Periman hallinnointi.
Sikio- ja geenitutkimukset suomalaisissa ladkarilehdissa

Anne Seppanen

Pro gradu —tutkielma
Valtio-oppi
Jyvaskylan yliopisto
Maaliskuu 2001



TIIVISTELMA

Periman hallinnointi.
Sikio- ja geenitutkimukset suomalaisissa lIaakarilehdissa.

Anne Seppanen

Valtio-oppi: pro gradu -tutkielma
Maaliskuu 2001

Jyvaskylan yliopisto, yhteiskuntatieteellinen tiedekunta
71 sivua + liite

2

Sikidseulonnoilla  tarkoitetaan raskaana oleviin  naisiin  kohdistettuja
seulontatutkimuksia, joiden tavoitteena on todeta sikidn sairaus tai vamma.
Seulonnat pyritadn tekemaan niin aikaisin, ettd havaitun taudin hoito voidaan
suunnitella optimaalisesti tai haluttaessa laillinen raskaudenkeskeytys on
mahdollinen. Geeniseulonnoilla taas pyritdén geenitestien avulla tunnistamaan
riskiparit, joissa molemmat vanhemmat ovat saman geenivirheen kantajia ja
vammaisen lapsen syntyman riski on suuri. Sikidseulontoja tutkinut P&ivi
Santalahti kuvaa sikidseulontoja prosessina, joka ajoittuu toiseen prosessiin,
raskauteen. Seulontaprosessille on luonteenomaista, ettd kun siihen kerran
lahtee mukaan, on vaikea lopettaa kesken jos vammaisuuden riskistd kertovia
tuloksia saadaan. Seulonnan seurauksena lapsensaaja voi  joutua
valintatilanteeseen, jossa on paadtettdva syntymattdman lapsen elamasta tai
kuolemasta. Olennainen osa seulontakeskustelua on vapaan ja informoidun
suostumuksen periaate. Kun raskaana oleva nainen saa kylliksi tietoa
seulonnoista ja saa pdattad osallistumisestaan itse, pidetdadn tutkimusten
eettisyytta turvattuna.

Tutkielman tarkoituksena on pohtia suomalaisten 1990-luvulla ilmestyneiden
laakérilehtien ja foucaultlaisen biovallan kasitteen valossa sitd, miksi sikid- ja
geenitutkimusten kritiikki ja asian politisointi on niin vaikeaa. Kysyn my6s voiko
sikibtutkimuksiin ~ sisdltyd vallankdyttda, joka ei avaudu perinteisen
valtakasityksen puitteissa ja jos voi, niin mihin tuo valta nojautuu ja miten se
ilmenee. Entd voiko vdestdn tai yksilén perimdn nahda hallinnoinnin kohteena?
Voiko perimad hallinnoida tai voiko siihen ainakin pyrkia? Tarkastelen
aineistoani kahden erilaisen valtakdsityksen seka tiedon ja hallinnoinnin
nakokulmista. Lopussa pohdin vielda miksi sikidseulonnat ovat tai eivat ole
poliittinen asia.

Avainsanat: siki6- ja geeniseulonnat, perim3, tieto, biovalta, hallinnointi.
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1. Johdanto

Erilaiset sikidseulonnat yleistyivdt 1990-luvulla ulottumaan melkein jokaiseen
suomalaisen ditiysneuvolan asiakkaaseen. Raskaana olevien tai raskautta
suunnittelevien naisten geeniseulontoja on tehty kokeiluluontoisesti jonkin
verran ja ne yleistynevat tulevaisuudessa. Seulontojen julkilausuttuna
tavoitteena ja perusteluna on auttaa yksildita ja perheitd, joilla on suuri riski
saada sairas tai vammainen lapsi. Toiminta tapahtuu siind mielessa eettisesti
epavakaalla maaperdlld, ettd vastustajien viittaukset eugeniikkaan eivat ole
harvinaisia. Sikio- ja geeniseulontoja ei voida vaittda eettisesti ongelmattomaksi
toiminnaksi. Seulontoihin liittyy erottamattomasti joukko vaikeita eettisid
kysymyksia elamasta ja siitd, kuinka vammainen on liian vammainen
syntymaan. Niinpa eettisyyden takaamisesta puhutaan paljon alan
asiantuntijoiden keskuudessa. Asiantuntijat tuntuvat olevan yhtd mielta siitg,
etta eettisyyden takaa osallistumisen vapaaehtoisuus. Kaikki on vapaaehtoista:
kenenkdan ole pakko osallistua mihinkaan seulontaan, jonka aitiysneuvola
tarjoaa. Jokainen ditiysneuvolan asiakas tekee itse yksildllisen paatbksensa
neuvolasta saamansa informaation perusteella.

Mielenkiintoni kohteena ovat siis sikidtutkimukset: sikidseulonta ja
sikibdiagnostiikka seka geeniseulonnat, joiden tarkoituksena on paljastaa
perinndllisesti sairaat sikiét. Tyd nojaa foucaultlaisiin ajatuksiin vallasta,
biopolitiikasta, elaméanhallinnasta ja asiantuntijuudesta. Pyrin foucaultlaisia
ajatuksia tydkaluna kayttden pohtimaan sikiétutkimuksia ja niiden poliittisuutta

tai epapoliittisuutta.

Tarkastelen aineistoa, jonka olen koonnut 1990-luvun Suomen Ladkarilehdista
ja Duodecimeista. Selasin lehtien vuosikerrat ldpi ja valitsin ne artikkelit, joissa
puhuttiin vammaisuudesta tai vaikeista perinnéllisista sairauksista ja niiden

I0ytamisesta niin varhaisessa vaiheessa, ettd selektiivinen abortti on Ilaillisesti



mahdollinen (ennen raskausviikon 24 loppua). Aineistokseni rajautui yhteensa
30 artikkelia, joista neljaatoista olen lopulta kdyttéanyt tassa tydssa. 1990-luvun
valitsin siksi, ettd laajempaan kayttdon erilaiset sikidseulonnat ovat tulleet vasta
tuolloin.

Laakarien ammattilehdet aineistona ovat monesta syystd mielenkiintoisia:
artikkelit ovat valtaosaltaan asiantuntijateksteja, periman ja sikididen tutkimisen
ammattilaisten kirjoittamia teksteja jotka on tarkoitettu kaytannén laakareiden
luettavaksi — ehkd myo6s kirjoittajien kollegoille toisissa perinndllisyys- tai
synnytysladketieteen yksikdissa tai kuntien seulontakaytanndista paattdville
tahoille. Teksteissa on toisinaan havaittavissa kiistaa ja todistelua eri
seulontamuotojen paremmuudesta: kannattaako kunnan raskaana olevat naiset
niskapoimu-ultrata vai seerumiseuloa? Kirjoittaja puolustaa tietysti sita
seulontamuotoa, jonka parissa itse tyOskentelee. Keskustelu tutkimusten
etiikasta, oikeutuksesta ja mielekkyydesta jaa sen sijaan vahaiseksi, ellei 1dhes
olemattomaksi. Aineistosta ei 16ydy juurikaan kritiikkia joka koskisi tutkimusten
eettistd puolta. Sen sijaan siind vastataan  syytoksiin ja vditteisiin, jotka
iimeisesti tulevat jostakin aineistoni ulkopuolelta. Tuntuu kuin sikibtutkijat

olisivat puolustuskannalla jotain aineistossa nakymatdnta vihollista vastaan.

"Sikiédiagnostiikka ei ole “rodunjalostusta” vaan synnytysopin
tarjoama mahdollisuus saada terve lapsi niihinkin perheisiin, joissa
sitd ei esimerkiksi tunnetun perinndllisen
epamuodostumataipumuksen vuoksi muuten uskallettaisi hankkia.”
(Rutanen ja Ylikorkala 1998)

Joku jossakin on puhunut sikidtutkimuksesta rodunjalostuksena ja ammattilaiset
puolustautuvat omissa ammattilehdissadn, joissa tuntuu vallitsevan sisdinen
yksimielisyys tutkimustoiminnan oikeutuksesta ja perusteista. En [0ytanyt
kritiikkia edes lehtien lukijapalstoilta. Artikkeli, jossa varovasti kyseenalaistetaan
downin syndrooman etsimisen mielekkyys seulontatutkimusten avulla, keskittyy

jo syntyneisiin down-lapsiin ja on ilmeisesti heita hoitavan laakarin kirjoittama.



“Vammaisuuden ehkdisyyn pyrkivan toiminnan ja vammaisen
lapsen kehityksen tukemisen sekd yhteiskuntaan integroimisen
valilld on kiistaton ristiriita, jonka kanssa on vain elettava. Eri
ammattiryhmien kdsitykset vammaisena eldmisestd ja vammaisen
lapsen perheen elamanlaadusta ovat varmasti erilaisia. Vaikka
Suomesta ei asiaa koskevia tutkimuksia ole, on todenndkoista, etta
esimerkiksi gynekologien ja lastenladkarien nakemykset poikkeavat
toisistaan.”

(...)

“Vammaisen lapsen syntyminen aiheuttaa aina suuria ongelmia
perheelle, mutta viimeaikaiset tutkimukset ovat osoittaneet, ettad
perheet sopeutuvat tilanteeseen paremmin kuin on luultu.”
(Louhiala 1993)

Aineiston ainoa todella kriittisesti sikiéseulontoihin suhtautuva artikkeli on
teologian ylioppilas Mira Rautavuoren (Rautavuori 1998) kirjoittama. Kaikkien
muiden tavoin kirjoittaja korostaa sitd, ettd paatdksen osallistumisesta tulee olla
naisen oma. Han kuitenkin kyseenalaistaa riittdvan ennakkoinformaation
madran ja korostaa sitd, etta jo se, etta testeja tarjotaan, on viesti jostakin. On
ehka niin, etta kritiikkiin ei tavallaan ole olemassa kunnon aseita: jos vastustaa
seulontoja, voi toimia vain omalla kohdallaan. Koska kysymys on ihmisten
yksityisista valinnoista, toiminnan kritiikki on mahdotonta. Seulontamenetelmien

kehittdmista sinansa taas pidetadn yleensa neutraalina tieteellisena tyona.

Asiantuntijat tuovat artikkeleissa esiin tapoja, joilla seulontojen infrastruktuuri
tulisi heiddan mielestddn jarjestda: miten rakennetaan jarjestelmd, jonka
jokainen osanen on mietitty, miten seulonta saadaan toisaalta mahdollisimman
kattavaksi ja miten taataan toisaalta osallistumisen vapaaehtoisuus ja se, ettd
naiset tietdvat mihin osallistuvat. Teksteissé suunnitellaan, rakennetaan tai
ainakin haaveillaan ohjelmasta, jonka mukaan tutkimustoiminta jdrjestetdan.
Osaltaan artikkelit ovat yhteiskuntatieteilijdlle hdmardksi jaavaa ladketieteen
kieltd. Ndiden l|adketieteellisten menetelmien seuraukset sen sijaan kuuluvat
vahvasti yhteiskuntatieteiden alaan. Ladketieteen ammattilaisten tekstit ovat

siindkin mielessa kiinnostavia, ettd tunnetusti 183karin ja potilaan suhde on



hyvin epatasa-arvoinen: 1ddkari on asiantuntija, han tietda potilaan parhaan tata
itseadn paremmin. SikiG- ja geeniseulontojen yhteydessa tilanne kaantyy
pdinvastaiseksi: potilaan tulee itse tietdd oma parhaansa eikd 1aakari saa antaa
valmista ratkaisua vaikeisiin kysymyksiin, joita tutkimusten yhteydessd saattaa
herata.

Yritan tassa tydssa pohtia aineistoni ja foucaultlaisen biovallan kdsitteen valossa
sita, miksi sikié- ja geenitutkimusten kritiikki ja asian politisointi on niin vaikeaa.
Pohdin myds voiko sikitutkimuksiin sisdltya vallankdyttéd, joka ei avaudu
perinteisen valtakasityksen puitteissa ja jos voi, niin mihin tuo valta nojautuu ja
miten se ilmenee. Entd voiko vaeston tai yksilon periman nahda hallinnoinnin

kohteena? Voiko perimaa hallinnoida tai voiko siihen ainakin pyrkia?

Sekd kannattajat etta vastustajat tuntuvat puhuvan sikié- ja geeniseulonnoista
samaan tapaan. Puhutaan vapaaehtoisesta osallistumisesta, joka takaa
toiminnan eettisyyden. Sikio- ja geeniseulontojen vastustajat painottavat
osallistumisen ehdotonta vapaaehtoisuutta — mutta niin tekevat alan
ammattilaisetkin. Koska osallistumisprosentit erilaisiin aitiyshuollon tarjoamiin
vapaaehtoisiin seulontoihin ovat erittdin korkeat, on vapaaehtoisuus tavallaan
niiden puolella, jotka kannattavat siki6- ja geeniseulontaa. Seulontojen
tarpeellisuutta myods perustellaan silld, ettd niiden osallistumisprosentit ovat
kasvaneet koko ajan ja ovat yleensd noin 90 prosentin tietdmissa riippumatta

siitd, mitda seulotaan.

Asia ei ehkd kuitenkaan ole aivan niin yksinkertainen: kun vapaaehtoisuutta
siki6- ja geenitutkimusten yhteydessa tarkastellaan vaihteeksi foucaultlaisten
silmalasien lavitse, niin asetelma kadntyy paalaelleen. Ehka kaikki onkin vallan
tuottamaa? Ehkd aikakaudellemme on ominaista juuri tdllainen
subjektiivisuuden tuottamisen muoto? Ehkd valta tuottaa vapaaehtoista oman

periman hallintaa?



Uusia ja erilaisia kriitiikin mahdollisuuksia antava nakdkulma aitiyshuollon
vapaaehtoisten siki- ja geeniseulontojen tarkastelemiseen on foucaultlainen
tapa ymmartaa valta. Sen ajattelutavan avulla pyrin nyt pureutumaan |3dkarien
ammattilehtien sikiotutkimuksia kasitteleviin artikkeleihin.

Olen parhaani mukaan koettanut juoksuttaa teoriaa ja aineiston analyysia
rinnakkain. Ty®ssa ei siis ole varsinaisesti erillisid teoria- ja analyysiosioita.
Kolmannessa kappaleessa esittelen kaksi erilaista tapaa ymmartdd valta ja
tarkastelen noiden valtakdsitysten avulla joitakin aineistofragmentteja.
Kappaleessa nelja on aiheena tieto. Foucaultn mukaan valta tuottaa tietoa.
Tieto on my6s monella tapaa osa sikidtutkimuksia ja niinpd tieto sanana
suorastaan vilisee aineistossa: tietoa seulonnoista on annettava odottajille ja
koululaisille, seulonnat ja diagnostiset tutkimukset antavat tietoa sikion
terveydentilasta, nainen tarvitsee tietoa, jotta voi osallistua aidon
vapaaehtoisesti. Viidennessa kappaleessa pohdin eldmdn hallinnointia muiden
muassa Nikolas Rosen ja Ilpo Helénin ajatusten valossa. Kuudennessa
kappaleessa pohdin voiko perimaa hallinnoida biovallan ndkékulmasta.
Esimerkinomaisesti paneudun perinnélliseen AGU-tautiin ja sita sairastavien
syntymisen estdmiseen.  Seitsemdnnessd kappaleessa pohdin sitda, miksi
sikibtutkimukset ovat tai eivdt ole poliittinen asia. Ennen valtaan ja tietoon
syventymista esittelen kuitenkin lyhyesti, mitd sikid- ja geeniseulonnat ovat

Suomessa.



2. Mista sikioseulonnoissa ja geeniseulonnoissa on kysymys?

2.1. Sikioseulonnat ja sikiédiagnostiikka

Stakesin perhesuunnittelun ja ditiyshuollon asiantuntijaryhmé@ maarittelee
oppaassaan “Seulontatutkimukset ja yhteistyd aitiyshuollossa, suositukset
1999", ettd sikidseulonnalla tarkoitetaan raskaana oleviin naisiin kohdistettuja
seulontoja, joiden tavoitteena on todeta sikibn sairaus tai vamma. Tama
pyritddn tekemaan niin aikaisin, ettd havaitun taudin hoito voidaan suunnitella
optimaalisesti tai haluttaessa laillinen raskaudenkeskeytys on mahdollinen.
Sikiéseulontoja tarjotaan &itiysneuvoloissa sen mukaan, mitd tutkimuksia kukin
kunta on paattanyt neuvoloissaan tarjota. Diagnostisilla sikidtutkimuksilla
tarkoitetaan sikidon kehityshairion tai periytyvan taudin selvittamistd, kun
sellaista epdilldén joko seulontojen, perheen aikaisempien raskauksien tai muun

syyn perusteella. (Viisainen 1999, 39-40)

Termilld seulonta tarkoitetaan sitd, ettd etsitddn suurelta joukolta oireettomia
henkildita tiettyd tautia tai tilaa systemaattisesti. Aloite tutkimuksiin tulee
yksilén ulkopuolelta: terveydenhuollosta tai seulonnan jarjestdjditd. Termilla
diagnostiikka taas tarkoitetaan sitd, etta etsitdan potilaan oireiden syy tai
selvitetddn tarkemmin tutkimuksin, onko seulontatestissa positiivisen tuloksen
saaneella henkildlla todella etsitty tauti. Stakesin suosituksissa mainitaan, ettd
sikidseulonnat eroavat muusta raskauden seurannasta siind suhteessa, ettd
kaikkiin 16ydettyihin ongelmiin ei ole olemassa parantavaa hoitoa, vaan
tarkoitus on antaa mahdollisuus raskauden keskeytykseen poikkeavuuden
I0ytyessa. (Viisainen 1999, 39-40)

Tavallisimmat sikibseulontamenetelmat Suomessa ovat ultradanitutkimus,
seerumiseulonta adidin verindytteesta ja sikibn kromosomitutkimus joko
lapsivesindytteestd  tai  istukkandytteestda. Talld  hetkelld  tavallisin
sikibseulontatutkimus on keskiraskauden ultragénitutkimus, jonka avulla 16ytyy



muun muassa lahes sata prosenttia aivojen vaikeista epamuodostumista.
Uutena  seulontatutkimuksena on  tullut  kayttédn  alkuraskauden
ultradanitutkimus, joka tehddan raskausviikoilla 13-14. Tutkimuksessa etsitaan
kolmen millimetrin tai sitd suurempaa sikion niskaturvotusta. Niskaturvotus lisga
todenndkoisyyttd, ettd sikiolla on esimerkiksi Downin syndrooma tai jokin muu
kromosomihairid. Aidin verindytteestd tehtavalld seerumiseulonnalla haetaan
Downin  syndroomaa,  keskushermostoputken  sulkeutumishdirita  ja
synnynndista nefroosia. Jos ndissd seulontatesteissé ilmenee  sikion
vammaisuuden, esimerkiksi kromosomihdirion  riski, didille tarjotaan
mahdollisuutta osallistua sikiddiagnostisiin tutkimuksiin, kuten esimerkiksi
lapsivesikokeeseen tai istukkabiobsiaan tuloksen varmistamiseksi.  N&iden
tutkimusten haittapuoli on 0,5 - 1 prosentin keskenmenoriski. (Viisainen 1999,
42-44)

Sikidseulontoja tutkinut Pdivi Santalahti kuvaa seulontaa prosessina, joka
ajoittuu toiseen  prosessiin, raskauteen. Sikidseulontaprosessille on
luonteenomaista se, ettd kun siihen kerran lahtee mukaan, on vaikea lopettaa
se kesken, jos vammaisuuden riskista kertovia tuloksia saadaan. Prosessia
leimaavat naisen eldman suurimmat padtdkset ja paatdksen tekoon

kaytettdvissa olevan ajan rajallisuus.

Raskauden jatkami-

Seulonta Tulos Jatkotutkimus Tulos nen tai abortti
* E 3 b3 E 3 b 3

(Santalahti 1999.)




2.2. Geeniseulonnat

Suomalaisittain  katsottuna  yhteen  perintétekijdan  kytkeytyneet el
monogeeniset taudit muodostavat hyvin omaleimaisen ryhman. Meiltd puuttuu
sairauksia, jotka muualla maailmassa saattavat olla suhteellisen yleisid, ja
toisaalta maassamme esiintyy noin 25 peittyvasti periytyvaa sairautta, joita
muualla ei tavata juuri lainkaan. Suunnilleen kolmannes ndista johtaa
kehitysvammaisuuteen. (Aittokallio 1985, 46) Jaakko Perheentupa lanseerasi
kasitteen suomalainen tautiperintd Duodecimin suomalaisia perinndllisia
sairauksia kasittelevassa numerossa 1/1972. Suomalainen tautiperintd koostuu
juuri ndista Suomessa erityisen yleisista resessiivisesti periytyvista taudeista.
(Perheentupa 1972, 1-3) Tautiryhman erikoislaatuista esiintymista Suomessa on
selitetty siten, etté ettd Suomeen aikoinaan siirtynyt pienehkdé suomalainen
kantavaestd, jolla oli tietty perintbaines, on asuttanut Suomea muodostamalla
toisistaan erilladn olevia asutuskeskuksia. Ndiden asukkaiden geenivalikoima on
kehittynyt omaan suuntaansa kuilakin alueella. Pitkien etdisyyksien ja harvan
asutuksen takia asutuskeskuksista on muodostunut geneettisia isolaatteja eli
perint6tekij6iltaan eristyneitd alueita. Kaytanndssa tdma merkitsee sita, ettd
sairauksiin johtavia, peittyvasti periytyvia geeneja on rikastunut ndihin
keskuksiin  kullekin alueelle luonteenomaisella tavalla. Tietyn sairautta
aiheuttavan geenin kantajia on tallaisessa isolaatissa poikkeavan paljon, jolloin
mahdollisuus geenivirheen esiintymiseen seka isdlla, ettd &idillda on tavallista
suurempi ja tatd kyseistd sairautta sairastavia yksiléita syntyy normaalia
enemman. (Aittokallio 1985, 46-47)

Suomen erikoinen asutushistoria tekee suomalaisista mielenkiintoisen
perinndllisyyslddketieteen  tutkimuskohteen ja vaditetdankin  suomalaisen
geenitutkimuksen olevan keskimadrdista korkeammalla tasolla. Monet meista
kantavat perimdssadn jonkin perinndllisen sairauden geenia, josta ei ole haittaa
niin kauan kuin puolisolla ei ole samaa geenid. Jos puoliso kantaa samaa

geenid, on pariskunnalla 25 prosentin riski saada sairas lapsi.
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Tautigeenien kantajien seulonnalla pyritddn geenitestin avulla tunnistamaan
riskiparit, joissa molemmat vanhemmat ovat samaa tautia aiheuttavan
geenivirheen kantajia. Tekniset valmiudet yhd useamman tautia aiheuttavan
geenivirheen toteamiseen lisddntyvat nopeasti. Nykyisin voidaan esimerkiksi
usean suomalaiseen tautiperintdén kuuluvan taudin geenivirhe osoittaa jopa
yhdestd verindytteestd. (Viisainen 1999, 48). Ainakaan vuonna 1999, jolloin
Stakesin  perhesuunnittelun ja  aitiyshuollon asiantuntijaryhman opas
“Seulontatutkimukset ja yhteisty6 ditiyshuollossa, suositukset 1999", ilmestyi, ei
Suomessa ollut kdynnissd yhtdan tautigeenin kantajien seulontaochjelmaa.
Joitakin geenivirheiden seulontakokeiluja on kuitenkin toteutettu. Esimerkiksi
Kuopion aitiysneuvoloissa on seulottu geenitesteilld resessiivisesti periytyvan
AGU-taudin kantajuutta raskaana olevista naisista (Raatikainen 1998, 26).

Kantajuusseulontoja on kuitenkin epdilemattd odotettavissa tulevaisuudessa.

Erdissa Valimeren maissa on kantajaseulonnan ja sikiddiagnostiikan avulla
onnistuttu vahentamaan talassemian esiintyvyytta romahdusmaisesti vuodesta
1972 vuoteen 1986. (Aula ja Leisti 1994, 750) Yhdysvalloissa geenitesteja
tarjotaan, ja erityisesti sperman ja munasolujen luovuttajilta niita vaaditaan
hoitoyksikdissa, joissa kaytetadan keinoalkuisia lisddntymismenetelmid. Askenazi-
juutalaiset seulovat keskuudessaan vaikean aineenvaihduntasairauden, Tay-
Sachsin taudin kantajuutta. Jos molemmat vanhemmat ovat geenivirheen
kantajia, vanhemmilla on mahdollisuus hakeutua sikiétutkimuksiin ja tauti on
kdytanndssa onnistuttu havittdmaan. Geenivirhe sen sijaan sailyy. (Ryynanen ja
Kirkinen 1997, 700) Myds suomalaisen tautiperinndn taudeista on sanottu, ettd
ne voitaisiin periaatteessa havittda tulevaisuudessa kokonaan, mikali kaikki

fertiili-ikdiset suomalaiset osallistuisivat geeniseulontoihin.
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2.3. Sikioseulonnat suomalaisessa terveydenhuollossa

Paivi Santalahti on tutkinut sikidseulontoja terveydenhuollon toimintana. Hanen
kansanterveystieteen alaan kuuluvassa vaitoskirjassaan (Santalahti 1998)
tarkastellaan sikidseulontojen tarjontaa suomalaisessa aitiyshuollossa ja naisten
paatOksentekoa ja kokemuksia sikidseulonnoista. Tutkimuksen aineisto on
kerdtty vuonna 1993, jolloin kaikille raskaana oleville tarjotut sikiseulonnat
olivat aivan uusi asia. Aiemmin sikittutkimukset kohdistettiin yleensa vain
idkkdisiin synnyttdjiin. On mahdollista ja jopa todenndkdistd, etta naisten
tietdmys seulontatutkimuksista on kasvanut vuodesta 1993. Tutkimustaan
varten Santalahti teki survey-tutkimukset sairaaloille ja terveyskeskuksille sekd
aitiysneuvolan asiakkaille heidén tietdmyksestdan ja osanotostaan seulontoihin.
Lisdksi han haastatteli positiivisen tuloksen seerumiseulonnassa saaneita naisia.
(Santalahti 1998, 33) Tutkimuksessa mukana olleista naisista 99 prosenttia
osallistui ultraddnikuvaukseen ja 92 prosenttia seerumiseulontaan. Santalahden
mukaan naisten vastauksista voi paatelld, ettd kaikki eivat valttamattd
ymmartdneet seerumiseulonnan olevan luonteeltaan erilainen kuin  muut
aitiyshuollon testit, osallistumista verrattiin tavallisen verikokeen ottamiseen, tai
haluttiin vain osallistua kaikkeen mitd neuvolassa tarjotaan. 8 prosenttia
naisista ei osallistunut seerumiseulontaan. Syitd olivat haluttomuus aborttiin,
epaluottamus itse testiin, halu saada lapsi vaikka se olisikin vammainen, halu
valttdd huolestumista, ystdvien huonot kokemukset. (Santalahti 1998, 44-45)
Seerumiseulontaan osallistuvien maara on laskenut ainakin Keski-Suomessa
1990-luvun alusta. Tuolloin testiin osallistui 80 prosenttia raskaana olevista
naisista, kun vuonna 2000 testiin osallistui enda 58 prosenttia naisista. (Kujala
2001)

Lahes kaikilla naisilla oli jonkinlainen tietdmys seerumiseulonnasta. He tiesivat

oliko testida heille tarjottu ja ettd silla etsitddan Downin syndroomaa. 21
prosenttia naisista kuitenkin yliarvioi seerumiseulonnan tarkkuuden ja luuli ettd
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se 16ytda kaikki Downin syndrooma -tapaukset tai jopa kaikki jollakin tavalla
vammaiset sikiét. Lapsivesi- ja istukkatutkimuksista naiset tiesivat vahan. Vain
vahan yli puolet tiesi, ettd lapsivesitutkimus aiheuttaa keskenmenon riskin ja
alle puolet tiesi, ettd saman riskin aiheuttaa myds istukkandytteen otto.
Neljdsosa naisista tiesi, ettd lapsivesitutkimusta tarjotaan varmistamaan
seerumiseulonnan positiivinen tulos. Lukion kdyneet tiesivdt enemman kuin
lukiota kdymattomat. (Santalahti 1998, 41)

Santalahden mukaan on ongelmallista tarjota seulontatestejd osana
rutiininomaista ditiyshuoltoa, vaikka jokainen yksild itse paattaakin tutkimuksiin
osallistumisestaan. Haastattelututkimuksessa puolet naisista sanoi, ettd he
ymmarsivat osallistumisen seerumiseulontaan rutiinina, itsestddnselvyytena tai
luonnollisena, vaikka useimmille oli kerrottu, ettd nainen itse paattaa
osallistumisestaan. Ultradanikuvaus painvastoin kuin seerumiseulonta ol
esitettykin rutiinitutkimuksena, vaikka senkin yhtena tarkoituksena on paljastaa

sikion vammaisuus. (Santalahti 1998, 54)

Ongelmat nousevat Santalahden mukaan (Santalahti 1998, 54) seka
kontekstista, jossa sikidseulontatestejd tarjotaan, ettd psykologisista seikoista.
1940-luvuita saakka suurin osa suomalaisista naisista on raskaana ollessaan
kdyttdnyt ditiysneuvolan palveluja. Luottamus a&itiyshuoltoon on vahva.
Santalahden mukaan vaikuttaa silta, etta naiset eivat valttdmatta ymmarra, ettd
osallistuminen sikidseulontatutkimuksiin, jotka jattdvat osan naisista pohtimaan
keskeyttdakd toivottu raskaus vai ei, vaatisi enemman harkintaa kuin

osallistuminen muihin aitiyshuollon testeihin. (Santalahti 1998, 54)
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2.4. Lait ja suositukset

Sikidseulonnasta tai geeniseulonnoista sindnsa ei ole olemassa lakia. Ainoastaan

vuonna 1992 muutettu aborttilaki ottaa huomioon sikibtutkimusten
olemassaolon mahdollistamalla abortin 24. raskausviikon loppuun, mikali

“apsivesi- tai ultradanitutkimuksella, serologisilla tutkimuksilla taikka muulla

vastaavalla luotettavalla tutkimuksella on todettu vaikea sikion sairaus tai
ruumiinvika, e kuitenkaan kahdennenkymmenennenneljdnnen raskausviikon

Jalkeen’. Luvan aborttiin tallaisessa tapauksessa mydntda terveydenhuollon

oikeusturvakeskus. (Laki raskauden keskeyttémisestd annetun lain

muuttamisesta 1992.) Vastaava eugeeninen abortti-indikaatio on ndhtdvissa

myos vuosien 1950 ja 1970 aborttilaeissa: "...on perusteltua syytd otaksua, ettd

nalsella tai odotettavan lapsen isalld on sellaisia periytyvid taipumuksia, jotka

Jalkeldisissad tulisivat aiheuttamaan mielisairautta, tylsamielisyyttd tai vaikean

ruumifllisen sairauden tai muun vaikean vian.” ( Laki raskauden keskeytyksestd

SA 82/1950, 1§ 3. kohta.) “...kun on syyid otaksua, ettd lapsi olisi vajaamielinen

tai ettd lapsella olisi tai lapselle kehittyisi vaikea sairaus tai ruumiinvika. {Laki

raskauden keskeyttamisestd SA 1970/23, 1§, 5.kohta.) Sikiéseulonnat ovat siis

laillisia abortti-indikaatiosta johtuen (Helén 1999).

Se, ettei sikidtutkimuksia ole nahty tarpeelliseksi saddelld laeilla, selittynee sillg,
ettd ladketiedetta on perinteisesti pidetty alueena, jota on syyta sdaddelld
oikeudellisesti mahdollisimman vahan. Potilaan ja Id3kdrin suhdetta ohjaavien
periaatteiden on katsottu olevan Ighinna ladketieteellisia ja ladkintdeettisia, ei
oikeudellisia. Ladketieteellistd toimintaa ovat keskeisesti ohjanneet pehmean
oikeuden alaan kuuluvat normistot, kuten esimerkiksi kansainvaliset suositukset
ja eettiset ohjeistot. Myds sikiG- ja geeniseulontoja ohjaamaan on kehittynyt
oma eettinen ohjeistonsa. (Lahti 1992, 10-11)
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Yleenséd on paddytty silhen periaatteeseen, ettd sikibtutkimusten eettisyys
voidaan sdilyttaa vain, jos paatds tutkimuksiin osallistumisesta ja mahdollisesta
raskaudenkeskeytyksestd on naisella (ja hdnen puolisollaan) ja etta
tutkimuksista on annettu heille tarpeeksi tietoa. Puhutaan vapaan ja
informoidun suostumuksen periaatteesta. Periaate on kehittynyt 1980 ja -90 -
luvuilla sitd mukaa kun erilaiset sikidtutkimusmahdollisuudet ovat tulleet
yleiseen kayttéon. (Santalahti 1998, 53) Stakes suosittelee, ettd ensimmadisen
neuvolakdynnin aikana vanhemmille tulisi antaa kirjallisena tiedot siitd, mita
seulontoja raskauden aikana Suomessa voidaan tehda ja mitd niiden avulla
voidaan havaita. Vanhempien tulee olla tietoisia ratkaisuista, joita he saattavat
joutua tekemdan seulontahavaintojen perusteella, sekd siitd ettd he voivat
halutessaan kieltdytyd osallistumasta seulontoihin. (Seulontatutkimukset ja
yhteisty0 aitiyshuollossa. Suositukset 1995, 31)

My6s Euroopan neuvoston suosituksessa vuodelta 1985 painotetaan tuleville
vanhemmille annettavan informaation tarkeyttd. Suosituksessa korostetaan
geneettisen seulonnan vaikutuksia vammaisuutta koskeviin  kasityksiin.
Syntymada edeltdvad diagnoosia tulisi kayttdaa vain vakavien terveysriskien
tunnistamiseen. Toimenpiteeseen on saatava raskaana olevan naisen vapaa ja
informoitu suostumus, jota ei saa kytked yhteiskunnan mydntamien etuuksien
saamiseen. Syntymad edeltavaa diagnoosia ei tulisi tehdd ilman sitéd edeltavaa
ja sen kuluessa annettavaa neuvontaa. Neuvonnan tulisi suosituksen mukaan
olla luonteeltaan tiedottavaa, ei ohjaavaa. Kummankin puolison osallistumista
siihen tulisi rohkaista. Koska perimaa koskeva tieto on erityisen arkaluonteista,
sen luottamuksellisuus on turvattava. Tiedonsaantioikeus tulisi olla vain niilla,

joita aineisto koskee. (Turunen 1992, 135)
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3. Valtakasityksista

3.1. Mita valta on?

Michel Foucault avasi moniulotteisen modernien ldnsimaisten yhteiskuntien
toimintamekanismien tutkimuskentdn, jonka hin nimitti genealogiaksi.
Genealogian kolmijaon muodostavat valta (power), tieto (knowledge) ja ruumis
(body). Genealogian tutkimuskohteena on “vallan mikrofysiikka”, “ruumiin
poliittinen teknologia” ja “biovalta”. (Helen 1995, 274) Genealogisessa
analyysissa valta nahdaan voimana joka luo tai tuottaa kasiteltdvand olevat
iimidt, eika jonakin joka rajoittaa alkuperaista (Pulkkinen 1996, 154).

Foucault haluaa erottautua perinteisestd vallan ymmartdmistavasta, jota han
kutsuu juridis-diskursiiviseksi, ja jonka 16ytad usein poliittisista valta-
analyyseista. Tama valtakdsitys madraad Foucaultn mukaan sekd repression
tematiikkaa, ettd teoriaa laista, joka konstituoi halua. Jos vallan katsotaan
pitdvan halua ainoastaan ulkoisesti otteessaan, se johtaa Ilupaukseen
“vapautumisesta”. Jos taas valta itse muodostaa bhalun, johtaa se
toteamukseen: “olette aina jo ansassa”. Foucault hahmottelee Seksuaalisuuden
historiansa ensimmadisessa osassa juridis-diskursiivisen  valtakasityksen
padpiirteitd seuraavasti: Vallan ja sukupuolen valille rakentuu suhde vain
negatiivisesti. Valta ei voi sukupuolelle ja sen nautinnoille mitadn, se voi vain
sanoa niille “ei”. Vallan vaikutusten yleinen muoto on raja ja puute. Valta

sanelee sukupuolelle omat lakinsa. (Foucault 1998, 62 - 64)

Tama merkitsee ennen kaikkea sitd, etta laki sijoittaa sukupuolen binaariseen
jarjestykseen: sopivaa ja sopimatonta, sallittua ja Kkiellettyd. Valta toimii
julistamalla sdanndn: vallan otetta sukupuolesta pitad ylla kieli tai pikemminkin
diskurssiakti. Valtaa ymmadrretddn kdytettdvan sukupuoleen ndhden samalla
tavalia kaikilla tasoilla. Riippumatta kdyttdmistadn koneistoista ja instituutioista
vallan ajatellaan toimivan vyhtendiselld ja massiivisella tavalla, lain
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yksinkertaisien ja aarettdmasti uusiutuvien mekanismien, kiellon ja sensuurin
turvin. Tdman ajattelun mukaan kaikilla tasoilla on toiminnassa vallan yleinen
muoto, jonka mittasuhteet vain vaihtelevat. (Foucault 1998, 62 - 64)

Sama oletus vallan mekaniikasta on olemassa sekd siing yleisessd teemassa,
ettd valta repressoi sukupuolta, ettd ajatuksessa laista joka konstituoi halun.
Foucaultn mukaan (Foucault 1998, 65) nain kasitetty valta, jolla ei ole muuta
keinoa kuin sanoa “ei” ja joka ei pysty tuottamaan mitddn, vaan ainoastaan
asettamaan rajoituksia, on olemukseltaan antienergiaa. Tallainen vallan malli
on olennaisesti juridinen, keskittynyt yksinomaan lain lausumaan ja kiellon
toimintaan. Kaikki hallinnan, alistamisen ja alamaisuuden muodot palautuvat
viime kadessd tottelevaisuuteen. Juridis-diskursiivisen vallan keskeinen tehtdva
on lain lausuminen. (Foucault 1998, 65) Jos Kerran osallistuminen siki6- ja
geeniseulontoihin on vapaaehtoista, niin silloin ndin ymmarrettyd valtaa ei

niiden yhteydessa kayteta.

Ajan ja pdamaarien erilaisuudesta huolimatta vallan esittémistapa ei
pohjimmiltaan ole vieldkdan padssyt irti  1600-luvulta asti juontavasta
kuningasvallan ajatuksesta. Siksi valtateorioissa painotetaan yha niin paljon
oikeuksien ja vakivallan, lain ja laittomuuden, tahdon ja vapauden ja ennen
kaikkea valtion ja suvereeniuden problematiikkaa. Foucault’n mukaan (Foucault
1998, 67, 68) juridinen systeemi on ollut kdyttokelpoinen ennen kaikkea
saatelyyn ja kuolemaan keskittyneen vallan esittamisessd, mutta se ei sovellu
niihin uusiin vallan menetelmiin, joiden toiminnan takaa oikeuden sijasta
teknologia, lain sijasta normalisaatio ja rangaistuksen sijasta kontrolli. (Foucault
1998, 67, 68)

Tuija Pulkkinen (1996) on kasitellyt Foucault'n genealogiaa poliittisen teorian
kannalta vertaamalla Foucault'’n valtakasitystd ja liberaalista seka marxilaista
valtakasitystd. Foucault ei ole koskaan esittdnyt varsinaista valtateoriaa. Hanen
tekstejadn on silti pidetty haasteena seka liberaalille, ettd marxilaiselle tavalle
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lahestya valtaa. Jotta voi ymmartaa foucaultlaisen kasityksen vallasta, on ensin
ymmadrrettava liberaalinen valtakasitys: Liberaalisen valtakdsityksen mukaan
valta on suhde. Yksinkertaisimmillaan se on suhde kahden henkilon valilla.
Robert Dahlin madritelmén mukaan: A:lla on valtaa B:hen siind maarin, ettd
hén saa B:n tekemddn jotakin, mitd B ei muuten tekisi (Dahl 1971, 39-41).
Valtasuhteeseen liittyy siten negatiivinen varitys.

Pulkkisen mukaan (Pulkkinen 1996, 146-147) kaikkein johdonmukaisinta
liberaalille poliittiselle  ontologialle perustuvaa politikkaa ovat vallan
vastustamisen politilkka, vallasta irti padsyn politiikka, ja vallasta vapauttamisen
politiikka. Liberaalin valtakasitteen heikko puoli on se, etta se ei kykene
kasittelemdan valtaa valtasuhteen osapuolia muuttavana ilmiénd. Valtasuhteen
osapuolet ymmadrretddn merkitsevaltd identiteetiltddn pysyvind. (Pulkkinen
1996, 146-147)

3.2 Valta tuottavana

Valta on siis Foucault'lle ensisijaisesti tuottavaa. Han hylkaa kasitykset, joiden
mukaan vallan olemus on hierarkkinen, pysyva rakenne tai institutionaalinen
jarjestys. Ylivalta, alistaminen, estdminen ja rajaaminen eivdt ole vallan
ensisijaisia aspekteja, eikd valta ole kenenkaan hallussa. (Helen 1995, 276.)
Valta on ymmarrettavd ennen kaikkea toiminta-alueensa jarjestysta sisaisesti
konstituoivien voimasuhteiden moninaisuudeksi. "Valta on pelia, joka
kamppailujen ja loputtomien ristiriitojen kautta muuttaa, vahvistaa ja kdantéa
voimasuhteita vastakkaisikseen. Vallalla tarkoitan niitd tarttumakohtia, joita
namé voimasuhteet toinen toisistaan I0ytavat muodostaen niistd ketjuja ja
Jérjestelmid tai painvastoin niitd toinen toisistaan eristdvid kuiluja ja ristiriitoja.
Lisdksi tarkoitan vallalla strategioita, joissa voimasuhteet tulevat vaikuttaviksi ja

joiden yleinen suunnitelma tai institutionaalinen kiteytyméa ruumiillistuu
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valtakoneistossa, lain muotoilemisessa ja yhteiskunnallisissa hegemonioissa.”
Foucault’n mukaan valta ei ole instituutio, eika rakenne tai kyky joka joillekuille
on annettu, vaan se on nimi joka annetaan tietyssa yhteiskunnassa vallitsevalle
monimutkaiselle strategiselle tilanteelle. Valta on kaikkialla. Se ei ole jotain jota
hankitaan tai riistetaan itselle, vaan sita kdytetaan lukemattomista eri pisteistd
kasin. Valtasuhteiden rooli on valittdmasti tuottava riippumatta siitd, missa ne
esiintyvat. Valtasuhteiden periaate ei ole ylhadltéd alas sateileva kahtiajako
hallitseviin ja hallittuihin. (Foucault 1998, 69 - 71)

Ei ole olemassa vallan diskurssia, eika sitda vastaan suuntautunutta diskurssia.
Diskurssit ovat elementteja tai taktisia bunkkereita voimasuhteiden
taistelukentalld. Foucault siis haluaa edeta kohti sellaista valtakasitystd, "jossa
etuoikeutetun lain tilalle asetetaan paamaaran nakokulma, kiellon tilalle taktisen
tehokkuuden nékGkulma ja suvereenisuuden lilalle sen moninaisten ja
muuttuvien voimasuhteiden taistelukentdn analyysi, jolla hallitsemisen laajalle
ulottuvat mutta alati muuttuvat keinot syntyvat. On siis tutkittava strategista
mallia eikd oikeuden mallia.” (Foucault 1998, 76)

Vallan seuraamuksia on Foucault’n mielesta (Foucault 1980, 219) lakattava
kuvaamasta negatiivisin termein, kuin ettd “valta sulkee pois”, “kukistaa”,
“tukahduttaa”, “sensuroi”, “naamioi” tai “katkee”. Foucault ndkee vallan
pikemminkin tuottavana. Se tuottaa tosiasioita ja totuuden rituaaleja. Yksil6 ja
hanesta kenties saatava tieto sisdltyvat tdhan tuottamiseen. (Foucault 1980,
219)

Valta ja vallankdyttd tulevat Foucault’n kasityksen mukaan konkreettisiksi
lukuisissa  kamppailun, ristiriitojen,  alistamispyrkimysten, vastarinnan,
kdskemisen ja tottelemisen asetelmissa, joilla on yhteyksia ja liittymakohtia
toisiinsa mutta jotka eivat kuitenkaan ole palautettavissa yhteen suureen
kamppailuasetelmaan ja ristiriitaan. Vallan kokonaisuus, sen sosiaalinen

jarjestys hahmottuu  katkokselliseksi, epdyhtendiseksi ja muuttuvaksi
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verkostoksi. Valta on erilaisten mikromekanismien ja mikroasetelmien
satunnaisten yhdistelmien tuottama. Valta ei ole rakenne, vaan kaikkialla ja
koko ajan ldsna oleva, alati muotoaan muuttava strateginen tilanne. Foucault
ymmarsi modernin  biovallan  hallintakdytantdind, jotka kohdistuivat
voimaperadisesti ja samalla yksityiskohtaisesti vaestdn ja yksilon ruumiiseen ja
elamaan. Oleellista Foucaultlle oli se, ettd valtaa ei voida teoretisoida, vaan
ainoastaan voidaan analysoida eri asetelmien yhteyksid ja muutoksia. (Helén
1998, 499 - 500)

Pulkkisen mukaan Foucault’n genealogian poliittinen merkitys on juuri siing, etta
se eroaa perinteisesta valtanakemyksesta. Han nadkee, ettd genealogialla on
poliittisia  merkityksia juuri siksi, ettd se ei madrittele vallan kasitettd
perinteisten poliittisten ajatusten mukaisesti. Foucault kysyy “kuinka valta
toimii?” sen sijaan ettd kysyisi: "mitd valta on?” tai “kuinka paasta eroon
vallasta?”. Tamd auttaa ndkemdaan konkreettisesti minkdlainen valta tuottaa
mitd ja miten. Talld tavoin on mahdollista saada aikaan myds liikahduksia
vallassa siitd irtisanoutumisen sijaan. Puikkinen ndkee, etta foucaultlaisella
nakemykselld vallasta tuottavana ja kaikesta vallan tuottamana on yleisesti
politisoiva vaikutus. Se eroaa selvasti liberaalista ndkemyksesta, jossa valta on
aina jotain negatiivista, josta on pyrittdva irti. Vaikutukset eivat ulotu vain
siihen, mitd ajatellaan identiteetin rakentumisesta, vaan myds kasityksiin
vapautuksesta, alistuksesta, sorrosta, vastarinnasta ja poliittisesta toiminnasta
yleensd. (Pulkkinen 1998, 102) Genealogisessa analyysissa valta on voima,
joka luo tai tuottaa kasiteltdvanad olevat ilmidt, eikd jotakin joka rajoittaa
alkuperdistd - siksi analyysin kiinnostuksen kohteena on juuri ilmididen
rakentuminen. (Pulkkinen 1998, 106)

Valta tuottaa totuuden ja normaalin. Se toimii ymmarrettavyyden matriisina el
antaa rajat sille, mitd voi jarkevasti kasitelld. Kun valtaa ei ymmarreta
ainoastaan suhteena pysyvien olioiden valilla, vaan myds foucaultlaisesti

voimana joka maardd mita on mahdollista kasittdd, niin vallan analyysikin
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tuottaa laajempia poliittisia seurauksia. Itsestdanselvyyksien rakentumisen
tutkiminen liittyy foucaultlaisen valtakdsitteen kayton yleisesti politisoivaan
vaikutukseen.  Poliittisen teorian kannalta Foucault’n ldhestymistavan
kiinnostavuus on siind, ettd mikd (ahansa saattaa kaddntyd poliittiseksi,
Valtasuhteet eivdt ole valtasuhteita vain pysyvien olioiden valilld, vaan pysyviksi
oletetut oliot ovat joidenkin tiettyjen valtamuodostelmien tulosta. (Pulkkinen,
1998, 107) Nadin ajatellen myds sikidtutkimuksia, jotka ensisilmayksella
vaikuttavat kuuluvan Idhinna yksityisyyden, etiikan ja ehka talouden aloihin, voi
tarkastella politiikan ja vallan nakékulmasta.

3.3. Valta ja sikiotutkimukset?

Perinnéllisyystutkimuksen ammattilaiset kieltdvat ehdottomasti omaavansa tai
kdyttdvansd valtaa raskaana olevia, erilaisiin  perinnéllisyystutkimuksiin
osallistuvia naisia kohtaan. Periaatteena on tdysi valinnanvapaus ja
vapaaehtoinen osallistuminen. Valta ei ndissa kuvioissa ndyttele minkdanlaista
roolia: sen olemassaolo kielletdan. Valtaa ei saa alan periaatteiden mukaan

kayttaa raskaana olevia naisia kohtaan, eikd sita kayteta.

“Ylimpana periaatteena on vanhempien tdysi valinnanvapaus seka
sikiddiagnostiikkaan  osallistumisessa ettd eteen  tulevissa
ratkaisuissa. L&akdri ja varsinkaan yhteiskunta ei saa ndissa
asioissa painostaa mihinkaan suuntaan. Onneksi yhteiskuntamme ei
ole osoittanutkaan liiallista halua ndiden asioiden saatelyyn.” (Norio
1989)

“Osallistumisen vapaaehtoisuus on seulonnan perusedellytys. Jos
yhteiskunta alkaisi vaatia seulontatuloksen esittdmista ennen
ditiyskorvausten maksamista, voitaisiin sitda kutsua yhteiskunnan
pyrkimykseksi rajoittaa poikkeavien vyksiliden syntymistd. Nain
kuitenkaan ei ole, vaan vanhemmat saavat itse pdattad paitsi
osallistumisestaan seulontaan, myds mahdollisiin jatkotutkimuksiin
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osallistumisesta ja - mikali sikiolta 10ytyy vaikea sairaus - raskauden
keskeytyksestd.” (Nyberg 1994)

Liberaalin valtakdsityksen valossa nédin onkin: ketadn ei pakoteta osallistumaan
mihinkaan, vaan pdinvastoin ehdotonta vapaaehtoisuutta korostetaan kaikkialla. -
Itse asiassa tutkimusmahdollisuuksien kehittyminen ja niiden saatavuus voidaan
ymmartaa liberalismin idean toteutumiseksi: naisen ja perheen valinnanvapaus
kasvaa tdssakin asiassa. Tieto tulossa olevan lapsen sairaudesta tai vammasta
lisad perheen valinnanmahdollisuuksia ja oma eldmd on paremmin hallinnassa.
Perhe saa pdaattda itse. Sokea luonto tai sattuma on tdssdkin asiassa

nujertumassa.

"Tiedon lisaantyminen antaa dideille valinnan mahdollisuuksia ja
parantaa elaman hallintaa.”

(...)

"On merkittdvad, ettd 85 % adideistd osallistui (fragiili X -)
geenitestiin. Tulos osoittaa ditien luottavan neuvolajarjestelmaan.
Se todistaa myds didin kantavan huolta ja vastuuta sikién
terveydentilasta. Lisaksi se ilmentdd suomalaisen naisen
itsendisyytta ja naisen hyvaad asemaa.” (Ryyndnen et al. 1998)

Edellisen fragmentin viestind on, ettd koska 85 prosenttia raskaana olevista
naisista osallistui geenitestiin, voidaan sanoa heidan kantavan vastuuta sikidn
geneettisestd terveydestd. Onko naisella vastuu sikibn geneettisesta
terveydesta? Pitdisikd naisten ottaa tuo vastuu kantaakseen? Onko sitten
vastuutonta jattaa testit valiin? Testiin osallistuminen ilmentdd kirjoittajien
mukaan suomalaisen naisen itsendisyyttd ja naisen hyvaa asemaa. Vaitettd ei
kuitenkaan perustella mitenkddan. Kenestd tai mistd nainen on itsendinen
osallistuessaan  neuvolassa  tarjottuun  geeniseulontaan?  Miehestdan?
Seurakunnasta? Luonnosta ja sokeasta sattumasta? Miten geenien seulominen
ilmentdd naisen hyvdda asemaa muuten kuin siten, ettd suomalaisen naisen

ulottuvilla ovat hyvinvointivaltion terveydenhuoltopalvelut, joihin saattaa kuulua

22



myds mahdollisuus padstéd osallistumaan geenitutkimukseen jos sellaista
satutaan kotikunnassa kokeilemaan? Onko testit valiin jattdva nainen alistetussa

asemassa oleva tai vastuustaan vahat valittava?

Kun asiaa tarkastellaan foucaultlaisesta nakdkulmasta ja valta ymmarretaan
tuottavana ja hallinnointi jonakin, johon kuuluu olennaisesti hallinnoitavien
vapaaehtoisuus, tilanne nayttda toisenlaiselta. Liberaalin valtakdsityksen
valossa ei sikio- tai geeniseulonnoista puhuttaessa voi vaittaa, ettd kysymys
olisi vallankdytOstda: kenenkdan ei ole pakko osallistua minkdanlaisiin
tutkimuksiin. B saa yleensa kieltdytyd ilman ettd A ryhtyy minkaanlaisiin
toimenpiteisiin - hdnen taivuttamisekseen. Osallistumisen vapaaehtoisuutta

painvastoin korostetaan eettisissa ohjeissa.

Kappaleen alussa siteeratut perinnéllisyyslaaketieteen ammattilaiset ovat aivan
oikeassa — eivdatka he kaiketi voisi muuta mieltd ollakaan. Tutkimukset ovat
vapaaehtoisia - siind mitassa, kuin vallan tuottama subjekti vapaata valintaansa
kayttaa. Kysymys onkin vapaudesta valita kiistamaton ja itsestddn selva: kuinka
moni valitsee tietamattdmyyden, kun on mahdollista valita tieto? Vaikka tieto
saattaakin tuoda uusia ja isoja ongelmia. Toisaalta vapaaehtoisuus on tarkead
myds siind mielessd, ettd kritiikki kilpistyy vapaaehtoisuuteen ja asian
yksityisyyteen. Vapaaehtoisuus on lopulta ainoa mahdollinen vaihtoehto, katsoi
asiaa mista nakdkulmasta tahansa. Hallinnoimisessa onkin térkead se, etta
hallinnointi olettaa hallinnoitavien vapauden. Aidon vapaaehtoisuuden
takaamiseksi tehddan erilaisia jarjestelyjd, joissa raskaana oleva nainen kipittda
kuuliaisesti omasta neuvolastaan keskussairaalan laboratorioon antamaan
verindytetta ja sitten kotiin odottamaan testin tulosta, jotta hanen

vapaaehtoisuudestaan voidaan olla varmoja:

“Usein on esitetty ajatus, ettd ympdristén ja varsinkin
terveydenhuoltohenkildéstdon mielipide pakottaa didin osallistumaan
seulontaan. Tama voitaisiin ehkaistd seulontajarjestelyilld, josta
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esimerkkind Tampereen malli: Tampereen kaupungissa diti saa
seulontaesitteen ensimmaisella neuvolakaynnilla (9.-12.
raskausviikolla), jolloin hanelld on useita viikkoja aikaa harkita
osallistumistaan seulontaan. 14-15. raskausviikolla han kay
ultradanitutkimuksessa, jolloin haneltd tiedustellaan
osallistumishalukkuutta. Jos han haluaa osallistua seulontaan, hén
saa loppuuntdydennetyn seulontaldhetteen. Taman jalkeen han kdy
sopivana ajankohtana TAYS:n poliklinikkalaboratoriossa antamassa
verindytteen. Kun nayte on tutkittu, vastaus ilmoitetaan TAYS:n
aitiyspoliklinikalta suoraan hanelle joko Kirjeitse
(seulontanegatiiviset) tai  puhelimitse  (seulontapositiiviset).
Aitiysneuvolaan tulosta ei ilmoiteta, vaan &iti saa sen halutessaan
itse kertoa. Tallaisessa seulontarutiinissa osallistumatta jattaminen
on helppoa. Vastahakoisen aidin passittaminen
rutiinineuvolakdynnin yhteydessa verindytteeseen ei onnistu. Vaikka
diti ei uskaltaisi ilmaista kantaansa osallistumisen suhteen neuvolan
henkilokunnalle, han voi yksinkertaisesti jattdd menematta
laboratorioon. Se, etta aiti joutuu ndkemddn hiukan vaivaa
osallistuakseen seulontaan, on hyva keino testata todellista
osallistumishalukkuutta. Kun lisdksi tuloksia ei automaattisesti
ilmoiteta neuvolaan, jaa myds mahdollisiin jatkotutkimuksiin
painostaminen pois. (Nyberg 1994)

Perinndllisyysladketieteen ammattilaiset ndkevat raskaana olevan tai sita
suunnittelevan naisen ja ladketieteen valisen suhteen perinteisen liberaalin
valtakasityksen valossa: koska osallistumattomuutta ei sanktioida mitenkaén,
kun neuvolan painostusmahdollisuus eliminoidaan, on osallistuminen
vapaaehtoista ja kaikki hyvin. Ongelma nahdaan siind, ettd raskaana oleva
nainen ei ehkd uskalla ilmaista mielipidettddn neuvolan terveydenhoitajalle,
vaan antaa ottaa seulontaverikokeen, vaikka ei oikeasti sité haluaisi. Kun
neuvola ei saa tietoa seulontaan osallistumisesta, arkajalkaisimmatkin neuvolan
terveydenhoitajaa pelkaavat aidit uskaltavat olla osallistumatta. Vallankdyttd
kielletddn ja vapaaehtoista osallistumista korostetaan. Kuitenkin biovallan
nakdkulmasta vapaaehtoisuuskin ndyttaa epailyttavalta: ehka sekin on vallan
tuottamaa? Tuottaako valta perimaansd vapaaehtoisesti hallinnoivia
subjekteja? Edellisen fragmentin Kirjoittajan mukaan se, etta &iti joutuu
nakemaan hiukan vaivaa osallistuakseen seulontaa, on hyva keino testata
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todellista osallistumishalukkuutta. Mutta enta jos innokkuus osallistua onkin
vallan tuotetta? Biovallan ndkdkulmasta se, etta vapaaehtoisuus on seulonnan
perusedellytys, nayttdékin joltakin muulta. Vapaaehtoinen osallistuminen ei
ehkd sittenkdan pyhitd kaikkea. Tarvitaanko vapaaehtoisuuden painottamista

korostamaan genetiikan eroa eugeniikkaan?

Toisaalta on tarkeds, ettd jokainen osallistuja on todellakin vapaaehtoinen.
Toisaalta vapaaehtoista osallistumista tarvitaan kritiikin torjumiseen: koska
osallistuminen on vapaaehtoista ja yksityista, ei seulontoja voi politisoida.
Koneisto tarvitsee vapaaehtoisuutta: tarvitaan tutkimusmateriaalia, tarvitaan
osallistujia jotta saadaan aikaan vdestdtason tilastoissa néakyvia tuloksia.
Tarvitaan vapaaehtoisuutta, jotta mahdolliset ikavat seuraukset jadvat vain
yksityiseldman tragedioiksi. Jokainen vapaaehtoinen osallistuja kantaa itse
vastuunsa. Vastuu sikion geneettisestd perimasta on yksilGistetty raskaana
olevalle naiselle. Kuinka moni rohkenee luistaa vastuustaan? Lealle Ruhl (Ruhl
1999) viittas, ettd aikamme on tuottanut raskaudesta mallin, jota voi kutsua
nimelld individualisoitunut riski. Tama malli - pdinvastoin  kuin
sosiaalivakuutuksen riskimalli — painottaa Yyksityista vastuuta ja neuvottelua
riskistd. Sosiaalisen vakuutuksen malli painottaa tarvetta jakaa riski
yhteiskunnan kaikille tasoille, esimerkkina tyottdmyysvakuutus.
Individualisoidun riskin mallissa vastuu tybttomyyden seurauksista olisi jatetty
yksittdiselle tyolaiselle. Aitiyshuollossa individualisoidun riskin malli antaa
samanaikaisesti raskaana olevalle naiselle osan toimijana omassa ja sikidn
terveydenhoidossa, vaikka samaan aikaan se tuottaa subtekstin, joka vdittad
pdinvastaista: raskaana oleva nainen onkin helposti vastuuton ja vaarantaa

sikionsa terveyden ja hyvinvoinnin. (Ruhl 1999, 97)
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4. Tieto

4.1. Valta tuottaa tietoa

Foucault’n mukaan (Foucault 1980, 35) valta tuottaa tietoa, eika pelkdstaan
hy6dynna sitd. Valta ja tieto edellyttavat toisiaan. Sellaista valtasuhdetta, jolie
ei muodostuisi sita vastaavaa tietokenttdd, ei ole olemassa. Ei ole my6skdan
olemassa tietoa, joka ei edellyttdisi ja samalla muodostaisi valtasuhteita. Naita
vallan ja tiedon suhteita ei siis voida eritelld I3htemadlld tietdvastd subjektista,
joka olisi joko vapaa tai riippuvainen valtarakenteista. Tieto ei ole Idhtdisin
tietdavan subjektin toiminnasta, vaan vallan ja tiedon vdlisista suhteista.
(Foucault 1980, 35)

Myds Ilpo Helén (Helén 1999) ndkee olennaisena juuri tiedon. Tieto sitoo
yhteen eri subjektipositiot: teknologian kehittdjat, tutkimuksia kaytanndssa
tekevat ladkarit ja katilot seka raskaana olevat tai sité suunnittelevat naiset
(Helén 1999).

Geeneistd ja perimasta tuotetaan neutraalia tieteellistd tietoa. Tietoa tuotetaan
myds yksildiden perimastd, sikididen perimdstd. Neutraali, yleinen tieteellinen
tieto  tunkeutuu  yksildbn  eldmddn ja  sanelee  sille  ehtonsa.
Perinndllisyyslaaketiede tuottaa tosiasioita aiemmin salatusta: ennen ultradanta
ja lapsivesikoetta sikio pysyi salassa syntymadnsa asti. Nyt tieteen kehittyminen
on tuonut keinoja ottaa selvaa sikidsta jo varsin varhaisessa vaiheessa. Samalla
raskaus on muuttunut henkisesti toisenlaiseksi: Pdivi Santalahden mukaan

raskaana olevat pitdvat usein raskautta todellisena vasta seulonnat |dpaistyaan.

Mahdollisuus omaan vapaaehtoiseen paatdkseen perustuu riittavéaan tietoon

siitd, mitd on ylipadnsa paattamassa. Tieto on olennainen osa sikio- ja
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geeniseulontoja. On tietoa ihmisen perimasta ja sikién terveydesta yleensa ja
on tietoa vyksilostd ja hanen terveydestddn ja perimdstddn. Tieto tai
mahdollisuus tietdmiseen kietoutuvat jokaisen ditiysneuvolan asiakkaan
ympadrille riippumatta siita, osallistuuko tdma sikidseulontoihin vai ei. Jos ei
osallistu, kieltdytyy tietdmasta asiaa, joka siita huolimatta on olemassa ja

paljastuu ennen pitkaa.

"Naisen tulee itse paattaa seulontaan osallistumisestaan.
Tehddkseen péadtoksen han tarvitsee tietoa seulonnalla
I8ydettavista hairidistd, seulonnan luotettavuudesta, tulosten
merkityksesta ja vaihtoehdoista poikkeavan tuloksen ja
kehityshairididen ldytamisen jdlkeen. Seulontaa tarjoavien
yksikoiden tulisikin pystya tarjoamaan asianmukaista neuvontaa
ennen seulontaa mutta myG6s sen jalkeen.” (Nyberg, Tuimala,
Simola 1997)

"Naisen tulee itse paattdd osallistumisestaan ja tehdakseen paatdksen han
tarvitsee tietoa”, sanovat alan ammattilaiset. Puhutaan myds vapaasta ja
informoidusta suostumuksesta (katso sivut 13-14). Raskaana olevalle naiselle
annetaan tietopaketti kouraan ja kasketddan paattdd tahtooko osallistua. Ilpo
Helén (Helén 1999) kritisoi suostumuksen periaatetta siitd nakokulmasta, ettd
suostumus on olennainen vain seulontoihin osallistumisen ja abortin kannalta,
ei itse tutkimustoiminnan kannalta. Kun vyksildlle tarjotaan mahdollisuutta
osallistua, han joutuu joka tapauksessa itsetutkiskelun tilanteeseen. (Helén
1999)

Kukaan suomalainen nainen ei enda ole vapaa tuon paatdksen tekemisesta:
suostunko vai en? Myos kieltdytyminen tutkimuksista on paatds ja toisinaan
varmasti jopa vaikeampi ja enemmdn perehtymistda vaativa kuin
kyseenalaistamaton osallistuminen kaikkeen tarjottuun. Paatéksen tekemiseen
raskaana oleva nainen ftarvitsee tietoa. Mikd on riittdvd maara tietoa

mahdollisista seulonnalla 16ydettavistad hairidistd, seulonnan luotettavuudesta ja
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merkityksesta tai mahdollisesti eteen tulevista eettisistd pohdinnoista? Riittdakod
neuvolan jakama aanelonen vai vaatisiko asian kunnollinen sisdistaminen ja
oman mielipiteen muodostaminen esimerkiksi erityispedagogiikan perusopintoja
ja harjoittelua jossain vammaishoitolaitoksessa? Mika madra tietoa riittda ja
kuka sitd jakaa? Elamddn ja kuolemaan liittyvat eettiset kysymykset vaatisivat
pitkdd pohdintaa, mutta sikidseulontaprosessissa ei aikaa pohdintaan ole enda
sen jdlkeen, kun seulonnasta on saatu riskitulos: on kiire paattaa
lapsivesitutkimuksesta ja sen tuloksen tultua mahdollisesta abortista.

Sikidtutkimuksista ja geeniseulonnoista puhuttaessa juuri tieto ja tietdminen
ovat avainsanoja. Tutkimusten avulla on mahdollisuus saada tietoa sikiosta ja
sen perimdstd, tai siitd millainen riski yksilélld on saada perinndllista tautia
sairastava lapsi. Tamdn tiedon avaimet ovat perinnéllisyysladketieteen
ammattilaisten kasissa: he antavat mahdollisuuden tietoon, vadlittavat ja

selittavat tiedon usein hyvin hataantyneelle potilaalle.

"Nykyisin on mahdollista selvittda geenitesteilld, onko ihmisen
perimassa riskiominaisuuksia, jotka voivat siirtyd lapseen ja
vaikuttaa hanen kehitykseensa ja terveydentilaansa — eivatka vain
lapseen, vaan myds mydhempiin sukupolviin. Onko eettisesti oikein
kieltdd tdman tiedon saanti? Tulisiko valinpitdmattéman
suhtautumisen sijaan esittad aktiivisesti tutkimusmahdollisuutta?
(...) Omassa tutkimuksessamme valitsimme aktiivisen linjan:
annoimme odottaville dideille tietoa merkittavan
kehitysvammaisuuden muodon periytyvyydesta ja geenitesteista
sekd tarjosimme heille mahdollisuutta osallistua tutkimukseen.
Ndkemyksemme mukaan ihmiselld on oikeus tehda tietoon
perustuvia valintoja.” (Ryynanen et al. 1998)

Foucaultn mukaan valta tuottaa tietoa. Asiantuntijoiden mukaan ihmisella on
oikeus tehda tietoon perustuvia valintoja my6s silloin, kun on kysymys omasta
tai tulevan lapsen perimastd. Tieto periman riskiominaisuuksista taas tuottaa
sen, ettd lapsensaajan niskaan kasautuu melkoinen vastuu, jos hdnen taytyy

raskausaikanaan olla huolissaan paitsi tulossa olevan lapsen, niin myds
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my6hempien sukupolvien terveydestd. Kuka voi ottaa s$ellaisen vastuun
kantaakseen? Enta sitten jos perima osoittautuu kelvottomaksi tulevia
sukupolvia ajatellen? Onko eettisesti oikein synnyttida biologisia lapsia jos tietdd,
ettd perimdssé on “riskiominaisuuksia”? Onko eettisesti oikein kieltdytyd tuosta
tiedosta, joka kuitenkin on olemassa ja paljastuu ennen pitkda? Tieto tai
mahdollisuus tietdmiseen omasta ja sikién periméstd sitoo raskaana olevat

naiset tiukasti yhteen tiedon haltijoiden kanssa.

Tieto ja valta ovat ldheisessd tekemisessd keskenddn. Tieto antaa valtaa.
Tieteellinen tieto on olennainen osa perimén hallintaa. Periman hallinta
perustuu tietoon ja sen tuottamiseen. Ajatus tiedosta ja periman hallinnasta
jakautuu tavallaan kolmeen osaan: on tietoa perinnéllisyydesta, geeneists,
sairauksista ja sikiiden terveyden ja sairauden tutkimisesta ylipaansa. On myG6s
mahdollisuuksia saada tietoa yksilostd ja hdnen perimdstdan tai kohdussa
olevan sikion perimdsta. Lissksi tieto ja perimin hallinta liittyvat toisiinsa siing
mielessd, ettd olennainen osa koko toimintaa on tiedon jakaminen:
vapaaehtoisen osallistumisen tuottaminen ei onnistu ilman tiedon jakamista.
Raskaana oleville naisille kerrotaan erilaisten sikitseulontojen mahdollisuuksista,
kouluihin haluttaisiin saada opetusta perinnéllisyydestd, terveydenhuollon
ammattilaisen tehtdvd on antaa tietoa raskaana olevalle naiselle jotta tamd
osaa tehdd vapaaehtoisen paatdksensa. Tieto mahdollistaa vapaaehtoisuuden,

jota perimdn hallinta edellyttdd ja jolla se oikeuttaa itsensa.

On olemassa tieteellista tietoa, joka vaittad olevansa neutraalia ja kertovansa

vain tosiasioita ihmisen geeneistd ja perimasta:

"Suuret tutkijaorganisaatiot ovat asettaneet padmaardkseen
ihmisen koko periman eli genomin kartoituksen. Tama tavoite
sindnsd ei ole eettisesti arveluttava. K&ynnissd on genomin
anatomian selvittdminen samaan tapaan kuin entisajan anatomit
nimesivat lihaksia, verisuonia ja hermoja. Kartoitusprojekti nayttad
toteutuvan vasjaamattomasti, eikd sitd ole syytd yrittad jarruttaa.”
(Norio 1992)
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Kuitenkin tama neutraali tieteellinen tieto tunkeutuu nopeasti yksilén elamaéan
ja sanelee sille ehtonsa: onko perimdsi ja sikiosi perimd kelvollinen vai
kelvoton? Mitka ovat sinun vaihtoehtosi: biologinen lapsi, luovutettujen
sukusolujen kayttaminen, adoptio? Neutraali tieteellinen tieto, kyky saada
selville jotain aiemmin salattua, muuttuu yksildn eldmdssd pakottavaksi ja
kiireelliseksi  vaihtoehdottomuudeksi, itsestdanselvyydeksi, luonnolliseksi.
Neutraali tieteellinen tieto muuttuu vapaaehtoisuuteen perustuvaksi perimén
hallinnaksi tullessaan osaksi julkista terveydenhuoltoa: jokainen hallinnoi itse
omaa ja tulossa olevan lapsensa perimdd. Toisaalta periman hallinnan
kohteena on myds vdestdn perima: riittdvan tiedon avulla perinndlliset sairaudet

olisi mahdollista poistaa — ainakin periaatteessa.

Neutraali tieteellinen tieto tuottaa neutraaleja tosiasioita, antaa tietoa olemassa
olevista asioista, jotka yksilén tietoisuuteen tullessaan lakkaavat olemasta
neutraaleja. Sen sijaan ne vaativat pikaisia paatdksia ja toimenpiteitd ja
laaketieteellisia valiintuloja. Yhta dkkia terve pariskunta huomaakin olevansa
"riskipari”, jonka lapsenhankinta vaatii monenlaisia l3dketieteellisia

toimenpiteitd, jotta lopputuloksena on perimaltaan terve tuote.

“Raskauden aikainen seulonta ei perhesuunnittelun kannalta ole
suinkaan paras mahdollinen menettely, koska seulonnassa todetun
riskiparin  vaihtoehtona ovat ainoastaan sikiftutkimus ja
mahdollinen raskaudenkeskeytys tai sairaan lapsen synnyttdminen.
Ennen raskautta todetulla riskiparilla olisi muitakin vaihtoehtoja,
kuten adoptio, inseminaatio, tai lapsen hankinnasta pidattyminen.”
(Aula ja Leisti 1994)

Bioladketiede ndyttad sanovan: Teknologia tuottaa tdydellisia lapsia, naiset
eivat. Onneksi biolddketieteellda on varastossaan koko joukko tekniikoita ja
menetelmid, joiden avulla noita tdydellisida lapsia tuotetaan. Barbara Katz
Rothmanin  mukaan erityisesti  sikibtutkimukset ovat tuoteideologian

lapitunkemia: alkio on tuote jonka laatua tarkkaillaan, nainen taas on
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tuotantokone, jolla ei ole tunnesidettd syntyvaan tuotteeseen. (Turunen 1992,
188)

Ensimmaiselld neuvolakdynnilld annetaan yleista tietoa, jotta voi Idhted
hankkimaan tietoa omasta itsestd ja tulossa olevasta lapsesta:

“Seulonta. Ensimmaiselld neuvolakdynnilld odottaville &ideille
kerrotaan mahdollisuudesta osallistua vapaaehtoiseen
riskiraskausseulontaan ja he saavat sitd kasittelevéan lehtisen.”
(Nyberg, Tuimala, Simola 1997)

“Seulonnasta tiedottaminen. Odottaville &ideille annettiin tieto
seerumiseulonnasta ensimmaisellda neuvolakdynnilld jaettavalia
lehtisella. Siina selostettiin seulonnan padperiaatteet ja tutkimuksen
yksityiskohdat. Kerrottiin, ettd seerumindytteen tulokset jakaisivat
didit kahteen ryhmadan: 95 % saisi ns. “normaalin” tuloksen, jolloin
sikién riski saada Downin syndrooma kyseisessa raskaudessa olisi
arvioitu pienemmaksi kuin 1/350. Jos aiti haluaisi tietda tarkan
riskiluvun, se ilmoitettaisiin kysyttdessa puhelimitse HYKS:n
naistenklinikan sikidtutkimusyksikdsta. Loput noin 5 % dideista saisi
ns. riskiryhmatuloksen. Tama merkitsisi sitd, ettd Downin
syndrooman riski olisi yli 1/350 ja lisatutkimukset olisivat saatavilla,
mikali diti niitd haluaisi. Lehtisessa korostettiin  sitd, ettd adidin
tulisi itse harkita ja vapaasti paattad, haluaako han osallistua
tutkimukseen.” (Salonen et al. 1997)

Tieto jakaa raskaanaolevat naiset kahteen joukkoon: lapsensaajista tulee
tilastollisia yksikoitd. He ovat joukko, josta tiedetddn kuinka moni keskimaarin
odottaa vammaista lasta. Tarvitaan vain seulonnat, joiden avulla riskiyksilét
poimitaan esiin, jotta heille voidaan tarjota tietoa lisatutkimuksista ja

mahdollisista vammoista.
Tietoa tarvitaan myds silloin, kun ehdottomasti haluaa valttyd tietdmiselta.

Luultavasti sitd tarvitaan silloin enemman. On ymmarrettdva jo etukateen myds
ikavan tiedon mahdollisuus:
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"Terveydenhuoltohenkildstén velvollisuus on auttaa antamalla
yksildllista neuvontaa sikibn ennusteen ja hoitovaihtoehtojen
suhteen. Kukaan ei voi tehdd paatdstda vanhempien puolesta. Olisi
toivottavaa, ettda niille vanhemmille, jotka eivat missaén
tapauksessa halua joutua téllaisten pohdintojen eteen, annettaisiin
jo ennakolta riittavasti tietoa seulontatulosten
merkityksesta.” (Nyberg 1994) '

Perinnollisyyslddketieteen ammattilaisten kdasissé on tieto tai mahdollisuus
tietdmiseen sikion terveydentilasta tai lasta toivovan perimastd, joten heidan
kasissaan on myo6s valta. Liberaalisen valtakdsityksen valossa ei sikio- ja
geenitutkimuksissa piileva vallankayttd ndy, mutta kuva muuttuu valittdmasti,
kun kayttéon otetaan foucaultlainen biovallan kasite. Perinteinen liberaali
valtakdsitys on sulkenut ulkopuolelleen monta asiaa, jotka foucaultlaisen
valtakasityksen valossa ovat vallan keskidssd. Tallaisia asioita ovat muiden
muassa seksuaalisuus tai ladketiede. Foucaultlainen tapa ajatella valta
tuottavana avaa uusia ndakokulmia vallan tarkasteluun. Valtaa ja vallankayttda
on yhtakkid nahtavissa sielldkin, missa liberaalin valtakdsityksen nimissa
puhutaan vapaaehtoisuudesta tai itsestddnselvyydestd. Foucault’n mielestd
valta tuottaa subjektit, kun taas liberaalin valtakasityksen mukaan valta on

suhde.

4.2. Kaikki alkaa jo koulussa

Vapaa ja informoitu suostumus takaa siis perinnéllisyystutkimusten eettisyyden.
Miten sitten voidaan olla varmoja, etta suostumus on vapaa ja yksilélla on ollut
kylliksi tietoa harkitun pddtoksen tekemiseen? Asiantuntijoiden vastaus on
kouluopetus: kun jo peruskoulun terveyskasvatustunnilla  kerrotaan

perinndllisistd sairauksista ja perinndllisyysladketieteen niiden torjumiseen
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tarjoamista mahdollisuuksista, on jokainen tuleva lapsensaaja valmis tekemdan

oman paatoksensa osallistumisesta itse.

“Genetiikan laaketieteelliset sovellukset voitaisiin luontevasti liittaa
biologian kouluopetukseen, jolloin nuorten olisi mydhemmin
helpompaa ottaa kantaa perhesuunnitteluun mahdollisesti kuuluviin
geneettisiin  seulontoihin  ja niihin liittyviin  vaihtoehtoisiin
ratkaisuihin. (Aula ja Leisti 1994)

“Kehityshdirididen esiintyvyyden, varhaistoteamisen ja raskauden
keskeytykseen liittyvien eettisten ongelmien pohtiminen tulisi liittda
koulujen loppuvaiheen opetusohjelmaan. Ndin tulevat vanhemmat
voisivat muodostaa oman mielipiteensd siitd, haluavatko he
kehittyneen |adketieteen keinoin selvittdd sikion terveydentilaa
alkuraskauden aikana ja  hyvaksyvatkd he  raskauden
keskeytyksen.” (Ryynanen et al. 1990)

“Jotta potilaat ja perheet wvoisivat tehdd nadita vapaaehtoisia
paatdksid, heilld taytyisi olla riittavat tiedot tutkittavasta taudista ja
kyseisestd diagnostiikasta. Niinpa neuvontaa ja informaatiota pitaisi
olla tarpeen tullen tarjolla, ja sen ohella perustietoa
geenitutkimusten mahdollisuuksista tulisi antaa esimerkiksi
kouluissa ja tiedotusvalineissa.” (Kaaridinen, 1994)

Perinndllisyystieteilijat panisivat koululaiset miettimdan sitda, mikd olisi kunkin
oma ratkaisu siind tapauksessa, etta tulossa oleva lapsi olisi perinndllisesti
sairas. Saataisiinko perheen perustamista suunnittelevat tdlla tavalla
perhesuunnitteluneuvolan tarjoamien geeniseulontojen kayttdjiksi, kun talla
hetkelld ongelmana on se, etta testit kiinnostavat vasta sitten, kun lapsi on jo

tulossa ja testeja tarjotaan neuvolassa?

Sikio- ja geeniseulontojen yleistyesséa on varmasti vélttamatonta ja jarkevaa
kasitella asiaa jo koulussa. Nain varmistetaan se vapaaehtoinen ja informoitu
suostumus, joka takaa, ettei kukaan joudu testeihin vasten tahtoaan tai
tietdmattdan. Tatd pelkdstddn yleishyddylliseltd, siunaukselliselta ja
valttdmattomaltd vaikuttavaa asiaa biovallan ndkdkulmasta tarkasteltaessa se
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kuitenkin nayttad aivan toiselta: onko sekin osa valtaa, joka tuottaa kuuliaisia
ruumiita? Tuottaako kouluopetus aidosti vapaaehtoisia paatoksia, vai
vapaaehtoista oman perimdn hallintaa? Tuottaako se itsestadnselvyyksia?
Tuoko se lapsensaannin ja vanhemmaksi tulemisen keskeisimmaksi seikaksi
perillisen geneettisen terveyden ja vastuun siitd? Biovallan nakdkulmasta sen
voisi hyvin ndhda vallan ja tiedon yhteenliittymana, joka tuottaa oman periman
vapaaehtoisia hallinnoijia. Jos jokainen huolehtisi tunnontarkasti oman
perimansa hallinnoinnista, tulisi véestdon perima putsattua ihan itsestaan.
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4.3. Tiedosta ja asiantuntijuudesta

Sikitutkimusten ~ yhteydessd voidaan mielestani  oikeutetusti  puhua
asiantuntijan ja maallikon, tiedon, valian ja ruumiin suhteesta. SikiGtutkimusten
asiantuntijoilla on aina tieto puolellaan ja asiantuntijaksi tuleminen vaatii
syvallista perehtymista - perinndllisyyslaaketieteen salat avautuvat varsin
vaikeasti maallikolle, ja kuten Santalahden tutkimuksesta (Santalahti 1998, 44-
45) ilmenee, suuri osa seulontoihin osallistuvista ei vélttdmatta hallitse edes

perustietoja.

Peter Miller ja Nikolas Rose (Miller & Rose 1997, 120 - 212) ovat pohtineet
asiantuntijatietoa ja sen merkitystd kGyhien hallinnoinnissa. Samat pohdinnat
sopinevat osittain my0s sikidtutkimuksiin. Heiddn mukaansa asiantuntijatieto on
merkityksellista liberaalis-demokraattisissa hallintamuodoissa ensinnékin siksi,
ettd se pitaa etdisyytta muodollisten poliittisen vallan elinten ja erilaisten
hallinnoinnin kaytantdjen valilla. Poliittisten voimien etujen mukaista voi olla
perhe-eldaman tai yksilokdyttdytymisen muuntelu, mutta julkinen valta ei voi
siihen ryhtyd, koska se loukkaisi sen suhdetta “kansalaisyhteiskuntaan”, jota
liberaali hallintamieli pyrkii edistémaan. Asiantuntijatiedolla on siis Millerin ja
Rosen mukaan ratkaiseva valittdva tehtdva valtiovallan muodollisten elinten
seka sen toimenpiteiden ja ohjelmien kohteiden valilla. Toiseksi asiantuntijatieto
synnyttaa erityisen suhteen tiedon ja hallinnan valille: hallintaohjelmat kayttavat
asiantuntijatietoa mita erilaisimpia poliittisia toimia muotoillessaan. Asiantuntijat
my0s esiintyvdt objektiivisten analyysien tarjoajina niista asioista, joihin hallinta
on tarttumassa. Asiantuntijatiedolla on siis Millerin ja Rosen ndkemyksen
mukaan tarked osuus niissd problematisoinneissa, jotka muodostavat
hallinnoinnin ~ kohteita,  hallintaohjelmien = muotoiluissa, sekd niiden
toteuttamisteknologioiden toteuttamisessa. Kolmas asiantuntijatiedon
peruspiirre jonka Miller ja Rose nostavat esille, on se, ettd se on tuottamassa

aivan tietynlaista suhdetta palvelujen tarjoajien ja niiden vastaanottajien valille:
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asiantuntijatiedolla on erityinen kyky vaikuttaa yksildiden eldménhallintaan.
Vaikka kyse olisi  henkildkohtaiseen vastuuseen tai itsendisyyteen
kannustamisesta, kuten sikidtutkimuksiin osallistumisen valinnassa sanotaan
olevan, asiantuntijatieto voi sitoa yksilét valitsemiinsa vaihtoehtoihin tavalla joka
poikkeaa hyvinkin paljon aiemmista eettisista jarjestelmista. On syyta korostaa
sitda Millerin ja Rosen huomautusta, ettd asiantuntijatieto puolueettomuus-,
objektiivisuus- ja tieteellisyysvaatimuksineen tuottaa voimakkaan yksiléllistdvan
vaikutuksen. Yksilot voidaan niiden avulla saattaa sellaiseen suhteeseen eri
vaihtoehtoihin ndhden, ettd heita rohkaistaan tai velvoitetaan vapaasti
valitsemaan se, mika on kiistamatonta. (Miller & Rose 1997, 120 - 212)
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5. Elaman hallinnointi

Nikolas Rosen (Rose 1999, 15) mukaan monet entiset tavat analysoida valtaa ja
politikkaa ndyttavat vanhentuvan. Nuo tavat syntyivat silloin, kun
kansallisvaltioiden rajat néyttivat asettavan poliittisten jarjestelmien luonnolliset
rajat. Kansallisvaltio oli kollektiivinen toimija jolla oli legitiimin vakivallan oikeus
omalla alueellaan. Analyysien keskeisid ongelmia olivat: Kenelld on valtaa?
Kenen etujen mukaan sitd kaytetddn? Olennaiset kysymykset nadyttavat
nykypdivdna muuttuneen toisiksi. Aikaisemmin poliittinen valta liitettiin
poikkeuksetta valtioon. Viimeisten viidentoista vuoden aikana monet sosiologit
ja politiikan tutkijat ovat vdittaneet pdinvastaista: He ovat yrittdneet 10ytaa
ajattelutapoja ja etsineet poliittista valtaa, joka ei liittyisi valtion hegemoniseen
rooliin. Yksi merkki tasta on hallinnoinnin ilmaantuminen uudeksi sosiaalisen ja
poliittisen analyysin alaksi. (Rose 1999, 15)

Hallitseminen on sitd, ettd joko jatetdadn huomiotta tai pyritddn murskaamaan
hallittujen toimintakapasiteetti. Hallinnoiminen taas on sitd, ettéd tunnistetaan
tuo toimintakapasiteetti ja toimitaan sen mukaan. Kun puhutaan ihmisten
hallinnoinnista, hallinnointi olettaa hallinnoitavien vapauden. Ihmisten
hallinnointi ei tarkoita sitd, ettd heidan toimintakapasiteettinsa murskattaisiin,
vaan toimintakapasiteetin tunnustamista ja hyvadksi kdyttamista omien
padamaarien saavuttamiseksi. (Rose 1999, 4)

Jon Simonsin mukaan (Simons 1995, 36) monet asiat, joita on analysoitu
tarkkailun, normalisaation tai biovallan otsikoiden alla, voidaan analysoida myé&s
hallinnoimisen kasitteen alla. Tamé& kasite yhdistdad sekd toisten, ettd itsen
dominoinnin teknologiat. Toisin sanoen hallinnointi on yhteys eettisen ja
poliittisen valilla. (Simons 1995, 36)
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Biovallan kaytannot juurtuivat julkisen vallan toimintaan ensin liberalistisissa
hallintojdrjestelyissa, = my6hemmin  sosiaalivaltioissa.  Poliittinen  jarki,
toimintatapa ja kiistely hallinnallistuivat. Eldman hallitsemisen kysymyksista tuli
hallintoasioita ja hallitsemistapa muotoutui byrokraattiseksi. Oleellista oli
toimenpiteiden  jarjestelmallisyys ja tehokkuus. Siksi eldménhallinnan
toimenpiteiden kohteena on aina myds toimenpide ja valtainstituutio itse.
Elaméanhallinta on myds asiallista: valtapyrkimykset perustuvat tosiasioihin ja
saavat niista oikeutuksen. Valta ja politiikka perustuvat tieteelliseen tietoon.
Poliittinen medikalisoituu, psykiatrisoituu ja sosiaalitieteellistyy, ja erilaiset
asiantuntijat saavat keskeisen aseman eldmanhallinnan harjoittamisessa.
Poliittinen valta muovautuu asiaperustaiseksi byrokraattiseksi
asiantuntijavallaksi. (Helén 1997, 19)

Nikolas Rose sanoo (Rose 1999, 188), ettd nykyisessa turvayhteiskunnassa
vallankadyttd, josta Foucault puhui suvereniteetin ja kurin kasittein, on saanut
rinnalleen joukon hallinnollisia menetelmid, jotka pyrkivat parantamaan koko
populaation turvallisuutta vaikuttamalla kollektiivisesti yksildiden valisiin siteisiin
ja suhteisiin. Puhutaan kontrolliyhteiskunnasta. Kontrolli ei endd rakennu
normaalin ja patologisen jaon varaan, eikd se tarvitse kurinpitolaitoksen
muureja. Rose puhuu uudenlaisesta valtapelistd: “yhteis6- ja kansalaishyveet-
pelistd”. Siind on kyse uusista tavoista tarkastella niitd, joita pyritadn
hallinnoimaan, seka suhteista hallinnoitujen ja hallinnoijien valilld. Rose esittad,
ettd tdmad valtapeli toimii kentdlld, jota hdn nimittad eettis-poliittiseksi.
Foucault'n kurinpitovalta keskittyi maksimoimaan vyksildiden savyisyytta ja
hydtyd, ja biovalta keskittyi maksimoimaan populaation terveyden ja
hyvinvoinnin. Eettinen politiikka ty6stda uudelleen sielujen hallinnoinnin sitd
taustaa vasten, jossa kulttuurin ja kulutusmekanismien merkitys kasvaa
eldmanmuotojen, identiteetin ja mindtekniikoiden hallitsemisessa. Jos kuri
vksili ja normalisoi ja biovalta kollektivisoi ja sosialisoi, eettinen politiikka
huolehtii vastuulliselle itsehallinnoinnille valttamattdmista mindtekniikoista ja

velvollisuuden itsed ja muita kohtaan valisista suhteista. Se on politiikkaa, jonka
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mukaan nykyadn on valttdmatonta ajatella eettisesti ja politiikan ja arvojemme
objektiivisten takeiden puuttuessa tarkeimmat poliittiset vaittelymme kdydaan
juuri etiikan alueella. (Rose 1999, 188)

Etiikan kysymys ei genealogisessa merkityksessa koske moraalijarjestystd, vaan
moraalisubjektia. Yleisten moraalisaantdjen sijaan keskeistd on itsesuhteen
muotoutuminen. Foucaultlle etiikan tarkein ulottuvuus on oman itsen
moraalinen ohjaaminen. Se koostuu kaytanndistd ja malleista, joilla subjekti
muodostaa suhteen itseensd ja muokkaa itsestdan moraalisen toimijan.
Foucault nimitti naitd kaytantdja minuustekniikoiksi. Foucault'lle etiikassakin on
kysymys “eldmastd”, henkildkohtaisesta elamisen kykyjen ja voimien
ohjaamisesta. Erilaiset poliittiset ja eettiset eldman hallinnan pyrkimykset
perustelevat itsensa epapoliittisesti ja epdeettisesti, eldman tosiasioihin
vedoten. Sekd poliittinen yleinen elaman hallinta ettd oman eldmdn hallinnan
etiikka suhteutuvat medikaaliseen, psykotieteelliseen ja sosiaalitieteelliseen
teknologiaan. (Helen 1997, 20 - 22)

Iipo Helénin mukaan (Helén 1997, 51-52) Iaakarin valta naisyksilon
lisdantymiskykyyn ja —voimaan on yksi modernin lansimaisen pastoraalivallan
perusasetelma. Kyseessa on samantyyppinen vartiointi, suojelu ja huolenpito
kuin se, mitd paimen harjoittaa laumaansa ja sen jokaisen jdsenen elamaa
kohtaan. Foucault piti paimenvaltaa keskeisend modernien lansimaisten
hyvinvointivaltioiden toiminnan jdarkevyys- ja jdrjestysperiaatteena. Foucault
I6ytda paimenvallan juuret varhaiskristillisyydestd: juutalaisuudesta periytynyt
kasitys Jumalasta kaikkien ja jokaisen valitun paimenena muokkasi
alkuseurakuntien ja luostarien hallitsemista. Niissa syntyi vallan muotoja, joissa
keskeinen hahmo oli rippi-isd, sielunpaimen. Sielunpaimenen tehtavadn kuului
se, ettd paimen oli kiinnostunut paitsi yhteisdsta, myds jokaisesta yksilosta.
Paimennettavien puolestaan oli oltava kuuliaisia rippi-isdlle.  Moderneissa
hyvinvointivaltioissa paimenien joukko on vahitellen kasvanut ja heidan

tehtdvansa erikoistuneet. Foucault'n mukaan moderneissa hyvinvointivaltioissa
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paimenvalta on poliittista. Pastoraalisen vallan yksilivd kurin- ja huolenpito
kietoutuu ihmisten eldmdntapahtumien, yksildiden ominaisuuksien, kykyjen ja
elintoimintojen ympadrille. Eldma politisoituu. Jokaisen yksildon elama kaikkine
piirteineen tulee merkittavaksi yhteiselle, yhteiskunnalliselle eldmalle.
Vaestohallinnossa elama yleisesti ja kaikkien yksildiden elamd taas nayttaytyy
kokonaisuutena ja poliittisesti vaikuttavana. Nama kaksi ulottuvuutta
muodostavat kokonaisuuden, jota foucaultlaisittain kutsutaan biovallaksi tai
biopolitiikaksi. = Taman  kokonaisuuden  muodostamisessa  laakareilla,
|&dketieteelld ja sairaanhoidolla on ollut historiallisesti avainasema. (Helén 1997,
51-52)

Naisten vapaaehtoinen osallistuminen sikitutkimuksiin on ehdoton periaate,
joka takaa toiminnan eettisyyden ja hyvaksyttdvyyden. Toimintaa on kuitenkin
mielenkiintoista ja hedelmallistd tarkastella foucaultlaisten biovallan ja
hallinnoinnin ajatusten kautta. Kun valta onkin jotain muuta, kuin mita sen
yleensa ajatellaan olevan, kuva kdantyy padlaelleen. Ehka sikib- ja
geenitutkimuksia  infrastruktuureineen  kannattaisi  tarkastella  eldman
hallinnoinnin nakékulmasta? Ovatko ditiysneuvoloiden tarjoamat
perinndllisyysseulonnat ja —tutkimukset osa pyrkimysta kohti vdeston periman
hallintaa? Onko tutkimuksiin vapaaehtoisesti ja informaatiota saaneena

osallistuva yksild sitten oman perimansa hallinnoija?
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6. Perima ja biovalta

6.1. Biovalta

Jussi Vahaméen mukaan (Vahamaki 1998, 128-129) Foucaultn
biopolitiikkaa ei voida ymmartda totaalisen kontrollin tilanteeksi, vaan tietylle
historialliselle aikakaudelle ominaiseksi subjektiivisuuden tuottamisen muodoksi.
Se on modernien yhteiskuntien hallinnoinnin muoto.  Sairaus, terveys ja
seksuaalisuus maaritellddan moderneissa yhteiskunnissa poliittisina ja julkisina
kysymyksind. Valta pa&ttas elaméasta ja kuolemasta liukenee yhteiskunnallisen
toiminnan sisdan ja muuntuu osaksi populaation hallinnointia. Tastd johtuu, etta
vallan poliittiset vaikutukset eivat nykyaikaisessa yhteiskunnassa ole
paikallistettavissa valtioon erityisend toimijana, koska terveydesta ja
sairaudesta, normaalista ja epanormaalista, yhteisén piiriin kuuluvasta ja sen
ulkopuolelle jadvasta paattéva "valta” lapdisee koko yhteiskuntaruumiin.
Poliittinen kontrolli ei siten ole niinkdan juridista kuin normalisoivaa. (Vahamaki
1998, 128-129)

Jon Simonsin mukaan (Simons 1995, 27 - 28) Foucault'n valta/tieto -teesit
vaittévat, ettd valtasuhteet ja tieteen diskurssit vaikuttavat koko ajan toisiinsa.
Ne esittiviat maailman sellaisena, ettd sita voidaan seka hallita, etta siita
voidaan “tietdd”. Hallinnoinnin menetelmat esittdvat ilmion (kuten esimerkiksi
kasvavan joukon ihmisid) objektina (kuten populaatio), jota voidaan tutkia
tieteellisesti. Samanaikaisesti tieteen metodit tarjoavat ndistd objekteista tietoa,
joka esittdd ne vastaanottavaisina hallinnoinnin kohteina. Simonsin mukaan
|agketiede ja terveyspolitiikka tarjoavat hyvan esimerkin ohjelmoidusta tiedosta
ja todellisuudesta. 1800-luvulta alkaen laaketieteelld on ollut poliittista
merkitystd, koska silld on vahva rooli kansanterveyteen liittyvissa poliittisissa
ohjelmissa. La&ketiede kutsuttiin turvaamaan kansanterveys ja takaamaan
urbaanien massojen taloudellinen hyoty pienentdmalla lapsikuolleisuutta,

vahentdmalld sairastavuutta ja ndin pidentamalld elinikdd. Ladketiede myoOs
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oikeutti autoritaariset vdliintulot osana hygienian ohjelmaa, esimerkiksi
ohjailemalla sitd, miten vanhemmat huolehtivat lastensa fyysisesta terveydestd
(perheen medikalisaatio). Ladketiede vastaa urbaanin hallinnoinnin tarpeisiin.
(Simons 1995, 27 - 28)

Ruumis kuuluu Foucaultn mukaan (Foucault 1980, 33 - 34) poliittiseen
kenttdan, silla vallan haltijat voivat sijoittaa siihen valittbmésti omia
tavoitteitaan ja merkitd sen. Vallan haltijat toimivat toisaalta kasvattajina,
velvoittavat ruumiin tyéhon, pakottavat sen tietynlaisiin menoihin ja vaativat
siltd tietynlaisia merkkejd. Tama on ihmisruumiin poliittista haltuunottoa ja se
kytkeytyy ruumiin taloudelliseen hyvaksikdyttd6n monin tavoin. Ruumis
katsotaan vallankdyton ja  hallintatoimien kohteena suurelta osin
tuotantovoimaksi. Toisaalta ruumiista tulee hyédyllinen vasta kun se on samalla
seka tuottava, ettd alistettu valikappale. Alistaminen saattaa olla valitdnta,
ruumiillista, voimakeinoja kayttavaa alistamista, mutta siitd huolimatta sen ei
tarvitse olla luonteeltaan vakivaltaista. Se saattaa olla myds laskelmoitua,
organisoitua ja teknisesti harkittua, se voi olla hienovaraista, aseita ja terroria
kaihtavaa, mutta silti fyysistd. Thmisruumiista voi olla olemassa tietoa, joka ei
oikeastaan ole tietoa sen toiminnasta. Voi olla olemassa myds ruumiinvoimien
hallintaa, joka tapahtuu ylemmalla tasolla kuin suoranainen ruumiin alistaminen.
(Foucault 1980, 33 - 34)

Tiedosta ja hallinnasta koostuu ihmisruumiin poliittinen teknologia. Kyseessa on
valian tietty mikrofysiikka, jota vallan koneistot ja instituutiot kayttavat. Taman
mikrofysiikan tutkiminen edellyttdd Foucaultn mukaan sita, ettd valtaa ei
kasitetd omaisuudeksi, vaan strategiaksi, ja ettd sen alistuskeinoja ei katsota
“anastamiseksi”, vaan erddnlaiseksi valmiudeksi tai tietynlaiseksi taktiikaksi,
tekniikaksi tai toiminnaksi, jota voisi kuvata aina jannittyneeksi, aina toimivaksi
suhdeverkoksi. Kyseessd on siis pikemminkin vallan kayttd, kuin sen
omistaminen. (Foucault 1980, 33 - 34).
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Foucault kirjoittaa Seksuaalisuuden historiassaan “vdestén” taloudellisena ja
poliittisena ongelmana ilmaantuneen 1700-luvulla vallankdaytdn suurena
uutuutena. Hallitukset alkoivat ymmartdd, ettd ne eivat olleet tekemisissa
ainoastaan alamaisten tai kansan kanssa, vaan “vdestdn” kanssa. Vadestdon
littyivat oman erityisongelmansa ja muuttujansa: syntyvyys, kuolleisuus,
elinikd, hedelmallisyys, terveydentila, sairastavuus, ravintotottumukset ja
asuminen. Taman taloudellisen ja poliittisen vaestokysymyksen keskitssa on
sukupuoli ja analyysin kohteeksi tulivat syntyvyysaste, avioitumisika, raskaudet
avioliitossa ja sen ulkopuolella, sukupuolisuhteiden alkamisikd ja frekvenssi.
Yhteiskunta toteaa, etteivat sen tulevaisuus ja vauraus ole sidoksissa
ainoastaan sen kansalaisten lukumaardan ja kykyihin, tai ainoastaan heidan
avioliittosaddoksiinsa tai perhemuodostelmiinsa, vaan siihen tapaan, jolla itse
kukin kayttda sukupuolisuuttaan. Vaestdn poliittisesta ekonomiasta kumpuaa
kokonainen sukupuolta koskevien havaintojen verkosto. Valtion on tiedettdva,
mitd sen kansalaisten sukupuolieldmdan kuuluu ja kuinka he sukupuoltaan
kayttavat, mutta myds jokaisen kansalaisen on pystyttdvd kontrolloimaan
sukupuolensa kayttdd. Sukupuolesta tulee valtion ja yksilén valinen julkinen

pelinappula. (Foucault 1998, 25)

Foucault'n mukaan (Foucault 1998, 85, 86) 1700-luvun lopulla syntyi uusi
sukupuoliteknologia. Kasvatustieteen, lddketieteen ja taloustieteen valityksella
se teki sukupuolesta maallisen, ja valtiolle kuuluvan asian. Yhteiskunnallinen
ruumis ja lahes jokainen sen yksild tuli tarkkailun kohteeksi. Tama
sukupuoliteknologia kehittyi kolmella akselilla: pedagogiassa, jonka kohde oli
lapsen  seksuaalisuus, ladketieteessd, jonka kohde oli  naisten
seksuaalifysiologia, ja vaestotieteessd, jonka tavoite oli syntyvyyden saantely.
Syntyi |ddketieteellinen ja poliittinen pyrkimys jarjestdaa avioliiton, syntyvyyden
ja jadlkeenjaaneiden hallinta valtiojohtoisesti: sukupuolta ja sen hedelmid oli
hallittava. (Foucault 1998, 85, 86)
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Sukupuolisuuden saama poliittinen merkitys kytkeytyy seka ruumiin kurinpitoon,
ettd vaestOnsadtelyyn. Se I6ytyy samanaikaisesti molemmista rekistereista ja
johtaa ruumiiseen kohdistuvaan mikrovaltaan, joka ilmenee yksityiskohtaisena
ja jatkuvana kontrollina, aarimmaisen pikkutarkkana tilanjarjestamisend,
loputtomina ladketieteellising ja psykiatrisina tutkimuksina. Samalla se johtaa
myo6s laaja-alaisempiin toimiin, kuten tilastollisiin arviointeihin ja puuttumiseen
koko yhteiskunnan tai ryhmien asioihin. Sukupuolen avulla paastaan sisalle seka
ruumiin, etta lajin elamadan. (Foucault 1998, 104)

6.2. Perima tieteen objektina ja hallittuna

Voiko vaestdn tai yksilon perimda hallinnoida tai voiko periman hallinnointiin
pyrkia? Tarkastelen aineistoa pitden mielessani foucaultlaiset ajatukset
hallinnoimisesta. Mielestdni aineistossa kummittelee taustalla ajatus vdestdn
jaftai yksilébn periman hallinnoimisesta. Perimd ndhddan jonakin jonka
siirtymistd sukupolvesta toiseen voi hallinnoida erilaisten jarjestelyjen kautta.
Kaiken tulee kuitenkin tapahtua yksildiden paatdsten kautta ja julkilausuttuna
tavoitteena on yksilon elaman helpottaminen. Tietyt perinndlliset sairaudet
uskotaan voitavan poistaa periman hallinnoinnin menetelmien avulla. Kun
riskipari saa tietda kantamastaan geenivirheestd, he itse toimivat omasta

halustaan kuten perimdn hallinta olettaa.

Hallinnoinnin menetelmat esittdvat ilmién (kuten esimerkiksi kasvavan joukon
ihmisia) objektina (kuten populaatio) jota voidaan tutkia tieteellisesti.
Hallinnointi ja tieteet ovat jarjestdytyneet erilaisiksi ohjelmiksi, jotka esittavat
maailman rationaalisesti hallittavana. Ohjelma voi toimia vain jos tieto tarjoaa
jarjellisen perustan hallinnoinnille, samalla kun hallinnointi tarjoaa tiedolle
tarkoituksen ja instituutiot. Jon Simonsin mukaan tieto ja valta ovat aina

toisiinsa  kietoutuneet. (Simons 1995, 30) Perinndllisyystutkimuksen
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ammattilaiset tuntuvat esittdvén vaeston tai yksilon perimdn jonakin jota voisi
rationaalisesti hallinnoida. Kaikki alkaa siitd viattomasta tavoitteesta, ettd uusi
syntyvad sukupolvi olisi mahdollisimman terve:

“Aitiyshuollon tavoitteena on, ettd uusi Syntyvd sukupolvi olisi-
mahdollisimman terve. Taman vuoksi WHO on asettanut Terveyttd
2000 -ohjelmassaan erddksi &itiyshuollon tavoitteeksi sikibn
kehityshdirididen mahdollisimman varhaisen toteamisen. Sikibn
kromosomivikojen, rakennepoikkeavuuksien ja didin geenivirheiden
seulontaa tulee puntaroida kehitettdessa ditiysneuvolatoimintaa.
Seulontoja voidaan tarjota erityisesti silloin, kun aiti odottaa
ensimmaistd lastaan ja suvussa ei ole tiedossa mitddn
perinndlliseksi epailtdvaa sairautta.” (Ryynanen ja Kirkinen 1997)

Uuden sukupolven terveys ja sen takaaminen on melkoisen myllerryksen
kourissa: enda ei riitd pelkkd aidin terveellinen ravinto ja sddnnolliset
neuvolakdynnit, vaan nyt voidaan estdd tai ainakin vahentda perinndllisesti
vammaisten ja sairaiden syntymia. Seulontoja voidaan
perinndllisyysneuvonnasta kirjoittavien mukaan tarjota erityisesti silloin kun
mitaan riskitekijoita ei ole tiedossa. Kuka tahansa voi tietysti saada vammaisen
lapsen, mutta tdssa tarjotaan kdsitystd, jonka mukaan kenenkadn riski ei ole
niin  pieni, etteikd hdnen kannattaisi ottaa vastaan sita, mita
perinndllisyyslddketiede tarjoaa. Riski on aina olemassa, ja siksi jokaisen
kannattaa alistua tutkimusten kohteeksi. Lapsen odottaminen on raskausviikon
25 loppuun saakka geneettisen laaduntarkkailun aikaa: jos  riskin
olemassaolosta jo tiedetddn, menndan suoraan diagnostisiin tutkimuksiin. Jos
taas mistdan riskitekijoista ei ole tietoa, on parasta osallistua seulontoihin, josko
riskejd  kumminkin  l6ytyisi. Lealle Ruhlin  (Ruhl  1999) mukaan
riskiyhteiskunnassa on yliriippuvuus sekd Iaaketieteestd, ettd muista
tieteenaloista, jotka samanaikaisesti kertovat riskisté ja suojelevat silta. Ei ole
olemassa “ei riskia” —kategoriaa, on matalan riskin, korkean riskin ja kasvavan
riskin naisia. Uhka on kaikkialla, eikd kukaan ole tdysin turvassa. Nikolas Rosen

mukaan itsesdantely on avainasemassa liberaalissa hallinnassa. Riskiyhteiskunta

45



on taysin riippuvainen hallittujen halusta hyvdksyd vastuunsa terveydestdan,
turvallisuudesta, ymparistdn turvallisuudesta. (Ruhl 1999, 101)

Aitiyshuollon tavoitteena on seuraavan sukupolven mahdollisimman hyva
terveys: lapsensaajista tulee tilastollisia yksikbéitd. He ovat joukko, josta
tiedetdan kuinka moni keskimaarin odottaa vammaista lasta. Kun kukin
osallistuu pienen riskinsd kanssa seulontoihin, onnistutaan I6ytéam&an huono-
onnisimmat yksilét, jotka odottavat vammaista lasta huolimatta siita, etta
suvussa ei ole tiedossa mitdan perinndllista sairautta. Johtopaatdkset kukin
tekee tietenkin itse. Ja uusi syntyva sukupolvi on taas rahtusen terveempi.
Lealle Ruhl (1999, 95-96) kysyy, mitkd ovat ne moraalia sdatelevat impulssit,
jotka ovat piilotettuina riskin tilastotieteelliseen kalkulaatioon. Hdnen mukaansa
painvastaisesti muille julman valtion valiintuloille, jotka saavat halytyskellot
soimaan, vastuullisen aitiyshuollon malli vaikuttaa enemmadnkin terveeltd
jarjelta. Vastuullisen kadyttdytymisen merkitys raskauden liberaalin hallinnoinnin
kontekstissa on Ruhlin mukaan tdrkeda ymmartda. Vastuullisuus on
yhteismitallinen sen kanssa, millainen kapasiteetti yksilélld on rationaaliseen
kdytbkseen; termi olettaa odotettujen hydtyjen ja riskien kalkulaatiota ja
paatosta toimia siten, ettd tuloksena on mahdollisimman suuri hyddyn
mahdollisuus mahdollisimman pienella riskilld. Tassd mielessa vastuupuhe
liberaalissa hallinnossa on samalla my®ds moraalipuhetta: kayttdytyminen

vastuullisesti on samalla moraalinen teko. (Ruhl 1999, 95-96)

“Aitiysneuvoloissa tulee harkita palvelujen kehittamista ainakin
kolmella alueella: sikidbn trisomiaseulonta, ultradaniseulonta
rakennepoikkeavuuksien selvittamiseksi, ja didin
kantajuustutkimukset.” (Ryynanen ja Kirkinen 1997)

Jo nyt monien kuntien a&itiysneuvoloissa tarjotaan mahdollisuutta sikion
trisomiaseulontaan sekd ultraddniseulontaan. Kantajuustutkimukset ovat viela
yksittdisia kokeiluja, mutta niiden uskotaan lisdéntyvan. Aitiyshuollosta tulee
periman laaduntarkkailun konkreettinen tydrukkanen: odottajille tarjotaan
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vapaaehtoista mahdollisuutta ottaa selvdd oman perimén ja jalkeldisen periman
laadusta. Tuleva lapsi on laaduntarkkailun kohde, johon raskaana olevalla
naisella ei ole henkildkohtaista suhdetta. Ilpo Helén on puhunut &itiyshuollon
genomisoinnista  (Helén  2000). Karjistetysti  sanottuna  jokainen |
(vapaaehtoinen) odottaja kulkee kasvavine vatsoineen lapi kontrollikoneiston,
joka joko hyvaksyy tai hylkda tulossa olevan tuotteen ennen raskausviikon 25
loppua. Johtopaddtsten tekeminen jaa vyksilblle. 95 prosenttia niistd, jotka
saavat tietda odottavansa vammaista lasta, haluaa abortin.

"Perhekoon pienetesséd yhda useammat vanhemmat ovat
halunneet varmistua siitd, ettd tuleva Ilapsi on
mahdollisimman terve. Samoin aitiyshuollon keskeisin
tavoite on, etta syntyva uusi sukupolvi on mahdollisimman
terve. Raskaana olevien keskuudesta on pyritty seulomaan
riskiryhmia, joihin on suunnattu erikoistason
lisatutkimuksia ja hoitoa - esimerkking idkkaat
synnyttajat.” (Ryyndnen et al. 1990)

Kirjoittaja nostaa ensimmaiseksi esiin perheiden toiveen mahdollisimman
terveesta lapsesta. Kun myos aditiyshuollolla on ollut sama vaestdtason tavoite
jo monen sukupolven ajan, on sikiétutkimusten oikeutus perusteltu: perheet
haluavat niita ja ne sopivat hyvin myo6s ditiyshuollon jo perinteeksi tulleisiin
tavoitteisiin.  Voi  kuitenkin kummastella osasivatko perheet pyytaa
sikibseulontoja ennen kuin ne keksittiin, vai onko tutkimusmahdollisuuksien
tarjoaminen  tuottanut raskauden ensimmadisesta puoliskosta eldman
laaduntarkkailun aikaa? Kenen etuja sikidseulonnoilla ajetaan? Perheiden,
vammaisten lasten, yhteiskunnan, jota ditiyshuolto edustaa? Ehka kysymys on
my0s perinnéllisyysladketieteilijan omasta urakehityksestd, alan rahoituksesta ja
tyOpaikoista? Lealle Ruhlin mukaan (1999, 95) raskauden liberaali hallinta
mobilisoi keskustelun riskista sekd riskin ennaltaehkdisyn ja vahentamisen,
jonka tarkoituksena on herattda raskaana oleva nainen yhteistydhon.
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“Geenivirheiden selvitessa ja tutkimusmenetelmien
yksinkertaistuessa geneettiset seulonnat tarjoavat realistisen
mahdollisuuden erdiden periytyvien tautien ehkaisyyn.” (...)
“Yhteiskuntamme korkea koulutustaso ja perusterveydenhuollon
laajuus luovat hyvat edellytykset geneettisille
seulontatutkimuksille.”(Aula ja Palotie 1991)

“Geneettisten seulontojen yhteisend tavoitteena on vahentdsd
vaestOsséd sairastuvuutta perinndllisiin tauteihin.” (Aula ja Leisti
1994)

Geneettiset seulonnat tarjoavat realistisen mahdollisuuden erdiden periytyvien
tautien ehkaisyyn. Ensimmadinen fragmentti tarjoaa itsestddnselvyytena sitd,
ettd on jarkevad osallistua perinndllisten sairauksien geeniseulontoihin ja ettd
ihmiset haluavat osallistua niihin — etenkin koulutetut ihmiset. Kun kaikki
kayttaytyvat yhta jarkevasti ja tekevat odotetun johtopdattksen, katoavat
seulonnan kohteena olevat perinndlliset sairaudet vaestéstd. Mutta entd jos
joukossa on joku, joka empii? Kuuluuko hén toiseuteen? Onko itsestddn selvaa
haluta terve lapsi hinnalla milld hyvénsd? Onko lapsensaajan velvollisuus olla
mukana ehkdisemassa perinnollisia sairauksia osallistumalla seulontoihin ennen
kuin osaa edes aavistaa mahdollista riskidan? Kuuluuko jokaisen hallinnoida
omaa perimaansa? Kelpaako perimani oman biologisen lapsen synnyttamiseen?
Olisiko parempi valita sikiétutkimusten ja mahdollisen abortin sijasta joko
fuovutetut sukusolut tai adoptio? Madrittyykd perinndllistd tautia sairastava
yksild vain yhden geenin kautta? Tai madrittyyk6 geenivirheen kantaja
lapsensaajana pelkaksi riskiyksiloksi? Pertti Aulan ja Leena Palotien mukaan
yhteiskuntamme korkea koulutustaso luovat edellytykset geneettisille
seulontatutkimuksille. Lealle Ruhl puolestaan pohtii sitd, kuinka juuri hyvin
koulutetut keskiluokkaiset naiset omat valmiita omaksumaan raskauden ja
synnytyksen yksil6llistetyn riskin. Raskaana oleva nainen on yksildéna vastuussa
sikibnsa terveydestd, vaikka han ei juuri mitédén asian hyvéksi voisikaan tehda.
(Ruhl 1999, 110-112)
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6.2.1. AGU-geeni ja elaman hallinnointi

Aspartylglukosaminuria eli AGU on peittyvasti periytyd, suomalaiseen
tautiperintéon kuuluva entsyymisairaus, joka aiheuttaa henkistd taantumista ja
monia muita oireita. AGU-lapsen ensimmadinen elinvuosi sujuu yleensa
normaalisti. Hermoston oireet alkavat ilmetd yleensa 1. ja 4. elinvuoden vilillg,
tavallisesti hitaana puheenkehityksend. Oppimisvaikeudet leimaavat kouluikaa
eivatka potilaat opi kunnolla lukemaan ja kirjoittamaan. Aikuisidassa potilaat
ovat dlyltadn vaikeasti tai pysyvéasti jalkeenjdaneita, ja osalla heistd on
liikuntakyky pahasti vaikeutunut. Elinikd on normaalia lyhyempi. Parantavaa
hoitoa AGU-tautiin ei ole. (Aittokallio 1985, 47-48)

Periman hallinnointi nakee suomalaiseen tautiperintéén kuuluvan perinnéllisen
AGU-taudin muiden perinndllisten sairauksien ohella populaation ongelmana,
jonka esiintymiseen voidaan ja kannattaa puuttua populaation tason toimilla,
joissa konkreettisten paatdsten tekeminen ja henkildkohtaiset murhendytelmat
kuitenkin jadvat vapaaehtoisille yksilGille. N&akdkulma on mielenkiintoinen:
yleensahdn seulonnat ja tutkimukset perustellaan vapaaehtoisen yksilén elaman
helpottamisella. Tassa se ilmeisesti oletetaan itsestdanselvyydeksi: koko
vaestdllle suunnattu geenitesti helpottaa lopulta yksilén elamaa ja siind sivussa
yksi peittyvasti periytyva sairaus katoaa yksilon ja yhteiskunnan voimavaroja
rasittamasta.

“Syntyvien AGU-lasten maddrd voitaisiin  Suomessa
saada periaatteessa romahdusmaisesti vahenemdan - yhdenkaan
suomalaisen AGU-potilaan syntyminen ei olisi valttdmatontd, jos
vaestokartoitus ja perinndllisyysneuvonta olisi tehokasta ja kattaisi
koko fertiili-ikdisen vdestdbn. Sama koskee todenndkdisesti
valtaosaa suomalaisen tautiperinndn tauteja.” (Ikonen ja Palotie
1994)
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“Kongenitaalinefroosikin ~ hdvidisi Suomesta, jos kaikissa
raskauksissa tehtdisiin didin seerumin AFP-seulonta, ja tiettyjen
jatkotoimien paljastamat riskiraskaudet keskeytettaisiin. Kuinka
tassa todella kavisi, maaraytyisi ditien ratkaisuista. Halutaanko té&ta
mahdollisuutta heille tarjota, riippuu toisaalta resursseista ja
toisaalta sen harkinnan tuloksista, tuottaisiko koko prosessi
lieveilmidineen enemman hy6tya kuin haittaa.” (Norio 1989)

Edelld olevan tulevaisuuskuvan toteutuminen edellyttdisi sitd, etta kaikki naiset
menisivat kantajuusseulontoihin viimeistdan tullessaan raskaaksi, mutta
mieluummin jo ennen puolison valitsemista. Jos omasta perimasté I0ytyisi AGU-
geeni tai jokin muu vahingollinen geeni, testattaisiin myds puolison perima ja
jos my0Gs puolison havaittaisiin olevan taudinkantaja, niin - riippuen siitd
ollaanko vield raskaana vai ei — tehddan lapsivesikoe ja ikdvan vastauksen tullen
tehddaan abortti. Jos lasta ei vield ole tulossa, on molemmilla puolisoilla
mahdollisuus etsia sopivampi siippa tai kadyttdd esimerkiksi luovutettuja
sukusoluja. Jos kaikki ihmiset toimisivat vapaaehtoisesti ndin, ei yhdenkaan
AGU-lapsen tarvitsisi syntya. Todellisuudessa ndin tarkka periman hallinnointi
tuskin koskaan onnistuu: aina I8ytyy huolimattomia lapsensaaijia, jotka eivat ole
sisaistaneet omakohtaista periman hallinnointia. Silti edelld oleva sitaatti on
havainnollinen esimerkki pyrkimyksestd eldaman ja periman hallintaan. Periman
hallinnan tulee kuitenkin tapahtua yksildiden paatésten perusteella, yksildiden
oman periman hallinnan kautta: jos kaikki hallinnoisivat omaa perimaansa, ei
perinndllisesti sairaita lapsia syntyisi — tai toisin sanoen he syntyisivat kuolleina

ennen 25. raskausviikon loppua.

Ilpo Helénin mukaan erilaiset poliittiset ja eettiset elaméan hallinnan pyrkimykset
perustelevat itsensa epdpoliittisesti ja epdeettisesti, eldman tosiasioihin
vedoten. (Helén 1997, 20-22) AGU-lapsen saaminen on hyvin todellinen ja
vaikea asia niille, joiden kohdalle se sattuu. Kukaan ei toivo yhden tai jopa
useamman lapsensa sairastavan vaikeaa perinnéllista sairautta. Pitdisikd siis
kaikkien lasta suunnittelevien testata perimdnsd? Eldman hallinnan
pyrkimyksena erityisesti perinndllisyystutkimukset onnistuvat perustelemaan
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itsensa vastaansanomattomasti elémdn tosiasioihin vedoten ja suosittelevat
vapaaehtoista AGU-seulontaa kaikille fertiili-ikdisille suomalaisille.

Perimdan  hallinnoinnin  pyrkimykset esittdvdt perimdan  rationaalisesti
hallinnoitavana: jos kaikki naiset kavisivat AGU-seulonnoissa, ei yhdenkaan
AGU-lapsen tarvitsisi syntyd. Jos jo kouluopetuksessa puhuttaisiin perinndllisista
sairauksista ja mahdollisuuksista niiden kantajien seulontaan, ihmiset tietdvat
mistd on kyse seulontaan osallistuessaan ja eettisyyden takaava aito
vapaaehtoisuus on taattu. Toisaalta ihmiset myds ymmartdisivat osallistua

seulontoihin jo ennen raskautta tai puolison valintaa.

Kaytanndn AGU-taudin kitkenta onnistuisi tallaisin menetelmin:

“Koko vdestddn kohdennetulla taudinkantajien taudinkantajien
seulonnalla voitaisiin vuosittain valttad 7-10 AGU -potilaan
syntyminen. Seulonta olisi tuolloin suunnattava fertiili-ikdiseen
vaestdnosaan, jolle perheen perustaminen ja lasten hankkiminen
ovat ajankohtaisia. Aitiyshuollon puitteissa voitaisiin ensi vaiheessa
tutkia toinen vanhemmista, ja mikdli han osoittautuu
taudinkantajaksi, tutkittaisiin  toinenkin  puoliso.  Riskiparit
ohjattaisiin perinnéllisyysneuvontaan ja mahdolliseen
sikidtutkimukseen.”  (Aula ja Palotie 1991)

Vidliintulon paikka on viimeistddn ensimmainen aitiysneuvolakdynti. Neuvolaan
tulevalle naiselle tarjoillaan ensimmaisellda kdynnilla tietopaketti perinndllisista
sairauksista, joita hén ehkd voi kantaa. Ellei perimaad ole tutkittu aikaisemmin,
on korkea aika tehda se nyt, jotta mahdollisen AGU-vauvan syntymiseltd
valtyttaisiin. Jos raskaana oleva nainen sattuu olemaan AGU-geenin kantaja,
kaynnistyy tutkimusrumba: seuraavaksi tutkitaan puolison perima ja jos heidat
havaitaan riskipariksi, ladataan heille paketti perinnéllisyystietoutta ja annetaan
mahdoliisuus sikidtutkimukseen. Talla kertaa vapaaehtoisuudesta ei puhuta. Se

on itsestdaanselvyys kahdella tavalla: on itsestadnselvad, ettd osallistuminen on
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vapaaehtoista ja samoin on itsestddnselvdd, etta vapaaehtoisia riittdd siina
mitassa, ettd voidaan odottaa vuosittain valtyttdvan 7-10 AGU-vauvan
syntymalta. Kukapa jarki-ihminen ei osallistuisi?

6.3. Valiituloja ja saantelymenetelmia

Valta mdadratéd elémdstd alkoi kehittyd 1600-luvulta alkaen kahdessa
perusmuodossa. Namd perusmuodot ovat kehityksen kaksi napaa, jotka
kokonainen valittavien suhteiden verkosto liittda toisiinsa. Ensimmainen aaripaa
keskittyi ruumiiseen koneena. Kurinpidollisila menetelmilld taattiin ruumiin
kesyttdaminen, sen ottaminen mahdollisimman suureen hyotykayttéon, sen
voimien lisaaminen, sen hyodyllisyyden ja muovattavuuden kasvattaminen seka
sen yhdistaminen tehokkaisiin ja taloudellisiin kontrollijarjestelmiin. Toinen
aaripaa muotoutui hieman mydhemmin, vasta 1700-luvun puolivdlin tienoilla.
Tama elamdstda madradvan vallan toinen perusmuoto keskittyi lajiruumiiseen,
ruumiiseen, jonka eldman mekaniikka |3pdisee ja joka toimii perustana
biologisille  prosesseille, kuten lisddntymiselle, syntymalle, kuolemalle,
terveydentilalle, eldmdnkaaren pituudelle, pitkdikdisyydelle ja kaikille niille
ehdoille, jotka naihin mahdollisesti vaikuttavat. "N&itd ohjaillaan kokonaisella
Joukolla vdliintuloja ja sadntelymenetelmid: tdméa on vaeston biopolitiikkaa.”
Eldman haltuunottaminen kuolemalla uhkaamisen sijasta tarjoaa vallalle paasyn
ruumiiseen ja sukupuolesta tulee “ruumiin” ja “vaestdn” yhtymdkohdassa
keskeinen maalitaulu vallalle, joka on jdrjestdytynyt hallitsemaan eldamaa.
(Foucault 1998, 99, 102, 105)

Biovalta ei palaudu pysyvaksi rakenteeksi, eikd instituutioksi. Se ei ole
varsinaisesti kenenkdan hallussa, ei saa ilmaisuaan yhdessd, samana pysyvassa
muodossa.  Biovallan ydin on toiminnallisuus. Valta tarkoittaa kykyad ja
mahdollisuuksia toimia, ja se on olemassa vain silloin kun toimitaan ja
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kaytetaan valtaa. Valta on kyvykkyyttd, toimivaltaa, joka aktualisoituu
valtasubjektien  konkreettisissa suhteissa ja asetelmissa. Biovalta on
dynaamista: oleellista ei ole pysyvyys ja jarjestys, vaan edistys, yhteisen ja
yksiliden eldman kaikkinainen parantaminen ja kohottaminen. (Helen 1997, 15
- 18)

Miten kaikki sitten tapahtuu kdytdnndssa? Miten perimdn hallinta ja perimaa
koskeva neutraali tieteellinen tieto kdytannossa tunkeutuu yksilon eldamaan?
Miten kaikki jarjestetdan? Mitd ovat valiintulot ja sdantelymenetelmat, jotka
keskittyvat  vaestdbn periman hallinnointiin?  Millaisia  vadliintuloja  ja
sadntelymenetelmia perimdn hallinta kdyttda? Mika yhdistda teoreettisen
ajatuksen biovallasta suomalaisten raskaana olevien naisten todellisuuteen?
Vdliintulot ja saantelymenetelmdat ovat periman hallinnan ty6rukkanen.
Perinndllisyystutkimusten seka sikid- ja geeniseulontojen halutaan olevan
tarkasti organisoitua ja jarjestelmallista toimintaa. Periman hallinnointi pyrkii
jarjestaytymaan toimivaksi organisaatioksi, jossa tieto perimasta tai
mahdollisuus siita tietdmiseen antaa perustan periman laaduntarkkailulle ja
hallinnoinnille. Asiantuntijoiden artikkeleissa kannetaan huolta siitd, miten
erilaisten seulontojen infrastruktuuri tulisi rakentaa, jotta sekd vapaaehtoisuus,
seulontojen kattavuus, etta kliininen asiantuntemus taattaisiin. Periman hallinta
ja vammaisuuden vahentaminen vaestdssa vaatii organisoimista, se vaatii
infrastruktuurin ~ rakentamista, laboratorioita, tiedottamista, opetusta,

ammattilaisia.

“Geneettinen seulonta on monitahoinen  prosessi, jonka
onnistuminen edellyttda paljon muuta kuin pelkkda valmiutta
diagnostiseen laboratoriomaaritykseen. Kokemukset
hemoglobiinisairauksien ja viime aikoina my®s kystisen fibroosin
kantajien seulontahankkeista ovat konkreettisesti tuoneet esille
seulontaohjelmien monitahoisen tukiorganisaation, infrastruktuurin
valttamattdmyyden. (...) Infrastruktuurin keskeiset edellytykset
ovat seuraavat: 1. Vdestdlle on annettava riittdvasti asianmukaista
informaatiota  periytyvistd taudeista ja  geenitutkimusten
mahdollisuuksista. Taman tulee alkaa jo ennen varsinaisen
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seulontaohjelman  kdynnistdmistd  biologian  kouluopetuksen
puitteissa ja mahdollisimman monessa terveyskasvatuksen
vaiheessa. 2. On luotava valmiudet seulontaan osallistuvien
informointiin, tulosten vaatiman perinndllisyysneuvonnan
antamiseen sekd seulonnassa [0ydettdvien riskiraskauksien
sikidtutkimuksiin. 3. Tarvitaan ndytteiden ottamisesta ja
Kuljettamisesta vastaava organisaatio seka diagnostinen laboratorio
tai laboratorioita.”

(...)
“Hyvin toimiva sikiddiagnostinen jarjestelméamme ja uudet
geneettiset seulonnat muodostavat ehkadisevassa

terveydenhuollossa uuden kokonaisuuden (“community genetics”),
jonka toiminta edellyttaa kliinisen genetiikan, ditiyshuollon ja muun
perusterveydenhuolion seka erikoislaboratorioiden tiivista
yhteistyota.”

(Aula ja Leisti 1994)

“Community genetics” -kokonaisuuden jarjestamiseen tarvitaan koko joukko
hyvinvointivaltion ammattilaisia laakareistd ja terveydenhoitajista opettajiin.
Opettajat valistavat koululaisia luonnonmukaisen Ia‘psenteon sudenkuopista ja
riskeista, terveydenhoitajat jatkavat valistusty6ta ja ohjaavat fertiili-idssa olevan
vaestdon tutkimuksiin, ladkarit tutkivat. Perimdn hallinnan valiintulot ja
sadntelymenetelmat ovat yksi osa terveydenhuoltoa. Vdestdn perima ja sen
uudistuminen otetaan lujasti haltuun yksildiden vapaaehtoisten padtdsten
kautta. Luodaan organisaatio, jonka ldpi jokainen (vapaaehtoinen) odottaja
kulkee. Suomalaisen periman hallinnointi on tulossa tai ainakin sen toivotaan
tulevan vankaksi osaksi terveydenhuoltoa, etenkin ditiyshuoltoa, joka tavoittaa
lahes kaikki raskaana olevat naiset. Se millaisia seulontoja missdkin tarjotaan,
riippuu siitda mita kukin kunta haluaa neuvoloissaan kustantaa. Naisille annetaan
mahdollisuus osallistua ja suurin osa osallistuu. Perimdn hallinta tuottaa
omanlaistaan subjektiivisuutta: vapaaehtoisuutta tai innokasta halua tutkituttaa
oma ja tulossa olevan lapsen perima. Tutkimusmahdollisuuksien tarjoamista ei
pidetd eettisend kysymyksend, vaan vaikeat eettiset ongelmat siirtyvat
kokonaan yksityisyyden alueelle ja henkilékohtaisiksi murhendytelmiksi.
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Foucault’n Seksuaalisuuden historian ensimmaéisessd osassa Tiedontahdossa
puhe seksuaalisuudesta viittaa Helénin (Helén 1998, 501) mukaan merkittdvaan
biovallan asetelmien verkostoon. Seksuaalisuus merkitsee vaikutusyhteyksig,
joissa ihmiselama muotoutuu tiedettdvdksi ja hallittavaksi sekd joukkoina eli
vaestoing, etta erityistapauksina eli yksiloind. Vdeston tasolla seksuaalisuus
viittaa vaestdpolitiikkkaan, kansanterveyteen ja yleisiin kayttdytymismalleihin.
Yksilon tason seksuaalisuuteen liittyvat seka poikkeavuus ja hairiintyneisyys,
etta tunnustaminen, oman seksuaalisuuden tutkiminen ja ymmartdminen.
(Helén 1998, 501) Ovatko pyrkimys vdeston periman laaduntarkkailuun ja
tutkimusinfrastruktuurin rakentaminen sita varten geeniajan vaestdpolitiikkaa ja
kansanterveysty6ta? Vaikka osallistuminen onkin vapaaehtoista?

Ilpo Helen kasittda biopolitikan eldvien ihmisten eldaman hallittavuuteen
liittyvien  kdytantbjen  koosteena. Eldmanhybridi  koostuu  kolmesta
teknologisesta muodostelmasta: biolaaketieteellisestd, sosiaalitieteellisestd ja
psykotieteellisestda. Elama kasitetadn hallittuna ja tieto on yhtd kuin valta.
(Helén 2000)

Ihmislajista ja sen elamasta tuli poliittinen kysymys niiden keskustelujen myéta,
jotka kietoivat vdestdn, valtion ja vaurauden yhteen. Toisaalta erilaiset
uudistukset ja kokeilut sotavden harjoituskentilld, kouluissa, sairaaloissa,
kdyhien tydlaitoksissa ja vankiloissa politisoivat ruumiin kurivallan kautta.
(Helén 1995, 275)

Millaisen organisaation avulla vadeston perimdd sitten halutaan hallinnoida?
Millaiseen putkeen fertiili-ikdiset naiset pitdisi laittaa, jotta tietyt vammaisuuden

lajit saadaan poistumaan nakdsalta? Perimastahan ne eivat koskaan katoa.

“Paras vaihtoehto olisikin ennen raskautta tehtava seulonta. Silloin
voidaan valttaa se vaikea tilanne, ettd raskaana oleva diti saa tietaa
olevansa kantaja. Toisaalta ennen raskautta tehtdvat geenitestit
sikidbn riskien selvittdmiseksi eivat tunnu naisista ajankohtaisilta.
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Sikidn kehityshairidriskin takia tehtyyn seulontaan osallistuukin
ennen raskautta vain pieni osa dideista. (Bernhardt ym. 1996)
Myos Kuopion kokemukset ovat samansuuntaiset.
Perhesuunnitteluneuvolassa vuoden 1997 aikana FMR1-geenitestin
on halunnut vain kaksi raskautta suunnittelevaa naista. Sen sijaan
kaikki sikion trisomiariskin takia istukka- tai lapsivesitutkimukseen
tulleet kuopiolaiset didit (n=98) halusivat geenitestin. Luonnollisesti
ennen osallistumispaatostd on annettava riittdvasti ymmarrettavaa
geneettista neuvontaa. (Ryyndnen et al. 1998)

“Resessiivisen sairauden kantajuudella on merkitysta ainoastaan
jalkeldisen terveyden kannalta, mistd syystd vain fertiili-ikainen ja
mahdollisesti perheen perustamista aikova véeston osa voi kokea
kantajaseulonnan tarpeelliseksi. Valitettavasti terveydenhoito-
jarjestelmassamme  ei ole nuoret  aikuiset kattavaa
terveystarkastusta, jonka puitteissa taudinkantajien seulonta olisi
ideaalisesti toteutettavissa. Asevelvollisten terveystarkastukset tosin
tavoittavat suurimman osan tulevista isista, mutta
perhesuunnittelun  pddvastuun  kantavien nuorten  naisten
tavoittamiseksi ei vastaavaa mahdollisuutta ole.” (Aula ja Leisti
1994)

Raskaudenaikaisten seulontojen ongelmista ollaan yleensd yhtd mieltd: on
henkisesti hyvin raskasta kuulla suuresta riskistd saada perinnéllisesti sairas
lapsi silloin, kun on jo raskaana. Tastd aiheutuva henkilokohtainen tuska ja
eettiset ongelmat ratkaistaan suosittelemalla geneettistd seulontaa jo ennen
raskautta tai ennen puolison valintaa: ndin valtyttdisiin joutumista pohtimaan
selektiivistd aborttia. Ongelmana tdssa on perinndllisyystutkijoiden mielesta se,
ettei seulontaan osallistuminen useinkaan tunnu ihmisistd tdrkedlta ennen
raskautta, eikd nuorille, tdysi-ikdisille naisille ole kattavaa terveystarkastusta,
jossa heille voitaisiin tarjota mahdollisuutta geneettisiin seulontoihin. Naiset
tulevat neuvolaan vasta sitten, kun ovat jo raskaana. Lasten periman
testaamista taas pidetddn monestakin syystd eettisesti arveluttavana, joten
geneettisia seulontoja ei voida tehdd koulujen terveystarkastusten yhteydessa.
Perimdaa halutaan kuitenkin paastd hallinnoimaan, mutta miten saada nuoret

aikuiset, etenkin naiset, geenitesteihin ennen lapsentekoa, jotta riskiparit
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ymmartdvat olla tekemdatta suurta lapsikatrasta ilman laaketieteen voimallista
valiintuloa? Mité tehda sille, ettd useimpia lapsen mahdollinen vammaisuus
rupeaa pelottamaan vasta raskausaikana? Ihmisille pitda kertoa jo koulussa
lapsensaamisen olevan vaarallista ja riskialtista puuhaa, ellei kdytettdvissa ole
perinndllisyyslaaketieteellisia tutkimuksia. Vastuu perillisen geeneistd on
naisella: lapsi on raskauden puolivdliin saakka laaduntarkkailua vaativa tuote, ja
naisen ruumis on tuotantokone, joka saattaa tutkimuksissa tai viimeistdan
sairaan lapsen synnyttya paljastua kelvottomaksi tarkoitukseensa. Ladketieteen
valiintulot tulevat tosi tarpeeseen.
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7. Julkinen ja yksityinen / Poliittinen ja epapoliittinen

Mika tekee sikidtutkimuksista poliittisen asian? Mita tekemista talla arkiajattelun
mukaan niin |adketieteelliselld tai etiikan asialla on valtio-opin kanssa ja
etenkaan valtio-opin pro gradun aiheena? Nakdkulmasta riippuen periman
laaduntarkkailu on joko tdysin epdpoliittinen tai hyvin poliittinen asia.
Sikidtutkimuksia ja valikoivaa aborttia on helppo tarkastella ladketieteen, etiikan
tai jopa taloustieteen ndkékulmista. On helppo miettid niiden oikeutuksen
perusteluita tai laskea kustannuksia ja vammaisten hoitokuluissa mahdollisesti

tulevia sadstéja. Sikidtutkimusten politisointi on sen sijaan vaikeaa.

Puhe perinndllisyysladketieteesta ja sikididen tutkimisesta on kiinnostavaa juuri
siksi, etta siihen on vaikea tarttua. Koko juttu on kuin marka saippua: sarmatdn
ja liukas. Ilpo Helén (Helén 1999) on pohtinut sikiGseulontojen politisoimisen
vaikeutta: viime vuosisadan alkukymmenien rotuhygieniasta puhuttaessa on
helppo osoittaa, ettd kyse oli vdestdpolitiikasta, laeista ja yhteiskunnallisesta
liikkeesta. Geeniteknologian kayttd sen sijaan artikuloituu hyvin vaikeasti
poliittiseksi kiistelyksi, sitd ei voi ndhda minaan selkedna poliittisena projektina.
Siki6- ja geeniseulontoihin osallistuminen on itse kunkin yksityisasia, ja
yksityisyyden alaan kuuluvia asioita on vaikea politisoida. Helénin mukaan
aikaamme vahvasti kuuluvat kaksi eetosta, tieteellisen edistymisen eetos ja
yksildllisyyden eetos, ovat lahes ainoina lasnd sikidtutkimuksista puhuttaessa.
Tieteellisen edistyksen eetos sanoo: sairauden ehkdiseminen on hyvaa;
ladketieteen edistyminen edistdd hyvad; edistetddn siis lddketiedetta.
Yksilollisyyden eetos taas on puhetta yksilon oikeudesta pdattad itse omasta
eldmdstadn. Sikio- ja geeniseulontamahdollisuuksien kehittyminen ja tiedon
lisddntyminen sindnsa on siis hyva asia, ja jos silla ehkd onkin jotain eettisesti
arveluttavia seurauksia, niin se on seulontoihin osallistuvien yksityisasia. Helénin
mukaan tieteen itsensa politisoiminen on hyvin vaikeaa, toisaalta kenenkaan

yksityistd eldamada on vaikea politisoida. Sikidtutkimusten kritiikki ndyttaa
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mahdolliselta vain talouden tai etiikan kehyksissd. Voimme laskea kannattaako
seulonta taloudellisessa mielessd: tuleeko seulominen halvemmaksi kuin
vammaisten hoitaminen, voimme myds pohtia onko sikidseulonta ja valikoiva
abortointi eettisesti oikein vai vaarin ja milld perusteilla. Politiikkaa asiasta on
sen sijaan vaikea tehda. Tama on Helénin mielestd vaarallista. Jos politiikka on
kiistelya, niin erilaisten geenitutkimusten epapoliittisuus tekee niista
kiistamattomia. Sikidtutkimuksia vastustamaan ei synny suuria poliittisia
liikkeita, ainoa milld voi politikoida, minkd voi panna peliin, on itse kunkin oma
elama. (Helén 1999)

Helén (Helen 2000) vaittaakin, ettd vapaaehtoisessa osallistumisessa kyse ei ole
valinnasta, vaan suostumuksesta. Jokainen paattda itse, suostuuko tarjottuun
testiin vai ei, ja talld suostumuksella on olennainen tehtdva siing, ettd
tutkimuksia voidaan pitaa hyvaksyttavina: kun kaikki on vapaaehtoista, kritiikki
ja pyrkimys asian politisointiin kilpistyvat siihen, ettd kyseessa on jokaisen
osallistujan yksityisasia. (Helén 2000)

Lain ja suvereenisuuden malliin perustuva valtakdsitys ei saa otetta vallasta
eldmaan. Valta elamaan perustuu normalisointiin. Biovallan verkossa erilaisille
elamantavoille madrittyy normeja. Toisaalta valtapyrkimykset ja tekniikat
ankkuroituvat eldman normiin. Normi biovallan perustana liittyy ajatukseen
normaalista. Normi normaalin merkityksessa sitoo yhteen empiiriset ihmistieteet
ja hallitsemiskdytdnndt sekd valittdd ne toisilleen. Tassa on biovallan
tieteellistymisen perusta. Biovalta on yksildivaa. Modernin biopolitiikan ja -
hallinnan asetelmat muovaavat jokaisesta ihmisestd ja hdnen eldmastaan
yksildn ja tuottavat yksilbllistymistd, joka pyrkii lapdisemadn koko yhteiskunnan.
Yksildityminen el kuitenkaan tyhjenny poikkeavuuden kontrollin ja
normalisointiin. Biovalta muovaa yksildsubjekteja, jotka hallitsevat itseddn ja
eldvat omaehtoisesti elamadnsa normaalissa jarjestyksessa. Biovallan ja
biopolitikan ydin onkin hallitsemisen tapa, joka pyrkii pitamadn huolta
hallittavien koko elédméstd. (Helen 1997, 15 - 18)
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Tieteen edistyminen ndhddan luonnonvoiman kaltaisena: sille ei voida mitaan,
vaikka tahdottaisiinkin. Tieddmme, ettd jossain pain maailmaan kloonataan pian
ihminen, emmeka voi estaa sita, vaikka tikahtuisimme paheksuntaan. Toisaalta
olemme sitd mieltd, ettd tieteen edistyminen itsessaan on hyva asia:
geenitutkimusten avulla saatetaan I6ytdd vaikkapa mullistava sytpédladke jonka
avulla varakkain osa ihmiskunnasta jdlleen pidentéa keskimaaraista elinikaansa.
Meiddn asiamme on sitten sopeutua tieteen etenemiseen ja sen maailmaa
muuttavaan voimaan. Tieteen etenemisen perimmdistda hyvyyttd harvoin
kyseenalaistetaan.

Sikidtutkimuksia kasitteleville asiantuntijateksteille on vaikea 16ytaa yhta vahvaa
vastapoolia, johon tekstejd voisi peilata. Kritiikki siki6tutkimuksia kohtaan
kilpistyy siihen, ettd tutkimuksiin osallistuminen ja mahdollinen valikoiva abortti
on jokaisen yksityisasia. Vammaisjarjestojenkin kritiikki vaikuttaa vahaiselta ja
heikkovoimaiselta, koska lopullinen valinta on yksityinen. Ajassamme vahvana
oleva  yksilollisyyden eetos tekee  yksityisistd valinnoista  kiistelyn
mahdottomaksi, ja tieteellisen edistymisen eetos taas sanoo, ettd tieteen
edistyminen on hyva asia, josta siitdkaan ei sovi kiistella. Ja kas! Mitaan
kyseenalaistettavaa ei ole jaljella, ellei halua puhua asiasta uskonnon, etiikan tai
talouden kielilld. Tastdkd juontaa juurensa ongelmattomuus, jolla
sikidtutkimuksista puhutaan? Vapaasta valinnasta ja yksil6llisyyden eetoksesta?
Vapaaehtoisuudelle ja yksityisyydelle ei tietenkdén ole vaihtoehtoa, mutta silti
juuri ne ovat se savuverho, jonka suojissa perinnéllisyyslaaketiede voi pitaa
koekaniineinaan suurinta osaa lapsenodottajista ilman pelkoa kritiikistd tai
hankaliksi kdyvistd poliitikoista tai kansanliikkeista.

Miksi sikidseulonta ndhddan usein niin ongelmattomana? Siksi koska se on
vapaaehtoista. Miksi se on vapaaehtoista? Koska neuvolakin on vapaaehtoinen
ja koska testit eivat ole yksiselitteisen hyva asia, vaan niihin liittyy vaikeita

eettisia ongelmia. Mitd seuraa noista eettisistd ongelmista? Testit ovat
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vapaaehtoisia. Mitd seuraa siitd, ettd testit ovat vapaaehtoisia? Sikidseulonta
nahdaan ongelmattomana, koska se on jokaisen yksityisasia. Mitd muuta se

voisi ollakaan maailmassa, jossa valtaa pitaa yksilollisyyden eetos?

Sikio- ja geeniseulontojen poliittisuus paljastuu, kun ajatellaan foucaultlaisesti.
On tietoa, on valtaa, on (didin) ruumista. Tutkimusten polttopisteessa ovat juuri
nama kolme: tieto, valta ja ruumis. Tieto tekniikkana, asiantuntijuutena,
paremmin tietdmisend, kykyna saada selville, haluna tietda tai olla tietamatta.
Valta valtana tutkia, kayttdd tekniikkaa, ohjata tutkimuksiin, kustantaa
tutkimukset, paattdd mitd tutkimuksia julkinen terveydenhuolto tarjoaa, antaa
lupa aborttiin. Ruumis didin ruumiina, naisen ruumiina, naisen reproduktiivisena
vaestda uusintavana ruumiina, ruumis ladketieteen ja tekniikan kohteena.
Foucault'n mukaan “%eto ja valta edellyttdvat toinen toistaan,; ei ole olemassa
valtasuhdetta, jolle e/ muodostuisi sitd vastaavaa tietokenttdd, eikd tietoa, joka

el edellyttéisi ja samalla muodostaisi valtasuhteita”. (Foucault 1980, 35)
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8. Pohdinta

Kaikki alkoi siitd, kun esikoista odottaessani hd@mmennyin ja ahdistuin
sikidseulontatesteists, joita minulle aitiysneuvolassa tarjottiin.
Osallistumattomuuttani ihmeteltiin useaan otteeseen ja tunsin kayttaytyvéni
jotenkin toisin kuin muut. Olin kuvitellut, ettd on vastuullista ja suoraselkaista
olla osallistumatta, mutta vdhitellen aloin aavistaa asian olevan painvastoin.
Minusta ei ollut ottamaan vastuuta sikidn mahdollisesta vammaisuudesta, jo
pelkka ajatus ahdisti. Mitd minun olisi pitédnyt sellaisella tiedolla tehda? Olinko
vastuuton? Tastd ahdistuksesta versoi ajan mittaan halu tonkia ilmié pohjiaan
myo6ten. Eikd vammaisten sikididen valikoiva abortointi ole kuitenkin aika
arveluttavaa touhua? Kuinka siitd on tullut noin itsestaénselva ja luonnollinen
ditiyshuollon tavoite? Miksi ihmeessa kaikki osallistuvat, vaikka seulonnat ovat
kaiken lisdksi todella epdvarmoja? Kun tuo mielenkiinto yhdistyi pienessa
paassani graduahdistukseen, ryhdyin pohtimaan sitd, kuinka siki6- ja
geeniseulonnat sopisivat valtio-opillisen gradun aiheeksi. Vastaus I6ytyi
foucaultlaisesta valtakdsityksestd seka hallinnoinnin ja biovallan kasitteista.
Foucaultlaisten silmalasien [3pi katsellessa maailma muuttuu. Meille tuttu
liberaali tai juridis-diskursiivinen valtakasitys ei tunnista valtaa tai vallankayttda
silloin, kun kyseessa on korostetun vapaaehtoinen tutkimus. Kun jokainen
osalllistuja paattad itse osallistumisestaan, eika osallistumattomuutta sanktioida
mitenkdan, ei valtaa kdytetd. Foucault puolestaan ndkee vallan pikemminkin
tuottavana. Se tuottaa tosiasioita ja totuuden rituaaleja. Yksil6 ja hanestd
kenties saatava tieto sisaltyvat tahan tuottamiseen. (Foucault 1980, 219) Tasta
nakokulmasta voi vapaaehtoisia sikio- ja geeniseulontoja ja niitd varten
rakennettavaa infrastruktuuria tarkastella vaikka perinnéllisyysldaketieteen

pyrkimyksena periman hallinnointiin.
Valitsin aineistokseni Suomen Ladkarilehden ja Duodecimin aihetta kasittelevat

artikkelit, joita olen nyt yrittanyt lukea foucaultlaisten silmalasien lavitse. Mita
sitten rohkenen pitdd vaatimattoman tutkielmani tulokseksena? Ainakin
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havaitsin, etta on tosiaankin varsin hedelmallista tarkastella vapaaehtoisia sikit-
ja geeniseulontoja my6s foucaultlaisesta valtandkdkulmasta. Kaikki ei ehka
olekaan niin yksinkertaista, kuin aineistoani hallitsevat alan ammattilaiset
liberaalin valtakdsityksen valossa perustelevat. Kuva muuttuu kummasti, kun
siihen sovitellaan genealogian kolmijakoa, tietoa, valtaa ja ruumista. On ihan
jarkevaa miettia, josko ilmié onkin vallan tuottama, ja sen takia tutkimusten
vapaaehtoisuus on suorastaan toisarvoista, vaikkakin tietenkin valttamatonta —

itse asiassa vapaaehtoisuus on olennainen osa koko toimintaa.

Oikein pahantahtoisin ja epaluuloisin silmin luettaessa voisi aineistoani
tarkastella biovallan nakdkulmasta siltd kannalta, ettd siitd paljastuu pyrkimys
periman hallinnointiin. Perinndllisyysladketieteen ammattilaiset ovat periman
hallinnoijia ja on olemassa perimén hallinnan projekti, jossa kaikki perustuu
vapaaehtoisuuteen: kuten Rose sanoo, hallinnointi olettaa kohteidensa
vapaaehtoisuuden. Periman hallinnoimisen projekti koostuu erilaisista
sikidseulonnoista ja -tutkimuksista, perinndllisten sairauksien
kantajuusseulonnoista, seka tiedotustydsta ja vaestdn koulutuksesta. Kaiken
halutaan alkavan jo peruskoulun viimeisten luokkien opetuksessa. Nuo periman
hallinnoinnin pyrkimykset kieltdvat omaavansa tai kdyttdvansa valtaa, mutta
kun niita tarkastellaan foucaultlaisen biovallan, biopolitiikan ja hallinnoimisen
kasitteiden ndkodkulmasta, ne ndayttavat hyvin erilaisilta kuin perinteisen
liberaalin valtakasityksen nakdkulmasta katsottuna. Ehka ne tuottavat yksildiden
vapaaehtoista periman hallinnointia?

Ilpo Helén (Helén 1999) sanoo sikidtutkimusten perustelujen liittyvan yleensd
yksilbn kdrsimyksen vdhentamiseen, ei niinkddn kansanterveyteen. Kun
rotuhygienia pyrki parantamaan vyhteison eldamdd, geeniteknologia haluaa
auttaa yksiloa. Naita perusteluja 16ytyi paljon my®ds minun aineistostani: kun
vammaisen lapsen syntymd@ voidaan estdda, on vanhempien, sisarusten ja
vammaisen lapsen itsensd karsimys pienempi. Yhteiskunnalla on asiassa vain
auttajan, tutkimusten tarjoajan ja kustantajan rooli. Toisaalta I6ysin kylla
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paljon puhetta sikidtutkimuksista ja geeniseulonnoista kansanterveyden
nakdkulmasta. Havainnollisimpana esimerkkind tdstd on puhe AGU-tautia
sairastavien syntyman estdmisestd. Kuitenkin ndissakin perimmaisend
perusteluna on yksilon karsimyksen vahentaminen ja osallistumisen
vapaaehtoisuus. Perusoletuksena on, ettd vammaisen lapsen syntymd on
onnettomuus, jonka estdminen — vaikka vaestétason toimin - edistad yksilén
onnellisuutta. Kun AGU-tautia sairastavien syntymdn estaminen perustuu

yksildiden paatoksiin, ei kyse ole eugeniikasta.

Maailma on totisesti muuttunut siitd, kun Suomen lakiin kirjattiin ensimmaisen
kerran eugeeninen abortti-indikaatio vuonna 1950. Tuolloin abortoitiin siki6ita
pelkén vammaisuuden epailyn perusteella, kun taas tdna pdivand monesta
vammasta tai sairaudesta voidaan varmistua lddketieteen keinoin Idhes
sataprosenttisen varmasti. Perinndllisyysladketieteen kehittymisen myota
abortti-indikaatio yhdessa sikié- ja geeniseulontojen seka kattavan ditiyshuollon
kanssa muodostaa melkoisen koneiston: kaikille ditiysneuvolan asiakkaille
tarjotaan mahdollisuutta osallistua, hypdtd seulontakoneiston kyytiin, saada
tietoa omasta ja vield laillisesti abortoitavissa olevan sikion perimdsta. Kaikki on
tietenkin vapaaehtoista - hallintahan olettaa, suorastaan edellyttas,
hallinnoitavien olevan vapaaehtoisia. Ja vapaaehtoisia riittaa.
Osallistumisessahan on kyse pelkdsta terveestd jarjesta ja itsestadnselvyydesta.
Jos ja kun tdhan rakennelmaan lisatdan vield perinndllisyys- ja seulonta-
asioiden kouluopetus, on kuvio valmis. Meista tuotetaan oman perimamme
vapaaehtoisia hallinnoijia. Vai tuotammeko me itse itsestdmme sellaisia?
Kuuluuko vanhemman vastuuseen ottaa selvdd perimdstadn ennen

lapsentekopuuhiin ryhtymistd? Tietysti vapaaehtoisesti.

Vanhemman vastuuseen kuuluu lapsen terveydestda ja hyvinvoinnista
huolehtiminen, lapsen kasvattaminen ja hanen koulutuksestaan huolehtiminen.
Tulevaisuudessa vastuulliseen vanhemmuuteen liittyy perinnéllisyyslaaketieteen

ammattilaisten mielesta my6s se, etta tutkituttaa perimansa ja sen
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yhteensopivuuden puolison perimdn kanssa ennen kuin ryhtyy lapsentekoon.
Jos oma perimd paljastuu kelvottomaksi, on vastuullista kayttad luovuttajan
sukusoluja terveen lapsen aikaansaamiseksi. Mitenhdan muuten vakuutusyhtitt
suhtautuvat seulontoihin ja seulontatuloksiin silloin kun perhe on ottamassa
vakuutusta jo ennen lapsen syntym&a? Saakohan tulossa olevalle down- tai

AGU- vauvalle vakuutusta, jos vamma tiedetaan jo ennen syntymaa?

Ehkd vapaaehtoisuus, jonka vaitetddn olevan kaiken ehdoton edellytys, ei
olekaan olennaista. Se on luonnollisesti valttamatdnta: tuskin kukaan toivoo
pakollista seulontaa, joka olisi vaikkapa aitiyspaivarahan saamisen edellytys.
Silti se, etta yli 90 prosenttia naisista osallistuu vapaaehtoisesti, ei kerro
mistadn muusta, kuin raskauden medikalisoitumisesta, siita ettd pidetadn
luonnollisena sitd, ettd kaikki tutkitaan mikd osataan. On luonnollista, ettd
raskaana oleva alistuu l|adketieteen kohteeksi: kaikkihan tapahtuu lapsen
parhaaksi. Lealle Ruhl (Ruhl 1999, 112) selittdd seulontojen ja tutkimusten
suosiota seuraavasti: Raskaana oleva nainen on samanaikaisesti tietoinen sikion
vaikutuksista ruumiiseensa, etta tietoinen sikion — didistadn erillisena olentona —
hatatilan mahdollisuudesta. Tama on raskauden ydin. Uudet teknologiat ovat
mahdollistaneet sikion ndkemisen &idistddn erillisend olentona -~ vaikkakin
didistdan riippuvaisena. Tama on luonut valtavan suuren pelon sikion terveyden
puolesta. (Ruhl 1999, 112)

Perinndllisyystutkijat nostavat tulevan lapsen geneettisen terveyden raskauden
ja lapsen saamisen keskion. Lapsen saaminen vaatisi oikeastaan aina
perinndllisyyslddketieteen valiintuloa. Aina on olemassa riski. Tama tuntuu
hiukan suhteettomalta: onko sikibn periman laaduntarkkailu todellakin noin
tarkeda sellaisissakin tapauksissa, joissa riskin ei tiedetd olevan normaalia
suurempi? Onko noin térkedd ottaa suomalainen tautiperinté ja synnyttadjien
geenit perinndllisyysldaketieteen haltuun, vaikka yksittdistdé tautia sairastavia
lapsia ei sairaudesta riippuen synny valttdmattd edes joka vuosi? Asiantuntijat

tuntuvat haaveilevan tulevaisuudesta, jossa ihmiset, etenkin naiset, kavisivat
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kantajuustesteissa jo ennen raskautta, jotta valtyttdisiin paitsi sairailta lapsilta,
niin myds eettisiltd pohdinnoilta, joita vasta raskauden aikana ilmi tullut

vammaisuuden riski vaistamatta toisi.

Olemme matkalla kohti tulevaisuutta, jossa ihmiset itse vapaaehtoisesti
suostuvat tarkkailemaan perimansa laatua ja jattdvat biologiset lapset
synnyttamattd, mikali vamman tai sairauden riski on normaalia suurempi.
Periman hallinta tarjoaa luomumenetelmien tilalle lisddntymisladketieteen
tekniikoita ja luovutettuja sukusoluja. Uusinta uutta on
koeputkihedelméityksessé mahdollinen alkion kromosomien ja deenien
tutkiminen ennen sen siitamistd kohtuun (Lindberg 2001). Kuka enda tuhraa
lapsia perinteiselld epdvarmalla luomumenetelmalld, kun I3dketiede vaittad
tarjoavansa keinot ldhes kaiken varmistamiseen? Mutta kuinka kay silloin, kun
seulonnan tulos pettda, kun varmuus lapsen terveydesta paljastuu luulotteluksi?
Hiljattain seulontojen epavarmuus nousi otsikoihin: kuopiolainen down-vauvan
saanut perhe uhkaa sikidseulojia oikeudenkdynnilld. Perhe oli ymmartanyt
terveen lapsen saamisen olevan seulontojen jalkeen varmaa ja vammaisen

lapsen tuottama pettymys on luonnollisesti suunnaton. (Pulkkinen 2001)

Tamdn paivan todellisuutta on se, ettd neuvolajarjestelman puitteissa sikididen
perimdd tutkitaan kdytettdvissd olevin keinoin ja hoidoksi [0ydettyyn
poikkeavuuteen on useimmiten tarjolla valikoiva abortti. Geenitesteja ei
ainakaan viela tehda rutiininomaisesti, joissakin kaupungeissa niita on kokeiltu.
Aineistoni  geenitutkijat pitdvat kuitenkin toivottavana ja mahdollisena
tulevaisuudenkuvana perinndllisten sairauksien seulomista aitiysneuvolan
asiakkailta tai ylipdansa fertiili-ikdisilta ihmisilta. Uljas uusi maailma siintelee
joidenkin perinndllisyysladketieteen edustajien mielissé sellaisena, jossa
jokaisella on terveydenhoitojarjestelman puitteissa mahdoliisuus vapaaehtoisesti
tutkituttaa perimansa jo ennen mielitietyn valitsemista ja perheen perustamista.
Ihan tosissaan haaveillaan jo tulevaisuudesta, jossa jokainen potentiaalinen

lapsensaaja testaa perimdnsd, jotta perinndlliset sairaudet saataisiin
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katoamaan. Onko tdssd sitten jotain pahaa? Eipd kai. Silti tuollainen
tulevaisuuskuva hyytad. Ilman muuta kaikki osallistujat ovat vapaaehtoisia,
mutta enta jos se ei olekaan olennaista? Entd jos perinndllisyyslaaketieteen
ammattilaisten vetdytyminen vallasta ja vastuusta ei olekaan olennaista? Enta
jos kysymys onkin vallasta, joka tuottaa téman ilmién, vaikka emme sitd
huomaa, koska olemme liberaalisen valtakdsityksen vankeja? Onko sittenkin
niin, etta valta on tuottanut perimasta ja sikidista tietoa, joka tuottaa ilmion, eli
sikio- ja geeniseulonnat, joihin melkein jokainen osallistuu sen syvemmin
pohtimatta, koska sehdn on luonnollista, ehka jopa suorastaan oikeus? Ja siina
tuoksinassa tulevat abortoiduiksi down-sikitt, joiden ikdiset perimaltaén terveet
sikiot kiikutetaan kiireesti keskoskaappiin.

Kuinka iso perinndllisyystutkimuskoneisto pitdd rakentaa, jotta jokainen saa
varmasti paattéa vapaaehtoisesti mita sairauksia haluaa seuloa ja mitd ei?
Kuinka tarkea asia on perinndllisen vammaisuuden estdminen? Yksityisyys ja
vapaa valinta johtavat siihen, ettd raskaana olevalla naisella on paitsi valinnan
vapaus, myos valinnan pakko: on pakko valita haluaako tietada, on pakko (ja
kiire) valita, haluaako vammaisen lapsen vai ei. Ja vapaasti valinnut myds
vastaa padtOksestadn itse: vastuussa eivat ole ne, jotka noita
valinnanmahdollisuuksia antavat. Jokainen saa syyttda itseddn, jos abortti
kaduttaa, tai olisi sittenkin halunnut olla tietdmattd kantamastaan perinnéllisen
sairauden geenista: olisi kannattanut miettida osallistumistaan vield kerran.
Toisaalta siki6- ja geenitutkimuksia on oikeastaan mahdoton kritisoida tai
politisoida: kun asia on yksityinen ja paatds osallistumisesta vapaaehtoinen, ei
juttu kuulu kenellekadn muulle, eikd siitéd ndin ollen voida puhua poliittisesti. On
mahdoton synnyttdd kansanliikkeitd perimdan tarkkailua vastaan, kun
tarkkailusta ja seulonnasta ovat vastuussa yksityiset ihmiset — ja kukin
tarkkailee vain omaa perimaansd. Kyseessa on yksityinen ja vapaaehtoinen
asia. Foucault'n genealogia tarjoaa uuden ja hedelmallisen nékdkulman sikié- ja
geeniseulontojen tarkasteluun. Sen ndkdkulmasta koko juttu kadntyy aivan

padlaelleen.
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Geenitutkimus etenee hyvin nopeasti ja melkein kaikki yksilén kaytoksesta
hanen sairauksiinsa uskotaan voitavan selittdd geeneilld ja perimalld. Geenien
perusteella valitaan kuka saa syntyd. Eldmme aikaa, jolloin perima nahdaan
hallittavissa olevana asiana. Aikaa jolloin jokainen omia lapsia haluava nainen
joutuu miettimaan suhteensa periman tarkkailuun. Kieltdytyminen tutkimuksista
saattaa olla vaikeaa, kun valta tuottaa vapaaehtoista periman hallinnointia.
Kuka voisi kieltaytya tieteen viimeisimmdstda sanasta omalla ja etenkadn
lapsensa kohdalla? Tieteen edistyminen on hyvad asia, sanoo tieteellisen
edistymisen eetos. Asettuuko tutkimuksista tai valikoivasta abortista kieltdytyva
ulkopuolelle, toiseuteen? Ilpo Helénin mukaan (Helén 1999) sikidtutkimuksilla ei
voi tehda politikkaa muuten kuin oman eldmdnsad kautta: kyseessa on asia,
joka kuuluu seka tieteellisen edistymisen eetokseen, ettd yksityisyyden
eetokseen, jotka molemmat ovat aikanamme ylivoimaisia.
Sikidtutkimuspolitikkaa voi tehdd vain omalla elamallddn. Toimintaa
arveluttavana pitdva voi jattdd osallistumatta, siind kaikki. Sikio- ja
geeniseulonnat nayttaytyvat vain yksityisind paatdksing, joita ei kay

kritisoiminen.

Jos vapaaehtoinen oman periman hallinnointi onkin vallan tuottamaa, niin onko
se vapaaehtoisuutta? Sikio- ja geeniseulonnat oikeuttavat itsensa
vapaaehtoisuudella, mutta entd jos onkin niin, ettd perimdn hallinta tuottaa
tuon vapaaehtoisuuden? Entd jos periman hallinta tuottaa ne tarpeet, jonka
vuoksi ihmiset seulontoihin osallistuvat? Ehkd kyse on samasta asiasta kuin
kulutustavaroissa ja niiden tuottamissa tarpeissa: kun kannykoita tai
itsepaketoivia vaipparoskiksia tai leipdkoneita tai sahkbhammasharjoja ei ollut,
ei niita osattu kaivatakaan. Tarpeet tuotettiin vasta kun tarpeille oli olemassa
kohde. Kun geeni- ja sikiéseulonnat ovat teknisesti mahdollisia, niille tuotetaan
vapaaehtoinen ja innokas kayttdjaryhma, joka tavoitetaan a&itiysneuvoloiden
kautta.
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