla yleisesti
enemman tietoa
- yksityisten klinikoiden sivuilla laajempi lis-
taus PGD:n syista, sisalsi myos "perheen
tasapainottamisen” eli sukupuolen selvitta-
misen alkiodiagnoosilla koska toivotaan
jompaakumpaa sukupuolta (ei sairauteen
perustuen)
- sivuilla tulisi olla enemman julkaistua tut-
kimustietoa, tietoa hinnoista, riskeista ja
hyddyista
- kansallisia ohjeistoja tiedonjakoon liittyen
tulisi noudattaa
Marcus H.J, Mar- | Selvittda, mitka te- Kyselylomake | n=120 - klinikoilla keskinainen kilpailu potilaista,
cus D.M. & Mar- kijat vaikuttavat IVF-hoi- mainontaan panostetaan
cus S.F./2005/ IVF-klinikan valin- doissa kay- - potilaat ovat kuulleet klinikoista lehdista,
Iso-Britannia taan. via pariskun- | televisiosta, radiosta ja internetista
tia - aiemmista tutkimuksista poiketen interne-

tin merkitys ei ollut kovin merkittava, vaik-
kakin se todettiin mainontavaylista tehok-
kaimmaksi

- mydskaan perheen/ystavien suosituksilla,
klinikoiden mainoksilla ja tarjotuilla neu-
vontakaynneilla ei ollut merkittavaa roolia
paatoksenteossa

- eniten valintaan vaikutti klinikan onnistu-
misprosentit ja hoitojen laadukkuus seka
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laakarilta saatu suositus, kustannukset, kli-
nikan sijainti seka klinikan mahdollinen eri-
koisasiantuntijuus

- klinikoiden kannattaa siis panostaa erityi-
sesti yllamainittujen asioiden esille tuomi-
seen

Speier A.R./2011
/USA

Tarkastella yhdys-
valtalaisten IVF-po-
tilaiden matkoja
hoitoihin tsekkilai-
selle klinikalle.

Haastattelut

n=30
IVF-potilaita,
palveluntar-
joajia, yh-
teisty6tahoja
ja lisdanty-
mislaaketie-
teen asian-
tuntijoita

- online kommunikoinnin tarkeys etenkin
“road blocks” tilanteissa

- USA:ssa hoidot niin kalliita, etta kaikkien
ostovoima ei riité ja siksi he joutuvat lahte-
maan hoitoihin ulkomaille

- Tsekeissa hoidot huomattavasti halvem-
pia, on valittajia/yhteistyétahoja

- potilaat asioivat joko suoraan klinikan
kanssa tai valittajan kautta

- online kommunikointi tarkeassa roolissa
- netin kautta hoituu moni asia ennen klini-
kalle 1ahtda: matkojen jarjestaminen, ter-
veystiedot, ladkeohjeet, tietoa tehtavasta
hoidosta

- Tsekeissa talla hetkelld I6yha lainsaa-
dantd donor sukusoluihin liittyen: jos luo-
vuttajan anonymiteetista joudutaan luopu-
maan, se saattaa muuttaa potilaiden ha-
lukkuutta tulla hoitoon

- jos yhdysvaltalaisten potilaiden maara
kasvaa, saattavat klinikat nostaa hintoja
"IVF-turisteille”

Tuil W.S, ten
Hoopen A.J,
Braat D.D.M, de
Vries Robbe P.F.
& Kremer
J.A.M./2006 /
Hollanti

Maaritella ja toteut-
taa potilaskeskei-
nen henkil6kohtais-
ten terveystietojen
tallennus (PMR)
IVF-potilaille ja
maarittaa potilaille
ymmarrettavat,
kayttdkelpoiset
komponentit

Semi-struktu-
roidut haastat-
telut ja kysely-
lomake

n=54
IVF/ICSI -
pariskunnat

- tulosten perusteella muodostettiin kolme
kategoriaa: yleinen tieto, henkildkohtainen
tieto ja kommunikointi

- 76% pariskunnista olisivat valmiita mak-
samaan PMR-sovelluksesta

- enimmakseen naiset kayttivat sovellusta
- sovelluksen yksityisyyden suojaan luotet-
tiin

- kieliasiat: sivusto hollanniksi, rajaa pois
muunkieliset kayttajat

- PMR vaikutusta potilaiden voimaantumi-
seen, psykososiaalisten oireiden kuten ah-
distuksen vahentymiseen ja mahdollisesti
jopa raskausprosenttiin tulisi tutkia

Tuil W.S, van
Selm M, Verhaak
C.M, De Vries
Robbe P.F. &
Kremer
J.A.M./2009 /
Hollanti

Tutkia potilaiden
netin kayttéa IVF-
hoidon eri vai-
heissa

Sivustolle kir-
jautumiset tal-
lentuivat ja
niitd monitoroi-
tiin. Myds cha-
tissa kaydyt
keskustelut
tallennettiin.

n= 51
Ensimmai-
sessa IVF-
hoidossa ky-
seisella klini-
kalla olevia
pariskuntia.

- sivustolla oli yleista tietoa lapsettomuu-
desta, hoidoista ja klinikasta, potilaiden
omia henkilokohtaisia hoitotietoja seka
mahdollisuus kommunikointiin chatissa ja
yleisella foorumilla seka henkilokohtainen
yhteydenpito klinikkaan e-maililla

- potilailla suuri informaation tarve, tietoa
haetaan paljon netista

- eniten sivustolla vierailtiin laboratoriovai-
heen jalkeisissa vaiheissa eli juuri silloin,
kun kaynteja klinikalla ei juurikaan ole

- chat kovassa kaytéssa laboratoriovai-
heen jalkeen

- korostuu siis juuri ne vaiheet, kun klinik-
kaan ei perinteisin menetelmin olla kontak-
tissa (ei kaynteja/soittoaikoja)

- emotionaalisesti raskain vaihe selkeasti
alkionsiirron jalkeinen aika raskaustestia
odotellessa

- klinikoiden tulee kiinnittdd huomiota tuen
jarjestamiseen juuri talle aikajaksolle

Tuil W.S, Ver-
haak C.M, Braat
DDM, De Vries
Robbe P.F &
Kremer J.A.M.
12007/ Hollanti

Tutkia, vaikuttaako
paasy henkildkoh-
taisiin terveystietoi-
hin IVF-potilaiden
voimaantumiseen
hoidon aikana

Kirjallinen ky-
selylomake

n=122
Tutkittavalla
klinikalla
IVF/ICSI hoi-
dossa olevat
pariskunnat
(testiryhma
ja kontrolli-
ryhma)

- vastoin odotuksia ja aiempia tutk.tuloksia,
paasylla omiin terveystietoihin ei todettu
olevan merkitysta potilaiden voimaantumi-
sen kanssa, toisaalta se ei myoskaan ollut
haitaksi

- syyksi epailladn mahdollisesti liian pienta
otantaa, kaytetty voimaantumisen maarit-
telyn sopimattomuus juuri talle potilasryh-
malle, kyseisen klinikan potilaat olivat |ah-
tokohtaisesti mahdollisesti tarpeeksi
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voimaantuneita seka sita, etta IVF-hoito
menee niin tiukan protokollan mukaan ett-
eivat potilaat juurikaan ole osallisia paatok-
sen tekoon, paasivat he tietoihinsa kasiksi
tai eivat

- yksistaan tietoihin kasiksi padseminen ei
siis ole voimaantumisen kannalta potilaille
merkityksellista

-> jos klinikat haluavat toteuttaa terveystie-
tojen jakamista, tulee sita varten olla sel-
keat tavoitteet, padmaarat ja suunnitelmat

Tuil W.S, Ver-
haak C.M, De
Vries Robbe P.F
& Kremer J.A.M.
/2008/ Hollanti

Tutkia IVF-potilai-
den online-kayttay-
tymista ja saada
selville ne kayttay-
tymisen tyylit jotka
selittavat tata kayt-
taytymista

Kirjallinen
kyselylomake

n= 53
Sivustolla
vierailleet
naiset

- havaittiin kolmentyyppista online-kayttay-
tymista: yksildllisen tiedon hakeminen,
yleisen tiedon hakeminen ja kommunikointi
- ahdistuneemmat potilaat hakivat ennem-
min yleista kuin yksilollistd, omaan hoi-
toonsa liittyvaa tietoa

- hoidon aloitukseen liittyva ahdistus yhtey-
dessa kommunikointiin -> ndma potilaat
kayttivat enemman keskustelufoorumeita
ja chatteja

- kommunikointi tapa lievittda ahdistusta

- ei merkittdvaa korrelaatiota online-kayt-
taytymisen ja vaestotieteellisten muuttujien
valilla (kuten tulotaso, etninen tausta)

- 37% osallistujista ei osoittanut mitaan
naista kolmesta kayttaytymistyylista

- tdma selitetty silla, etta osa potilaista kir-
jautuu sivustolle vain jonkin tietyn, yksittai-
sen syyn vuoksi (kertaluonteisuus)

- naiset valikoituivat vastaajiksi tutkijoiden
aiempien tutkimuksien perusteella (naiset
asioivat sivuilla useammin, lisaksi miehilla
ja naisilla kovin erilaista online-kayttayty-
mista, nyt tutkittiin naisia)

- tutkimuksen tuloksia voidaan hyédyntaa
websivuja personalisoidessa

- palvelun tarjoajien tulee huomioida kaikki
kolme kayttaytymistyylia online-palveluita
suunnitellessa

- tutkimuksen mukaan perinteiset vaesto-
tiedot eivat ole hyodyllisia ennustaessa
IVF-potilaiden online-kayttaytymista, ei-
vatka mydskaan perinteiset selviytymisme-
kanismit

- ndin ollen tulisi kehittda kokonaan uusi
viitekehys, joka keskittyisi ennemminkin
potilaiden elamantapatekijéihin ja erityis-
piirteisiin

- kommunikointi todettiin tarkeaksi ahdis-
tusta lievittdvaksi apukeinoksi ja siksi naita
sovelluksia tulisi kehittaa lisda

van Hoof W, de
Sutter P & Pen-
nings G./ 2014/
Hollanti

Tutkia, millaista tie-
toa internet fooru-
meilta etsitan liit-
tyen hollantilaisten
IVF-potilaiden Bel-
giassa toteutetta-
viin hoitoihin

Haastattelu

n =32
IVF-poti-
lasta.

- Belgian IVF-hoitoa pidetdan laadukkaam-
pana, siksi sinne halutaan menna

- potilaat kokevat, ettd Belgiassa hoito on
potilaslahtdisempaa ja potilaat saavat olla
aktiivisemmin osallisena hoitoonsa liitty-
vassa paatdksenteossa kuin kotimaassaan
- Hollannissa huonommat laitteet ja jousta-
mattomat hoidot, Belgiassa kaytdssa edis-
tyksellisempi teknologia ja kokeillaan uu-
dempia hoitomuotoja

- yleensa ensin tehty kaikki mahdollinen
Hollannissa, Belgia viimeinen oljenkorsi

- Belgiassa myés viela anonyymit donor
luovuttajat toisin kuin Hollannissa, tama
houkuttaa monia jotka eivat halua myo6-
hemmassa vaiheessa lapsen pystyvan sel-
vittdmaan biologisen vanhemman henkildl-
lisyyden

- kahdeksan teemaa, mita etsittiin fooru-
meilta:

- |aaketieteellinen asiantuntijuus ja tutki-
mukset

- kustannukset
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- tunteet ja kokemukset

- kokemukset eri klinikoista

- hoidot Hollannissa

- klinikoiden ja ammattilaisten valinen yh-
teistyd

- lait ja saadokset

van Selm M, Tuil
W, Verhaak C,
Woldringh G &
Kremer J. / 2008/
Hollanti

Analysoida lapset-
tomuussivustolla
kaytyja chat-kes-
kusteluita

Sisallén ana-
lyysi chat-kes-
kusteluiden
lausumista

n= 20
Chat-ses-
siota joissa
mukana 22
IVF-paris-
kuntaa ja 4
terveyden-
huollon am-
mattilaista

- IVF suosituin keskusteluaihe verrattuna
muihin lapsettomuushoitoihin

- keskeiset ihmisyyden nakékulmat (fyysi-
nen, psyykkinen ja sosiaalinen) liittyvat
hoitoon: kaikkia vahvuuksia tarvitaan hoi-
dossa jaksamiseen

- ulkoiset ja sisaiset selviytymismekanis-
mit: ulk: joko mennaan hoitoa kohti tai kau-
emmas siitd, "hallitaan” omaa lapsetto-
muutta. sis: positiivisten illuusioiden salli-
minen

- chat merkittava elementti sosiaalisen
tuen kannalta

- vertaistuki tarkeaa, muiden tarinoista saa
itselle apua hoidosta selviytymiseen

- potilaat puhuivat vahan siitd mahdollisuu-
desta, ettd jaisivat hoidoista huolimatta
lapsettomiksi: ammattilaisten tulisi tuoda
tatakin puolta esille, koska kuitenkin suurin
osa hoidoista epdonnistuu




LIITE 3. Esimerkki kirjallisuuskatsauksen kategorioinnista
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Pelkistetyt ilmaukset

Alakategoria

Paakategoria

- eniten luettiin asiantuntijafoorumeita (1)

- eri ammattilaisten kuten IVF-biologin tavoittaminen ko-
ettiin tarkeana ja hyvana ominaisuutena (1)

- nettiyhteisd koettiin hyvaksi ammattilaisten ja potilaiden
valisessa yhteydenpidossa (2)

- yhteys ammattilaisiin ja kommunikointi ylipdansa tar-
keita elementteja (2)

- suurin osa potilaista koki tulleensa tuetuksi ja ymmarre-
tyksi (3)

- osa koki ammattilaisten vastaukset etaisiksi (3)

- halu olla mukana omaan hoitoon liittyvassa paatoksen-
teossa (11)

- internetin koettiin lisdavan tietoa ja ymmarrysta ja autta-
van paatoksenteossa (11)

- internet voi myoétavaikuttaa potilaiden voimaantumiseen
ja osallistumiseen (11)

- ammattilaisten tulisi ymmartaa etta kontrollin ja paatok-
sentekoon liittyvan vastuun jakaminen potilaiden kanssa
tulee olemaan jatkossa kasvava ja tarkea ilmi6é -> vaatii
asennemuutosta (11)

- kysymys-vastaus palsta, ammattilaiset vastaamassa
(14)

- online kommunikoinnin tarkeys korostuu, kun hoitoa
tehdaan ulkomailla (18)

- sivustolla mahdollisuus kommunikointiin chatissa ja
yleisella foorumilla seka henkilékohtainen yhteydenpito
klinikkaan e-maililla (20)

- chat kovassa kayt6ssa laboratoriovaiheen jalkeen el
korostuu siis juuri ne vaiheet, kun klinikkaan ei perintei-
sin menetelmin olla kontaktissa (ei kaynteja/soittoaikoja)
(20)

- yhteis6 tuntui "omalta”, kun siella oli vain saman klini-
kan potilaita (1)

- kokemusten ja tiedon jakaminen koettiin tarkeaksi ja
hyvaksi ominaisuudeksi

- toiset eivat kokeneet yhteis6a itselleen sopivaksi pai-
kaksi (2)

- huonot kokemukset yhteydessa mahdollisesti korkeaan
ahdistus/stressitasoon -> yritetdan selviytya arjesta lap-
settomuushoitojen keskella, nettiyhteis6 tuo asiaa liian
lahelle (2)

- vertaistukea kaipaavat hyotyvat yhteisoista (2, 22)

- IVF-hoito suosituin keskusteluaihe (24)

- suurin osa kayttajista naisia joilla IVF-hoito meneillaan
tai takana pitka lapsettomuus (2)

- naiset hakivat enemman tukea netista (2, 22)

- foorumilla mahdollisuus anonymiteettiin, lapsettomuus
edelleen koetaan leimaksi (3)

- mahdollisuus paattaa itse aika ja paikka jossa ilmaista
tunteita (3)

- suurin osa potilaista koki tulleensa tuetuksi ja ymmarre-
tyksi (3)

- emotionaalisen tuen tarvetta korostettiin (3)

- vertaistukea (5, 22)

Yhteys ammat-
tilaisiin

Vertaistuki, yh-
teis6t

Kommunikointi
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- mukana passiivisia, "vain lukijoita”, ja aktiivisempia Kkir-
joittajia (5)

- lahipiirista ha toisille foorumit paivittain kaytdssa ja ver-
taisista tullut hyvin laheisia, joiden kanssa jaetaan hoitoi-
hin liittyvat ilot ja surut (5)

- foorumit herattavat myds negatiivisia ajatuksia esim ta-
vanomaisissa IVF-hoidoissa kayvilla, koska hoito on koti-
maassa laitonta ja kannetaan huolta luovuttajan tervey-
desta ja haneen kohdistuvista riskeista, joita raskas hoito
tuo mukanaan (5)

- huomattava osa pareista haki netistd emotionaalista tu-
kea (11)

- puoliso ei valttamatta paras tuki/ ei osaa tukea, vertais-
tuki tarkeaa (13)

- foorumi hyva paikka saada tukea, saa olla anonyymi ja
puhua vapaasti (13)

- Vendjalla ei juurikaan mentaalista tukea tarjolla tervey-
denhuollossa (13)

-"me” ja "he”, lapsettomat ja raskaaksi luonnostaan tule-
vat, kateus, epareiluus kun muut onnistuvat ja etenkin ne
jotka eivat lapsettoman mielesta sitd ansaitsisi (alkoholis-
tit, kodittomat, liilan kdyhat, liian rikkaat...) -> saa puhua
suoraan (13)

- foorumin negatiivisia puolia: etsitaan laaketieteellista
tietoa, luotetaan ennemmin vertaisiin kuin 1&88kareihin
(13)

- vertaiset tarkeita koska Venajalla ei perinteisesti puhuta
naista asioista face-to-face (13)

- videoilla ammattilaisia seka sydvasta selviytyneiden ta-
rinoita (14)

- emotionaalisesti raskain vaihe selkeasti alkionsiirron
jalkeinen aika raskaustestia odotellessa (20)

- hoidon aloitukseen liittyva ahdistus yhteydessa kommu-
nikointiin -> ndma potilaat kayttivat enemman keskuste-
lufoorumeita ja chatteja (22)

- kommunikointi tapa lievittda ahdistusta (22)

- ulkoiset ja sisaiset selviytymismekanismit: ulk: joko
mennaan hoitoa kohti tai kauemmas siita, "hallitaan”
omaa lapsettomuutta. sis: positiivisten illuusioiden salli-
minen (24)

- chat merkittava elementti sosiaalisen tuen kannalta (24)
- vertaistuki tarkeaa, muiden tarinoista saa itselle apua
hoidosta selviytymiseen (24)

rvoin |8ytyy samaa lapikayvaa henkilda, jolle voisi puhua

(©)
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LIITE 4. Tiedote tutkimukseen osallistujalle

Tutkimus: INTERNETIN TARJOAMA TUKI KOEPUTKIHEDELMOITYSHOIDON Al-
KANA -POTILAIDEN NAKOKULMA

Pyydamme kohteliaimmin Sinua osallistumaan kyselyyn, jonka tarkoituksena on kuvata
suomalaisten IVF- eli koeputkihedelmdityshoidossa olevien potilaiden tuen etsimista in-
ternetistad hoitoonsa liittyen seka selvittda potilaiden toiveita siitd, millaista tukea he toi-
voisivat internetista 16ytadvansa. Tavoitteena on 16ytaa potilaiden kertomuksista sisaltdja
taman potilasryhman omaan internetperusteiseen ohjausymparistoon. Aineisto kerataan
vuoden 2013 aikana.

Keraamme aineistoa internetista kyselyn avulla, joka on julkinen linkki. Emme tallenna
vastaajan yhteystietoja, eli vastaaminen tapahtuu anonyymisti. Voit tahtoessasi keskeyt-
taa kyselyyn vastaamisen koska vain. Kyselyyn vastaaminen on vapaaehtoista eika siita
koidu vastaajalle kuluja.

Tutkimukseen osallistujan on oltava suomenkielentaitoinen IVF- (tai mikroinjektio- eli
ICSI-) hoidossa ollut tai talld hetkella oleva henkild. Myds hoitojonossa olevat voivat
osallistua. Vastaaja voi myds olla asiakkaana joko julkisen tai yksityisen sektorin IVF-
klinikalla. Pariskunnan molemmat osapuolet voivat vastata kyselyyn, samoin yksin hoi-
doissa kayvat naiset.

Osallistumalla tutkimukseen Sinulla on osaltasi mahdollisuus vaikuttaa siihen, etta tule-
vaisuudessa suomalaisille IVF-potilaille luodaan mahdollisimman kattava internetperus-
teinen ohjausymparistd tulevan tai meneilldan olevan IVF-hoidon tueksi. Jotta tdman ym-
pariston sisaltd vastaisi IVF-potilaiden toiveita, juuri Sinun mielipiteesi on arvokas ja tar-
kea.

Kysely koostuu kolmesta avoimesta kysymyksesta seka taustatiedoista ja siihen paasee
vastaamaan oheisen linkin kautta. Vastaamiseen menee noin 10-15 minuuttia.

Tarvittaessa annamme lisatietoja puhelimitse tai sdhkopostilla. Tutkijan yhteystiedot saa
antaa eteenpain mikali tunnet esimerkiksi jonkin suljetun foorumin, jossa kasitellaan IVF-
hoitoa. Yllapitdja voi olla tutkijaan yhteydessa mahdollisten tutkittavien rekrytoimiseen
littyen suljetulta foorumilta.

TtM-opiskelija Katja Wirtanen
katja.wirtanen@utu.fi
puh. 045 631 5006

Kliinisen hoitotieteen professori
Sanna Salantera
sanna.salantera@utu.fi

puh. (02) 333 8414

TtT, kehittdmisylihoitaja (VSSHP)
Helja Lundgrén-Laine
hklula@utu.fi

puh. (02) 333 8513
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LITE 5. Kyselylomake

Kysymys 1: Kuvaile omin sanoin, millaista tukea olet I0ytanyt internetista IVF -
hoitoosi liittyen (esimerkiksi vertaistuki, keskustelutuki, hoitoon liittyva tieto, hoitavan klinikan in-
ternetsivustot)?

Kysymys 2: Kuvaile omin sanoin, millaista tukea toivoisit internetista 16ytyvan IVF -hoitoosi liit-
tyen (esimerkiksi millaisia keskustelufoorumeita, millaista tietoa, millaisia internetsivuja)?

Kysymys 3: Millaisia keinoja toivoisit internetin tarjoavan tulevaisuudessa IVF -hoitosi tueksi?
Merkitse kolme mielestasi tarkeintd vaihtoehtoa ja numeroi ne (1-3) tarkeysjarjestyksessa.

___Materiaalipankit (esimerkiksi hoito- ja potilasohjeet)

__Videot (esimerkiksi pistoslagkkeiden opetusvideot, hoitoon liittyva informaatio)
__Vertaistuki (esimerkiksi chatit, foorumit, sosiaalinen media)

__Vertailutieto (esimerkiksi eri klinikoiden kotisivut)

__Keskustelumahdollisuus hoitavan henkildkunnan kanssa (hoitajat, 1aakarit, biologit)
___Hoitoon liittyva ohjaus (esimerkiksi internetin valityksella kayty pistosohjaus)

___ Pelit ja tietotestit

__ Muu, mika?




Vastaajan taustatiedot:

Sukupuoli:
a) nainen
b) mies

Iké&:

Hoitotilanne:

a) olen IVF-hoitojonossa

b) olen ensimmaisessa IVF-hoidossa

c) olen vahintaan toisessa IVF-hoidossa

Parisuhdestatus:
a) parisuhteessa miehen kanssa
b) parisuhteessa naisen kanssa
C) ei parisuhdetta

IVF-hoidossa:
a) kaytetaan omia sukusoluja
b) lahjoitettuja sukusoluja

Hoitoklinikka:

a) julkisen terveydenhuollon klinikka
b) yksityinen klinikka

¢) molemmat

d) ulkomailla sijaitseva klinikka

Kirjoitathan tahan, mikali sinulla on jokin vinkki sivustosta, jolla lapsettomuutta kasitellaan:
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Vapaan sanan osio, voit tahtoessasi jattaa viestin tutkijalle:

KYSELY PAATTYY, KIITOS VASTAUKSESTASI!

TtM-opiskelija Katja Wirtanen
katja.wirtanen@utu.fi
puh. 045 631 5006



LIITE 6. Esimerkki kategorioinnista
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Pelkistetyt ilmaukset ryhmi-
teltyna

Alakategoria

Paakategoria

keskustelupalstat (lukeminen)
keskustelupalstat (kirjoittami-
nen ja lukeminen)
facebookin suljetut rynmat
suljettu keskustelupalsta
keskustelutuki

suljettu foorumi

luotettava ryhma

foorumien aktiivinen yllapito
suljettu foorumi/vertaistuki-
ryhma

enemman keskustelupalstoja
keskustelupalstat joissa hyva
henki, ei pelottelua

asiallinen keskustelu

suljettu keskustelupalsta
suljettu keskusteluryhma hoi-
toyksikén asiakkaille

blogit

nettipdivakirja

vlogit

vertaistieto

kaytannon vinkkeja
kokemusperainen tieto

anonymiteetti

vertaistuki

lisda vertaistukea

enemman vertaistukiryhmia
vertaistukea ja —tietoa ela-
masta tuloksettomien hoitojen
jalkeen

kokemuksellinen, vertaistieto
enemman positiivisia koke-
muksia hoidoista

vinkkeja vertaistukeen
enemman vertaistukea lap-
settomaksi jaaneilta
vertaistukea ja —tietoa lapset-
tomuuden hyvaksymisesta ja
elamasta lapsettomana
kokemuksia eri klinikoista ja
niiden henkildkunnasta

tukea miehille

tietoa henkisen puolen hoi-
dosta

tietoa parisuhteen hyvinvoin-
nista

henkinen tuki

Keskustelutuki

Toisten kokemukset

Anonymiteetti

Vertaiset

Henkinen tuki

Vertaistuki




