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KITTOKSET

Tutkimukseni valmistumiseen ovat myotavaikuttaneet lukuisat ihmiset ja yhteisot. Nyt on aika
esittéa heille lampimét kiitokset.

sitd, etta sain mahdollisuuden kuvata tutkimukseni aineiston. Vaitoskirjani esitarkastajia Kari
VesalaajaLiisa Tainiotakiitan rakentavasta kommentoinnista, joka auttoi minua tarkentamaan
tyoni lopullisen version kasitteitd ja analyysia.

Erityisen lampimét kiitokset kuuluvat kahdelle ohjagjalleni professori Anssi Perdkyldlle ja
professori |lkka Armiselle. Anssi on jo perusopintojeni aikana tutustuttanut minut
keskustelunanalyysiin tutkimusmenetelmana ja |ampimalla kannustuksellaan auttanut minua, valilla
harhapolkujenkin kautta, |6ytamaan oman tapani tehda tutkimusta ja tiedettd. Anssi on myds
osoittanut myoététuntoistaymmarrystéén eri elamantilanteiden tutkimustyolle aiheuttamille
rgjoitteille. llkkataas on vélilla armottomallakin kritiikill&&n ohjannut minua tésmentamaan tyotani
paremmaksi ja lopulta myds kannustuksellaan auttanut muokkaamaan tutkimuksen lopulliseen
muotoonsa. Ohjagjani ovat omia nédkemyksi&an esittamall&a auttaneet minua I6ytaméaan oman
paikkani keskustelunanalyyttisen ja sosiaalipsykologisen tutkimuksen kentalla.

Syyslukukauden 2005 vietin Wisconsinin yliopistossa, Madisonissa. Talta gjaltakiitan
professori Doug Maynardia pedantista metodikoulutuksesta. Dougia ja hdnen vaimoaan Joania
kiitdn myds siitg, ettd he ottivat minut vastaan ystéavyydella ja esittelivat minulle myos vapaa-gjalla
Madisoniaja sen ympéaristba.

Osan tutkimusajastani olen kuulunut Anssi Per&kylan johtamaan Suomen Akatemian
projektiin "V uorovaikutuksen tuloksellisuus terveydenhuollossa ja sosiaalipalveluissa'. Kiitan
projektin kaikkia jasenid: Sonja Backman, Leena Ehrling, Taru |j&s, Esa Lehtinen, Pirjo Lindfors,
Pirjo Nikander, Anssi Perékyl&, Johanna Ruusuvuori, Sanna Vehviléinen, jaLiisa Voutilainen.
Tutkimusprojektin aikana olen oppinut, kuinka keskustelunanal yyttista tutkimusta kéytanntssa
tehd&an ja saanut paljon hyvia ja analyyttisia kommenttga aineistostani. Kiitan tutkimusryhman
jasenid myos kannustavasta ja ystaval lisesta tyoilmapiirista. Erityisesti kiitén Esa Lehtist, jonka
kanssa olemme yhdessa anal ysoineet aineistoamme ja kdyneet antoisia perinndllisyysneuvontaa
kommentoinnista.

Kiitéan myds kaikkia sosiologian ja sosiaalipsykologian laitoksen jatko-



Vuosien varrellaerilaisiin datasessioryhmiin osallistuneita kiitdn myos aineistostani saamistani
huomioista ja kommenteista. Aineistoani litteroineita tutkimusavustgjia ja muita litteroijia kiitan
arvokkaasta avusta.

Tutkimustani ovat rahoittaneet Tampereen Y liopiston Tukis&étio, Jenny ja Antti Wihurin
rahasto ja Suomen Akatemia, Madisonissa syksyll& 2005 tutkijakoulutuksessa viettédmaéni aikaa
Suomen Akatemia ja Tampereen Y liopisto ja tutkimuksen julkaisemista Tampereen kaupungin
tiederahasto. Kiitokset taloudellisesta tuesta. Tampereen Y liopiston sosiologian ja
sosiaalipsykologian laitokselle kiitokset ty6tilan ja muiden tutkimukseen liittyvien resurssien
tarjoamisesta.

Aidilleni, Mirkku Malkialle ja edesmenneelle isilleni, Raimo Malkidlle, esitan kiitokseni
Sitd, ettd he ovat opettaneet minulle rehellisyyden, tydn ja perheen merkityksen. Lapsiani Mariaa,
Annaa, Ainoa ja Alinaakiitan siitg, etta he jatkuvasti muistuttavat siitd, mika elamasséa on todella
tarkeda.

Taméa rupeama on nyt ohi ja on aika ottaa vastaan muita haasteita, joita elama tuo tullessaan.

Uusien asioiden tutkimista ja opiskelua en kuitenkaan aio lopettaa koskaan.

Pispalassa 1.10.2008

TiinaMalkia



MORALITY OR MEDICINE? TALKING ABOUT

PRENATAL DIAGNOSISAND SELECTIVE ABORTION

IN GENETIC COUNSELLING

English abstract

The knowledge concerning human genetics and hereditary diseases has rapidly increased during the
last decades. This also increases the need for genetic counselling for individuals and families. Some
of the most important decisions that the clients in genetic counselling are facing, are the decision
concerning reproduction, prenatal diagnosis and selective abortion. The aim of this study isto
describe and analyze, how doctors and clients, in actual interaction, talk about these issues.

The data consists of 32 video-recorded and transcribed genetic counselling sessions
from two medical genetics clinics. 17 sessions, which include conversations concerning family
planning, prenatal diagnosis and selective abortion, have been selected for this study. All the
sessions are the clients' first visits at the clinic. The data have been transcribed and analysed using
conversation analysis (CA) method, which is a method of studying the details of interaction.

The focus of this dissertation is to analyse, in the conversations concerning prenatal
diagnosis and selective abortion, how the doctors deliver information and how the clients receive it,
and how morality is produced and handled in these conversations. Especially | focus on how
doctors and clients produce assessments and take stance concerning these issues. | also anayse how
the ethical ethos of nondirectiveness is created and maintained during these conversations.

This study shows how the doctors use two kind of approaches in delivering
information and talking about prenatal diagnosis and selective abortion. | call these approaches the
information delivery model and counselling model. These two approaches are the main empirical
findings of this study.

In information delivery model, the doctor approaches the issues of prenatal diagnosis
and selective abortion from a medical point of view. The doctor delivers information concerning the
possibilities and procedure of prenatal diagnosis and/or abortion, the medical risks of prenatal
testing and the laws regulating selective abortion. The doctor does not explicitly ask the clients
stance towards the issues and does not take stance towards them personally even if the clients ask
them to do so. The doctor does not bring the emotional concequences of prenatal testing and/or

selective abortion or the moral implications of decision making into conversation. If the clients take



a stance towards prenatal diagnosis or selective abortion, the doctor supports the clients views. In
the information delivery model, the clients bring up the emotional and moral implicationsin the
conversations. Usually this occurs after the doctor has told the clients that the prenatal testing is
possible.

In the counselling model, the doctor asks for the clients' stance towards prenatal
diagnosis and/or selective abortion before delivering information concerning these issues. The
clients usually take a stance (whether or not to want prenatal testing and/or selective abortion), but
they may also withold stancetaking. After the clients have presented their stance towards the issues
at hand, the doctor may produce different views, or assess or confront the views that the clients
have expressed. The doctor may bring up the emotional and/or moral aspects of prenatal testing and
selective abortion and produce moral assessments.

In all of the analysed genetic counselling sessions, both doctors and clients orient to
that the clients are the final decision makers concerning prenatal diagnosis and selective abortion.
The study shows how the ethos of nondirectivenessis, in most cases, interactionally produced and
maintained during the conversations. However, some of the doctors also produce moral assessments
and advice giving, that may also be interpreted as directive.

This study shows how the ethical ethos of nondirectiveness can be approached using a
detailed analysis of actual ingtitutional interaction. It aso shows how conversation analysis can be
used as a method in analysing, how morality is produced and handled in conversations concerning
potentially delicate topics. The results of this study can be applied in education for genetic
counsellors, other health care professionals and other kinds of counselling professionals, who have
to talk about potentially delicate issues with their clients.
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1 Johdanto

Ihmisen periméan liittyvan tiedon mééré kasvaa huimaa vauhtia. Vuonna 2004 julkaistiin
tarkennettu versio ihmisen geenikartasta ja ihmisen periman rakenne alkaa olla selvilla Periman
rakenteen selvidminen mahdollistaa geenien ja niiden koodittamien proteiinien toiminnan
tutkimisen, miké puolestaan auttaa perinndllisten sairauksien diagnoosin ja mahdollisen hoidon
kehittamisessa. (Paotie & Palotie 2006) Tulevaisuudessa ihmisilla voi halutessaan olla
mahdollisuus selvittéd oma geenikarttansa. Y hdysvalloissa koko genomin kartoitus on jo
mahdollista 240 000 euron hintaan (HS 8.1.2008). Perimén kartoituksen lisdksi tarvitaan kuitenkin
tietoa siitd, mitatietty geenivirhe ihmisen terveydelle ja elamalle merkitsee. Tassa vaiheessaon
viela epavarmaa, kuinka hyvin ihmisen taydellinen genomikartoitus voi ennustaa sairastumisriskia
(HS 8.1.2008). Kun geenivirheista ja perinndllisisté sairauksista saadaan lisda tietoa, lisdantyy
perinndllisyysneuvonnan tarve tulevaisuudessa. Perinndllisia tauteja sairastavat potilaat ja heidan
omaisensatarvitsevat perinndllisyysneuvojien antamaa tietoa ndista yleensi harvinaisista
sairauksista, niiden ennusteesta, mahdollisesta hoidosta ja periytymisesta. Geenitiedon liséantyessa
tarvitaan enenevassa maarin myos yhteiskunnallista keskustelua siitd, miten |88ketieteen kehitys,
yhteiskunnan ja yksilon edut, arvot ja moraalikasitykset sovitetaan yhteen.

Sikiotestaukseen ja selektiiviseen aborttiin liittyy monia eettisia ongelmia ja niitéa voidaan katsoa
useasta eri ndkokulmasta. Ensinndkin voidaan miettid, kenen etua sikiotutkimuksessa gjatellaan:
sikion, raskaana olevan naisen, vanhempien, sairaiden javammaisten vai yhteiskunnan. Ongelmaksi
nousevat kuka jamilla perusteilla voi paéttaa siitd, millainen ihminen saa oikeuden syntya. Sikion
oikeuksien nékdkulmasta ensimmai sené tietysti nousee kysymys eldman oikeudesta ja siité,
millainen elama on eldmisen arvoista. Raskaana olevan naisen nakokulmasta katsottuna hanella on
lansimaissa katsottu olevan oikeus pd&ttéa omasta ruumiistaan ja ndin ollen myos kantamastaan
sikiosta. Selektiivisen abortin kohdalla kysymys on kuitenkin erilainen, koskatall6in puhutaan siita,
ettatietynlaiset sikitt voidaan abortoida ja toisenlaiset saavat syntya. Jos asiaa katsotaan molempien
(potentiaalisten) vanhempien kannalta, on mahdollisen tulevan isén péatdsvalta suhteellisen pieni,
koska raskaana olevalla naisella on tilanteessa oikeus tehda lopullinen paét6s sikiodiagnostiikkaan
osallistumisestata selektiivisesta abortista. Perinnollisté tautia sairastavien tai vammaisten
ndkokulmasta kyseessi ovat myds sairaiden ja vammaisten ihmisoikeudet. Y hteiskunnan tasolla
kysymykseen vaikuttavat mm. yksilon vapaus, terveyspolitiikka, vammaispolitiikka ja taloudelliset

ndkokulmat. Kaikille nékokulmille on olemassa moraalisia ja loogisia perusteita, jotka ovat
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keskendan yhteismitattomia ja tdman seurauksena sikion testaamiseen ja selektiiviseen aborttiin
liittyvat keskustelut voivat jatkua loputtomiin (Tester 2001, Jallinoja 2002a).*

k&ytannon sosiadlieettista tarkastelua.” pohtii |88ketieteen etiikan periaatteiden toteutumista
suomalaisissa sikidseulonnoissa, raskaana olevien naisten paatoksentekoa ja sikidseulontoja
yhteiskunnallisessa kontekstissa. Pruukin mukaan sikidseulontoihin liittyy useita eettisesti
arveluttavia piirteita. Terveille, raskaana oleville naisille tarjotuissa sikioseulonnoissa naisten
lisdantymisautonomia toteutuu huonosti, koska seulontoja tarjotaan rutiininomaisesti.
Sikiotutkimusten ja étiyshuollon yleistavoitteet ovat keskendan ristiriitaisia ja on epaselvaa, kuka
on sikiéseulontojen potilas. Myos sikidseulontojen julkisesti ilmaistut pddméaérét ja
terveyspolitiikka ovat ristiriidassa keskendan. Pruuki toteaakin, etté sikioseulontojen kriteergjd ja
tavoitteitatulis tarkentaa ja neuvonnan laatuun tulisi kiinnitté& huomiota.

Sikiotutkimuksia tehdaan kuitenkin muillakin perusteilla kuin kaikille raskaana oleville tarjottavina
sikibseulontoina. Niissé perheiss, joissa on jo diagnosoitu tietty perinndllinen tai perinnolliseksi
epéilty sairaus tai vamma, tilanne on lahtokohtaisesti erityislaatuinen. Kun yleisesti tarjottavat
sikiéseulonnat etsivét useita erilaisia sairauksiatai vammoja (mm. kromosomipoikkeavuudet tai
rakenteelliset poikkeavuudet), kyseisissa perheissa tiedetaan, etté perheessa on jokin tietty sairaus
on omakohtaista kokemusta joko itsellaan, lapsellaan tai sukulaisellaan esiintyvéasta sairaudesta tai
vammasta. Taméan tutkimuksen tarkoituksena on selvittda, kuinka naissé tilanteissa puhutaan
sikiodiagnostiikasta ja sel ektiivisestd abortista.

1.1 Tutkimustehtava

Kutsun tassa tutkimuksessa perinndllisyysneuvontavastaanotolle tulevia aikuisia henkildita
asiakkaiksi, vaikka toisissa yhteyksissa heita voidaan kutsua myos potilaiksi. Téssa tutkimuksessa
kutsun potilaiks niité henkilditg, joilla perheessa on todettu puheena oleva perinndllinen tai
perinndlliseksi epailty sairaustai vamma. Potilas voi olla vastaanotolla |&sna oleva aikuinen asiakas

tal asiakkaan lapsi, mutta voi olla my6s kaukai sempi sukulainen. Perinndllisyysneuvonta on

! Eettisista keskustel uista ks. my6s Robertson 1994, Ryynanen & Myllykangas 2000, Ettore 2000, Jallinoja 2002b,
Rothman 2003, Pruuki 2007
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erityisluonteinen l&8kéarin ja asiakkaan kohtaamisen tilanne. Asiakas tulee perinndllisyysneuvontaan
erityisesti hakemaan tietoatietysta perinnollisesta sairaudesta, sen oireista, periytymisestd, omasta
riskistdan sairastua kyseiseen tautiin tai saada sita sairastava lapsi. Han voi myos haluta tietoa,
voidaanko kyseinen sairaus todeta jo siki6lté ja onko mahdollista ehkéista sairauden siirtdminen
tuleville sukupolville. Perinnéllisyysneuvontaa antava 188kéri el yleensa ole perinndllisen sairauden
oireita hoitava |a8kéari, vaan nimenomaan tiedonantaja, erityisasiantuntija nimenomaan
perinndllisyyteen liittyvissa kysymyksissa. Perinndllisyysneuvontavastaanotot poikkeavatkin
muista |88kérin vastaanotoista juuri t&ssa suhteessa. Perinndllisyysneuvoja saattaa tavata kysei set
asiakkaat vain kerran ja perinndllisyysneuvontavastaanotolla keskitytdan erityisesti juuri

periytyvyyden kysymyksiin.

Analysoin tassa tutkimuksessa sitd, kuinka perinnollisyysneuvontakeskusteluissa puhutaan
perhesuunnittelusta, sikiddiagnostiikasta ja selektiivisesta abortista. Olen valinnut
tutkimuskohteekseni néité topiikkeja koskevat keskustelut siita syysta, ettajuuri ndissa tilanteissa
nousevat esille monet perinndllisyysneuvonnassa eettisesti vaikeiksi koetut dilemmat.
Sikiodiagnostiikkaa ja selektiivista aborttia koskevissa keskusteluissa nousee esille monenlaisia
moraalisia neuvotteluja yksilon ja yhteiskunnan, sikion ja potentiaalisen vanhemman tal " terveen”
ja”saraan” tarpeista, oikeuksista ja velvollisuuksista. Lainsdadanto ja |88ketieteen kehitys asettavat

omat rgjansa sille, mika kayténntssa on mahdollista, mutta viime k&dessi sikiddiagnostiikkaa tai

Olen valinnut tutkimusaineistokseni videonauhoitetut vastaanotot. Katson, ettétodellisia
vastaanottotilanteita tarkastelemalla voin tavoittaa autenttisena sen, miten tutkittavista aiheista
puhutaan ja kuinka keskustelussa ilmenee seka institutionaalinen ympéristo etté asiakkaiden (ja
joskus ladkarinkin) henkilokohtaiset nakemykset. Lahestymistapani on keskustelunanalyyttinen,
vuorovaikutusta yksityiskohtaisesti vuoro vuorolta tarkasteleva analyysi siitd, mita keskustelussa
tapahtuu. Analysoin perinndllisyysneuvontakeskusteluja 188karin ja asiakkaan vuorovaikutuksena,
jossa yhteisesti keskustelun kuluessa annetaan ja vastaanotetaan tietoa, otetaan kantaa erilaisiin
asioihin ja luodaan tulkintoja ja merkityksid. Tarkastelen vuorovaikutusta seké |188kérin etta
asiakkaan kannalta. Erityisena tarkastelun kohteena ovat ne kohdat vastaanotoista, joilla puhutaan
perhesuunnittelusta, skitdiagnostiikasta ja selektiivisesta abortista. Analysoin sitd, mité tietoa

néi st& aiheista annetaan, kuinka tieto annetaan ja miten asiakkaat ottavat sen vastaan. Tarkastelen
myos sitd, millaisia kannanottoja |188karit ja asiakkaat esittavat naihin aiheisiin liittyen. Analysoin
siis sitg, ottavatko 1&8kéarit kantaa asiakkaan sikitdiagnostiikkaan osallistumiseen tai selektiiviseen
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aborttiin liittyen ja miten he sen tekevét (ta valttavat tekemastd). Tarkastelen myos sitd, miten
asiakkaat ottavat kantaa naihin kysymyksiin. Erityisena nékdkulmana analyysissani on
perinndllisyysneuvonnan perinteisena eettisena periaatteena pidetty nondirektiivisyys:
johdattelevatko lé8kérit asiakkaiden mielipiteita ja paétoksia vai toimivatko he nondirektiivisyyden
periaatteen mukaisesti ja kuinka mahdollista nondirektiivisyytta tuotetaan ja yll&pidetdan
vuorovaikutuksessa. Tarkastelen myds sitd, miten asiakkaat saavat mielipiteensi kuuluviin
vastaanotolla. Analysoin myos sitd, kuinka lasten hankkimiseen, sikiodiagnostiikkaan ja
selektiiviseen aborttiin liittyvad moraalia tuotetaan ja késitell&8n keskusteluissa.

1.2 Tutkimusaineistot

Tutkimuksen péaai neistona ovat kahdella perinnéllisyysneuvontaklinikalla videokuvatut
perinndllisyysneuvontavastaanotot. Vastaanottoja on kerétty yhteensa 32 kappaletta. Ensmmaiset 7
vastaanottoa on nauhoitettu vuosina 2000-2001 pro gradu —tutkimustani varten (Makia 2001).
Loput 25 nauhaa on kuvattu vuosina 2002-2004 té&ta vaitoskirjatyota varten osana Suomen
Akatemian tutkimushanketta” vV uorovaikutuksen tuloksellisuus terveydenhuollossa ja
sosiaalipalveluissa’, jonka johtajana toimi professori Anssi Perdkyld, seka Esa Lehtisen (20053,
2005b, Lehtinen & Kaaridginen 2005) post doc —tutkimusta varten. N&istd nauhoituksista olen
poiminut tdhén tutkimukseen ne 17 vastaanottoa, joilla k&ydaén keskusteluja liittyen lasten
hankkimiseen, sikiodiagnostiikkaan ja/tai selektiiviseen aborttiin.

Vastaanotoilla voi olla asiakkaina yksi ihminen, pariskuntatai perhe. Kyseesséa oleva perinndllinen
tal perinndlliseksi epdilty sairaustai vammavoi olla asiakkaalla itsell&an, hanen lapsellaan,
sisaruksella, vanhemmalla tai kaukaisemmalla sukulaisella. Joissakin tapauksissa kyseisella
vammalla ei ole tarkkaa diagnoosia, useimmissa kuitenkin sairaus on diagnosoitu ennen
vastaanotolle tuloa. Jotkut sairaudet pystytdan diagnosoimaan sikiolté geenitestillg, toiset taas
kromosomitestillg, jotkut mahdollisesti ultraganitutkimuksella, joitakin el kenties saada selville
ennen lapsen syntymaa. Periytymistavoista yleisin on peittyva periytyminen, mutta mukana on
my0s vallitsevasti periytyvia sairauksia, nk. uusia mutaatioita seka epamuodostumia, joiden
periytyminen ei ole tiedossa'. Kaikki vastaanotot kasittelevét eri sairauttatai vammaa. Kahdella
vastaanotolla naisasiakas on raskaana. Aineisto on siis hyvin heterogeenista. Y hteistéa vastaanotoille

on se, ettd kyseessa on asiakkaiden ensimmainen kaynti kyseisella klinikalla ja etté perheessa tai

Lks liite2
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suvussa on todettu tai epéilty perinndllinen sairaus tal vamma. Aineistosta on poistettu tai muutettu
kaikki sellainen tieto, joka vois aiheuttaa asiakkaan tunnistamisen. Myos klinikat esitetdan

nimettoming, koodeillal ja2.

Klinikalla 1 téssé tutkimuksessa mukana olevilla 13 vastaanotolla kaikki 6 1&8kérid ovat naisia.
Videonauhoituksissa ovat mukana |&8karin tapaamisen lisdksi myos perinndllisyyshoitajan osuus
vastaanotosta, joka sijoittuu ennen jaltai [a&karin tapaamisen. Vastaanotto tapahtuu huoneessa, jossa
keskustelu kaydaan pyoreén poydan ympérilla ja potilaan tutkimus (jos kysei st tautia sairastava on
asiakastai asiakkaan laps) tapahtuu kuvan ulkopuolella tutkimuspoydan 88ressa. Asiakkaat saavat
huoneeseen tullessaan istua valitsemalleen paikalle ja 188kéri istuu sen jalkeen jollekin muulle
paikalle. La8kérit eivét yleensa ole pukeutuneet 188karintakkiin, vaan tavallisiin vaatteisiin.

V astaanottojen kokonaiskesto vaihtelee 65 minuutista 2 tuntiin 32 minuuttiin. L&8k&rin osuus
vastaanotosta kestdd 51 minuutista 1 tuntiin 35 minuuttiin. Vastaanotot videokuvattiin hyllyssa
paikallaan olevalla videokameralla, jonkaklinikan hoitaja kynnisti vastaanoton alussa. Tutkijat

eivét olleet paikalla vastaanotolla eivétka tavanneet asiakkaita.

Klinikalla 2 puolestaan molemmat neljan vastaanoton |aékéareistéa ovat miehid. Saimme luvan kuvata
asiakkaan tapaamisesta vain |é&karin osuuden, joka vaihtelee 10 minuutista 1 tuntiin 28 minuuttiin.
Asiakkaan tapaaminen tapahtuu, samoin kuin toisella klinikalla, py6redn poydan &&ressa.
Laakéareilla on paalldan valkoinen tyotakki. Asiakkaiden tutkimusta siséltavien vastaanottojen
kuvaamiseen emme saaneet lupaa, joten asiakkaiden tutkimusta ei sisally videonauhoihin talla
klinikalla. VVastaanotot videokuvattiin samoin kuin klinikalla 1. Klinikan 2 aineiston keruussa
kohtasimme erilaisia ongelmia ja reilun vuoden aikana onnistuimme saamaan vain neljé videoitua

vastaanottoa suunnitellun 30:n sijaan. Koska aineisto tuo analyyttisesti merkittavan lisén klinikan 1

Tutkimussuunnitelmat ja aineistonkeruu on hyvéaksytty molempien klinikoiden eettisessa
toimikunnassa ja kaikilta asiakkailta on hankittu kirjallinen suostumus tutkimukseen
osallistumiselle. Asiakkaita on myds informoitu Kirjeitse tutkimuksen tarkoituksesta ja kulusta.

Aineisto voi vaikuttaa melko pieneltd, kuten usein laadullisissa tutkimuksissa. Keskustelunanalyysi
perustuu kuitenkin hyvin tarkkaan ja yksityiskohtai seen vuorovaikutuksen kulun analysointiin,
joten pienestakin aineistosta voi saada paljon irti. Keskustelunanalyysi el ensisijaisesti pyri

osoittamaan tilastollisesti tiettyjen ilmiGiden esiintymistd, vaan analysoi aineistosta esiin nousevia
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sddnnbnmukaisia piirteita vuorovaikutuksen kulussa. Keskustelunanalyysia kayttamalla etsitdan siis
sddnnonmukaisia keskustelukaytanteita ja niiden tehtavia suhteessa meneilla olevaan toimintoon
(mm. Heritage 1996, 239). Taman tutkimuksen aineisto on kyseisen tutkimustehtévan suhteen
riittava ja sen perusteella voidaan seka |6ytéa kysei sia sédnnénmukai suuksia etta analysoida niiden
merkitysta institutionaalisen toiminnan kannalta. Vaikka tarkasteltavat keskustelupétkéat ovat usein
lyhyitd, niiden merkitys seka perinndllisyysneuvontavastaanoton kokonai suuden etté asiakkaiden

elaman kannalta voi olla hyvinkin merkityksellinen.

Videokuvattu aineisto on litteroitu eli saatettu kirjalliseen muotoon keskustelunanalyysin
perinteiden mukaisesti (ks. liite 1 litteraatiomerkinngistd). Litteraatioon on merkitty sen liséksi, mita
puhujat sanovat, myos se, miten he sen sanovat. Litteraatiossa merkitéan puhuttujen sanojen liséksi
tauot ja padlekkaispuhunta, savelkulku, puhenopeus, hengitykset ja nauru (ks. Seppanen 1997,
Hutchby & Wooffitt 1998, Ten Have 1999). K oska kaikkia puheeseen liittyvia elementteja ei
koskaan voida vangita paperille, olen keskittynyt vuorovaikutuksen kulun kannalta olennaisimpiin
puheen ominaisuuksiin. Koska tarkoituksena on analysoida aikuisten kesken kaytévaa keskustelua,
olen myG6s pddosin jéttanyt litteraatiosta pois lasten dantelyn. Eleitd, katseen suuntiaym.
nonverbaalia kayttaytymista olen merkinnyt litteraatioon vain joissakin kohdin, mutta analysoin sita
monien esimerkkien yhteydessa videonauhan perusteella. Analysoitavat keskusteluotteet olen
pyrkinyt valitsemaan siten, ettéd ne mahdollisimman hyvin kuvastaisivat kyseisté keskustelussa
esiintyvaa ilmiota Olen kayttanyt myds samojen keskustelujen eri osakatkelmia siksi, ettalukijalle
syntyisi mahdollisimman hyva kuva keskustelujen etenemisesté sen sijaan, etté esiteltaisiin erillisia
katkelmia mahdollisimman monilta vastaanotoilta. Joissain tapauksissa késittelen myds samoja
keskustelukatkelmia eri ndkokulmista eri luvuissatai osaluvuissa, esimerkiksi analysoin erikseen
keskustelun rakenteellisia tekijoité ja moraalin késittelya

Varsinaisen tutkimusaineiston liséksi olen tutustunut perinndéllisyysneuvonnan kaytantéon
haastattelemalla perinndllisyysneuvojia ja -hoitajia sekad osallistunut [&8kéarien viikkopalavereihin.
Tasta saamani tieto on toiminut tutkimukseni taustatietona auttamalla minua ulkopuolisena tutkijana

ymmartamadn paremmin perinndllisyysneuvojien ja -hoitajien tyota.
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1.3 Kirjan rakenne

Seuraavassa luvussa esittelen keskustelunanal yysid metodina ja tarkastelen keskustelunanal yyttista
tutkimusperinnetté erityisesti institutionaalisen vuorovaikutuksen tutkimuksessa. Keskityn pdgosin
sellaisiin tutkimuksiin, jotka ovat relevantteja oman tutkimukseni kannalta, kuten [&8ketieteellista
vuorovaikutusta, neuvontavuorovaikutusta ja keskustelussa ilmenevad moraalia kasitteleviin
tutkimuksiin. Kolmannessa luvussa esittelen tarkemmin perinnéllisyysneuvontaa institutionaalisena
toimintana, sen eettisié periaatteitaja siitd tentya empiirista tutkimusta. Neljannessa luvussa
|dhestyn aineistoani kuvaamalla vastaanottojen kokonaisuutta seké perhesuunnittelua,
sikiodiagnostiikkaa ja selektiivista aborttia koskevia keskusteluja yleisluontoisesti ja esittamalla
aineistosta I6ytamani kaksi toisistaan poikkeavaa |88karin |ahestymistapaa néihin aiheisiin. Kutsun
néita lahestymistapoja tiedonantomalliksi ja ohjausmalliksi. Viidennessa luvussa siirryn
analysoimaan tarkemmin, kuinka sikiddiagnostiikkaan ja selektiiviseen aborttiin liittyvaé tietoa
annetaan ja vastaanotetaan | 88karin kayttaessa tiedonantomallia. Kuudennessa luvussa tarkastelen
sitd, kuinka la8karit ja asiakkaat esittavat kannanottoja lasten hankkimiseen, sikiodiagnostiikkaan ja
selektiiviseen aborttiin liittyen tiedonantomallissa. Seitseméannessa luvussa analysoin kyseisia
kannanottoja niill& vastaanotoilla, joilla 188kari kayttéd ohjausmallia. Viimeisessa luvussa kokoan
analyysin tulokset yhteen ja pohdin tulosten merkitysta lagjemmin.
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2 Keskustelunanalyysi ja vuor ovaikutustutkimus

Keskustelunanalyysi on etnometodologiaan pohjautuva empiirinen tutkimusmenetelméa, joka tutkii
sitd, mita ihmiset puhuessaan tekevéat. Se keskittyy analysoimaan niita kompetensseja, joita puhujat
kayttavét osallistuessaan ymmarrettavaan keskusteluun. Keskustelua tarkastellaan vuoro vuoroltaja
keskitytdan puhujien empiirisesti havaittavaan kayttaytymiseen valttéen puhujien motivaatioita
koskevia spekulaatioita. (Heritage 1996) Keskustelunanalyysi on tutkimusmetodi, jota kéyttavét
tutkijat eri aloilta, kuten sosiologit, sosiaalipsykologit, psykologit, lingvistit, antropologit ja
kasvatustieteilijét. Eri tieteenalat painottavat hieman eri asioita, esimerkiksi lingvistit keskittyvét
enemman kielen rakenteisiin ja sosiaalitieteiden tutkijat painottavat yhteisia merkityksia, mutta

tutkimuksessa kéytetdan silti samojateorioitajakasitteita

Heritage (1996) listaa keskustelunanalyysin lahtokohdat seuraavasti: 1) Keskustelunanalyysissa
vuorovaikutuksen ndhddan olevan rakenteellisesti jérjestéytynytta. Tieto olemassa olevista,
luonteeltaan sosiaalisista rakenteista vaikuttaa puhujien toimintaan ja tulkintoihin. 2) Osallistujat
ottavat vuorovaikutuksessa huomioon kontekstin. Puheen ja sen sisdltamien merkitysten nahdaén
olevan seka kontekstin muovaamaa etta kontekstia uudistavaa. 3) Mitéan yksityiskohtaa ei
analyysissavoidaapriori hylata merkityksettomané. (Heritage 1996, 236) Konteksti voidaan tulkita
joko lahikontekstina eli keskustelun sisisend tai lagjempana, esimerkiksi 1&8kérin vastaanoton
esitettya periaatetta voidaan havainnollistaa siten, ettd keskustellessaan 188kérin (tai
perinnodllisyysneuvojan) vastaanotolla osallistujat orientoituvat siihen tietoon, mika heilléa on
aikaisemmin syntynyt [&&kéarin vastaanotosta. Seké laakari etté potilas tietévét, miten kyseinen
instituutio (esim. terveyskeskus) toimii, mita asioita vastaanotolla kasitell&an, mika on tavoitteena,
kuinka vastaanotto etenee jne. Konteksti, la&karin vastaanotto, muovaa sitd, mita ja miten
osallistujat puhuvat. Konteksti el kuitenkaan yksityiskohtaisesti mééréa, mitéa ja miten puhutaan,
vaan osallistujat vuoro vuorolta tuottavat keskustelun. Esimerkiksi 188kéri ja potilas saattavat
keskustella muista kuin [88ketieteellisista asioista, jos esimerkiks sattuvat tuntemaan toisensa
vastaanoton ulkopuolella. Mitéan yksityiskohtaa vuorovaikutuksessa ei voida itsestdan selvasti
poissulkea analyysistd, vaan esimerkiksi eleet, ilmeet, tietokoneen naputtelu tms. voivat olla
vuorovaikutuksen kannalta hyvinkin oleellisia yksityiskohtia.
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Keskustelunanalyysin kasityksen mukaan toiminnan merkitykset syntyvét vuoro vuorolta
keskustelussa. Vuorovaikutuksessa puhuja ilmaisee omassa vuorossaan kasityksensa
edeltdvastéd/edeltavista vuoroista. Merkitykset ja tulkinnat tuotetaan yhteistyossi keskustelijoiden
kesken. Jos puhuja huomaa (vastaanottgjan seuraavasta vuorosta), etté hanet on ymmarretty vaarin,
hanell& on tilaisuus korjata tdma vaarinkasitys. Heritage (1996) kutsuu téta yhteenliitetyilla

toiminnoillatuotettua jaettua ymmarrysta intersubjektiivisuuden arkkitehtuuriksi.

Keskustelunanalyysin isana pidetédn Harvey Sacksia, jonka vuosina 1964-1972 pidettyja, vuonna
1992 julkaistuja luentoja pidetéén keskustelunanalyysin perustana. Erving Goffmanin oppilas,
sosiologi Harvey Sacks alkoi Harold Garfinkelin etnometodologisen tutkimusotteen innoittamana
sitd, miten puhujat rakentavat keskustelua ja mité he toimintoja he keskustelussa suorittavat. Vaikka
Sacksin ensimmaiset tutkimuksen kohteet olivatkin itsemurhien ehkaisykeskukseen soitetut puhelut
ja nuorten ryhméterapiakeskustelut, hyvin pian varhainen keskustelunanalyysi keskittyi
nimenomaan arkikeskustelujen tutkimiseen. Sacksin ja kahden muun keskustelunanalyysin
"veteraanien” Emanuel Schegloffin ja Gail Jeffersonin kasitys oli, etta arkikeskustelua tutkimalla
paéstaisiin paremmin késiks keskustelussa kéaytettéviin valineisiin, kuten
vuoronvaihtojarjestelméén. 1970-luvulta alkaen kuitenkin keskustelunanalyytikot alkoivat jalleen
tutkia institutionaalisia tilanteita, kuten oikeusistuntoja. (ten Have 1999)

Sacks alkoi jo aikaisessa vaiheessa litteroida tutkimiaan keskusteluja kirjaten ylds puhuttujen
sanojen lisdksi myds muita puheen piirteitd, kuten pdallekkaispuhuntaa ja taukoja. Gail Jefferson
kehitti mydhemmin litterointitekniikkaa pitemmalle ja nykyisin keskustelunanalyysissa on
suhteellisen vakiintunut litterointikaytanto. (ten Have 1999) Keskustelunanalyyttisessa litteroinnissa
pyritddn keskittymaan niihin keskustelun piirteisiin, jotka ovat keskustelun etenemisen ja puhujien
valisen vuorovaikutuksen kannalta oleellisia. Y leensa litteraatioon merkitaan ainakin
paallekkaisyydet jatauot, hengitys ja nauru sekd vuoron lopun intonaatiot. Riippuen siitd, mita
puheen piirteita tutkija pitéa olennaisena juuri analysoimansa katkelman osalta, han voi merkita
my®6s puheen nopeutta ja voimakkuuttatal intonaatioita. Jos huomion kohteena on erityisesti
nonverbaali vuorovaikutus, voidaan litteraatioon merkita myos katseen suuntiatai eleita. (Seppénen
1997)

Keskustelunanalyysin tarkeimpia analyyttisia kasitteita ovat vuorottelujésennys, vierusparit,
sekvenssit, preferenssijasennys ja korjausgdsennys. Esittelen tassa lyhyesti niiden perusperiaatteet
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seka lisdksi hieman erityyppisen analyyttisen kasitteen, jasenkategorian. Ihmiset puhuvat keskendan
tavallisesti vuorotellen ja keskustelussa tama vuorottelu tapahtuu yleensa sujuvasti. Kompetentti
keskustelija pystyy ennakoimaan, koska kanssapuhuja on lopettamassa vuoroaan ja arkikeskustelua
tarkastelemalla voidaan néhd, etta usein edellisen vuoron loppu ja seuraavan alku puhutaan usein
hieman paallekkain. Kuinka keskustelijat sitten tietavat, koska vuoro vaihtuu? Sacks, Schegloff ja
Jefferson (1974) esittelivét klassisessa artikkelissaan ” A simplest systematics for the organization of
turn-taking for conversation” vuoronvaihtoa koskevan teorian, jolle nykyinenkin
vuorottelujdsennyksen tutkimus pitkalti perustuu. Vuorottelussa keskeisid kasitteitd ovat vuoron
rakenneyksikko (turn constructional unit, TCU) ja siirtyman mahdollistava paikka (transition
relevance place, TRP). Vuorot rakentuvat yhdesta tai useammasta vuoron rakenneyksikosta ja
niiden valilla on siirtyméan mahdollistava paikka, jolloin toisella keskustelijalla on mahdollisuus
ottaa vuoro itselleen. Lyhimmill&&n vuoro voi olla dialogipartikkeli, kuten ”joo” (esim. Sorjonen
2001a) tai jopa ele, esimerkiksi nyokkays. Vuorojen pituus vaihtelee suuresti keskustelusta toiseen
javuoro voi koostua useammasta vuoron rakenneyksikosta. Keskustelijat tunnistavat vuoron lopun
erilaisistavihjeistg, kuten prosodiastatai syntaksista. VVuoron vaihtumista séédell&én yleensa
paikallisesti puhujien kesken, mutta erityisesti institutionaalisissa tilanteissa, kuten
oikeusistunnoissa, vuoronvaihto voi olla hyvinkin tarkkaan sdadeltya. (Sacks, Schegloff & Jefferson
1974, Hakulinen 1997) Vuorot muodostavat keskustelussa sekvenssg 4, jotka ovat puheen
toiminnallisia kokonaisuuksia, esimerkiksi kysymys ja siihen vastaaminen (Heritage 1996,
Raevaara 1997).

Vierusparit (adjacency pair) tarkoittavat yhteen kuuluvia kahden vuoron kokonaisuuksia, kuten
tervehdys-vastatervehdys, kysymys-vastaus tal tarjous-hyvaksynt&/torjunta. Schegloff ja Sacks
(1973) méaarittelivét vierusparit seuraavasti: Vieruspari muodostuu kahdesta vuorosta, jotka ovat
lahekkain keskustelussa, eri puhujien esittéamid, jérjestyneet etu- ja jalkijaseneks jatietty etujasen
vaatii tietynlaisen jalkijasenen. Esimerkiksi siis ensimmainen puhuja tuottaa etujésenen,
kysymyksen, jatoisen puhujan odotetaan tuottavan jalkijasenen eli vastauksen. Vuorojen
perdkkdaisyyteen orientoidutaan normaatiivisena periaatteena, mutta vuorojen el valttaméttatarvitse
olla perékkaisia, esimerkiksi kysymykseen voidaan vastata vasta useamman vuoron jalkeen.
Vierusparien valillatoimii nk. sekventiaalinen implikoivuus, jokatarkoittaa normatiivista odotusta
tuottaa jalkijasen etujasenen jalkeen. Tamaei kuitenkaan tarkoita Sitg, etta jalkijasen véalttamétta
tuotettaisiin, mutta keskustelijat orientoituvat siihen, etta se normatiivisesti pitéis tuottaa. Ellei siis
esimerkiksi kysymykseen anneta vastausta, vastauksen puuttumista selitetéén eli kéasitell&an
selitysvelvollisena (accountable). (Schegloff & Sacks 1973, Heritage 1996, Raevaara 1997)
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Preferenssijasennyksel |4 taas tarkoitetaan sitg, etté vierusparin tietty etujasen preferoi
tietynsuuntaista jalkijasentd, esimerkiksi kutsu preferoi hyvaksymista. Osallistujat orientoituvat
keskustelun preferenssiin mm. siten, etta esittavét preferoimattomia jalkijasenia (esim. kutsusta
kieltaytymisid) tietyilla tavoilla. Preferoimattoman vuoron merkkejé voivat olla mm. viivytys,
selittelyt ja anteeksipyynnét. (Pomerantz 1984, Tainio 1997)

Korjaugasennyksella tarkoitetaan sitd, miten keskustelijat késittelevdt omassa tai toisen puheessa
tal sen kuulemisessa tai ymmartamisessé ilmenevia ongelmia. Korjausjakso voidaan aloittaa jo
”ongelmavuorossa’ eli puhuja korjaa omaa puhettaan, vuorojen valisessa siirtymaétilassa,
Seuraavassa vuorossata sen jalkeen. Keskustelussa preferoidaan sitg, ettéa ongelman ” atheuttgja’
korjaa itse omaa puhettaan. Kuulija voi myos esittda nk. ymmarrystarjouksen kysydkseen, onko
ymmartanyt asian oikein. (Schegloff, Jefferson & Sacks 1977, Sorjonen 1997)

Sacks (1992) kehitteli luennoissaan edell& kuvattujen sekventiaaliseen analyysiin suuntautuneiden
valineiden lisdksi myo6s keskustelunanalyysissa kaytetyn toisen tyyppisen kéasitteen, jasenkategorian
(Membership Categorization Device, Sacks 1992, Val. |, 236-266). Jasenkategorioiden tutkiminen
perustuu siihen, ettd keskustelijat kayttévat puheessaan tietynlaisia kategorioita, kuten ” &iti” tai
"nainen” ja naihin kategorioihin liitetdan tiettyja ominaisuuksia. Kategorioihin liittyy myos
tyypillisia toimintoja (category-bound activities) ja kategorioita voidaan yhdistéé kokoelmiksi,
kuten " perhe”’, johon voi kuulua esimerkiksi ”is&’, "aiti” ja” lapset”. Nama kategoriat ovat
kulttuurisesti jaettuja ja saman kulttuurin jasenill& on suunnilleen samat késitykset siitd, mitkatietyn
kategorian tyypilliset ominaisuudet ovat ja millaisia tyypillisia toimintoja siihen kuuluvat
suorittavat.® Né&ita kategorioita kaytetaén erityisesti kertomuksissa kuvaamaan ihmisié ja heidan
toimintaansa. |hmiset voivat kuulua moniin eri kategorioihin, kuten " &iti”, ”vaimo”, "nainen”,
"sihteeri”, "koiranomistaja’ jne ja kategorioiden valinnalla tehd&an erityisesti moraalista ty6ta
keskusteluissa ja kertomuksissa. Jasenkategoria-analyysilla voidaan tutkia erityisesti tdt& moraalista
ty6td, moraalin tuottamista keskustelussa. Jayyusi (1984, 1991) on tutkinut sitd, kuinka moraalia
tuotetaan keskusteluissa kayttamalla kategorioita kuvauksissa, viittauksissa ja syytoksissa
Kategorioita voidaan kéayttda myds silloin, kun puhuja kuvaa itsegén. Nikander (2002) kuvaa
vaitoskirjassaan sita, kuinka noin viisikymmenvuotiaat ihmiset kuvaavat itsedan ja elamaansa
kategorioita kayttamalla. He tekevét haastattelussa moraalista ty6té vertaamalla itsedén ja

toimintaansa kulttuurisiin kasityksiin aikuisuudesta ja siitg, millaisia” viisikymppisten” pitéisi olla

! Tosin mybs kategoriat ja niiden sisdllét voivat olla paikallisesti neuvotdtaviaja muuttuvia, ks. Hester 1998.
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Jasenkategorioiden tutkimuksesta on kaytetty myds kasitettd ” membership categorization analysis’
(MCA, mm. Eglin & Hester 1992, Hester 1998).

Keskustelunanalyysi kayttéa edelléa kuvattuja keskustelun rakenteellisten piirteiden analysointia ja
jasenkategorioiden analysointia tutkiessaan sitd, mita keskustel ussa tapahtuu. Vaikka tutkimus voi
tuntua hyvinkin tekniseltg, kirjataanhan litteraatioihin tarkasti esimerkiks taukojen pituudet
kymmenesosasekunnin tarkkuudella, keskitytaan erityisesti sosiaalitieteel lisessa

keskustelunanal yyttisessa tutkimuksessa kuitenkin sithen, mita puheella tehdéén, millaisia
merkityksi& puheella paikallisesti luodaan ja miten keskustelijoiden roolit javalta-asemat puheessa
ilmenevét. Erityisesti institutionaalisen vuorovaikutuksen tutkimuksessa on kuvattu paljonkin
nimenomaan tiettyjen instituutioiden valta-asetelmien ilmenemisté keskustelussa (mm. Drew &
Heritage 1992, Hutchby 1996b, Speer & Parsons 2006).

2.1 Institutionaalinen vuor ovaikutus

Arkikeskustelujen liséksi viime vuosikymmenina on keskustelunanalyysia kaytetty yha enenevéssa
maérin institutionaalisen vuorovaikutuksen tutkimiseen. Institutionaalisella keskustelulla
tarkoitetaan sellaisia keskusteluja, joissa ainakin toinen puhuja edustaa tiettya instituutiota (Drew &
Heritage 1992) tai puhujat suorittavat tiettya institutionaalista tehtavaa (Perakyla 1997). Tassa
yhteydessa ” instituutio” viittaa nimenomaan virallisiin instituutioihin, kuten kouluun,
oikeuslaitokseen tai terveydenhuoltoon, e epavirallisiin sosiologiassa instituutioiksi luokiteltaviin
jarjestelmiin kuten esimerkiksi perhe (Perdkyla 1997). Institutionaalisen vuorovaikutuksen
tutkimuksessa keskitytaan erityisesti sithen, mik& on tunnusomaista juuri télle keskustelulle eli
missa suhteessa tietty institutionaalinen keskustelu (esimerkiksi 188kérin vastaanotto) poikkeaa
arkikeskustelusta ja muista institutionaalisista keskusteluista. Drew ja Heritage (1992) ovat
listanneet niita kohtia, joistatietyn institutionaalisen keskustelun erityispiirteita voidaan 10yt&a.
Naita ovat essmerkiksi sanavalinnat, vuoron muotoilu, sekvenssiorganisaatio, keskustelun

kokonai srakenne seka sosiaalinen epistemologia ja sosiaaliset suhteet (esim. valtasuhteet). Heritage
(1997) lisd&a néihin viela vuoronvaihtamisen organisaation. Néité erityispiirteita voidaan 16ytéa
periaatteessa mista tahansa vuorovaikutuksen osatekijasta (ibid.)

Y leisemmin voidaan sanoa, ettéinstitutionaalisen vuorovaikutuksen piirteitd ovat 1) osallistujat
orientoituvat johonkin tavoitteeseen, tehtavaan ta identiteettiin, 2) toiminnalla on olemassa tiettyja

rgjoitteitaja 3) puheeseen liittyy juuri kyseiselle ingtituutiolle tyypillisia viitekehyksié tai toimintoja
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(Drew & Heritage 1992). L&dkérin vastaanoton kohdalla ndmé piirteet olisivat siis esimerkiksi
osallistujien orientoituminen potilaan vaivan selvittdmiseen ja hoitamiseen tai parantamiseen,
toiminnan suorittaminen tietyssa huoneessa, rakennuksessa jne, vastaanotolla kaytavan keskustelun
rajoittaminen paéasiassa potilaan vaivasta keskusteluun, |&8ketieteellisen viitekehyksen kaytto
keskustelussa ja potilaan tutkiminen erityisend, juuri [&8karin vastaanottoon liittyvana toimintona.

Institutionaalisia toimintaympéristoja on hyvin erilaisia ja niiden asettamat ragjoitteet vaihtelevat
my6s suuresti. Tietyissa toimintaympéristoissa, kuten oikeussalissa tai uutishaastattelussa
normatiivisesti rajataan vuoronvaihtosysteemia eli sdadelldan sitd, kuka saa puhua, milloin ja miten.
Néaiden rajojen rikkominen (esimerkiks oikeudessa todistajan puhe védraén aikaan) tuottaa
sanktioita. Epamuodollisemmissa toimintaympéristoissa, kuten 188karin vastaanotolla, puheen
vuorottelu ja muoto ovat vapaammin valittavissa (tosin tiettyjen rajojen sisélld). (Drew & Heritage
1992)

Vuoronvaihtosysteemin rajoittamisen aiheuttaman rakenteellisen epasymmetrian lisaksi
institutionaalisia keskusteluja leimaa usein monenlainen epistemologinen epasymmetria. Heritage
(1997) luettelee nelja erilaista epdsymmetrian muotoa: 1) osallistumisen epdsymmetria (esimerkiksi
la&kari kysyy, potilas vastaa), 2) vuorovaikutuksen ja institutionaalisen tietotaidon epasymmetria
(vastaanotto on l&8kérille rutiinia ja han madraé agendan, potilaalle kaynti on erityistilanne), 3)
epistemologinen varovaisuus ja tiedon epdsymmetria (I1é8kéari asiantuntijana, potilas maallikkona) ja
4) tiedon saamisen epasymmetria (188karilla paasy 188ketieteelliseen tietoon, potilaallaomiin
tuntemuksiinsa). Tama epdsymmetria el kuitenkaan ole valttamétta negatiivinen asia, vaan saattaa
ollaoleellinen osa institutionaalisen tehtavan suorittamista. Kuten Perdkyla (2006) muistuttaa,
|&8karin auktoriteetin poistaminen aiheuttaisi sen, etta vuorovaikutus enda olisikaan
|a8ketieteellista 1man 188karin tiedollista (epasymmetrista) auktoriteettia potilas ei hakeutuis
|&8karin vastaanotolle vaivaansa selvittdmaan. Lagkarin auktoriteetti ei siis esta aidon 188kari-
potilas-yhteistydn syntymista. Perakylan mukaan 188karin auktoriteetti on niin syvaan juurtunut
|&8ketieteelliseen vuorovaikutukseen, etta sita el horjuta se, ettd |88kéari selittda potilaalle omaa
pééttelyaan tai potilas esittéa omia ndkemyksiaan. (ibid.)

Tutkiakseen institutionaalista vuorovaikutusta tutkijan tulee tuntea tutkimansa instituutio ja sen
toimintatavat (mm. Drew & Heritage 1992, Arminen 2000). Arkikeskustelun ymmartamisen
katsotaan kuitenkin olevan pohja institutionaalisen keskustelun erityispiirteiden ymmartamiselle
(Heritage 1996). Keskustelunanalyysi onkin tutkimusmenetelmana vahvasti kumulatiivinen ja
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tutkimukset pohjautuvat pitkalti arkikeskustelusta saatuihin tutkimustuloksiin seké aikaisemman
tutkimuksen soveltamiseen uusissa toimintaymparistoissa (ibid.)

Ingtitutionaalista vuorovaikutusta voidaan myos lahestya arkikeskustelun sijasta tai sen lisdksi
instituution itsensa nakokulmasta. V oidaan tutkia, miten instituution itsensa asettamat normeatiiviset
mallit tal teoriat toteutuvat k&ytannon vuorovaikutuksessa. Perdkylaja Vehvilédinen (2003)
ehdottavat téllaisen ammatillisen vuorovaikutustiedon (professional stocks of interactional
knowledge) ja instituution keskustelun k&ytanteiden vertailun voivan 1) todistaa téllaisen tiedon
sisdltamét oletukset oikeiksi tai vaariksi, 2) muodostaa yksityiskohtaisemman kuvan niista
k&ytannoista, joitatamatieto kuvaa, 3) tuoda tdman tiedon ymmartamiseen uuden ulottuvuuden ja
4) kuvata niita kaytantdja, joita ei ole tarkasti méaritelty tallaisessa tiedossa. Tallaisia normeatiivisia
mallejatai vuorovaikutuksen kvasiteorioita kaytetdan monenlaisissa ammattikaytannoissa, kuten
terveydenhuollossa, terapiassa tai neuvonnassa. Keskustelunanalyysi voi toimiakriittisend,
yksinkertaistuksia ja empiirisesti kestaméttomia oletuksia analysoivana tutkimuksena tai

taydentavand, kaytantoja koskevan yksityiskohtaisemman kuvan luojana. (ibid.)

Keskustelunanalyyttista tutkimusmenetel maa k&yttéen on tutkittu hyvin erilaisia ingtitutionaalisia
keskusteluympérist6ja, kuten television uutishaastatteluja (Clayman 1992), oikeussal ikeskusteluja
(Drew 1992), julkista puheen pitamista (Atkinson 1984), AA-keskusteluja (Arminen 1998),
psykoterapiaa (Perakyla 2004) ja tydhaastatteluja (Button 1992), vain muutaman mainitakseni.
Esittelen seuraavana téssa luvussa omalle tutkimukselleni relevantin keskustelunanalyyttisen ja
osittain my6s muun tyyppisen tutkimuksen tuloksia. Ensiksi esittelen |188kéri-potilas-
vuorovaikutusta, sen jalkeen neuvojen antamista ja viimeksi sitd, miten moraalin tuottamista
keskustelussa on tutkittu.

2.2 Laékari-potilas-vuorovaikutus

L &8ké&rin vastaanotolla tapahtuvaa vuorovaikutusta on Suomessa ja muualla maailmassa tutkittu
runsaasti. Tassd alaluvussa esittelen téata tutkimusta luodakseni pohjan perinnéllisyysneuvonta-
keskustelujen erityispiirteiden ymmartamiselle. Perinndllisyysneuvontakeskustelut ovat
keskusteluja l&8karin ja asiakkaan (joskus potilaan) valilla, mutta ne poikkeavat monessa suhteessa
"tavallisesta’ laékari-potilas-vuorovaikutuksesta. Kasittelen néita eroja kyseisten vastaanoton
vaiheiden yhteydessi seka luvussa 4 perinndllisyysneuvontavastaanoton yleiskuvauksen
yhteydessa.
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Ensimméisia [adkarin vastaanotolla kaytavia keskusteluja vuorovaikutuksen nakokulmasta
kasitelleita tutkijoita olivat Byrne & Long (1976), jotka &aninauhoitettujen yleislédkarin
vastaanottojen perusteella loivat mallin siitd, millaisia vaiheita néilléa vastaanotoilla esiintyy. Naméa
vastaanoton vaiheet ovat heidan mukaansa (suom. Perékyld, Eskola & Sorjonen 2001):

1) doitus

2) ké&ynnin syyn selvittaminen

3) sanallinen jaltal fyysinen tutkimus

4) potilaan tilanteen pohdinta (eli diagnoos)

5) hoidosta ja muista jatkotoimista keskusteleminen

6) vastaanoton lopetus.

Byrne & Long hahmottelivat kaksi 188karin tyoskentelytyylid; 1a8karikeskeisen ja potilaskeskeisen
tyylin. Lagkarikeskeisessa tyoskentelytavassa toimintaa ohjaa [agkarin ammatillinen erityistietamys,
potilaskeskeisessa taas potilaan kokemus ja ndkemykset. Potilaskeskel sesta tydskentelytavasta on
kuvauksia on analysoitu my6hemmin seikkaperéisemmin ja siten saatu monimuotoisempi kuva
l&&karin vastaanotolla tapahtuvasta vuorovaikutuksesta (Perdkyl&, Eskola & Sorjonen 2001).

Vastaanoton aloitus ja kaynnin syyn selvittaminen

Ruusuvuori (2000, 2001) on tutkinut [&&karin vastaanottojen aloituksia ja kdynnin syyn
selvittamistd suomalaisilla yleislaékarin vastaanotoilla. Vastaanoton alussa potilas kutsutaan sisaén,
tervehditdan ja esitetéan kaynnin syy. Tassi vaiheessa on tarked, ettd |a8kéri osoittaa
kuuntelevansa potilasta, mika tapahtuu paéosin sanattoman viestinnan avulla. Kaynnin syyn
selvittamisessa seké |188kérit etta potilaat orientoituvat siihen, ettéd on |&8kéarin tentava avata
keskustelu kaynnin syysta. Naissa kysymyksissa ladkarin kayttdaman kysymyksen muoto (nk. avoin
vai suljettu kysymys') ei néyta vaikuttavan siihen, miten potilas saa ongelmansa kerrotuksi. Byrnen
& Longin (1976) suosittelema suljettujen kysymysten valttaminen el siis téassa yhteydessa vaikuta
relevantilta. Sen sijaan suljettujen avauskysymysten kayttaminen uusintakaynneilla saattaa jopa olla
potilaan odotusten mukainen. Potilaat kertovat k&ynnin syyn useimmiten itsendisend kertomuksena

tal raporttina ja esittavat néin oman nakokulmansa ongelmaansa. Keskeinen tehtava kaynnin syyn

1 Nk. "avoin kysymys’ antaa vastagjalle monenlaisia mahdollisuuksia vastaamiselle, ” suljettu kysymys’ taasrajaa
vastaamisen vaihtoehtoja esim. kyll&/el —vastauksiin.
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kertomisessa potilaan kannalta on osoittaa k&ynti oikeutetuksi. Yksi |agkéarin tehtava kdynnin syyn
vastaanottamisessa on siis vahvistaa potilaan ongelma |88kérin apua vaativaksi. (Ruusuvuori 2001)
Samansuuntaisia tuloksia on saatu my6s amerikkal aisessa tutkimuksessa. Potilaat kayttavét kolmea
erilaistataktiikkaa laakarilla kaynnin oikeuttamiseen: 1) diagnostisten véitteiden esittamista, 2)
kertomalla, ettdjokin kolmas osapuoli on osallistunut 1a8karilla kayntia koskevaan padtoksentekoon
ja3) véaittamalla " vaivojen vastustamista’ eli etté potilas on yrittanyt selvitd vaivansa kanssa ensin

ilman l&&karilla kayntia. (Heritage & Robinson 2006)

Ruusuvuoren (2005) toisessa tutkimuksessa tarkasteltiin sitd, kuinka [&8karit ottavat vastaan
potilaiden ongelmankerrontaa. Potilaan esittdmaan ongelmaan 1&dkérit suhtautuvat yleisimmin (yli
puolessa tutkimuksen tapauksista) tiedonantona, ottamalla sen vastaan minimipalautteellatai
hiljaisuudellatai jatkamalla meneill&an olevaa toimintaa. Toinen vaihtoehto potilaan ongelman
kertomiseen (neljésosassa tapauksista) on se, ettalaakari kommentoi potilaan ongelmaa, mutta
séilyttdd ongelman ratkaisun pddtoimintona. Kolmas tapa (viidesosassa tapauksista) suhtautua
potilaan ongelmankerrontaan on |&8kérin esittama samanlinjai suutta esittava tai osoittava
kommentti, joissa myos padosassa on fokuksena potilaan ongelman ratkaisu. L&8kérin toiminnassa
ilmenee siis arkikeskustelusta poikkeava, asiantuntijoiden kdyttama tapa ilmaista samanlinjai suutta,
empatiaatai sympatiaa. Laakari ei tuo keskusteluun omia kokemuksiaan, vaan séilyttaa fokuksen

potilaan ongelman kasittelyssa. (Ruusuvuori 2005)

Perinndllisyysneuvonnassa ensisijainen kdynnin syy el useinkaan ole diagnoosin selvittaminen.
Joissain tapauksissa asiakkaat tulevat perinndllisyysneuvontaan siksi, etta helllatai heidan
lapsellaan on jokin diagnosoimaton vammartai oireyhtymad, jolle he haluavat saada diagnoosin jaltai
selittdvan syyn. Tallaisia voivat olla esimerkiksi tietty synnynnéinen epdmuodostumactai lapsen
tarkemmin diagnosoimaton kehitysviivastyma. Useimmiten vastaanotolle tulevilla asiakkailla on
kuitenkin jo tiedossaan kyseessa oleva perinndllinen sairaus, joka on diagnosoitu joko asiakkaalla
itselldan tai hanen lapsellaan, vanhemmallaan tai sukulaisellaan. Perinndllisyysneuvontaan tullaan
Saamaan tietoa taudin oireista, ennusteesta ja periytymisesta. Perinndllisyysneuvonnan fokus ei
taldin ole, kuten "tavallisilla’ 188karin vastaanotoilla, ongelmanratkaisu (diagnoosin selvittaminen),
vaan pikemminkin tiedon saaminen erityisasiantuntijalta. Kéynnin oikeutuksen ongelmaa ei téten
yleensd synny eika siita keskustella. Vaikka |&8kérilla yleensa on tiedossa asiakkaiden perheessa
esintyva sairaus tai vamma aikaisempien yhteydenottojen ja taustatietojen kerdamisen perusteella,

perinndllisyysneuvontavastaanoton alussa keskustellaan kuitenkin vastaanotolle tulon syysta
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Tutkimus ja tutkimustulosten kertominen

"Tavadlisella’ 188kérin vastaanotolla tutkimusvaiheen vuorovaikutus tapahtuu pitkéalti kysymysten ja
vastausten kautta. Ongelman kasittelyn alussa potilaat vastaavat useimmiten lagjasti riippumatta
siitd, onko laakarin kysymys avoin vai suljettu. Suljettuun kyll&/ei —kysymykseen potilaat voivat
ensin vastata lyhyesti, mutta lagjentaa vastaustaan antamalla lisétietoa, kasittelemalla kysymyksen
esioletuksia tai ohjaamalla keskustelua potilaan kannalta keskeiseen ongelmaan. Tassakaan
yhteydessa siis kysymyksen muoto el ndyta rajoittavan potilaiden vastauksia. Vaikka lé&karin
kysymykset vaistamétta ohjaavat potilaan puhetta, potilailla on myds vuorovaikutuksellisia keinoja
muotoilla vastaustaan ja ilmaista néin kasityksensa siitg, millainen tieto hanen mielestdan on

aslanmukaista jatérkeda. (Raevaara & Sorjonen 2001)

L&akarin esittamid, potilaan oireita koskevia kysymyksia potilaat tulkitsevat toimintakontekstin
mukaisesti, e niinkaan kysymyksen rakenteen (avoin/suljettu) mukaisesti. Fyysisen tutkimuksen
aikanatai osana lagjempaa kysymys-vastaus-sekvenssia esitettyyn kysymykseen potilaat vastaavat
usein lyhyesti. Lagjempaan vastaukseen liittyy usein joko epavarmuus oireista, oireiden kuvailun
hankaluus tai potilaan tarve purkaa l&8kérin kysymykseen sisdltyva esioletus. Laakéarin esittamaan
"rajaavaan” (kylldel -vastausta projisoivaan) kysymykseenkin potilaat vastaavat usein lagjoilla
vastauksilla Laakari osoittaa usein potilaan lagjan vastauksen relevantiksi omilla palautteillaan.
Vaikka tutkimus rakentuukin pddasiassa |adkarin kysymysten varaan, on potilaalla mahdollisuus
johdattaa keskustelua haluamaansa suuntaan tuomalla vastauksissaan esille itselleen
merkityksellisia asioita. Ladkéarit orientoituvat oireita koskevilla kysymyksill&an siihen, etta potilas

on omien oireidensa asiantuntija. (Korpela 2007)

Potilaat orientoituvat |&a8ketieteellisen tiedon hankinnan prosessiin (léékarin kysymykset ja potilaan
vastaukset) ja esittavat usein omat diagnoosiehdotuksensa nimenomaan siind vastaanoton vaiheessa,
jossa |88kari kysyy tietoja potilaalta. Tallatavoin potilas voi saada oman kasityksensa vaivan syysta
|&8karin tietoon tarpeeks varhaisessa vaiheessa, jottal&8kéri voi ottaa potilaan kasityksen
huomioon diagnoosia muodostaessaan. (Gill & Maynard 2006)

La&akari voi esittéa erilaisia toimintaansa selittavia kommentteja fyysisen tutkimuksen aikana.
Tutkimusta suorittaessaan |88kari voi selittéa tutkimusta (" online explanations’) tai kommentoida
sitd, mita tutkimuksen kuluessa nékee, kuulee tai tuntee (" online commentary”, ibid.). Kutsun tassa

viimeksi mainittua reaaliaikaiseksi kommentoinniksi. Reaaliaikainen kommentointi tapahtuu

27



nimenomaan fyysisen tutkimuksen aikana ja siina |a&kéari kuvaa tutkimuksen avulla sasamaansa
aistein havaittavia todisteita potilaan tilanteesta. Se siis poikkeaa diagnoosin esittamiseen liittyvasta
paéttelysta seka gjoituksen etté sisal6n suhteen. Reaaliaikaista kommentointia kdytetéén usein
lievisté oireistatal oireiden puutteesta raportoimiseen tai arvioimiseen. Reaaliaikaisen
kommentoinnin katsotaan toimivan seka vakuuttamaan potilaalle, etta tédman oireet eivé ole
vakavia etta joissain tilanteissa myos perustelemaan potilaille, miksi ndma eivét tarvitse
(odottamaansa) antibioottihoitoa. (Heritage & Stivers 1999) Reaaliaikaisen ” no problem” —
kommentoinnin (oireiden lievyyden tai puuttumisen raportoinnin) ja vahdisemman antibioottien
maaraamisen valilla onkin |0ydetty yhteys (Mangione-Smith et al. 2003).

Pomerantz ja Rintel (2004) ovat tutkineet sitg, kuinka |88karit esittavét potilaille tutkimustuloksia,
kuten laboratoriokokeita. Tutkimustuloksia esittéesséan [a8karit voivat asettaa potilaat joko
paternalistiseen tai itsenédisen asiantuntijan rooliin. L&8kéari voi implikoida paternalistisia odotuksia
esittamista. Talloin han kasittelee tutkimustuloksista tekemiaan johtopaétoksiariittavina potilaille ja
implikoi, ettd potilaan tulisi luottaa tulkinnoissa pelkéastaan ladkarin auktoriteettiasemaan ilman
itsendista tulkintojen tekemisté. Jos 188kéari sen sijaan raportoi numeeriset tutkimustulokset
potilaalle, han implikoi, etta potilaan pitéisi olla kiinnostunut myds numeerisista tuloksista ja toimia
itsendisend asiantuntijana niiden tulkinnassa. Potilaat voivat vuorovaikutuksessa joko hyvaksyatai
kiistéd ndma hellle asetetut roolit ja néin |&8kéri ja potilas tuottavat yhteistydssa ja neuvotellen
vastaanotolla ilmenevét roolit. (Pomerantz & Rintel 2004)

Perinndllisyysneuvontavastaanotoilla tendaan usein myds tutkimuksia diagnoosin varmistamiseksi.
Perinnollisyysneuvoja voi tehda suullisen tutkimuksen tai joissain tapauksissa myos fyysisen
tutkimuksen, mikali varsinainen potilas eli perinndllista tautia sairastava on asiakas tai asiakkaan
lapsi. Diagnoosia varmistetaan myds kayttamalla sukupuuta, aiempien 188kéri- ja sairaalakayntien
tutkimuksia sairauskertomusten perusteellatai erityisesti lapsista otettuja valokuvia Tutkimusta
ké&ytetadn paitsi diagnoosin varmistamisessa, myos oireyhtymien erilaisten oireiden selvittamisessa
taudin ennusteen helpottamiseksi. Kaikilla vastaanotoilla ei kuitenkaan tehda tutkimusta, koska
varsinainen potilas (esimerkiksi sukulainen) ei aina ole paikalla.
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Diagnoosin esittaminen ja vastaanottaminen

Suomalaisella l&akarin vastaanotolla 1 88karit voivat esittéa diagnoosin kolmellatavalla: suoralla
vaittamall, epasuorasti evidenssiin viittaavalla lausumallatai evidenssia esittavalla lausumalla.
Suorassa vaittamassa |aakari esittéd véitteen todellisuudesta ilman perusteluja. Ladkérit kayttavat
suoraa vaittamaa diagnoosia kertoessaan silloin, kun diagnoosia tukeva evidenssi on potilaan
nahtavillajatunnistettavissa kertomishetkella. Tamé on seka yleisin ettd yksinkertaisin tapa kertoa
ymmarrettava, |a8kérit viittaavat epasuorasti tai suoraan tutkimuksen tuottamaan evidenssiin.
Laakarit voivat perustella diagnoosiaan evidenssiin viittaamalla myos silloin, kun [&é&kéarin ja
potilaan vélilla vallitsee erimielisyys diagnoosista. Laakérit siis orientoituvat siihen, ettéa heidan
tehtdvanadan on perustella diagnoosi tutkimuksessa ilmenevélld evidenssilla. (Perakyléa 1998, 2001)

Maynardin tutkimuksessa amerikkalaisella lasten kehitysviivastymien tutkimukseen keskittyvalla
klinikalla [a8karit kayttivét erityista tapaa esittéa diagnoosi. Erityisesti ennen ” huonojen uutisten”,
vakavan diagnoosin, kertomista |&8kéarit voivat ké&yttda tapaa, jossa he kertovat testitulokset ennen
diagnoosin kertomista. Nain testin tulokset toimivat perusteena diagnoosille ja potilaan tai omaisen
on helpompi hyvaksya vakava diagnoosi. (Maynard 2002) Laakérit voivat myos kysya potilaan tai
omaisen omaa kantaa potilaan tilanteesta ennen diagnoosin kertomista. Maynard (1991a, 1992)
kutsuu téta” nékdkulman ilmaisemisen sarjaksi” (Perspective-Display Series), jonka osiaovat 1)
|&&karin esittama kysymys, joka hakee potilaan tai omaisen ndkokulmaa potilaan tilanteesta, 2)
potilaan tai omaisen vastaus ja 3) |a&karin raportti tutkimustuloksista tai arvio potilaan tilanteesta.
Ladkari kayttéd siis avukseen potilaan tai omaisen nékemysta potilaan tilanteesta diagnoosia
vahvistavana evidenssind. Diagnoos tuotetaan (ainakin néennaisesti) yhteistyona l1aakarin ja
potilaan tai omaisen vélilla ja lé8kari voi muotoilla diagnoosinsa potilaan tai omaisen nakdkulman
kanssa samanmieliseksi ja siten vahent& vaikean diagnoosin potentiaalisesti heréttdmaa vastarintaa.
(Maynard 199143, 1992)

Englantilaisilla 188kérin vastaanotoilla potilaat ovat Heathin (1992) mukaan diagnoosia
vastaanottaessaan suhteellisen passiivisia. Potilaat vastaanottavat useimmiten 188kérin esittdman
diagnoosin hiljaisuudellatai minimipalautteella, vaikka l&8kéri vuorovaikutuksellisesti antaisikin
mahdollisuuden potilaan vastaukselle. Jos 188kéari muotoilee diagnoosin kysymyksen muotoon tai
muuten osoittaa epdvarmuutta diagnoosin suhteen, potilas saattaa tuottaa lagjempia vastauksia
diagnoosiin. Myds silloin, jos 188kérin esittdma diagnoos poikkeaa potilaan odottamasta, potilas
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tuottaa lagjempia vastauksia, esimerkiks osoittaa diagnoosin olevan hanelle uutta tietoa. Potilas voi
myos esittaa lisdperusteita oman kasityksensa tueks, erityisesti silloin, jos 188kérin arvio potilaan

oireista viittaa siihen etta vaiva el olisi |a&karilla kayntid tai hoitoa vaativaa. (Heath 1992).

Potilaat tekevét selvan eron oman maallikkotietonsa ja 1a8karin asiantuntemuksen valilla jaavoin
erimielisyys diagnoosista on hyvin harvinaista (Heath 1992). Toisaalta taas on todettu, ettd seka
|&8karit ettd potilaat orientoituvat siihen, ettd potilailla on auktoriteettiasema omien fyysisten
tuntemustensa ja kokemustensa esittamisessa ja | é8karilla taas |88ketieteel lisen paéttelyn ja
diagnoosin méérittelyn alueella (Gill 1998). Neuvottelu oireiden vakavuudesta kaydaén
hienovaraisesti ja potilas voi korostaa omaa kantaansa esittamalla liséé kokemuksiaan oireistaan ja
niiden vakavuudesta silloin, jos [&&kérin arvio potilaan tilasta el ole samansuuntainen potilaan
arvion kanssa (Heath 1992).

Suomalaisessa uudemmassa tutkimuksessa potilaat esittaytyvét aktiivisempinatoimijoina
diagnoosin vastaanottamisen vaiheessa. Potilaiden lagjemmat vastaukset (muut kuin hiljaisuus tai
minimipalaute) 188karin esittdman diagnoosin jalkeen voivat olla samanmielisyyden osoituksia,
responssgja esiintyy noin kolmasosassa suomalaisistaterveyskeskusvastaanotoista ja niita esiintyy
todennakdisemmin silloin, kun [&&kari on esittanyt diagnoosiaan tukevan evidenssin potilaalle.
kykenevina. Kuitenkin my6s suomalaisilla vastaanotoilla [&&karit ja potilaat orientoituvat siihen,
etta lopullinen asiantuntijuus ja auktoriteetti 188ketieteellisen pdéttelyn alueella kuuluvat |1a8kéreille.
(Perékyla 2002)

Perinndllisyysneuvonnassa ei yleensa kayda keskustelua diagnoosista paitsi siind mielesss, etta
|a8kari saattaa todeta aikaisemman diagnoosin olevan oikeatai tutkimuksen jalkeen kertoa, ette
diagnoosia edelleenk&én voida tehdd. Koska diagnoosit on yleensé tehty ennen perinnollisyys-
neuvontaan tuloaja varmistettu geenitestilla tai oireiden mukaisesti, ei diagnoosin oikeaan osumista
perinndllisyysneuvonnassa yleensa kyseenalaisteta. Koska perinndlliset taudit ovat yleensi
harvinaisia, e asiakkailla voi myoskaén katsoa olevan tarvittavaa tietoa diagnoosin kumoamiseksi

tal oman diagnoosiehdotuksen tekemiseksi.
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Hoitopaatotksista keskustelu

Hoitopa&ttksen tekemisessa on viime vuosina noussut ihanteeksi nk. jaetun padtoksenteon malli
(mm. Charles, Gafni & Whelan 1997, 1999), tosin t&ta ihannetta on myos kritisoitu (mm. Wirtz et
al. 2006, Thompson 2007). Vuorovaikutuksen tasolla jaettua paétoksentekoa on tutkittu mm.
antibioottisen maaraamisen yhteydessa (mm. Stivers 2002). Y hdysvaltal ai sessa aineistossa seké
|a8karit etta lapsipotilaan vanhemmat orientoituvat siihen, etté antibioottien maar&aminen on
neuvottelunvaraista. Vanhemmat voivat ilmaista toiveensa antibioottien maaraémiseen pyytamalla
antibiootteja suoraan, esittdmalla toiveen antibiooteista, esittamalla antibiootteja koskevan
kysymyksen tai mainitsemalla aikaisemman kokemuksen antibioottihoidosta. Vanhempien esittama
toive antibioottien maaréamisesta saattaa vaikuttaa siten, etta |88kari maéréa lapselle antibioottga,
vaikka niita el valttaméttatarvittaisi. Tassa yhteydessa 188kéri joutuu tasapai nottelemaan jaetun
padtoksenteon ja |&8ketieteellisen tiedon auktoriteettiaseman vailla (Stivers 2002)

Suomalaisilla |88karin vastaanotoilla vallitsevin hoitoon liittyva padtoksentekomalli on Lindforsin
(2004) mukaan yksipuolinen pddtoksenteko. Téassa mallissa [aékari ilmoittaa hoitopaétoksen
ilmoituksenomaisena, ehdottomana ja valmiiksi tehtynéd. Y ksipuolista paétoksentekoa kaytetaén
erityisesti sellaisissa tilanteissa, joissa potilaan tutkiminen ja diagnoos ovat ongelmattomia ja
paédtoksen perusteet potilaan saatavilla. Y hteistydnomai sessa paétoksenteossa taas |aékari esittelee
potentiaaliset hoitovaihtoehdot potilaalle jaltai kysyy potilaan mielipidetté ehdotetusta hoidosta tai
hoitovaihtoehdoista. Nain toimiessaan |é&kari osoittaa suuntautumistaan pagtdksenteon
yhteisty6luonteeseen ja tarjoaa potilaalle mahdollisuuden osallistua p&ét bk sentekoon.

Y htei styénomai sta paét6ksentekoa voidaan kayttaa silloin, kun on olemassa todellisia hoidon
vaihtoehtojatai jos potilaan vaiva on erityisen kompleksinen. (Lindfors 2004)

Perinndllisyysneuvojaei yleensé ole potilasta hoitava |a&kéri, vaan eritysasiantuntija
perinndllisyyteen liittyvissa kysymyksissa. Perinndllisia tauteja ei yleensd voida parantaa, mutta
niiden oireita voidaan usein hoitaa. Hoitoon liittyvista aiheista keskustellaan joskus my6s
perinndllisyysneuvonnassa, mutta talldin perinndllisyysneuvojat viittaavat yleensa hoitavien
|&&karien asiantuntijuuteen ja hoitavien tahojen hoitok&ytantdihin. Varsinaiset hoitoneuvottelut ovat

sis perinndllisyysneuvonnassa harvinaisia.
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Muita laékari-potilas-vuorovaikutuksen erityispiirteita

My6s muissa kuin vastaanoton aloitus- tai tutkimusvaiheissa potilaat orientoituvat vastauksi ssaan
enemman tilanne- ja toimintakontekstiin kuin kysymyksen rakenteen tuottamiin odotuksiin. Potilaat
orientoituvat vastaanoton kokonai srakenteeseen ja voivat avata ladkérin esittamid, suljetuiksi
muotoiltuja kysymyksia esittaméall&a lagjempia vastauksia. Ladkari voi myods muotoilla
kysymyksidan siten, ettd ne mahdollistavat laajemman vastauksen, esimerkiksi lisaamalla
kysymyksiin epamaéraistévaa ainesta (esim. "mitéan") tai esittéa moniosaisia kysymyksia. Téllaiset
kysymyksen muotoilut mahdollistavat my6s potilaan episteemisen (potilas omien oireidensa
asiantuntijana) ja moraalisen (potilas itsestédn huolehtivana) aseman huomioon ottamisen.

(Ruusuvuori ym. 2004)

Suomalaisella 188kérin vastaanotolla kaytetdan naurua arkikeskustelusta poikkeavasti siten, etté
potilas nauraa useammin kuin 1&&kari ja useimmiten han nauraa yksin eiké 1&8kari yhdy nauruun.

Y ksin nauramalla potilas ilmaisee, ettéatilanne on jollain lailla arkaluonteinen. Natatilanteita
syntyy esimerkiksi silloin, kun potilas on eri mielta |&8karin tulkinnasta tai ohjeistatai kasittelee
niitd muuten ongelmallisina. Potilas voi nauraa yksin myos silloin, kun esitté4 vastaanotolle tulon
syyksi jollain lailla” epétyypillisen” tai ”oudon” ongelman. Néissa tilanteissa potilaan nauru ei
kutsu [&8karia yhtymaan nauruun. Ladkérit puolestaan nauravat yksin ” poispyyhkivad’ naurua
reaktiona potilaan puheeseen. Nauramalla [&&kéari voi ohittaa tietynlaisen potilaan puheenvuoron,
kuten |&&karin arvostelun, ja pitéa yll& vastaanoton teht&vaorientaatiota. Silloin, kun [88kéri aloittaa
yhdessa nauramisen, se voi tapahtua joko tyojérjestyksen keskeyttdvana huvittavan asian
nauramisena, tai jaksoata puheenaihetta lopettavana nauruna. Potilaan aloittama yhdessa
nauraminen alkaa usein vahitellen. Potilaan aloittamaan nauruun 1&8kari vastaa usein hymyilemalla
eli osoittaa huomioineensa potilaan naurun, muttaei yhdy sithen. Tamatoimii my6s ymmarryksen
osoituksena ja auttaa |&8kéria ylldpitamaan neutraalin roolinsa, mutta samalla ilmaisemaan
empatiaa. (Haakana 2001a, 2001b)

Laakéarin vastaanotolla késiteltavia moraalisia nakokulmia liittyy erityisesti siihen, onko potilaan
vaiva lé&karin tapaamista vaativa ja potilaan elamantapoihin liittyviin keskusteluihin. Vastaanoton
alussa potilaat pitavét térkedna tehtdvanadn kayntinsa oikeutuksen osoittamista ja potilaan
ndkokulmasta l&akarin tehtévana on oikeuttaa kéynti [a8kéarin apua vaativana (Ruusuvuori 2000,
2001) Potilaan omat diagnoosiehdotukset liittyvét usein sellaisiin tilanteisiin, joissa l&8kéri tulkitsee

potilaan vaivan harmittomaksi ja potilas kiistda |&8karin nakemyksen esittamalla oman,
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vakavampaa vaivaa ehdottavan diagnoosiehdotuksen (Raevaara 2001). Potilaan elaméntapoja
koskevissa keskusteluissa potilaat useimmiten kuvaavat elamantapaansa ongel mattomana ja talloin
|&8kari el yleensd anna eldmantapoihin liittyvid neuvoja potilaalle. Jos taas potilas kasittelee jotain
tiettya eldmantapaansa liittyvaa asiaa ongelmallisena, 188kéri voi tarttua asiaan ja antaa siihen
liittyvia neuvoja. Laakarit nayttavét orientoituvan siihen, etté potilaalla on ensisijainen oikeus
omien elintapojensa arviointiin eiké 188kari kiista potilaan arviota. (Perdkyld, Sorjonen ym. 2001)

2.3 Neuvojen antaminen

Perinndllisyysneuvonnan eettisiin periaatteisiin liittyy se, ettei neuvojan (nimityksesta huolimatta)
tehtdvaksi nahda asiakkaiden valintoja koskevien neuvojen antamista (mm. Ka&ariainen 2006).
Koska yhtena tutkimustehtavanani on analysoida nondirektiivisyyden periaatteen toteutumista,
esittelen tassa alaluvussa analyysini pohjaksi neuvojen antamista ja vastaanottamista erilaisissa
institutionaalisissa toimintaympéristbissi. Késittelen kolmea erilaista neuvontaympérist6a
vastasyntyneen kotona tapahtuvaa vanhempien neuvontaa (health visitor), AIDS-neuvontaa ja
aikuiskoulutuksen ohjaavan koulutuksen ohjauskeskusteluja. Sek& AIDS-neuvontaa etté ohjaavan
koulutuksen ohjauskeskusteluja voidaan pitda nk. counselling-vuorovaikutuksena, joka
suomennetaan yleensa joko ohjaukseks tai neuvonnaksi. Counselling tarkoittaa sellaisia
ohjauskeskusteluja, joissa ammattiauttga ja asiakas kasittelevét jotain asiakkaan elaméntilanteeseen
liittyvaa ongelmaa. Y ks ohjaus/neuvontavuorovaikutuksen tyypillinen piirre on se, etta siind
ohjaaja/neuvoja antaa neuvoja asiakkaalle taman eldmantilanteeseen liittyen. Heritage ja Sefi
(1992) maarittelevét neuvon sellaiseksi, jossa neuvoja” kuvailee, suosittelee tai muuten tuo esille
tulevaisuuden toiminnan suositeltua kulkua’ (ibid., 368). Neuvomiseen liittyy olennaisesti tietty
normatiivinen ulottuvuus (ibid.). Neuvojen antamiseen liittyen saattaa eri toimintaympéristoissa olla
erilaisiaihanteellisia toimintamallejatai ohjeita, mutta tutkimusten mukaan ohjaajat/neuvojat
antavat neuvoja joko suoraan tai epasuorasti huolimatta siitd, onko varsinainen neuvojen antaminen
suositeltua vai ei (Heritage & Sefi 1992, Silverman 1997, Vehvildinen 2001a).

Neuvojen vastaanottaminen riippuu suuresti siitd, miten neuvo pohjustetaan. Mitd enemman neuvo
pohjautuu vastaanottajan esittamaan kysymykseen tai ongelmaan, sité todennakdisemmin neuvo
hyvaksytdan. Ellei neuvoa pohjusteta, vastaanottaja voi ohittaa sen merkitseméttomalla pal autteella
jandin ilmaista passiivista vastarintaa tal osoittaa, etta neuvon sisdltdmatieto on jo hdnen

tiedossaan tai han jo toimii neuvon suosittelemallatavalla. (Heritage & Sefi 1992)

33



Y ks neuvon pohjustamisen tapa on nk. askelittainen siirtyma neuvoon (Heritage & Sefi 1992,
Vehvildinen 2001a,b). Siind ohjagja/neuvoja esittéd asiakkaalle kysymyksen, joka koskee asiakkaan
ndkemystd, tietoatal arviotaasiaan liittyen. Asiakkaan vastattua ohjaaja/neuvoja antaa neuvon, joka
rakentuu asiakkaan vastauksen varaan. Asiakkaan nékemyksen huomioon ottaminen voi hyddyttéa
neuvomista seka siten, ettd asiantuntijavoi tarjota neuvonsa mahdollisimman yksilollisesti etta
myos tarjota hedelmallisen paikan véittelylle, jossa asiakkaan nékdkulmaa kéasitellaan eri kannoilta.

Asiakkaan kannan kysyminen myo6s auttaa neuvon hyvaksymisessa. (Vehvildinen 2001a,b)

Heritage & Sefi (1992) ja Heritage & Lindstrém (1998) ovat tutkineet sitd, miten vastasyntyneen
vierailuilla seka d@idit ettaterveydenhoitajat orientoituvat siihen, ettéa kyseessa on palvelun
tarjoaminen ja ettaterveydenhoitaja on ” vauvaekspertti” eli asiantuntija vauvoihin liittyvissa
asioissa. Kyseisissa tutkimuksissa didit orientoituivat siihen, etté heidan tietojaan ja taitojaan
vauvan hoitamiseen liittyen arvioitiin vierailulla. Tamé orientaatio tuottaa erityisen problemaattisen
tilanteen neuvojen antamiselle. Jos &iti kysyy neuvoa, se voidaan tulkita siten, ettei han ole
kompetentti vauvansa hoidossa. Samoin, jos terveydenhoitaja antaa oma-aloitteisesti neuvoja, aiti
voi tulkita sen hanen kompetenssinsa kyseenalaistamiseksi ja auktoriteetin osoitukseksi. Aidin
esittdmat neuvon pyytamiset ovatkin melko harvinaisiaja éiti tuottaa ne siten, ettatuottaa itsensa
kompetenttina. Aiti voi pyytd4 neuvoa myos epasuorasti esittamalla ei-toivotun asian.
Terveydenhoitajat kayttavat neuvoa antaessaan usein nk. askelittaista neuvoon siirtymista
Pohjustamalla neuvoa terveydenhoitaja tuottaa tilanteen, jossa neuvon vastaanottaminen on didin
"kasvoja’ (Goffman, 1955) sailyttavaa eli diti voi ottaa neuvon vastaan kyseenalaistamatta omaa
kompetenssiaan vauvan hoitajana. Taman askelittaisen siirtyman vaiheet ovat: 1) rutiinikysymys, 2)
aidin vastaus, joka esittda ongelman, 3) ongelmaan fokusoiva kysymys, 4) yksityiskohtainen
ongelman mérittely ja 5) neuvon antaminen. Suuri osa neuvoista annetaan kuitenkin ilman
tamankaltaista pohjustamista. Aiti voi vastaanottaa neuvon joko merkitsemélla neuvon
vastaanotetuks (implikoi neuvon hyvaksymistd), merkitseméttomalla vastaanottamisella (epasuora
neuvon vastustaminen) tai osoittamalla tietamysta tai kompetenssia (implikoi neuvon
vastustamista). Neuvon implisiittista vastustamista esiintyy enemman silloin, jos terveydenhoitaja
antaa neuvon pohjustamatta sita. (Heritage & Sefi 1992) Néissa keskusteluissa kaydaan
implisittista moraalista keskustelua siita, kuinka vauvojatulis hoitaa ja siita, onko ati kompetentti
vauvansa hoitgja. Terveydenhoitgjat eivét kuitenkaan yleensa avoimesti kyseenalaista téta
kompetenssia eivatka didit yleensa ekplisiittisesti vastusta terveydenhoitgjan antamaa neuvoa.

Keskustelut kompetenssista ja moraalista k&ydaan implisiittising, pinnanalaisina (beneath-the-
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surface, Heritage & Lindstrém 1998, 416) kamppailuina, moraalisina arviointeina, jotka perustuvat
k&ytannolliseen ja teknis-medikaaliseen paéttelyyn. (Heritage & Lindstrom 1998)

Ruotsalaisessa aineistossa, jossaterveydenhoitajat kavivét kotikaynnilla aikuisten potilaiden luona,
terveydenhoitajat eivat kdyttaneet askelittaista neuvoon siirtymistéd. Naissa tapauksissa

| 88ketieteellinen ongelmaoli tiedossa jo ennen neuvon antamista ja terveydenhoitajat antoivat
neuvoja melko suoraan pohjustamatta niita. Terveydenhoitajat kuitenkin perustelivat neuvonsa sen
antamisen jalkeen. Potilaiden responssit olivat 1&hinna joko merkittyja vastaanottoja (implikoi
neuvon hyvaksymistd) tai suoria neuvon vastustamisia. Téallaisessa tilanteessa potilaan on helpompi
ilmaista omaa tietdméttomyyttddn neuvottavasta asiasta, koska kyseessa ei ollut ssmallatavalla
moraalinen kamppailu kuin silloin, kun kyseessé on é@din kompetenssi oman lapsensa hoitajana.
(Leppénen 1998)

Aikuiskoulutuksen ohjaavassa koulutuksessa kaytetéén myos askelittaista siirtymaa neuvoon. Myos
siinéd ohjagja pohjustaa usein neuvon antamista kysymys-vastaus —jakson avulla. Taman
neuvonantojakson osia ovat: 1) opiskelijan ndkemysta hakeva kysymys tai ndkemyksen formulointi,
2) opiskelijan vastaus ja 3) vastaukseen perustuva neuvo. Tassd ympéristossa ohjagjan antamat
neuvot perustuvat aidosti ohjattavan antamaan vastaukseen ja neuvojen tarkoituksena on
padasiallisesti tukea ohjattavan omia nékemyksid, mutta ohjagja voi myods kritisoida ohjattavan
ndkemyksia. Té&té neuvon antamisen tapaa kayttaessdan ohjagjat voivat tasapainotella
opiskelijakeskeisyyden ja neuvomistarpeen vdlilla. (Vehvildinen 2001a, 171-193)

AlDS-neuvonnassa neuvoja voidaan antaa nk. haastatteluformaatissa (Interview format, Perakyla &
Silverman 1991), jossa neuvoja kysyy ensin asiakkaalta kysymyksen ja muotoilee neuvonsa sen
jalkeen asiakkaan vastauksen huomioon ottaen. Neuvoja voidaan antaa my6s epasuorasti
esimerkiks puettuina yleiseen tiedonannon muotoon nk. tiedonantoformaatissa (Information
Delivery format, ibid.). Silverman (1997) kutsuu téa tapaa Advice-as-Information —sekvenssiksi.
Téata tapaa voidaan kayttéd mm. AlDS-neuvonnassa silloin, kun kéasitellaan potentiaalisesti
arkaluonteisia topiikkeja, kuten seksikayttaytymistatai kuolemaa. Neuvojan antaessa neuvon
yleisena tiedonantona vastaanottaja voi pysytella passiivisena tiedon vastaanottajana eika hanen
tarvitse ilmaista, hyvaksyyko vai torjuuko han annetun neuvon. Tata tapaa kayttamalla voidaan
torjua mahdolliset vuorovaikutukselliset ongelmat (esim. neuvon vastustus) ja antaa tehokkaasti

tietoaja neuvoja lyhyessi gjassa. (ibid.)
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2.4 Moraali ja kannanotot keskustelussa

Perinnollisyysneuvonnassa kasitell&an usein moraalisiatai potentiaalisesti moraalisia topiikkeja,
kuten syyllisyyttd ja hdpedata sikiodiagnostiikkaa ja selektiivista aborttia koskevien paatosten
perusteita (mm. Weil 2000). Moraali on vaikeasti tavoitettava aihe ihmisten valisessa
vuorovaikutuksessa. Moraalifilosofiassa moraalia on mééritelty monin tavoin. Erés ndista

madritel mista liittd&d moraalisuuden toiminnan syihin tai perusteisiin:

"Mordlty is, at the very least, the effort to guide one's conduct by reason —that is, to
do what there are the best reasons for doing — while giving equal weight to the
interests of each individual who will be affected by what one does.” (Rachels 2003,
14)

Luckmann (2002) taas maarittelee moraalin olevan suhteellisen koherentti joukko kasityksia siita,
mik&aon oikein jamik& on vaarin, kasityksia hyvasta elamasta, joka ohjaa ihmisen toimintaa yli
valittdmien halujen tyydytyksen ja tilanteen hetkellisen vaikutuksen. Kasitykset oikeasta ja védrasta
valittyvét instituutioiden (perhe, koulu, jérjestot, media) kautta. Luckmannin mukaan modernissa
moraalikommunikaatiossa on vallalla preferenssi epasuoraan moralisointiin ja suoraa moraisointia
esiintyy vain selkeasti epdsymmetrisissa suhteissa, kuten aikuisen ja pienen lapsen valilla
"Neuvontakoneisto” (counseling apparatus) puolestaan korostaa yksilollisia ratkaisuja ja pyrkii
torjumaan yhteisid moraalisia kasityksia. (L uckmann 2002)

Psykologiassa moraalin on katsottu olevan ” selvérajainen sdantéjoukko ja saantdihin uskomista,
niiden kannattamista tai niiden noudattamista’ (Helkama 2006). M oraalinen asennoituminen (moral
stance) tarinoiden kertomisen yhteydessa taas on mééritelty orientoitumiseksi kohti sitd, mika on
hyvéata arvokastajakuinka elamatulis eléé (Ochs & Capps 2001).

Etnometodologinen ja keskustelunanal yyttinen tutkimus keskittyy siihen, miten moraalia
ilmennet&an sanoin ja teoin inhimillisessi vuorovaikutuksessa. Moraai on oleellinen osa
keskustelun sekventiaalisessa jarjestyksessa (Jayyusi 1991). Yleensa moraali on niin itsestdan
selvasti 1&snd keskustelussa, ettd se on osallistujille nékymétonta (Bergmann 1998). Keskustelun
tutkimuksessa moraalia voidaankin etsia vuorovaikutuskaytannoista, kuten narratiiveista (Ochs &
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Capps 2001), kategorioiden kaytosta (Jayyus 1984), syytoksisté (Pomerantz 1978), selityksista
(Heritage 1988) tai tietyista kielellisista muotoiluista (Bergmann 1992).

Moraali voi ilmet& monillatavoilla. Kaiken kanssakéymisen pohjana on nk. proto-moraali
(Bergmann 1998, 283) eli kasitys siit, etta yksilolla on vapaus valita toimintansa eri vaihtoehdoista
jatéten han on vastuussa tekemast&an valinnasta eli toiminnastaan. Moraali on usein epdsuoraa ja
peitettya ja sitd voidaan ilmaista sanavalintojen ja kategorioiden liséksi myds epasuorilla keinoilla
kuten ilmeill§, prosodiallatai muilla nonverbaalin viestinnan keinoilla. Keskustelunanalyyttisesta
nékokulmasta voidaan sanoa, etté néillé keinoilla késitelléan puheenaihetta moraalisena, moraali ei
sis itsestaan selvasti liity mihinkaan tiettyyn puheenaiheeseen. Topiikin moraalinen luonne
tuotetaan yhteistyona vuorovaikutuksessa. Toisaalta voidaan sanoa, etté tiettyihin topiikkeihin
liittyy oleellisena osana tietty moraalinen vivahde, mutta toisaalta moraalisuus tuotetaan
keskustelussa osallistujien kesken kayttamal 14 tiettyja sanavalintoja tai epésuoria ilmauksia’.
(Bergmann 1998)

Institutionaalisissa kohtaamisissa instituutioiden ja asiakkaiden erilaiset moraalit ja rationaalisuuden
logiikat voivat ollaristiriidassa keskendan. L 88ketieteessd ihmistd voidaan késitella
luonnontieteellisin termein selitettévissi olevana olentona, mutta elamantapoihin liittyvissa
keskusteluissa (ks. Perékyld, Sorjonen ym. 2001) yksilon vastuu tuo moraalin mukaan
keskusteluihin. Institutionaalisissa keskusteluissa potentiaalisesti arkaluonteisia topiikkeja (esim.
seksi, uskonto, kuolema) késitelld8n usein varovaisesti 1&hestyen ja vaikka keskustelu on rakennettu
siten, etta osallistujat voivat keskustella ndista topiikeista rationaalisesti ja neutraalisti, tama
varovainen ldhestyminen samalla tuottaaja yllapitéa topiikkien arkaluonteisuutta. (Linell &
Rommetveit 1998)

Ingtitutionaalisissa yhteyksi ssé arvioidaan usein asiakkaiden moraalista vastuullisuutta ja
normaaliutta. Erityisen hankalatilanne on sellaisissa tilanteissa, joissa instituution taytyy hoitaa
moraalisia pddtoksarationaalisella, ei-moraalisella toimintatavalla (Bergmann 1998). Asiakkaat
joutuvat useissa yhteyksissa puolustamaan ja perustelemaan omaa moraalista toimijuuttaan.
L&8kéarin vastaanotolla potilaat perustelevat sitd, etta heidan vaivansa on 188karin apua vaativa

! Esimerkiks laskarit voivat keskensan puhuaabortista | 88keti eted li send toimenpiteend ilman moraalisiaviittauks a,
mutta potilaiden kanssa kayttéa epasuoriailmauksia, tuottaen ndin keskustel ussa potilaan aborttiin liittyvan valinnan
moraalisena paétoksena
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(Ruusuvuori 2000, 2001, Heritage & Robinson 2006). Terveydenhoitajan kotivierailulla &idit
puolustavat omaa kyvykkyyttéan lapsensa hoitajana (Heritage & Sefi 1992, Heritage & Lindstrém
1998). Psykiatrin arviointivastaanotolla potentiaaliset potilaat perustelevat kayttaytymistéan
psykiatrin implikoitua sen olevan moraalisesti kyseenalaistatai epanormaalia (Bergmann 1992).
Naissa kaikissa esimerkeissé instituution edustajalla on asiantuntijavalta arvioida asiakkaan
kyvykkyytta toimia asianmukaisella tavalla ja asiakas joutuu puolustamaan omaa toimintaansa.
Tietynlainen toiminta on instituution kannalta” véérda’ (esimerkiksi [&&karilla k&ynti ilman patevaa
syytd) ja asiakas joutuu todistamaan, ettd hénen toimintansa on instituution moraalikoodin
mukaista. Sikiodiagnostiikan ja selektiivisen abortin yhteydessi tehtévien pddtosten yhteydessa
asiakkaat saavat tehda (tal joutuvat tekemdan) padtokset omien moraalisdantojensd perusteella (mm.
Clarke 1991, Ké&ridinen 2006), mutta ldakarit voivat eksplisiittisesti tai implisiittisesti ilmaista
oman moraalisen kantansa asiaan, minké asiakas voi tulkita instituution kannaksi (ks. luku 7).

L @htokohtanani t&ssa tutkimuksessa on, ettd kannanotto on keskustelussa yleensd moraalinen teko;
kannanotto tuottaa puheenaiheen moraalisena. Keskustelunanalyyttisessa tutkimuksessa on tutkittu
mielipiteen tal oman kannan ilmaisua kayttamalla kahta eri kasitetta: assessment ja stance. Néille
kummallekin on vaikea [0yté&a suoraa suomennosta, mutta aikaisemmin assessment on suomennettu
termilla kannanotto (mm. Tainio 1996) ja stance termilla asennoituminen (mm. Keisanen 2002,
Kérkkainen 2006). Assessment-tyyppiset mielipiteen ilmaisut, joista tasta eteenpain kaytan
nimitysta arvio, ovat jonkin asian (henkilon, asiantilan jne.) arviointia. Arvioita esitetddn mm. osana
sosiaalisiin toimintoihin osallistumista, néiden toimintojen raportoinnissa ja toisen arvion jalkeen
(Pomerantz 1984).

Arvioiden katsotaan muodostavan nk. vierusparin arvio-samaa mielté&/eri mieltd oleminen
(Schegloff & Sacks 1973; Heritage 1996, 265). Arkikeskustelussa arviota seuraavassa vuorossa
preferoidaan yleensi samanmielista toista arviota. Samanmielisyytta voidaan ilmaista toisessa
arviossa esimerkiksi tuottamalla alkuperaista ilmaisua vahvemman arvion. Heikot
samanmielisyyden osoitukset kuten osittainen samanmielisyyden ilmaus tai saman arvioinnin
toistaminen implikoivat taas usein erimielisyytta. (Pomerantz 1984) Suomenkielisessa
arkikeskustelussa samanmielisyystai samanlinjaisuus arvion jalkeen ilmaistaan usein partikkeleilla,
kuten "joo" tai "niin", joko erillisenatai yhdistettyna verbiin. Kéytanndssa toiset arviot asettuvat
hyvin monenlaisiin asemiin samanmielisyys-erimielisyys -asteikolla ja niiden tulkinta riippuu
kontekgtista. (Tainio 1996, Sorjonen 2001a)
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Eriasteisesta samanmielisyydesta ja samanlinjaisuudesta on englanninkielisessa kirjallisuudessa
kéytetty useita eri termejd, kuten agreement (mm. Pomerantz 1984), affiliation (mm. Sorjonen
2001a) jaalignment (ibid.). Tassa tutkimuksessa kaytan termid samanmielisyys silloin, kun puhuja
osvittaa itse olevansa samaa mielté edellisen puhujan kanssa eli esittéa taman kannan omana
mielipiteendédn. Samanlinjaisuus-termid k&ytan silloin, kun toinen puhuja esittdd ensimmaisen
kannanoton kanssa samalla kannalla olevia kommentteja, muttaei tuota niitd omana mielipiteendan,
vaan esimerkiksi toisten asiakkaiden tai |&é&kéarien kantana tai osoittaaimplisiittisesti

samanlinjaisuutta esimerkiksi minimipartikkeleilla.

Arvioilla suoritetaan keskustelussa erilaisia toimintoja, kuten kohteliaisuuden osoituksia,
loukkauksia, valituksiatai kehumisia (Pomerantz 1984). Arvioilla voidaan antaa my6s neuvoja tai
tarjouksia. Erityisesti institutionaalisissa tilanteissa arvioilla annetaan usein suoriatai epasuoria
neuvoja (ks. Heritage & Sefi 1992, Heritage & Lindstrom 1998, Vehvildinen 2001a,b).

Stance-termia on kéytetty kuvaamaan hyvin erilaisia keskustelun ilmi6itd. Goodwin (2007) luettelee
viisi stance-tyyppista asennoitumisen ilmaisua, joissa stance tarkoittaa asennoitumista, mutta myos
asentoata asemaa (esim. episteemistd asemaa): valineellinen asettuminen (instrumental stance),
episteeminen asema (epistemic stance), yhteistydhon asennoituminen (cooperative stance),
moraalinen asennoituminen (moral stance) ja affektiivinen asennoituminen (affective stance).
Véalineellinen asettuminen liittyy esineiden tai ihmisten fyysiseen sijoittumiseen
vuorovaikutustilanteessa ja episteeminen asema taas vuorovaikutuksen osallistujien episteemiseen
paikantumiseen tilanteessa. Kolme viimeist, yhteisty6hon asennoituminen, moraalinen
asennoituminen ja affektiivinen asennoituminen, taas liittyvét siihen, miten ihmiset
vuorovaikutuksessa ilmaisevat kyseisia asioita (yhteistyohalukkuutta/haluttomuutta, moraalista
kantaa tai tunteita). (ibid.) Stance-termi voi siis kattaa monenlaisia asennoitumisen ilmaisuja, jotka

voivat ollasuoriatal epasuoria.

Viime aikoina kannanottojen, arvioinnin ja asennoitumisen tutkimuksessa on keskitytty siihen,
miten nama ilmaukset muotoutuvat vuorovaikutuksessa ja mihin tarkoituksiin niitéa kaytetaan.
Osdllistujat voivat muotoilla yhteisen arvion (Goodwin & Goodwin 1992) tai neuvotella yhteisen,
jaetun kannan tiettya asiaa kohtaan (Karkkéinen 2006). Arvioiden esittdjét orientoituvat myos
siihen, kenell& on ensisijainen episteeminen tai moraalinen oikeus esittaa arvioita tietysta asiasta
(Heritage & Raymond 2005). Esittdmall&a arvion sen tuottgja implikoi ensisijaista episteemista ja/tai
moraalista oikeutta arviointiin. Toisen arvion esittga voi kayttaa erilaisia keinoja kiistédkseen

39



ensimmaisessa arviossa ilmaistun episteemisen ja/tai moraalisen etuoikeuden eli ilmaistakseen, etta
hénella itsell&8n on ensisijainen pdasy (access) arvioitavaan asiaan, joten hanelld on myds
episteemisesti jaltai moraalisesti ensisijainen oikeus arvioida kyseista asiaa. Samanmielisyys on
lagjempi asia kuin samanlinjaisten arvioiden esittéminen.. Keskustelijat orientoituvat osoittamaan
omaa itsend sta pdasydan arvioitavaan asiaan. Keskustelijoilla on aina ensisijainen pagsy omien
gjatustensa ja tunteidensa kuvaamiseen ja arviointiin. (ibid.)

Jotkin tutkijat (mm. Haddington 2006) asettavat arviot (assessment) osaksi asennoitumisen ilmaisun
(stancetaking) keinoja. Tama viimeksi mainittu on oma lahtékohtani arvion ja asennoitumisen
ilmaisun suhteesta. Asennoitumista voidaan vuorovaikutuksessa ilmaista useilla eri tavoilla, joista
jonkin kohteen arviointi on yksi vaihtoehto. Asetan tassa tutkimuksessa kyseiset kasitteet suhteensa
toisiinsa siten, etta arviointi (assessment) on yksi tapa esittéd kannanotto ja kannanotto taas yksi
tapailmaista asennoitumista (stance). Kannanottoja voi siis esittéd muillakin tavoin kuin
arvioimalla jotakin asiaa/henkild&/jne. ja asennoitumista voidaan ilmaista muutenkin kuin
esittamalla kannanotto. Lahden myds analyysissani siitg, ettd arviointi ja kannanotto ovat yleensi
moraalisiatekoja. Keskityn analyysiluvuissa moraalin analysoinnin yhteydessa erityisesti
kannanottojen tarkasteluun.
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3 Perinndllisyysneuvonta

Perinndllisyysneuvontaa on mééritelty monin eri tavoin. Y ksinkertaisimmillaan
perinndllisyysneuvontaa ovat kaikki ne tilanteet, joissa “perhe tai potilas tiedustelee perinndlliseen
tal sellaiseks epailemadnsa sairauteen liittyvaa tietoa terveydenhuollon ammattilaiselta’
(K&aridginen 2006, ks. myds Clarke 1994). Taméan maaritelman mukaisesti perinnéllisyysneuvontaa
sellaiseen perinndllisyysneuvontaan, jota antavat |88karit erityisilla perinndllisyysneuvontaan

erikoistuneillaklinikoilla.

Perinndllisyysneuvonnan maéritel missa voidaan korostaa erilaisia aspekteja, kuten tiedon antamista
(ibid., Emery 1984, Garver & Marchese 1986), asiakkaiden pddttksenteon avustamista (Glyn et al.
2000) tai psykososiaalistatukemista (Weil 2003). Clarke (1994) méarittelee
perinndllisyysneuvonnan osa-alueiks asiakkaiden kuuntelemisen, diagnoosin [6ytamisen tai
varmistamisen, tiedon antamisen, skenaariopohjaisen pddttksenteon ohjauksen (scenario-based
decision counselling) jajatkuvan tukemisen. Perinnéllisyysneuvojan tulisi kuunnella asiakkaita,
jottasais selville, mitatietoa asiakkaat haluavat saada. Oikean diagnoosin méarittaminen on
ensiarvoisen tarkeda periytymistavan ja-riskin selvittdmisessg, joten se on keskeinen asia (ainakin
ensimmaisel|8) vastaanotolla. Tiedon antamisessa on tarkedd antaatieto sellaisellatavalla, etta
asiakas ymmart&a sen. Tieto pitdis pyrkia antamaan arvovapaallatavalla, vaikka se kéytannossa
voikin olla vaikeaa. Asiakkaiden mahdollisten tulevien paétosten avuksi perinndllisyysneuvoja voi
tuoda keskusteluun erilaisia skenaarioita ja pohtia eri vaihtoehtojen mahdollisia vaikutuksia
asiakkaan elamaan. Perinndllisyysneuvontaan tulisi myos liittya jatkuva tuki asiakkaille ja perheille,

jotka jokapaivaisessa eldmassaan joutuvat tekemisiin perinndllisen sairauden aiheuttamien

ongelmien kanssa. (ibid.)

Harper (1998) puolestaan Iahestyy perinndllisyysneuvontavastaanottoa |d8ketieteellisen tiedon
ndkokulmasta. Hanen mukaansa perinndllisyysneuvonnan vaiheita ovat sukupuun luominen,
diagnoosin varmistaminen ja sairastumis- tai periytymisriskin arviointi. Sukupuun avulla ker&t&an
tietoa puheena olevaa perinndllista tautia sairastavista perheenjasenista tai sukulaisista. Sukupuuta
tehddan yleensa kolme tai nelja sukupolvea asiakkaasta taaksepéin. Oikean diagnoosin
varmistamiseen saattaa liittya ongelmia, jos varsinainen potilas on kuollut ja joskus diagnoosia ei
voidatehda (esimerkiks tietyt epdmuodostumat, Ritvanen 2006). Perinndlliseen sairauteen
sairastumisen riski tai perinn6llisté tautia sairastavan lapsen saamisen riski méaritell&an yleensi
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todennakdisyyksing, kuten prosentti- tai suhdelukuina. Riskiarviossa kaytetdan apuna diagnosoidun
sairauden tunnettua periytymiskaavaa tai vaestotutkimuksia. Joskus riskien arviointi voi olla
vaikeaa ja vaatia spesifid tietoa kysel sesta sairaudesta. (Harper 1998)

Oikean diagnoosin varmistaminen voi olla vaikeaa myos siita syysta, etté perinndlliset taudit ovat
usein hyvin harvinaisia ja l&&kari joutuu usein tekemaan paljon tyota selvittaessdan sukutietojen,
sairaala- jalaboratoriotutkimusten ja potilaan ja hénen perheenj&sentensa tutkimisen avulla, mika
voisi olla potilaan oikea diagnoos . Geenitutkimusten osuus diagnoosin tekemisessa on vielatdla
hetkell& pienehk®, mutta geneettisen tiedon lisdantyessa geenitestien merkitys on jatkuvasti
kasvussa. (Somer 2006)

Seka Y hdysvalloissa etté Euroopassa perinndllisyysneuvontaa antavat erilaiset ammattiryhmét
(Clarke 1994, Well 2003, Godard et al. 2003). Genetiikan erikoisl88kérien lisaksi
perinndllisyysneuvontaa voivat antaa erityisesti perinndllisyysneuvojiksi koulutetut ammattilaiset.
L&akarin vastuulla on kuitenkin diagnoosin tekeminen, ennusteesta keskustelu, taudin tai oireiden
hoito ja jatkotutkimukset (Godard et al. 2003). Ei-l&&ketieteellisen koulutuksen saaneet
perinndllisyysneuvojat keskittyvét puhumaan asiakkaiden kanssa mm. sairauden kanssa
selviamisestd, tunteista ja elaménvalinnoista

Suomessa perinndllisyysneuvontaa antavat yliopistollisten sairaaloiden
perinndllisyysneuvontayksikot, V destdliiton perinndllisyysklinikka Helsingissa seka
ruotsinkielisena Folkhalsanin klinikat Helsingiss4, V aasassa ja Ahvenanmaalla.
Perinnollisyyd 88ketieteen erikoisl 88kéreitd on Suomessa alle 30. La8kérien lisdksi klinikoilla
tyoskentelee perinndllisyyshoitajia, joista osa on saanut perinndllisyysneuvontaan liittyvan
lisdkoulutuksen. Joissain yksikoissd hoitajat antavat myds itsendisté neuvontaa, mutta yleensa
hoitajat tydskentelevat neuvontaprosessissa |88karin apuna. Hoitaja on usein kontaktissa
asiakkaisiin ennen 1a8kéarin tapaamista, osallistuu tietojen keraémiseen, keskustelee asiakkaan
kanssa etukéteen siitd, mité varsinaisella neuvontavastaanotolla tapahtuu ja tapaa asiakkaan
vastaanoton jalkeen. Hoitgjat jarjestéavat myos tapaamiset, laboratoriotestit yms. kaytannon
jarjestelyt vastaanottoon liittyen. (K&ariainen 2006)
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3.1 Nondirektiivisyys eettisena periaatteena

Perinndllisyysneuvonnan eettisid periaatteita on kuvattu monin eri tavoin, mutta yhteistd useimmille
niista on, etta nondirektiivisyys (suomennettu myos termeilla ohjailemattomuus tai
johdattelemattomuus) on perinteisesti térkein eettinen periaate (mm. Garver & Marchese 1986,
Kessler 1997a, Ryynénen & Kirkinen 1997, Norio 1989 ja 1996, White 1997, Harper 1998,
Wastner 2003). Nondirektiivisyyden periaate pohjautuu Carl Rogersin 1950-luvulla kehittdmaén
nondirektiiviseen psykoterapiaan, jota myohemmin alettiin kutsua asiakaskeskeiseks terapiaksi
(Kessler 1997a, Weil 2003). Nondirektiivisyytta on pidetty tarkeana eettisena periaatteena
perinndllisyysneuvonnassa jo 1960-luvulla ja 1970-luvulta [ahtien se on saanut lagjan kannatuksen
perinndllisyysneuvojien keskuudessa (Kessler 1997a). Clarken (1997) mukaan nondirektiivisyyden
periaatteen suosioon ovat syyna léansimaissa vallalla oleva autonomian ihanne,
perinndllisyysneuvojien ammattikunnan halu erottautua eugeniikasta, neuvojan ja asiakkaan valisen
emotionaalisen etéisyyden pitdmisen helpottuminen ja gjatus siita, ett neuvojaa el voida pitéa
laillisessa vastuussa asiakkaan tekemisté paétoksista. Kesslerin (1997a) mukaan
nondirektiivisyyden kannatuksen nousuun vaikuttivat myos konsumerismiliike |88ketieteessa ja
perinndllisyysneuvojina toimivien naisten osuuden liséantyminen.

Myo6s Suomessa nondirektiivisyys (ohjailemattomuus) on edelleen térkea eettinen periaate
perinndllisyysneuvonnassa. Suomen la8kariliiton julkaisema "L a8karin etiikka' (2005, 66) korostaa,
etta perinndllisyysneuvonnassa " ladkérin tulee toimia neutraalina asiantuntijana ottamatta kantaa,
kun potilas tekee pdédtoksia esim. perhesuunnittelun, kantajatutkimuksien tai ennakoivien
geenitutkimuksien suhteen”. K&aridisen (2006, 281) mukaan taas " perinntllisyysneuvonnan
johtavia periaatteita ovat rehellinen tiedon valittaminen, ohjailemattomuus, asiakkaan omien
paatosten kunnioittaminen ja luottamuksellisuus'. Vaikka téydellinen ohjailemattomuus voi olla
utopia, johon ei koskaan voida péastg, sité pitais kuitenkin pyrkid noudattamaan ja kertoa

ohjailemattomuuden periaate myos potilaille (Kééridinen & Rantanen 2006).

Nondirektiivisyydelle on esitetty erilaisia méaritelmid kirjallisuudessa. Usein nondirektiivisyytta
maaritellédn sen mukaan, mita perinnollisyysneuvojan ei tulisi tehda hanen ei tulisi ohjailla
asiakkaita tekemaan tiettyja paatoksia (Clarke 1997), antaa neuvoja (Kessler 1997a) tai maarata,
mit& asiakkaiden tulisi tehda (White 1997). Nondirektiivisyytta on pyritty myos maérittelemaan
positiivisin termein. Kesslerin mukaan nondirektiivisyys on toimia, jotkatahtdavét asiakkaan
autonomian ja itseohjautuvuuden tukemiseen (Kessler 1997a).
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Viime vuosikymmenina nondirektiivisyyden periaatetta on kritisoitu monelta kannalta. Clarke
(1991, 1997) on todennut, ettéa nondirektiivisyys on mahdotonta, koska perinndllisyysneuvontaa
annetaan sellaisessa yhteydessd, ettd sen voidaan néhda tai kokea johdattelevan asiakkaita tiettyyn
lopputulokseen. Direktiivisyys voi ollaimplisiittisté ja rakenteisiin sidottua. Jo pelkéastaan
sikiddiagnostiikan tarjoaminen voi johtaa siihen, ettd asiakkaat kokevat sen suosittelemista. (Clarke
1991, 1997) Rakenteellinen direktiivisyystoimii myos yhteiskunnan tasolla ja esimerkiksi se,
kuinka hyvin yhteiskunta tukee vammaisen tai sairaan lapsen vanhempia, voi rgjoittaa
padtoksentekoa (Clarke 1998a).

Weil (2003) listaa nelja direktiivisyyden muotoa, joiden vuoksi nondirektiivisyyttaei ole
mahdollista saavuttaa. Néita ovat 1) tahaton direktiivisyys, 2) vaistamaton direktiivisyys, 3)
institutionaalinen direktiivisyys ja4) metadirektiivisyys. Tahaton direktiivisyys tarkoittaa sitg, etta
neuvojan asenteet ja arvot nékyvét joka tapauksessa vuorovakutuksessa, vaikka neuvoja pyrkisi
pysymaan neutraalina. Neuvojan taytyy aina valita ainakin se, mité tietoa hén asiakkaalle antaa ja
mita |ahestymistapaa han kayttéa neuvonnassa, joten tasta syntyy vaistamatonta direktiivisyytta.
Ingtitutionaalisella direktiivisyydella Weil tarkoittaa samaa kuin Clarke (1997) puhuessaan
rakenteellisesta direktiivisyydesta eli sitg, ettajo tarjoamallatiettyjatestgétai seulontojainstituutio
lahettda tiettyjaimplisiittisia viesteja. Metadirektiivisyystaas tarkoittaa sitg, etta
perinndllisyysneuvonta on itsessdan tarkoitettu tietylla tavalla muuttamaan asiakkaiden nékemyksia
eli ainakin sitg, miten asiakkaat gjattelevat. (Weil 2003) Vaikkasiis pyrittdisiin pelkastaan
auttamaan asiakasta paatoksenteossa, on sekin kuitenkin tietynlaista asiakkaan ajatusten ohjailua.

Sikioseulontojen yhteydessa tarjottavaa perinndllisyysneuvontaa antavat ammattilaiset ovat
ryhmahaastatteluihin perustuvassa tutkimuksessa kuvanneet vaikeaks tai mahdottomaksi ollatéysin
nondirektiivinen. Osaksi tama johtuu siit, etta perinndllisyysneuvonta poikkeaa suuresti
"normaalista’ |188ketieteen vuorovaikutustilanteesta. Ammattilaiset kertovat direktiivisen toiminnan
syiksi esimerkiksi sen, ettd asiakas voi pyytéa neuvoatai ettd omien nakokulmien esittéminen on
osa luonnollista vuorovaikutusta. Jotkut ammattilaiset haluavat tukea asiakkaiden pddtoksentekoa.
Jotkut ilmoittavat toimivansa direktiivisesti, koska pitavét seulontoja"normaalinad’ toimintatapana
ja haluavat toimia asiakkaiden parhaaksi. (Williams et al. 2002)

Myos Bartels et al.:n (1997) surveyssa perinndllisyysneuvojista 96 % naki nondirektiivisyyden
hyvin téarkedng, mutta kuitenkin 72 % ilmoitti olevansa joskus direktiivinen. Direktiivisyyden syiksi
vastagjat ilmoittivat vaikeudet verbaalien ja nonverbaalien vihjeiden sailyttéamisessa
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nondirektiivising, testien suosittelun, asiakkaan ymmarrysvaikeudet, selkedn paremman
vaihtoehdon, 1&88ketieteellisen hoidon tai terapian suosittelun tai asiakkaan paétoksentekovaikeudet.
(Bartels et a. 1997) Myds empiirisissa tutkimuksi ssa perinndllisyysneuvojien on todettu k&yttavan
direktiivista puhetta, kuten neuvon antamista, arvioitatal asiakkaan kaytoksen, gjatusten tai
tunteiden tukemista (Michie, Bron et a. 1997) tai omien mielipiteidensa ja arvojensaimplisiittista
ilmaisua, asiakkaan vastalauseiden ohittamista tai ohjeiden esittamista (van Zuuren 1997).

Nondirektiivisyyden periaatteen tilalle on endotettu useita erilaisia vaihtoehtoisia |ahestymistapoja.
Wolff jaJung (1995) ovat ehdottaneet, ettd perinnodllisyysneuvonta ldhtis asiakkaan taustasta ja
kokemuksista. White (1997) puolestaan on esittanyt, etta perinndllisyysneuvontatulisi olla
neuvojan ja asiakkaan valista dialogia, jossa sen sijaan, ettd neuvoja yrittdd minimoida oman
vaikutuksensa, hén keskittyykin siihen, etta varmistaa, etté asiakkaan paatoksentekoprosess
tapahtuu perusteellisesti ja vastuullisesti. Asiakkaalla olisi siis positiivinen oikeus siihen, etta
perinndllisyysneuvoja auttaa hanté padtoksenteossa. Neuvojan ja asiakkaan suhde olisi téten

vastavuoroinen ongel manratkaisua tukeva kumppanuus.

Weilin (2003) ehdotus psykososiaalisen komponentin lisaémisesta perinndllisyysneuvontaan
painottaa neuvojan aktiivisia ohjaustaitoja (counseling skills) ja keskittymista asiakkaan tarpeisiin
ehdottaa nondirektiivisyyden eetoksen korvaamista siten, etta neuvonnan psykososiaalisten
komponenttien osuus olisi neuvonnan paafokuksena. McConkie-Rosell ja Sullivan (1999)
puolestaan ovat ehdottaneet, etta perinndllisyysneuvonnan lahtokohtatulisi olla asiakkaan
voimavarai staminen (empowerment) ja neuvonnan tulisi auttaa asiakasta selviytymaan perinndllisen
sairauden aiheuttamasta stressitilanteesta omia voimavarojaan kehittamalla. Voimavaraistava
perinndllisyysneuvonta voisi sisaltéd oman toimijuuden kehittamistg, uusien selviytymistaitojen
luomista ja vanhojen vahvistamista, toisten samassa tilanteessa olevien tapaamista ja kriittisen
tietoisuuden kehittamista Myds jaettua pagtdksentekoa on ehdotettu sovellettavaksi
perinndllisyysneuvontaan. Glyn, Gray ja Clarke (2000) esittavét, etta perinndllisyysneuvojan ja
asiakkaan tulisi vaihtaatietoa, keskustella nakemyksistdan ja tehda yhtelsymmarryksessa paétos,
josta molemmat osapuolet jakavat vastuun.

Nondirektiivisyyden ongelmat ndyttavat liittyvan enemmankin maéritelmiin kuin siihen, etta tutkijat
olisivat varsinaisesti eri mielta siitg, millaista perinndllisyysneuvonnan tulisi olla. Kaikki kirjoittajat
nayttavéat olevan sitd mieltd, etta perinndllisyysneuvojaei sais tehda padtoksia asiakkaiden
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puolesta, etta asiakkaiden nékemystulisi ollaensisijaidta ja etta asiakkaitatulisi auttaa
padtoksenteossa. Eras ndkokulma, jota nondirektiivisyydesta keskusteltaessa ei riittéavasti ole otettu
huomioon on, etta perinnollisyysneuvonnan asiakkaat joutuvat tekemaan hyvin erilaisia pddtoksia,
joissa neuvojan osuus voi olla erilainen. Esimerkiksi silloin, kun asiakas tekee pagtoksen siita,
kertooko sukulaisilleen, etta nailla on riski perinnodllista sydpaa aiheuttavaan geenimutaatioon,
neuvoja saattaa olla hyvinkin direktiivinen ja neuvoa asiakasta kertomaan asiasta. Tall6in kyselset
sukulaiset voidaan tutkia ja mahdollista syopériskia pienentéd sdannollisell& seurannalla. Silloin
taas, kun kyseessa on paétos sikiodiagnostiikasta ja selektiivisesta abortista, on kyseessa hyvin
henkilokohtainen ja asiakkaan arvoihin perustuva pdétos ja neuvoja todenndkdisesti pidattaytyy
antamasta neuvoja (téhan alheeseen liittyvaa pohdintaa liséa luvussa 8).

3.2 Sikibdiagnostiikka, selektiivinen abortti ja perinnéllisyysneuvonta

Nondirektiivisyys perinndllisyysneuvonnan periaatteena pohjautuu pitkalti siithen, etta
perinndllisyysneuvojat ovat halunneet erottautua 1900-luvun alkupuolen eugeniikan
harjoittamisesta. Tdman varmistamiseksi on korostettu sitd, etté asiakkaat tekevat ilman
ammeattilaisten vaikutusta kaikki perinndllisiin sairauksiin ja lisdantymiseen liittyvét pagtokset
(Clarke 1998b). Nondirektiivisyyden periaate liittyy siis erityisesti juuri sikiodiagnostiikasta ja
selektiivisestd abortista tehtaviin paétoksiin ja niista keskustelemiseen.

Clarken (1991) mukaan sikitdiagnostiikasta keskusteltaessa nondirektiivisyytta ei ole mahdollista
saavuttaa. Tama el johdu niinkdan perinnodllisyysneuvojan osaamattomuudesta kuin neuvojan ja
asiakkaan kohtaamisen rakenteellisista seikoista. Jo sikiddiagnostiikan tarjoaminen voi implikoida
Sitd, ettalaakari suosittelee tarjouksen vastaanottamista ja vastaavasti sikion abortoimista siind
tapauksessa, ettd silla todettaisin testattu perinndllinen sairaus tai vamma. Taméa implikaatio nousee
sosiaalisesta kontekstista, jossa perinndllisyysneuvontaa annetaan eikéa neuvojan omista gjatuksista
tal toiveista. Clarken mukaan perinnollisyysneuvojien tulisi ottaa eettisté vastuuta Siita,
minkalaisten sairauksien tai vammojen kohdalla selektiivinen abortti olisi hyvaksyttava, eika jéttéa
padtoksentekoa pelkastéan vanhempien vastuulle. Talla hetkell&a yleisesti otetaan kéyttdon
geenitestauksen ja muu sikiodiagnostiikan menetelmét aina silloin, kun ne ovat teknisesti
mahdollisia, ottamatta huomioon niihin liittyvia eettisid implikaatioita. Perinnollisyysneuvonnan
tavoitteena ei tulisi olla perinndllisten sairauksien ennaltaehkaisy sairaiden sikitiden abortoinnin
kautta, koskatéama kansanterveydellinen (poliittinen) tavoite estda perinndllisyysneuvonnan

nondirektiivisen luonteen toteutumisen. Perinnéllisyysneuvojien tulisi my6s ottaa huomioon se,
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mika viesti tiettyja sairauksia etsivilla sikiotutkimus- ja seulontaohjelmilla annetaan kyseisia tauteja
sairastaville ihmisille. Clarken mukaan perinnéllisyysneuvojien tulisi lagjentaa rooliaan siten, etta
sikiédiagnostiikan ja selektiivisen abortin mahdollisuuksien selvittamisen lisdksi painotettaisiin
enemman perinndllisia tauteja sairastavien hoitomahdollisuuksia. (Clarke 1991)

Kaytannon tydssa perinndllisyysneuvojat joutuvat toimimaan hyvin arkaluonteisella alueella.
Asiakkailla on yleensa joku perheenjésen, jolla on puheena oleva perinndllinen tai perinnélliseksi
epéilty sairaus tai vamma. Silloin, kun puhutaan sikitdiagnostiikan ja selektiivisen abortin
mahdollisuudesta, implikoidaan aina myos sitd, etta kyseista tautia sairastava sikio voidaan tai tulisi
abortoida. Erityisesti silloin, kun kyseinen sairaus on asiakkaalla itsellaan tai hanen lapsellaan,
tilanne on hyvin hankala perinndllisyysneuvojan kannalta. Tarjoamalla sikiddiagnostiikkaa ja
kertomalla selektiivisen abortin mahdollisuudesta perinnéllisyysneuvoja samallaimplikoi, etta
kyseinen sairaus on sen laatuinen, ettéa (ainakin jonkun mielestd) sité sairastavien lasten syntyminen
tulisi estéé. Asiakkaat voivat kokea loukkaavana sen, etta skiodiagnostiikan tarjoaminen samalla
implisiittisesti kyseenalaistaa heidan oman (tai heidan lapsensa) olemassaolon oikeutuksen. Tasta
esimerkkind on oikeuskanslerille tehty kantelu, jossa esitettiin, ettd Downin syndroomaa etsiva
aitiyshuoltoon liittyva seulontamenettely "loukkaa hirvittavélla tavalla Downin syndroomaa
sairastavien henkildiden perustuslain mukaisia perusoikeuksia' (Jallinoja 2002a). Kuitenkin
perinndllisyysneuvojan institutionaalisena tehtavana on kertoa asiakkaille mahdollisuudet

sikiodiagnostiikkaan ja selektiiviseen aborttiin.

Sarangi ja Clarke (2002a) ovat todenneet, etté kaikkien geneettista testaustaja lisdantymista
koskevien pdatosten jattaminen asiakkaan vastuulle tekee neuvonnasta perinnéllisyysneuvojalle
emotionaalisesti helpompaa ja yksinkertaistaa laillista vastuuta ja vaikeuttaa perinnéllisyysneuvojan
haastamista oikeuteen siina tapauksessa, etta lopputulos on jollain lailla asiakkaalle epétyydyttava.
Nondirektiivinen [ahestymistapa erityisesti perhesuunnitteluun liittyvissa kysymyksissi on siis
perinndllisyysneuvojan kannalta ymmarrettava ratkaisu, vaikka se el valttamatta aina palvelisi
asiakkaan etuja (mm. White 1997, Weil 2003)
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3.3 Perinndllisyysneuvontaa koskeva empiirinen tutkimus

Pilnick ja Dingwall (2001) ovat k&yneet 18pi perinndllisyysneuvontaan liittyvaa tutkimusta ja
listanneet vallitsevia tutkimuslinjoja. Perinn6llisyysneuvonnan vaikutuksen arviointia on tutkittu eri
kannoilta; vaikuttavuudeksi on méaritelty neuvonnan vaikutus asiakkaiden perhesuunnitteluun
(mm. Hildes et a. 1993), informaation muistamiseen (mm Seidenfield et al. 1981), asiakkaiden
kokeman ahdistuksen vahentamiseen (mm. Mennie et al. 1993), asiakkaiden tyytyvaisyyteen (mm.
Bleiker et al. 1997) seka perinndllisyysneuvonnan prosessin vaikuttavuutta (mm. Michie,
MacDonald & Marteau 1997). On myos tutkittu maallikkojen tietoa ja asenteita geneettiseen tietoon
japerinndllisyysneuvontaan liittyen (mm. Decruyenaere et a. 1992) seka maallikkojen kasitysta
riskistéa (mm. Denayer et a. 1992). Perinndllisyysneuvojien tietoa ja asenteita on tutkittu lahinna
eettisten periaatteiden kannalta (mm. Burke 1992). (Pilnick & Dingwall 2001) Keskityn seuraavana
esittelemaan sellaisiatutkimuksia, joissa perinnollisyysneuvontaa tarkastellaan vuorovaikutuksena
jajoissa arvioidaan neuvontaa nondirektiivisyyden periaatteen kannalta.

Pilnickin (2002a) mukaan perinndllisyysneuvonnan prosessissa on nelja auetta, joilla voi ilmeta
vuorovaikutuksellisia ongelmia. Nama ovat asiakasjohtoisen agendan luominen, tietylle asiakkaalle
parhaan menettelyn tietdminen, eri toimintojen valinen tasapainottelu ja useiden asiakkaiden
erilaisten ndkokulmien yhteensovittaminen. Brittil&isessa aineistossa perinndllisyysneuvonta-
vastaanotot aoitetaan yleisimmin yhteenvedolla aikaisemmista tapahtumista, jolla
perinndllisyysneuvoja asettaa neuvonnalle asianmukaisen lahtokohdan ja agendan. Asiakkaan
tuottaman agendan asettaminen voi olla vaikeaa, koska asiakkailta puuttuu se tieto, mika
asettamiseen vaadittaisiin. Perinn6llisyysneuvojat antavat usein tietoa sairauksista hyvin yleisessa
muodossa tarkistamatta, soveltuuko tieto juuri kyseiseen asiakkaaseen jatamavoi aiheuttaa sen, etta
neuvoja antaa asiakkaalle epérelevanttia tietoa. Asiakkaalle voi jéada myos epaselvaksi se,
koskeeko yleisessa muodossa annettu tieto hanté itsedan ja onko se sovellettavissa haneen.

V astaanotolla olevan perheen jasenilla voi olla eri k&sityksia siitd, mitka ovat relevantteja
puheenaiheita tai oikeita paétoksid. Tamavoi olla hankala tilanne neuvojalle, joka joutuu
tasapainottelemaan eri ndkemysten valilla yrittéen pysytellaitse neutraalina. Pilnick (2002a, 2002b)
esittad, ettd monet vuorovaikutuksen ongelmat voivat syntya siitg, etta perinnollisyysneuvonnassa
kohtaavat kahden erilaisen toimintaympériston eetokset. Asiakaslahtoinen agendan luominen on
[ahtoisin neuvonnan (counselling) piiristd, kun taas perinndllisiin sairauksiin liittyvan diagnoosin
kertominen |&8ketieteen piiristd. Naden kahden maailman torméaminen voi aiheuttaa ainakin osan

perinnollisyysneuvonnan vuorovaikutuksen ongelmista. (Pilnick 2002a, 2002b)
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Tiedonanto ja riskiarviot

Perinndllisyysneuvonnassa pyritéan antamaan asiakkaille tietoa perinnéllisesté sairaudesta tai
vammasta seka sen ennusteesta ja periytymisesta. Monesti asiakkaille annettava tieto on kuitenkin
epévarmaa ja perinnollisyysneuvojien kdyttama kieli saattaa olla asiakkaille hammentéavaa ja
aiheuttaa vaarinkasityksid. Chapplen et al.:n (1997) etnografisessa tutkimuksessa havaittiin, etta
perinndllisyysneuvojien kayttamét termit saattavat olla maallikolle pelottaviata hammentavia
Maallikot elvét yleensa tiedd, kuinka paljon epdvarmuutta moniin diagnostisiin termeihin liittyy ja
tama voi alheuttaa epdvarmuuttajavaarinkasityksia. Erityisen vaikeita diagnoosgja ovat erilai set
syndroomat (oireyhtymét). Chapple et a. suosittelevatkin, etta yksityiskohtaisen |88ketieteellisten
termien selittamisen lisdksi asiakkaille tulisi tarjota yksinkertaista kirjallista informaatiota seka
mahdollisuutta tulla tarvittaessa uudelleen vastaanotolle lisdinformaation saamiseksi. (Chapple et .
1997)

Van Zuurenin et a.:n (1996) tutkimuksessa ilmeni, ettd asiakkaille annettu tieto voi olla epavarmaa
joko/tai 1) diagnoosin varmistamisen, 2) taudin ilmenemisen tai periytymisen tai 3) taudin
vaikeusasteen suhteen. Tama aiheuttaa sen, ettd perinndllisyysneuvonnan jalkeen asiakkaat tuntevat
tilanteensa epdvarmaksi, vaikka he ovat hakeutuneet perinnéllisyysneuvontaan nimenomaan
saadakseen tietoa. Erityisesti suvunjatkamisen liittyen epdvarmatieto vaikeuttaa padtok sentekoa,
varsinkin silloin kun seka periytyvyys etta taudin vakavuusaste on epavarman arvion varassa. (van
Zuuren et al. 1996)

Sarangi ja Clarke (2002a) ovat analysoineet, kuinka perinnéllisyysneuvoja tasapainottelee oman
tiedollisen auktoriteettiasemansa séil yttamisessa tilanteessa asiakkaan odottaessa varmaa
riskiarviota, vaikka tilanteessa on tiettyja epavarmuustekijoita. Perinnollisyysneuvojavoi kayttada
puheessaan eksplisiittisia tiedon puutteen ilmaisuja (esim. ”en tiedd’), viittauksiatosin
asiantuntijoihin, irtisanoutumista (esim. "en ole varma, mutta...”) jaretorisia strategioita, kuten
kontrastia. Sarangi (2002) on my0s toisessa yhteydessa todennut, etté perinndllisyysneuvojat
nojautuvat riskiarvioita esittéesséan enemman vaihteluvalin ja normaalisuuden esittamiseen ja
tiedon varmistuksen asteeseen (esim. testeihin) kuin vaestétutkimuksista saataviin riskilukuihin.
Taméa tutkimus tosin koski tilanteita, joissa asiakkailla on suhteellisen pieni riski puheena olevaan

sairauteen.
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Riskiarvioita tehtdessa perinndllisyysneuvojat voivat myos painottaa erilaisia testaamiseen
(ennustava geenitesti perinndllisen syopériskin tai Huntingtonin taudin toteamiseksi) liittyvia
riskeja. Neuvojat voivat erottaa sairastumiseen liittyvan riskin ja tietamiseen liittyvan riskin
toisistaan. Erityisesti Huntingtonin taudin® yhteydessa tietamisesta aiheutuu erityisiariskeja, joita
pyritdan torjumaan tietyll& neuvontaprosessilla ennen geenitestausta. Naiden riskien merkityksesta
keskusteltaessa perinndllisyysneuvojat ja asiakkaat kayttavat kuutta erilaista strategiaariskin
suhteellistamiseen: abstraktiota (abstraction), uudellenformulointia (reformulation), ulkoistamista
(externalisation), paikallistamista (localisation), gjallistamista (temporalisation) ja toimijuuden
korostamista (agentivisation). Abstraktio tarkoittaa, etta perinndllisen sairauden esiintymisesta ja
periytymisesté puhutaan kayttéen tilastollisia, tieteellisia faktoja. Suhteellistaminen abstraktiota
kayttéen tarkoittaa siis sitd, etté asiakkaan riskiarviota verrataan johonkin toiseen tunnettuun riskiin,
esimerkiksi vaeston yleiseen riskiin saada miké tahansa syopd. Uudelleenformulointia kaytettéessa
tilastolliset faktat esitetéén kontekstille erityisellatavalla, kuten kayttamalla eri sanojatal metaforia
tal visuaalisia apuvalineita. Paikallistamisstrategiassa riskin merkitysta pohditaan yksilon ja
perheen eldamén kokonaisuuden kannalta. Ulkoistaminen taas on paikallistamisen vastakohta ja siin&
neuvojasiirtyy pois asiakkaan yksilollisesta tapauksesta kasittelemaan periytyvyyden yleisia
sddnnbnmukaisuuksia ta sairauden yleisid vaikutuksia. Téssa strategiassa perinndllisyysneuvoja voi
viitata muiden asiakkaiden kokemuksiin ja ndin ilmaista kliinista kokemustaan. Ajallistamisessa
neuvoja tuo keskusteluun mukaan riskin toteutumisen agjallisen ulottuvuuden, esimerkiksi oireiden
todenndkdisen ilmaantumisian. Tata strategiaa kéyttavat seka neuvojat etta asiakkaat. Toimijuuden
korostamisessa huomio kiinnitetdan seka perinndllisyysneuvojan etta asiakkaan toiminnan
mahdollisuuksiin ja vastuuseen. Tassa yhteydessa se tarkoittaa esimerkiksi sédnndllisiin
seurantatutkimuksiin osallistumista (esim. sydpaan liittyvét tutkimukset) ja asiakkaiden
itsetarkkailua. Riskia voidaan siis suhteellistaa korostamalla oman toiminnan vaikutusta riskin
suhteellistamisstrategioita erilaisina yhdistel mina perinndllisyysneuvojat ja asiakkaat voivat
yhteistoiminnallisesti joko korostaatai vahétella asiakkaan kasitysta riskista. (Sarangi et al. 2003)

Lehtinen (2005a, 2005b, Lehtinen ja K&aridginen 2005) on tutkinut perinndllisyysneuvonnan
tiedonantoa suomalaisessa kontekstissa. Han on analysoinut niita kohtia keskustelussa, joissa
asiakas esittéd nk. ymmérrystarjouksen eli tarkistaa, onko ymmartanyt oikein jonkin l&&kéarin edella

! Huntingtonin tauti on perinndllinen keskushermoston rappeutumissairaus, jonka oireet akavat yleensi 35-45 vuoden
iassa. Tautiin e ole olemassa parantavaa hoitoa, mutta oireita voidaan hoitaa. Tauti johtaa yleensa kuolemaan 15-20
vuodessa oireiden alkamisesta. (Juvonen & Penttinen 2006)
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antaman tiedon yksityiskohdan, ja joissa l&8kari vastaa ndihin ymmarrystarjouksiin. Vahvistaessaan
tal kiistéessaén asiakkaan esittdman ymmarrystarjouksen 188kari orientoituu seké oikean
informaation antamiseen etta sithen, mik& merkitystiedolla on asiakkaalle. L&8kéri kasittelee
antamaansa tietoajoko hyvanatai huonona” uutisena’. Laékari voi osoittaa kasittelevansa tietoa
asiakkaan kannalta huonona esimerkiks esittamalla sen vahéttelevasti ja kayttéen viivytyksiaja
ep&rdinnin ilmaisuja. La&kéri voi myds huonon uutisen kertomisen jalkeen keskittya asian hyviin
puoliin, kuten hoidon mahdollisuuteen (ks. ” good news exit”, Maynard 2003). Vaikka
ymmarrystarkistus on asiakkaan ja la8karin yhteinen toiminto, l&8kari suorittaa nimenomaan asian
positiivisen puolen korostamisen ja ndin osoittaa orientoituvansa siihen, ettatieto on asiakkaan
kannalta negatiivista ja voi aiheuttaa pelkoa ja ahdistusta. (L ehtinen 2005a)

Silloin, kun asiakas esittda perinndllisyysneuvontavastaanotolla muusta |&hteestéd saamaansa tietoa,
joka on mahdollisesti ristiriitaista |adkarin antaman tiedon kanssa, 188kéri voi kayttaa kahta tapaa
vastata: |&8kari voi joko torjua asiakkaan antaman tiedon tai hyvaksya sen, muttailmaista, ettase e
ole rigtiriidassa |&&karin antaman tiedon kanssa. Torjuessaan asiakkaan tiedon |188kari kayttéa
vuorovaikutuksellisia keinoja, joilla vahéttelee tiedon ” vaaryyttd’ ja orientoituu siihen, etté asiakas
sdilyttéd " kasvonsa’ (Goffman 1955). La&kari orientoituu siis sekd siihen, ettéd asiakas saa oikeaa
tietoa, mutta myos siihen, etta kunnioittaa asiakasta ja yll 8pitéa solidaarisuutta. (Lehtinen &
Ké&éridinen 2005)

Lehtinen (2005b) on pohtinut myos tiedon antamisen ja neuvonannon valista rajaa. Vaikkatietyissa
tilanteissa asiakas voi ymmartaa tiedonannon neuvoksi, perinndllisyysneuvoja voi korjata taman
késityksen ja korostaa sitd, etté vuoro on tarkoitettu nimenomaan tiedonannoksi elk& neuvoksi. Nain
neuvoja orientoituu nondirektiivisyyden periaatteeseen, jonka mukaan perinndllisyysneuvojan ei
tulisi antaa neuvoja (mm. Sarangi & Clarke 2002a). Tekemalla téllaisen korjauksen (tiedonanto, ei
neuvo) preferoimattomassa muodossa (ks. luku 2), neuvoja osoittaa myds, etté nondirektiivisyys on
perinndllisyysneuvonnassa delikaatti kysymys. L&8kari voi késitella tiedonantoa myos
selontekovelvollisuuden alaisena eli kertoa, miksi antaa asiakkaalle tietynlaista tietoa. (Lehtinen
2005h)
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Nondirektiivisyys

Perinndllisyysneuvonnan nondirektiivisyytta arvioivissa tutkimuksissa on saatu hyvin erilaisia
tuloksia. Lahinnatama nayttda johtuvan (non)direktiivisyyden erilaisista mééritelmista Van
Zuurenin (1997) grounded theory —metodilla suoritetussa hollantilai sessa tutkimuk sessa todettiin,
etta vaikka perinndllisyysneuvojien asenteet olivat nondirektiivisyyden puolella, kdytanndssa he
toimivat usein direktiivisesti. Van Zuuren mééritteli "ei-neutraaliks" (non-neutral) toiminnaksi 1)
alkuperéisen agendan lagjentamisen, 2) implisiittisen omien mielipiteiden ja arvojen esittamisen, 3)
asiakkaiden vastalauseiden ohittamisen ja 4) ohjeiden antamisen. Alkuperaisen ohjeen (brief)
lagjentaminen sisdlsi mm. sitg, et neuvoja antoi asiakkaille enemman tietoa kuin nédma olivat
alunperin puhelinkeskustelussa (sihteerin kanssa) pyytaneet, kertoi muista riskeista kuin mista
asiakkaat olisivat halunneet tietoa, ylitti asiakkaan alunperin asettaman rgjan siité, minka verran
tietoa han halusi tai esitti moraalisesti kiistanalaisen vaihtoehdon ilman asiakkaan ndkemyksen
selvittdmistd. Implisiittisten mielipiteiden tai arvojen ilmaisemiseksi van Zuuren taas tulkitsi mm.
sen, ettd neuvoja kertoi "mielipiteen” "faktana', esimerkiksi "me emme viela tieda siita tarpeeks".
Asiakkaan vastalauseiden ohittamiseksi van Zuuren kutsui mm. sellaista tapausta, jossa asiakas
ilmaisi, ettd han on saanut liikaa tietoa asiasta ja neuvoja el kasitellyt t&a mielipiteen ilmaisua. "Ei-
neutraaliks" ohjeiden antamiseksi tutkijataas tulkitsi sen, kun neuvoja kehoitti asiakasta
gjattelemaan ennen ultradénitutkimusta, mita siita saatavalla tiedolla tekisi. (van Zuuren 1997) Van
Zuurenin asettamat tiukat kriteerit "ei-neutraalille” toiminnalle aiheuttavat sen, etté ldhes mika
tahansa neuvojan vuoro voidaan tulkita"ei-neutraaliksi" eli ndiden kriteerien perusteella monissa
muissa tutkimuksi ssa asiakkaan pédttksenteon tukemiseksi tulkittu puhe nayttaytyy aina"ei-
neutraalina’. Jopa neuvojan kieltaytyminen kannanotosta "Me emme voi kertoa sinulle. Sinun pitéa
paattda se itse.” tulkittiin tassa tutkimuksessa "ei-neutraaliks”. (van Zuuren 1997)

Samantapaisia direktiivisyyden méaarittelyn ongelmialéytyy Michie, Bron et al.:n (1997)
tutkimuksesta, jossa direktiivisyytta tutkittiin seké& aéninauhoitettujen vastaanottojen koodauksella
etta neuvojien ja asiakkaiden haastatteluilla. Tassa tutkimuksessa neuvojien ja asiakkaiden
raportoiman direktiivisyyden lisaksi tulkittiin vastaanotolla direktiiviseksi: 1) neuvot (neuvoja
kertoo, mita hanen mielestédn olisi parasta tehdd), 2) arviointi (neuvoja kertoo, mita mielta on
jostain asiasta) ja 3) vahvistaminen (neuvoja kommentoi tai vahvistaa jotain asiakkaan
kéyttaytymistd). Vastaanotoilta [0ydettiin direktiivisid kommentteja keskiméarin 13 kpl
vastaanottoa kohti. (Michie, Bron et al. 1997) My0s tassa tutkimuksessa kolmas kohta eli asiakkaan
kayttaytymisen vahvistaminen on monissa muissa tutkimuksissa (mm. Benkendorf et al. 2001,
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Gordon et al. 2002) tulkittu asiakkaan paétoksenteon auttamiseksi eiké direktiiviseksi puheeks.
Edella kuvatun van Zuurenin (1997) tutkimuksen ja kyseisen Michie et al.:n tutkimuksen ongelmina
ovat direktiivisyyden liian tiukan méarittelyn lisaksi se, etté perinndllisyysneuvonnan prosessi
pilkotaan pieniin osiin, joita luokitellaan erilaisin kriteerein. Keskustelun vastavuoroisuus ja
prosessinomaisuus on nédissa tutkimuksissa unohdettu ja keskustelua tarkasteltu vain tiettyjen
muuttujien kautta joko luokitusten ja/tal kvantitatiivisen analyysin avulla. Edellisten tutkimusten
kanssa samassa linjassa on myos Ellingtonin et a.:n (2006) tutkimus, jossa tutkittiin Kesslerin
(1997b) esittelemien "opetus-" ja" neuvontaldhestymistapojen” (teaching and counselling approach)
esiintymista perinnollisyysneuvontavastaanotoilla. Tutkimuksessa kaytettiin |88ketieteen
vuorovaikutuksen tutkimukseen kehitettyé RIAS-koodausta (Roter 2002%), jossa koodattiin
biomedikaalisen informaation antaminen, psykososiaalisen kommunikaatio, kysymysten tekeminen
javastaanottava kommunikaatio. Naista koodauksista muodostettiin kategorioita ja tulokseksi
saatiin, etta vallitsevia kommunikaatiomallga olivat 1) asiakaskeskeinen psykososiaalinen malli, 2)
biomedikaalinen kysymys- javastausmalli, 3) neuvojgjohtoinen psykososiaalinen malli ja4)
asiakaskeskeinen biomedikaalinen malli. Neuvojilla todettiin olevan omatyylinsi néiden mallien
kayttamisessi. (Ellington et al. 2006) Taman tutkimuksen puutteina voidaan ndhda yksinkertaistava
ndkemys vuorovaikutuksesta, esimerkiks kysymysten tekeminen ja vastaanottava kommunikaatio
koodattiin samalla tavalla riippumatta siitg, mitatai miten kysyttiin.

Edella kuvattuihin tutkimuksiin verrattuna astetta |&hempana vuorovaikutusnakokulmaa on
Benkendorfin ym. (2001) sosiolingvistinen tutkimus, jossa tutkittiin epasuoran ja suoran puheen
suhdetta (non)direktiivisyyteen perinnollisyysneuvonnassa. Tutkijat maérittelivat suoran puheen
lingvistisen maaritelman mukaisesti kirjaimellisesti puhumiseksi ja epasuoran puheen ei-
kirjaimelliseksi puheeksi (vastaanottajan tulkinnan mukaan). Direktiivisen neuvonnan he
maéadrittelivat Kesslerin (1997a) mukaan taivuttelevaks (persuasive) kommunikaatioksi, johon
liittyy harhautusta (deception), pakottamista (coersion) tai uhkaa (threat). Nondirektiivisen
neuvonnan he puolestaan mérittelivét Rogersin (1951) mukaan sellaiseksi, joka pyrkii edistamaan
asiakkaan autonomiaa ja itseohjautuvuutta. Tutkijat totesivat perinndllisyysneuvojien kayttavan
suoran ja epasuoran puheen yhdistelméaa, riippuen neuvonnan vaiheesta. Eniten epasuoraa puhetta
kaytettiin silloin, kun puhuttiin henkilokohtaisista, arvoihin liittyvista tai pelottavista topiikeista.
Topiikista seuraavaan siirryttéessa neuvojat kayttivét "pseudopyynt6jd’ (pseudo requests), joilla he

nimellisesti pyysivét asiakkaan lupaa siirtya seuraavaan puheenaiheeseen. Nain he osoittivat

! http://www.rias.org/manual. html
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kunnioittavansa asiakkaiden autonomiaa ja toimivansa valta-asetel maa tasoittavasti. Suoraa puhetta
kaytettiin eniten silloin, kun annettiin [88ketieteellista tietoatai ohjeita. Eniten epasuoraa puhetta
kaytettiin silloin, kun keskusteltiin asiakkaiden paatoksista. Tutkijat toteavat epasuoran puheen
sisdltdvan riskeja vuorovaikutukselle. Epasuorat viittaukset kuten "jotkut” tai "useimmat” jattavét
asiakkaat epétietoisiks siitd, koskeeko viittaus heité itsedan. Epasuora puhe voi myos estéa
asiakkaiden suoran puheen ja eri vaihtoehtojen tarkemman pohdinnan. Epésuoran puheen
kayttdminen nondirektiivisen kommunikaation aikaansaamiseksi voi siis aiheuttaa ongelmia ja
hdmmennysta ja tutkijat ehdottavatkin neuvojille joustavamman ja enemman asiakkaan
kommunikaatiotyylista |&htevan, suoraa ja epasuoraa puhetta yhdistelevan puheen kéyttamiseen.
(Benkendorf et al. 2001)

Perinndllisyysneuvojat kayttavét usein nk. konstruoitua dialogia (Tannen 1989) eli referoivat
muiden asiakkaiden kokemuksia. Gordon et a.:n (2002) tutkimuksessa kuvattiin sitd, kuinka
perinndllisyysneuvojat kayttivat konstruoitua dialogia viitatessaan lapsivesitutkimuksessa koettuun
kipuun. He kéyttivat systemaattisesti viittauksia muiden asiakkaiden kokemuksiin vahéttelemaan
toimenpiteeseen liittyvaé kipua, esimerkiks "useimmat sanovat etta se tuntuu hieman
epamiellyttavalta". Tutkijoiden mukaan tdma luo luottamusta neuvojan ja asiakkaan vélille jatuo
puheeseen "eldmismaailman™” (Mishler 1984) aénia |&8ketieteen danen liséksi. Konstruoitu dialogi
tulkitaan yleensa siten, etta se kuvaa menneisyydessa esitettya autenttista puhetta, jota raportoi
neutraali puhuja. Esittéessdan kommentteja muiden asiakkaiden nimissa perinnéllisyysneuvojavoi
pysya itse neutraalina ilmaisematta omaa mielipidettdan ja nain yll8pitéa nondirektiivistéa asemaa.
Konstruoitu dialogi voi kuitenkin potentiaalisesti muokata asiakkaiden odotuksia ja asenteita, joten
vaikka se ndenndisesti on neutraali strategia, k&ytannossi se el sita valttamétta ole.
Perinndllisyysneuvojat valitsevat, kenen aikaisemman asiakkaan (tai asiakkaiden joukon) esittamia
jamillaisia mielipiteita he esittavét ja nama mielipiteet voivat vaikuttaa toisten asiakkaiden
mielipiteisiin ja valintoihin ja myos estéd neuvojaa selvittamasta nykyisten asiakkaiden mielipiteita
jaasenteita. (Gordon et al. 2002)

Sarangi & Clarke (2002b) ovat analysoineet tilannetta, jossa perinndllisyysneuvoja ja asiakas
neuvottelevat siita, pitdisiko lapsi testata sen suhteen, onko hén tietyn perheessa esiintyvan
kromosomivirheen kantaja. Seka perinntllisyysneuvoja ettd asiakas (lapsen &iti) kayttavat
puheessaan "kontrastid', kahden tai useamman asiaintilan vertailua, kuvaamaan erilaisia
mahdollisia skenaarioita ja viittaavat menneisyyteen, nykyisyyteen ja tulevai suuteen naissa

skenaarioissa. Aiti perustelee omaa kantaansa (lapsen testaamista), kun taas neuvoja pyrkii
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tarjoamaan aidille suositeltuja vaihtoehtoja (lapsi sais itse pdéttaa testaamisestaan vanhempana).
Neuvoja pyrkii ohjaamaan aidin kantaa perinnéllisyysneuvonnan eettisten jaammatillisten
periaatteiden mukaisesti, mutta samalla yritté4 pysya nondirektiivisend. Tama analyysi osoittaa
hyvin sen, kuinka vaikeaa nondirektiivisyyden noudattaminen kayténnossa voi olla. (Sarangi &
Clarke 2002b)

Edell& esitetyt tutkimukset eroavat toisistaan melko paljon sen suhteen, kuinka paljon niissa on
otettu huomioon todellista vuorovaikutusndkokulmaa. Diskurssianalyyttisesti suuntautuneet
tutkimukset (mm. Gordon et al. 2002, Sarangi & Clarke 2002b, Sarangi et al. 2003) tutkivat sit8,
miten perinndllisyysneuvoja (tai asiakas) puhuu, mutta eivét ota huomioon sitd, miten asiakas
(potilas) ottaa vastaan neuvojan puheen. Grounded theory- (Van Zuuren 1997) ja
koodausmetodeilla (Michie, Bron et al. 1997, Ellington et al. 2006) tehdyissa tutkimuksissa
puutteena ovat erityisesti nondirektiivisyyden erilaisiin mééritelmiin ja niiden luokituksiin liittyvéat
ongelmat ja vuorovaikutusnakoékulman (asiakkaan osuus, prosessi) sivuuttaminen. Edella kuvatuista
jaKaéridinen 2005) tutkimukset ottavat huomioon neuvojan ja asiakkaan vuorovaikutuksen, mika

on myds tdman tutkimuksen lahtokohta.
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4 Perinndllisyysneuvontavastaanoton yleiskuvaus, tutkimuksen kulku

ja paatulokset

Tassd luvussa siirryn kuvaamaan aineistoani yleisella tasolla seké esittelen tutkimukseni kulkua ja
padtulokset eli aineistosta [6ytamani perinndllisyysneuvojien perhesuunnittelua, sikitdiagnostiikkaa
jaselektiivista aborttia koskevissa keskusteluissa kayttamét kaksi erilaista vuorovaikutustapaa,
tiedonantomallin ja ohjausmallin. Tassé osuudessa olen kayttanyt litteraatiota, josta olen jéttanyt
pois monia perinteiseen keskustelunanal yyttiseen litteraatioon kuuluvia merkintoja. Olen litteroinut
ainoastaan puheesta péatkid, jotkakuvaavat keskustelun luonnetta ja jattényt pois taukoja, toistoja
yms. Tassa osuudessa tarkoituksenani on ainoastaan litteroiduilla keskustelukatkelmilla antaa
yleiskuva kéydysta keskustelusta, ei analysoida sitd milldan menetelmalla Keskustelun
yleisluontoisen esittelyn tarkoituksena on valittaa lukijalle kuva siitd, millaisessa ympéristossa
jatkossa analysoimani perhesuunnittelua, sikitdiagnostiikkaa ja selektiivista aborttia koskevat
keskustelut kdydaan ja miten ne sijoittuvat vastaanoton kokonaisrakenteeseen.

4.1 Vastaanoton yleiskuvaus

Kuvaan t&ssa yleisesti perinndllisyysneuvontavastaanoton kulkua. Klinikalla2 emme saaneet
kuvata hoitajan osuutta asiakkaan kaynnistd emmeka sellaisia vastaanottoja, joissa potilaita
tutkittiin, joten jatkossa kuvatut hoitajan osuudet ja fyysiset tutkimukset perustuvat klinikan 1
vastaanottoihin. Klinikan 1 vastaanottojen kesto vaihtelee 65 minuutista 2 tuntiin 32 minuuttiin,
l&8karin osuus tasta kestda 51 minuutista 1 tuntiin 35 minuuttiin. Klinikalla 2 1&&kérin vastaanotot
kestavat 10 minuutista 1 tuntiin 28 minuuttiin. Kaikki vastaanotot ovat asiakkaiden ensikéynteja
kyseisella klinikalla. Jatkossa kuvaamani vastaanoton vaiheet ja keskustelunaiheet eivét kaikki
toteudu jokaisella vastaanotolla, vaan niiden paikat voivat vaihdellatal joitain osuuksia (esim.
fyysinen tutkimus) voi jéada pois. Vastaanotto rakentuu |88kéarin ja asiakkaiden vuorovaikutuksena

jasiihen vaikuttaa mm. taudin tai vamman laatu ja se, onko varma diagnoosi tehty.

Ensimmaisena vastaanotolle tullessaan asiakkaat tapaavat perinndllisyyshoitajan. Hoitaja ohjaa
asiakkaat huoneeseen, jossa on pyorea poytd, jonka ympérilla on tuoleja. Huoneessa on my6s
hoitopdytd, jonka luona fyysinen tutkimus tehdéén ja verhon takana paikka, jossa asiakas voi
tarvittaessa riisuutua tutkimusta varten. Tutkimuspoytéa ja riisuutumispaikka on rajattu kameran
kuvan ulkopuolelle. Kamera on sijoitettu hyllyyn ja hoitaja on ennen vastaanoton alkua
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k&ynnistanyt kameran, joten kuvaamisen aloittaminen el héiritse vastaanottoa. Perinndllisyyshoitaja
onklinikalla1 pukeutunut tavallisiin vaatteisiin. Hoitajan kanssa asiakkaat kayvéat keskustelua

Seuraavista aiheista:

1 Yleisté keskustelua sdastd, kuulumisista, matkasta klinikalle ym.

2 Henkil6tietojen tarkistus

3 Kuinka asiakkaat suhtautuvat sairauteen?

4 Mita asiakkaat odottavat perinndllisyysneuvonnalta?

5 Mité perinnéllisyysneuvonta on ja mistd asioista 188kérin kanssa keskustellaan?
6 Tunnetyohon liittyvét aiheet, kuten pelot, suru jne.

7 Potilasyhdistykset ym. sairauteen liittyvét tukimuodot

8 Asiakkaiden esiin nostamat aiheet

Hoitgjan kanssa kéyty keskustelu ennen 1&8karin tapaamista kestda 7-30 minuuttia. Y hdella
vastaanotolla hoitaja on sairaana ja asiakkaat tapaavat vain |édkérin. Yleisen, epavirallistailmapiiria
luovan keskustelun jalkeen hoitaja tarkistaa asiakkaiden henkilGtiedot. Tama on tarkeda mm. siita
syysta, etta vastaanotolla kdydaan 1&pi henkilokohtaista materiaalia, jota on saatu mm. hoitavilta
|a8kareita ja sairaaloista. Hoitaja voi kysya asiakkailta, onko heill& henkil6kohtaista kokemusta
kyseisestd sairaudesta, jos se on jollain kaukaisemmalla sukulaisella. Jos sairaus tai vamma on
asiakkaan lapsella, asiakkaat yleensé itse tuovat esille suhtautumisensa sairauteen.

" Muistat sdd ndist sun sisaruksista kuin paljo?...Minkalainen mielikuva sulle on jaany sun veljesta

elks vaan?’

Asiakas: " Et niinkun niin hyvin meilla on kaikki menny nyt ettd mun mielesta se etta hanelta
puuttuu joku niin el se oo este elamélle.”

Hoitaja kysyy asiakkailta myds sen, mitd ndma odottavat vastaanotolta ja kertoo sen, mitd asioita

|a&karin kanssa tullaan k&ymaan 18pi. Monesti hoitajat myos kehottavat asiakkaita kysymaan
|a&karilta rohkeasti, jos kysyttavaa tulee.
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" Elikk& tanaén ois nyt sit tarkotus siité itse taudista varmaan ton laakari (nimi) kans keskustella ja
periytyvyydestd ja (.) mita siitd nyt sit osataan télla hetkella sanoa yleisesti ja teldan perheen
kohdalla ja ja minkélaisia kysymyksia teilla nyt sita tas mielessa oikeen on ollu, sanoit etta syksylla
oli paljonki mut nyt on vahan hamartyny jo.”

" Elikka mites sa oot itse nyt tata k&yntia ku oot miettiny niin mité toiveita sulla on?”

" Elikka nyt sitte pyydetaan toi 1&aakari tahan sisalle ja se on semmosta vuoropuhelua ja keskustelua
jakyselya. Ei tarvii ajatella et se on mik&an luento tassa nyt sitten. Keskeytatte vaan saman tien jos
silté tuntuu ja et meijan laakarit puhuu silla lailla suomea et i tarvii ajatella et mydskaan néist
perinndllisyysasioista taytyy olla jotain perustietoa etté heti vaan sitte sormi pystyyn jos tuntuu silta
et e ihan menny kaikki perille.”

Tapauksesta riippuen hoitajat kysyvét asiakkailta asioita tunnetyohon liittyen, essimerkiksi onko
asiakkailla sairauteen tai periytyvyyteen liittyvid surun, pelon tai hdpean tunteita. He voivat myos

kysya parisuhteeseen liittyvia kysymyksia

" Milté teista on taa koko tilanne tuntunu ku ajatellaan ettéd Tommi ehti eldé lyhyen eldaman ja oli

sairas niin miten te ootte ite sen asian kanssa selvinny ja milta se on tuntunu?”

" Mut miten teista tuntuu etté te jaksatte yhdessd, miten teljan avioliitto jaksaa tan, ootteks te

pystyny yhdessa puhumaan ja,”

" Miltas nyt sit taa tilanne tuntuu et sdhan oot nyt raskaana?”

" Elikka onks sulla taustalla nyt téassa niinkun pelko sii- justiin tasta ettd voi tulla monivammanen
lapsi?”

Jos diagnoosi on selva, hoitgja voi myos esitellé asiakkaille erilaisia tukimuotoja sairauteen liittyen,

kuten Kelan hoitotuen mahdollisuutta, potilasjarjestojen toimintaa, tukiperhetoimintaa jne.

" lahinna tulis kyseeseen toi kelan hoitotuki sillon jos lapsella on puolen vuoden tai vuoden ajan
vahintaan tallasta erityista hoitoa tai kuntoutusta vaativa sairaus’
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" mites te ootte nyt yhdistyksesta ja muista tammosi sté per hekur sseista ootteko ollu kiinnostuneita ja
onksteille kerrottu”

Asiakkaat voivat myos nostaa esille omia keskustelunaiheita.

" Nii itse asiassa ku isdlla on ollu reumatismi kans ni sekin tietenki kiinnostaa ku sekin on sellanen

mik&, eiks reumatismi 0o kuitenkin et se menee, voi menna, onks se periytyvaa”

Hoitgjan kanssa kéytavan keskustelun pituus riippuu siitd, kuinka paljon asiakkaat tuovat esiin omia
puheenaiheitaan tal osoittavat haluaan keskustella hoitajan esiin nostamista aiheista. Pisin
keskustelu kdydaan vastaanotolla, jolla asiakkaiden lapsi on askettdin kuollut ja vanhemmat
kertovat hoitajalle lapsen kuolemasta, surusta ja uuden raskauden aiheuttamista tunteista. Jos
asiakkaat kysyvét hoitgjalta lé8karin asiantuntijuuteen liittyvista asioista, hoitgja ei anna vastausta
nadihin kysymyksiin, vaan kertoo l&é&kéarin kasittelevan kyseisid asioita. Keskustelun jalkeen hoitgja
lahtee huoneesta ja kertoo laékarille, mité asiakkaiden kanssa on keskusteltu. Sen jalkeen |188kéari
tulee huoneeseen. Klinikalla 1 188kérit ovat yleensa pukeutuneet tavallisiin vaatteisiin, klinikalla 2

valkoiseen tyotakkiin. Ladkarin kanssa kaydaan |api seuraavia keskustelunaiheita:

1 Tervehtiminen, kuulumisiaym. yleisia puheenaiheita

2 Vastaanoton syy, agenda, aikataulu ja asiakkaiden toiveet

3 Sukupuun kasittely

4 Suullinen tutkimus

5 Fyysinen tutkimus ja valokuvaus

6 Diagnoosin varmistus potilasasiakirjojen ta tutkimusten perusteella, lisdtutkimusten
ehdottaminen tai sen toteaminen, ettel varmaa diagnoosia 6ydy

7 Sairauden tai vamman syy

8 Sairauden tal vamman periytyvyys jariskiennuste mahdollisille tuleville lapsille

9 Ennustavan geenitestin tai kantajuustestauksen motiivit

10 Perhesuunnittelu, sikitdiagnostiikka ja selektiivinen abortti

11 Sairauden ennuste, oireet ja niiden hoito

12 Sairauden kanssa parjddminen (taloudellinen ym.), tunnety6 (sairauden kuormittavuus,
syyllisyys, héped)

13 Asiakkaiden esille tuomat aiheet
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Sisdan tullessaan |a8kari tervehtii ja esittaytyy asiakkaille. Han kyselee asiakkaiden kuulumisia,
matkan sujumista yms. Sen jalkeen 188kéri joko toteaa vastaanoton syyn, tarjoten sen asiakkaille
vahvistettavaks jaltai kysyy asiakkaalta ndiden odotuksia ja toiveita kaynnin suhteen. Laédkéari voi
myos kysyé asiakkaan kasitysta sairauden syysta.

" No meil on nyt péivan aiheena téa Veetin munuaissairaus eiks niin?”

" Te ootte nyt tullu tAnne perinnollisyysklinikalle sitte selvittamaan sita ettd mika se (0.8) vois se
kehitysviiveen syy olla (0.5) niinkd?”

” Me ollaan taalla kokoonnuttu sen takia etta puhutaan siitd mika toi (diagnoosi) oireyhtyma on ja
mita siihen liittyy ja sitte mill& tavalla tai mita sen periytymisesta tiedetaan eiks niin? Joo mita
odotuksia tai toiveita teilla on talle kaynnille?”

” No mité tast sairauden syista nyt tdhdn mennessa sitte on teljan mielesta selvinny?”

La&akéari varmistaa vastaanoton aikataulun ja agendan eli kertoo sen, mita vastaanotolla on tarkoitus
keskustella ja tehda.

" Aikataulu on ilmeisesti niin etta mul on tas hyvin aikaa. Miten teill& on, onks teill& jotain?”

" Mé gjattelin et me voitas tas ensin hiukan jutellaja sit mé voisin tutkia hanta jossain vaiheessa.”

” Tutkin hanet silla mielelld et mé koitan etsia sellasia mahdollisia poikkeuksia tdh&n saantoon et

voisko olla jotakin mika voiski viitata siihen etté tama tassa tapauksessa ois perinnéllista.”

Jos diagnoosi on tehty aikaisemmin, 188kéri vahvistaa diagnoosin potilasasiakirjojen perusteella.
Ellei diagnoosiaole, l&8kéari kysyy potilaan oireista ja aikaisemmista tutkimuksista. Yleensa
piirretédan sukupuu, johon merkitaén kaikki ne sukulaiset, joilla on vastaavia oireita. Asiakkaat ovat
voineet myds piirtéa etuk&teen sukupuun, jota k&ydaan [aékarin kanssa 18pi. Silloin, jos diagnoosia
el ole jajoskus myds silloin, kun se on varmistettu (jos varsinainen potilas on paikalla), on
seuraavana vuorossa fyysinen tutkimus. Potilas riisuutuu (tai riisutaan, jos kyseessa on laps) ja
|a8kari tutkii potilaan. Jos potilas on alkuinen, tutkimusvai heessa puoliso ja lapset poistuvat
huoneesta. Lapsipotilaista otetaan yleensa myos valokuvia, joita varten huoneeseen kutsutaan
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hoitaja, joka on erikoistunut valokuvien ottamiseen. Joskus |&8kéri kutsuu tutkimusvaiheessa
huoneeseen myds kollegoja, jotkatutkivat potilasta ja l88kérit pyrkivét yhdessa I6ytamaan
diagnoosin potilaalle. Tutkimusta e valttamatta tehdd, jos diagnoos on varma ja kyseessa on
aikuinen potilas/asiakas. Jos tutkimus tehd&an, sen jalkeen |&&kari varmistaa diagnoosin, ehdottaa
lisdtutkimuksiatal toteaa, ettel tutkimuksessa I0ytynyt mitéén sellaista, jonka perusteella diagnoosin
vois tehda

” Sllon ku puhutaan jostain perinnollisesté taudista niin niinku tavallaan se ensmmainen asia mell
on aina miettia ja sitd mé oon miettiny ku mé oon néita papereita lukenu etté ollaanks me nyt
varmoja mista taudista me puhutaan? Ja Veetilla one ultraddnitutkimukset on mun mielesta sen
verran tyypilliset talle lapsuusian resessivisesti periytyvélle (diagnoos) et must me voidaan niinku
lahtea siitd et OK se on se tauti vaikka eihdn naé diagnoosit oo niinku ihan tosi sataprosenttisen

varmoja yleensa koskaan.”

(Fyysisen tutkimuksen jalkeen) ” Tota niin, niin niin. Kyl ma edelleenkin ajattelen etta
todennakdsimmin syy téhan kaikkeen on joku ihan tamménen paikallinen syy etté joku kehityshairio
joka on talla alueella sen verran et se on jotenkin taté keskiviivakehitysta haitannu.”

Joillain vastaanotoilla keskustellaan todennetuista tai mahdollisista sairauden tai vamman syista.
Naita syitd voi olla geeni- tai kromosomivirhe (testattu), kemikaali (epdilty) tai syy voi j&&da
selvittamétta (esim. kehitysviivastymét tai epamuodostumat). Erityisesti sairaan tai vammaisen
lapsen vanhemmat kysyvét usein sitd, mikatilanteen aiheuttaa (ellei se ole jo tiedossa). Kaikilla
aineiston vastaanotoilla keskustellaan sairauden tai vamman periytyvyydesta Klinikan 1
vastaanotoilla kasitell88n vallitsevasti tai peittyvasti periytyvia sairauksia, nk. ”uusia mutaatioita’
eli tapauksia, joissa sairauden aiheuttava mutaatio on tapahtunut sairastuneessa yksiléssa eiké ole
periytynyt vanhemmilta seké tapauksia, joissa el ole tiedossa, onko sairaus tai vamma periytyvaa.
Klinikalla 2 kyseessd on joko vallitsevasti tai peittyvasti periytyva, suvun jollain jasenella
geenitestilla diagnosoitu periytyva sairaus. L&8kéarit antavat ennusteen siitd, mika on asiakkaiden
mahdollisten tulevien lasten riski saada kyseinen sairaus. Riskiarvio annetaan yleensé joko
prosenttilukuna (esim. 25 %) tai suhdelukuna (esim. ¥4). Silloinkin, kun periytyvyys ei ole tiedossa,
|a8karit antavat kirjallisuuden ja oman kokemuksensa perusteella jonkinlaisen arvion periytymis- tai

toistumisriskista.
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" Eli tason just téa viidenkymmenen prossan riski. Sehan on sellanen et se on niinku joka
raskauden, et et, jos niinku tein perheessa etta kun miettii et jos teill& jossain vaiheessa tulee

ajankohtaseks niin seriski on sit sen saman viiskyt prosenttii niinku jokasessa raskaudessa.”

" Nyt sitte niinku jos ajatellaan teijan tilannetta ni voi sanoo et tota noin ni se todennakdsyys et tell
tulistoinen lapsi jol on taa (diagnoos) niin tota niin se on samaa suuruud uokkaa ku véestos
yleensa eli ehka yhden yks kymmenest tuhannesta.”

" Kun yleisesti ottaen jokaisessa raskaudessa kenella tahansa on semmonen parin kolmen prosentin
riski etta lapsi el oleterveniintelan riski etta seuraavalla lapsella olis (diagnoos) oireyhtyma jaa

alle viiden prosentin.”

Riskiarvion antamisen jalkeen 188kéri siirtyy yleensi kasittelemaén sité, voidaanko sairaus tai
vamma todeta sikitlté jo raskauden aikana ja jos voidaan, mill& menetelmilla Selektiivisen
raskaudenkeskeytyksen mahdollisuus mainitaan yleensa silloin, kun sikitdiagnostiikka on
mahdollista. Téta osuutta kasittelen tarkemmin tulevissa luvuissa. Silloin, kun asiakas on tullut
perinndllisyysneuvontaan omaa ennustavaa geenitestia tai kantajuustestausta varten, keskustellaan
testauksen motiiveista.

Eniten aikaa |&é&kéarin ja asiakkaan valisessa keskustelussa kéaytetdan yleensa sairauden oireista,
hoidosta ja ennusteesta keskusteluun. Perinnlliset sairaudet ovat yleensa hyvin harvinaisiaja
vaikka perinndllisyysneuvojat eivét olekaan potilasta hoitavia |88kareitd, heilld on usein paljon
tietoa nimenomaan néista harvinaisista sairauksista ja niiden oireiden hoidosta. Lagkarit
keskustelevat myos sairauden aiheuttamista rasitteista ja tunteista asiakkaiden kanssa. Lopuksi
|88kéari esittéd viela yhteenvedon vastaanotolla antamastaan tiedosta (Iahetetéén myos kirjallisena
asiakkaille) ja laakéri ja asiakkaat sopivat mahdollisista jatkotutkimuksistata —kdynneista. Laakari
poistuu ja kutsuu vield hoitajan huoneeseen. Laékarin vastaanoton jalkeiset keskustelut hoitajan
kanssa kestavét 3-15 minuuttia, viidella vastaanotolla asiakkaat eivét enda tavanneet hoitajaa
[a&karin jalkeen. Perinndllisyysneuvontavastaanoton loppuun sijoittuvissa keskusteluissa hoitajan
kanssa kaydaan |&pi:
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1 Mitatietoa asiakkaat saivat?

2 Mitatunteitatamatieto heratti?

3 Kéytannon asiat: todistus tyopaikalle, jatkotutkimukset, jatkokaynnit
4 Mahdolliset tukitoimet, esim. tautijarjestot, sopeutumisval mennukset

Hoitajat kysyvét asiakkaiden kasitysta siitd, mité tietoa 1&8kari heille antoi ja miten he sen
ymmartavét. He kysyvéat myos, mitéa tunteita tdma tieto asiakkaissa herétti. Asiakkaat saavat talla
tavalla mahdollisuuden heti keskustella mahdollisen uuden tiedon heréttamisté gjatuksista ja
tunteista

" Mutta miltas t&a kaynti nyt tuntuu? Ja nda mitastas nyt on tullu esiin?”

” No mités siita periytymisasiasta nyt sitte osataan sanoa”?”

L opussa suoritetaan myds kaytannon asioiden jarjestelyt, esmerkiks |aékarin kanssa sovittujen
jatkotutkimusten suorittaminen. Joskus keskustellaan viela sairauteen liittyvistd tukitoimista, kuten
tautiin liittyvien potilag érjestjen toiminnasta tai sopeutumisval mennuskursseista.

4.2 Tutkimuksen kulku ja paatulokset

Taman tutkimuksen voidaan katsoa alkaneen jo vuosina 2000-2001, jolloin keréttiin ensimmaiset
aineiston nauhoitukset ja jolloin tein seitsemast ensimmai sesté nauhasta pro gradu -tyoni (Malkia
2001), joka kasitteli neuvon antamista elamanvalintoihin liittyvissa keskusteluissa. Alunperin 1ahdin
mukaan perinndllisyysneuvontatutkimukseen, koska minua kiinnosti erityisesti kysymys siita,
neuvovatko |&8karit todella diteja tekeméan aborttga, jos sikioll& todetaan jokin sairaus
sikibseulonnoissa (kuten monesti olin lukenut lehdisté ja ndhnyt televisiosta ditien kertovan).
Tutkimuksen my6ta selvisi, etta ainakaan tutkimuksessa mukana olevilta klinikoilta ei ole
mahdollista saada aineistoa, joka selvittais kyseistd asiaa. Kiinnostukseni kohteena séilyivét
kuitenkin sikiodiagnostiikasta ja sel ektiivisesta abortista kaytavat keskustelut. Kun aineistoa
keréttiin lisd8, naytti valillasilta, ettel kyseisen aiheen keskusteluista saataisi tarpeeksi aineistoaja
keskityin valilla epavarmuuden késittelyyn keskustelussa (tapaukset, joissa el ole diagnoosia) ja

valillariskista puhumiseen. Alkuperéinen kiinnostuksen kohteeni kuitenkin vel voiton ja lopulta

63



paéfokuksekseni muotoutui juuri alkuperdinen aiheeni eli ne keskustelun kohdat, joissa puhutaan
sikiodiagnostiikasta ja selektiivisestd abortista.

Katsoessani videonauhoituksia uudelleen ja uudelleen, niistd alkoi hahmottua kaksi erilaista tapaa,
joilla ladkarit késittelevét kyseisia aiheita. Jaotteluni perustuu siis nimenomaan |adkarin tapaan
kasitella sikiodiagnostiikan ja selektiivisen abortin topiikkeja eli esimerkiksi kuinka |&8kéri aloittaa
puheen, antaa tietoa ja ottaa kantaa kyseisiin asioihin. Kutsun néité |ahestymistapoja jatkossa
tiedonantomalliks ja ohjausmalliksi. Olen hyvin tietoinen siitg, ettd antamani nimet eivét
valttamatta taydel lisesti kuvaa kyseisten lahestymistapojen luonnetta. Alkaessani kirjoittaa
"counselling model". Koska analysoimani aiheet edellyttévét suhteellisten pitkien
keskustelukatkelmien k&yttamisté analyysissa ja katkelmien k&&ntaminen olisi aiheuttanut sen, etta
esimerkit olisivat kédnnoksineen venyneet sivujen mittaisiksi, paadyin kuitenkin kirjoittamaan
sikiodiagnostiikan ja selektiivisen abortin topiikkien kasittelemisessa. Tiedonantomallissa |88kéri
toimii nimenomaan tiedonantajan roolissa ja ohjausmallissa 188kéri on ohjagjan roolissa. Tassa
tutkimuksessa kaytan "ohjaus' -termié lahinnd siind merkityksessa, kuin sité kaytetaan
suomentamaan counselling- termi& eli sité, etté ohjagja pyrkii avustamaan asiakkaan

paétoksentekoa jonkin ongelman ratkaisussa (ks. essim. Vehvildinen 2001a, 14-18).

Kyseiset lahestymistavat eivét ole yhteisesti sovittujatai koulutuksessa omaksuttuja malleja, vaan
aineistosta empiirisesti I0ytamiani, 188karien kaytannon tydssaan toteuttamia erilaisia tapoja
kasitella sikiodiagnostiikan ja selektiivisen abortin topiikkeja perinndllisyysneuvonnassa. L aékéarit
ohjaavat tiedon antamisen tapaa, mutta asiakkaat vaikuttavat myos omalla toiminnallaan
vuorovaikutuksen kulkuun. Vaikka siis kahden vuorovaikutusmallin jako perustuu lahinna [&8kéarin
toimintaan, analysoin myos sitd, kuinka asiakkaat voivat vaikuttaa keskustelun etenemiseen.
Taulukko 1 kuvaa niitd keskeisia eroja, joita lagkarin puheessa voidaan erottaa ndiden kahden
mallin valilla Ladkéarien kaksi 18hestymistapaa eroavat toisistaan seké rakenteeltaan, sisilloltaén
ettd sen suhteen, miten 1&88kari episteemisesti asettuu tilanteessa. Viimeksi mainitulla tarkoitan sitg,
asettuuko |&8kari kantojen esittgjaksi ja ndin ilmaisee, ettd hanella on siihen episteemisesti oikeus
(ks. mm. Heritage & Raymond 2005), vai jattaytyyko 188kari neutraaliksi asiaan liittyvien
kannanottojen suhteen. Y hteisté | 88karien puheessa kaikilla vastaanotoilla on varsinainen
skiodiagnostiikkaa ja selektiivista aborttia koskevan tiedon sisilto, 1a8karit vain kayttavét erilaisia
tapoja antaessaan tietoa. Kyseiset mallit kuvaavat ainoastaan sitd, miten perhesuunnittelun,
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sikiodiagnostiikan ja selektiivisen abortin topiikkeja kasitellédn. Muita topiikkeja voidaan kasitella

hyvin erityyppisesti, esimerkiksi neuvoja voidaan antaa esimerkiksi tunnetyohon (Makia 2001) tai

sairauden hoitoon liittyen hyvinkin suoraan.

Taulukko 1

Kaksi tapaa kasitella sikiodiagnostiikan ja selektiivisen abortin topiikkia

Tiedonantomalli

Ohjausmalli

Laakarin rooli

|aaketieteellinen

asiantuntija

ohjaaja (counsellor),
paatdksentekoprosessin
avustaja

Tyypilliset vuorot

1. positio (I1&&kari)

2. positio (asiakas)

3. positio (laékari)

Moraali

Paatoksenteon
peruste
(laékérin puheessa)

tiedon antaminen,
tarjous

tiedon tai tarjouksen
vastaanottaminen,

kannanotto

1) neutraalit
palautteet

2) asiakkaan kantaa
tukevat vuorot

laakari ei merkitse
paatdsta moraaliseksi

sairauden vakavuus

asiakkaan kantaa hakeva
kysymys

kannanotto,
kannanoton vaistaminen
1) asiakkaan kantaa

arvioivat vuorot

2) asiakkaan kantaa
konfrontoivat vuorot

laakari voi merkita paatoksen
moraaliseksi

asiakkaiden arvot

Tiedonantomallissa |&a&kari kéasittelee sikiodiagnostiikkaa ja sel ektiivistd aborttia pd8asiassa
|88ketieteellisend asiana. Han antaatietoa siitd, onko sikiddiagnostiikka mahdollistavai ei, jajoson,
miten se kéytanntssa tehdaén. Han antaa myos tietoa Sitd, mihin geenivirheeseen diagnostiikka
perustuu ja mita riskegja sikiodiagnostiikkaan liittyy. Selektiivisesta abortista 188kéri antaa tiedon
siitd, mita laki asiasta sanoo. Tassa lahestymistavassa laékari ei ota eksplisiittisesti esille
sikiodiagnostiikkaan ja selektiiviseen aborttiin liittyvid mahdollisia emotionaalisia vaikutuksia
asiakkaille eika paétoksentekoon liittyvid moraalisia kysymyksia L adkarin puheessa
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sikiodiagnostiikkaa ja selektiivistd aborttia koskevan paatoksenteon perusteenatoimii se, miten
vaikea kyseinen sairaus on. L&8kari ei kysy asiakkaan kantaa kyseisiin topiikkeihin, mutta
asiakkaan esitettya kantansa laakéri tukee sitd. Ladkari voi auttaa asiakasta
padtoksentekoprosessissa, muttaei ilmaise omaa kantaansa. Tyypilliset vuorot neutraalissa
|&hestymistavassa ovat seuraavia

1 La&kari kertoo, etta sikiodiagnostiikka el ole mahdollista
2 Asiakas ottaa tiedon vastaan

tai

1 L&akari kertoo, etta skiodiagnostiikka on mahdollista
2 Asiakas ottaa tiedon vastaan ja esittéé kantansa sikiodiagnostiikkaa jaltai selektiivista aborttia
kohtaan

3 La&akéri vastaanottaa kannanoton joko neutraaleilla palautteilla tai tukemalla asiakkaan kantaa

Edella mainittuja vuoroja voidaan keskustelunanal yysissa kutsua myos nimella positiot, mika kuvaa
vuorojen jarjestysta sekvenssin sisdlla. Tarkasteltavan sekvenssin ensimmaista vuoroa kutsutaan siis

ensimmaiseksi positioksi, toista vuoroatoiseksi positioksi jne. (mm. Schegloff 2007)

Ohjausmallissa taas 188kéri voi edell& mainitun tiedon liséksi ottaa esille myods sikitdiagnostiikkaan
jaselektiiviseen aborttiin liittyvia mahdollisia emotionaalisia vaikutuksia ja avata padtoksentekoon
liittyviin moraalisiin aspekteihin liittyvan keskustelun. L&akari voi tuottaa puheessaan
sikiodiagnostiikkaan jaltai selektiiviseen aborttiin liittyvan padtoksenteon moraalisena valintana.
La&akari hakee aktiivisesti (kysymyksilld) asiakkaiden kantaa kyseisiin topiikkeihin ja voi tuoda
keskusteluun uuden nakodkulman asiakkaiden esittdman liséksi tai arvioidatai konfrontoida
asiakkaiden esittamia kannanottoja. Lagkari voi my0s esittd4 omia kannanottoja perhesuunnitteluun,
sikiodiagnostiikkaan tai selektiiviseen aborttiin liittyen. N&ihin topiikkeihin liittyvassa
keskustelussa tyypilliset vuorot ohjailevassa |&hestymistavassa ovat seuraavia:

1 Laakari kysyy asiakkaan kantaa perhesuunnitteluun, sikitdiagnostiikkaan tai selektiiviseen
aborttiin

2 Asiakas ilmaisee kantansa

3 Laakari arvioi tai konfrontoi asiakkaan kantaa ja antaa tietoa aiheesta
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Asiakkaiden responssit ovat yhteydessa siihen, miten |&8kéari asiaa kasittelee. Silloin, kun
sikiédiagnostiikka el ole mahdollista, keskustelu topiikista on lyhyt ja asiakas ottaa tiedon vastaan
yleensd minimipalautteella. Kenties ylléttavatulos on se, etta silloin kun sikitdiagnostiikka on
mahdollista ja laakéari kasittelee topiikkia lagketieteellisend asiana (tiedonantomallissa), asiakas
ottaaitse oma-aloitteisesti esille asiaan liittyvid emotionaalisiatai moraalisia aspekteja. Y leensa
tama tapahtuu siten, etté asiakas esittéd asiaa koskevia kannanottoja ja/tai kertoo perustelut omalle
mielipiteelleen. Silloin, kun |&&kéri ottaa esille sikiodiagnostiikkaatai selektiivista aborttia koskevia
emotionaalisiatai moraalisia aspekteja (ohjausmallissa), asiakkaat voivat ilmaista kantansa, kun
[&&kari niitéd suoraan kysyy. Asiakkaat voivat myos kieltaytya ilmaisemasta kantaansa, vaikka sita
kysyt&an suoraan.

Syita vuorovaikutusmallin valintaan voi olla monia. Aineistoni ei anna mahdollisuutta selvittéa
tilastollisesti, mitka tekijat mallin valintaan vaikuttavat. Jonkin verran voi vaikuttaa kyseisen
sairauden laatu eli kuinka vakava sairaus on kyseessg, tai neuvojan sukupuoli. Yksi tekija voi olla
myos se, hakevatko asiakkaat perinndllisyysneuvonnalta ensisijaisesti diagnoosia omalle vammalle
tal lapsen sairaudelle, tietoa jo diagnosoidusta sairaudesta, tietoa omasta riskista saada laps jollaon
tietty sairaus, vai haluaako asiakas selvittéd oman kantgjuusstatuksensa tietyn sairauden suhteen.
Yks syy voi ollainstitutionaalinen konteksti. Aineistoni kahdella klinikalla tyttavat poikkesivat
toisistaan ainakin siind suhteessa, ettatoisella klinikalla kaytettiin huomattavasti pitempi aika
potilasta kohti vastaanotolla. Klinikoilla kéavi myos hieman erityyppisia asiakkaita ja niill& tehtiin
erilaisiatestgia. Klinikat poikkesivat toisistaan myds sen suhteen, kuinka "virallinen" asiakkaan ja
|&8karin kohtaaminen oli (fyysinen ympaéristo, la&karin pukeutuminen jne.). Vakkaklinikalla el
olisikaan yhteisesti sovittua perinndllisyysneuvonnan antamisen mallia, kyseessa voi silti olla
ingtitutionaalinen tyon tekemisen tyyli, joka " hiljaisena tietona’ siirtyy l188karilta toiselle. Tiedon
antamisen tavan valinta voi olla my6s yksinkertaisesti 188karin henkilokohtainen tyyli tehda
tyotadn. Mikaan ndista tekijoista el yksin selita aineiston jakautumista kyseisen kahden
vuorovaikutusmallin valilla Selvin jakautuminen on kuitenkin klinikoiden, sukupuolen ja sen
mukaan, onko kyseessé asiakkaan oma testaus. Koska néaméa muuttujat kuitenkin liittyvét yhteen, on
vaikea selvittéd, mika ndista on maaréddvin tekija. Klinikan 1 kaikki |188kérit ovat naisia ja yhta
lukuun ottamatta kaikki sen keskustelut kaydaan tiedonantomallissa. Klinikalla 2 taas molemmat
|a8karit ovat miehid jakaikki keskustelut kéydaan ohjausmallia kéyttéen (ohjausmallia kaytti siis
lisaksi yksi naislagkari yhdella vastaanotolla klinikalta 1). Omaarvioni on, ettéa merkittavin tekija
vuorovaikutusmallin valinnassa on ingtitutionaalinen toimintatapa, joka siirtyy klinikan sisélla

|adkariltatoiselle.
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Seuraavassa luvussa siirryn analysoimaan tarkemmin sitg, kuinka l&8kérit tiedonantomallissa
antavat tietoa sikiodiagnostiikkaan ja selektiiviseen aborttiin liittyen ja kuinka asiakkaat ottavat Sta

vastaan. Luvussa 6 kasittelen yksityiskohtaisemmin sit, kuinka tiedonantomallissa asiakkaat ja

vastaan. Luvussa 7 esittelen, kuinka kyseisia topiikkeja késitel[dan ohjausmallissa.
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5 Sikiodiagnostiikkaa ja selektiivistd abor ttia koskevan tiedon

antaminen ja vastaanottaminen tiedonantomallissa

Tiedon antaminen on yksi keskeisimpié perinndllisyysneuvonnan tehtavistd (mm. Clarke 1994,
Ké&éridinen 2006). Perinntllisyysneuvonnassa "asiakas saa runsaasti tietoa taudista, sen
periytymisestd, sen todennakdisyydesta ilmetd hanella itselld8n ja olemassaolevillatal
suunnitelluilla jalkelaisilid" seka " niista mahdollisuuksista, joitataudin valttadmiseksi on tarjolla’
(K&ridginen 2006, 281-282). Toimintona tiedonantoa voi olla usein vaikea erottaa esimerkiksi
neuvonannosta (Silverman 1997, L ehtinen 2005b).

Institutionaalisissa tilanteissa instituution edustajat (esim. 188ké&rit) voivat antaa asiakkaille tai
potilaille tietoa eri tavoilla. Yksi ndista vuorovaikutuksen tavoista on nk. tiedonantofor maatti
(information delivery format; Perékyld & Silverman 1991). Siinatiedon antaja, kuten t&ssi
tapauksessa perinndllisyysneuvontaa antava l&akéari, on puhujan roolissa ja asiakas vastaanottaja.
Asiakkaan responssit ovat yleensa minimipalautteita, esim. partikkeleita "mm” tai "joo". Puhujat
tuottavat yhteistyona formaatin; tiedon antaja kayttamalla moniosaisia, lagjennettuja vuoroja ja
asiakas vastaamalla minimipalautteilla, joilla han ilmaisee, ettei aio siirtya seuraavaksi puhujaksi
(Hakulinen 1997), vaan on vastaanottajan roolissa (Perékyla & Silverman 1991).

Toinen yleinen tiedon antamisen tapa on edella mainitun liséksi nk. haastattel uformaatti (interview
format, Perékyla & Silverman 1991). Haastatteluformaattia kaytetédn mm. AIDS-neuvonnassa
giten, ettd neuvojakysyy asiakkaalta sarjan kysymyksig, joiden avulla sitten "réétéloi" asiakkaalle
annettavan tiedon (Perdkyla & Silverman 1991, 638-643).

Asiakkaan nékdkulmaa hakevaa nk. PDS-sekvenssia (Perspective Display Series, Maynard 19913,
1992) voidaan kayttaa silloin, kun 188kari antaa asiakkaille diagnostisia uutisia, joita asiakkaan voi
ollavaikea ottaa vastaan. Esimerkiksi sellaisissa tapauksissa, joissa annetaan tutkimusten jalkeen
diagnoosi lapsen kehitysvammasta, 1a8kérit voivat kayttaa tdlaista lahestymistapaa. Siina |88kéari
kysyy vanhemmilta ensin heidan nékemystaan lapsen ongelmista, vanhemmat esittavéat oman
ndkemyksensé ja sen jalkeen 188kari antaa diagnostisen tiedon kayttamalla hyvékseen vanhempien
esittdmaé ndkemysta. Han esittda diagnoosin muokkaamalla sen jossain méaérin samanmieliseksi
vanhempien késityksen kanssa. Téassa tapauksessa kuitenkin 188karilla on institutionaalinen valta

maédritella virallisesti se, mikéa lapsen tilanne objektiivisesti katsottuna on, kun taas vanhempien

69



ndkemysté lapsen ongel mista kasitellaén subjektiivisena mielipiteend Nain luodaan ero maallikko-
jaasiantuntijatiedon vdlille. (ibid.)

Insgtitutionaalisissa keskustelutilanteissa instituution edustajalla on enemman vastuuta ja valtaa sen
suhteen, mit& tilanteessa otetaan keskustelun aiheeksi ja millatavalla aiheesta puhutaan (mm. Drew
& Heritage 1992, Perékyla 1998). Téllaista epasymmetriaa saattaa olla myds mm. sen suhteen,
kenelld on tietoa ja kenella on oikeus tietoon, keskustelullisissa resursseissa ja keskusteluun
osallistumisessa (Drew & Heritage 1992, 49). Institutionaaliset tilanteet eroavat toisistaan sen
suhteen, kuinka paljon keskustelua séadel [dan. L uokkahuonevuorovaikutuksessa ja oikeuden
istunnoissa puheenvuoroja ja niiden sisalt6a séadell&an tarkasti, muttakaikissa institutionaalisissa

tilanteissa tdlaisia virallisia rajoitteita el ole (Arminen 2000).

Suomalaisessa aineistossani perinndllisyysneuvojan ja asiakkaan valinen epasymmetriailmenee
ainakin neljallatavalla. Perinnéllisyysneuvojalla on tiedollinen valta-asema, han toimii
vuorovaikutustilanteessa tiedon antajana, asiakas tiedon vastaanottajana (vrt. Silverman 1997, 49).
Toiseksi tilanne on erilainen sen suhteen, kuinkatuttu tilanne on osallistujille. Vastaanotto on
rutiinia perinndllisyysneuvojalle, kun taas asiakas on monesti tilanteessa kenties ainoan kerran
elamassian eika hanella valttamétta ole kasitystd, mita vastaanotolla pitdisi kasitell& ja miten
asioista on tapana sielld puhua (vrt. Drew & Heritage 1992, 51). Kolmanneksi
perinndllisyysneuvojalla, |adkarilla, on institutionaalinen valta sen suhteen, kuka " p&asee”
geenitestiin, koska testaukseen vaaditaan 188kérin 18hete. Tama " portinvartijan” asema antaa hanelle
erityisen vahvan valta-aseman niissa tapauksissa, kun asiakas tulee perinnéllisyysneuvontaan
nimenomaan siksi, etté haluaa geenitestin. Nelj&s epasymmetria koskee episteemisté valta-
asetelmaa. Huolimatta l&8karin muodollisesta portinvartija-asemasta seka |88kérit etta asiakkaat
(kuten mydhemmin tulen osoittamaan) orientoituvat sihen, etta asiakkailla on lopullinen
paédtosvalta erityisesti sikiodiagnostiikkaa ja selektiivista aborttia koskevissa pagtoksissa ja
asiakkaiden mielipide néista asioista on episteemisesti ensisijainen. Valtaei siis keskity yksin
|&&karille, vaan eri asioihin liittyen valta-asetel ma saattaa olla erilainen. Namaridtiriitaiset vallan
epasymmetriat saattavat alheuttaa jannitteita vastaanotolla kaytavéssa keskustelussa ja
padtoksenteossa.

Tassa luvussa késittelen yksityiskohtaisesti sitd, miten ja mita tietoa ladkarit antavat
sikiddiagnostiikasta ja selektiivisestd abortista kayttéesséan tiedonantomallia seka kuinka asiakkaat
ottavat vastaan annetun tiedon. Sellaisia vastaanottoja, joilla |&8kari kayttaa tiedonantomalliksi
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luokittelemaani 18hestymistapaa, on aineistossa 12. Néisté viidessi tapauksessa on sairaudellatai
vammalla on selkea diagnoosi, kuudessa tapauksessa diagnoosi on auki ja yhdessa tapauksessa
diagnoosi on epavarma. Seitsemélla vastaanotolla puheena oleva sairaus tai vamma on asiakkaiden
lapsella, neljalla vastaanotolla aikuisella asiakkaalla itselldan ja yhdessa tapauksessa
kaukaisemmalla sukulaisella. Neljassa tapauksessa sikitltd on mahdollista testata kyseinen sairaus
geeni- tai kromosomitestill&", kahdeksassa geenitestaus ei ole mahdollista.

Tiedonantomallissa |188kéari kasittelee sikiodiagnostiikan ja selektiivisen abortin topiikkeja
|a8ketieteellisend kysymyksend jatoimii keskustelussa |88ketieteellisen tiedon antgjana. Jos asiakas
avaa keskustelun emotionaalisistata moraalisista aiheista, 188kéri osallistuu keskusteluun tukemalla
asiakkaan kantoja, mutta ei yleensa ilmaise omaa kantaansa asiaan. Han voi jopakieltaytya
kannanotosta, vaikka sita hanelta suoraan kysytaan. Laékari voi kuitenkin auttaa asiakasta

miettimaan paatoksenteon eri puolia, vaikka pysyykin itse vaihtoehtojen suhteen puolueettomana

Tiedonantomallissa l88kéri antaa tietoa sikiodiagnostiikasta ja selektiivisesta abortista
pysyttaytymalla | 88ketieteel lisessd, geneettisessa ja lainsdddantda koskevassa tiedossa. Laakari
perustelee aina, miksi geeni/kromosomitesti voidaan tai ei voida tehda (esimerkiksi onko sairauden
aiheuttava geenivirhe tiedossa). Han antaa tietoa siitég, onko sikiodiagnostiikka mahdollista ja jos
on, miten. Jos geenitesti tai kromosomitesti on olemassa, han kertoo, missa raskauden vaiheessa
testi voidaan tehdd, missa ja miten se tehdaén seka testiin liittyvét |a8ketieteel liset riskit. Lagdkari voi
antaatietoaeri tavoin, joko neutraalisti tai implikoimalla, ettei suosittele sikiodiagnostiikkaa tai
tarjoamallatestid. Tasté tiedon antamisen tavasta asiakas voi paatell& 188karin suhtautumisen
testaukseen, mutta yleensé 1a8kari ei eksplisiittisesti ilmaise kantaansa. Selektiiviseen aborttiin
liittyen 188kéri antaa tiedon siitd, mitd Suomen laki asiasta maaréa ja etté padtoksenteko jéaviime

kadessa vanhemmille. .

Asiakkaiden responssit vaihtelevat [ahinna sen mukaan, onko sikitdiagnostiikka mahdollista vai ei.
Yleensa silloin, kun sikiddiagnostiikka el ole mahdollista, asiakas ottaa asaa koskevan tiedon
vastaan minimiresponsseilla eli ilmaisee vastaanottavansa tiedon. Silloin, kun 1a8kéari kertoo
sikiodiagnostiikan mahdollisuuksista pysyttaytyen |aéketieteel lisessa tiedossa, asiakas késittelee téta
tietoa usein tarjouksena ja ottaa esille oman kantansa asiaan esittamall& oma-aloittei sesti

Lks liite2
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kannanottoja asiaa koskien jaltai ottaaitse esille pa&toksentekoon liittyvid emotionaalisia tai
moraalisia aspekteja.

Seuraavaks siirryn kasittelemaan tarkemmin tiedonantomalli ssa tapahtuvaa vuorovaikutusta.
Aloitan esittelemalla sitd, miten sikiodiagnostiikan topiikki avataan tiedonantomallissa. Sen jalkeen
kuvaan, mita tietoa ladkari antaa sikitdiagnostiikasta ja selektiivisesta abortista, miten hén sen antaa
jakuinka asiakkaat ottavat tiedon vastaan.

5.1 Topiikin avaus

V apaamuotoisissa keskusteluissa puhujat neuvottelevat jatkuvasti mm. siitd, mista puhutaan ja
miten siita puhutaan. Topiikin, puheen aiheen, aloitus on ensimmainen vihje muille keskustelijoille
ensinndkin luonnollisesti siitd, mista puhutaan. Toiseksi topiikin aloitus on vihje muille
osallistujille siitd, miten topiikista puhutaan. Perinndllisyysneuvonnan keskustelutilanteissa tama
voi tarkoittaa esimerkiksi sitd, puhutaanko sikitdiagnostiikasta |88ketieteel lisena toimenpiteend,
moraalisena valintana vai odottavan didin emotionaalisena kokemuksena ja puhutaanko aiheesta
suoraan vai epasuorasti. Vaikka topiikkien erottaminen toisistaan voi joskus (erityisesti
arkikeskustelussa, ks. esim. Tannen 2001) olla vaikeaa, |&hestyn tassa tutkimuksessa topiikin
késitetta praktisesti sitd enempaa problematisoimatta. Puhun tassa yhteydessa esimerkiksi
sikiodiagnostiikasta topiikkina silloin, kun 1a8kéri tai asiakkaat kayttavét puhuessaan sanaa
"sikiodiagnostiikka' tai puhuvat raskauden aikaisista tutkimuksista, selvittdmisesta ta testeista.

Aineistossani yleisin tapa aloittaa keskustelu sikiodiagnostiikasta on se, etta laakari siirtyy
kéasittelemaan sikitdiagnostiikkaa osana tiedonjakosekvenssi, kayttéen nk. askelittaista
topiikkisirtymad. Toinen tapa siirtya sikiddiagnostiikan topiikkiin on asiakkaan esittama kysymys
ennen kuin [a8kéri on puhunut aiheesta. Nama kaksi tapaa liittyvét tiedonantomallissa annettuun
tietoon sikiddiagnostiikasta ja selektiivisestd abortista. Kolmas tapa ottaa esille sikiddiagnostiikka
on se, ettd ladkari kysyy asiakkaan kantaa sikiodiagnostiikkaan ennen kuin antaa sit koskevaa
tietoa. Tama kolmas tapa liittyy ohjausmalliin, jota késittelen tarkemmin luvussa 7.
Tiedonantomallissa sikiddiagnostiikan topiikkiin siirrytdan askelittaisella topiikkisiirtymalla
seitsemédll& vastaanotolla, asiakkaan kysymyksella neljélla vastaanotolla ja muulla tavalla

(asiakkaan kannanotolla) yhdell& vastaanotolla.
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5.1.1 Askelittainen topiikkisiirtyma

Keskustelussa on yleista, etta keskustelun aiheet vaihtuvat ikaénkuin "liukuen”, keskustelu lipuu
keskendan yhteenliittyvista aiheista toisiin ilman etté aiheen vaihtoa erikseen korostetaan
keskustelussa. Sacks (1992) kutsuu téta askelittaiseks topiikkisiirtymaksi (stepwise movement for
topics, ibid. Vol. 11, 300). Aineistossani tama askelittainen topiikkisiirtyma on yleisin tapa ottaa
esille sikiodiagnostiikka. Lagdkéari antaa tietoa sikitdiagnostiikan mahdollisuuksista
tiedonantoformaatissa, jossa |88kéri toimii tiedon antajana ja asiakas vastaanottgjana (Perdkyla &
Silverman 1991). Ladkari siirtyy kertomaan sikiddiagnostiikasta heti toisen (muun) topiikin jalkeen,
merkitsemétta topiikkisiirtymaé. Useimmiten t&ma toinen topiikki, josta sikiddiagnostiikkaan
siirrytéan, on laakarin arvioima todenndkdisyys sille, ettéa he saisivat (toisen) lapsen, jollaolisi
puheena oleva perinndllinen tai perinndlliseks epdilty sairaus tai vamma. Ladkéri el merkitse
topiikin vaihdosta, vaan jatkaa edellisen topiikin jélkeen joko suoraan (tai mikrotauon jélkeen) tai
yhdistda sikiodiagnostiikan topiikin edella puhuttuun kayttaméalla esimerkiks "ja'-konnektoria.
Tama topiikin avaamisen tapa kasittelee sikiodiagnostiikkaa topiikkina samanvertaisena muiden
topiikkien kanssa eikd esimerkiksi merkitse sitd arkaluonteiseksi aiheeksi. Kaikkein yleisin tdméa
askelittaisen topiikkisiirtyman aloitus on silloin, kun kyseisen sairauden tai vamman paljastavaa
sikion geenitestia el ole tarjolla. Silloin keskustelut sikitdiagnostiikasta ovat luonnollisesti hyvin
lyhyitd. Ne koostuvat Sitd, ettala8kari ilmoittaa, ettei sikion geenitestaus tai sikiodiagnostiikka
yleensakadan ole mahdollista ja mahdollisesti perustelee, miksi ei ole, seka siita, etta asiakas

vastaanottaa t&man tiedon.

Esimerkissd 1 perheen lapsella on tuntemattomasta syysta johtuva aivojen anomalia. Laakéari on
edelld esittanyt yhteenvetoa siitd, mika todennakdisesti on aiheuttanut lapsen epdmuodostuman
(Jatkuu riveilla 1-5). L&8kéari kertoo, ettd epamuodostuman ei pitdisi toistua seuraavassa raskaudessa

jaettasikiodiagnostiikka ei ole mahdollista.

Kaytan esimerkeissani puhujista lyhenteita L= 188kéari, M= miesasiakas ja N= naisasiakas.
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Esimerkki 1

PN 12

1 L: sillonseontodelaniin et seon niinku satunnainen=syyta
2 el t-tiedetd (.) joku semmonen aivojen (0.5) niinku aivojen
3 niiden solujen (0.7) ku ne vaeltaa siita niinku pikku

4 alkiostanii ne vae-vaeltaa eteenpéin ni joku sellanen

5 vaeltamishairio.

6 N: JOO. °aivan.®

7 L: ja(0.7)ja(.) e pitéstoistua seuraavas raskaudessa (.)

8 — siihen el oikeen 0o mitdan tutkimuksiakaan mité seuraavas
9 — raskaudes sitte,

10  N: nii voi[s(.) °tehd&°.

11— L: [aikanaan vois tehda.

12 N: .avan

Riveilla 1-5 188kéri kertoo todennékdisen syyn lapsen aivojen epamuodostumaan; sikitkaudella
tuntemattomasta syysta tapahtunut kehityshairio. Rivilla7 han jatkaa esittamalla
todennakdisyysarvion; epdmuodostuman ei pitéis toistua seuraavassa raskaudessa. Tietoa
antaessaan |188kéri katsoo ditiin jatama nyokyttelee rivin 7 188kéarin puheen aikana, néin ilmaisten
ottavansatiedon vastaan. Taman jalkeen 188kéari jatkaa mikrotauon jalkeen rivilla 8 kertomalla, etta
sikiodiagnostiikkaan ei ole mahdollisuutta. Lagkari antaa tiedon lievennetyssi muodossa, ei
ehdottomana, kayttamalla sanoja "ei oikeen™. Mydhemmin [aakari kertookin, etta ultradanitutkimus
mahdollisen seuraavan lapsen tutkimisessa on mahdollista, mutta epavarma tutkimusmenetelma (ks.
esimerkki 6). L&&kari ja asiakas tuottavat yhdessa lauseen lopun paallekkaispuhunnallariveilla 10 ja
11. Téalla asiakas osoittaa ymmartaneensa l1a8karin antaman tiedon. Laakéari korostaa mahdollisen
seuraavan raskauden olevan vield jonkun ajan paassa lauseen loppupuolella kayttamallaan
aikamaéareella "aikanaan". Asiakas kuittaa vielarivilla 12 188karin tiedonannon ymmarretyksi
sisédnhengitetyll&"aivan" -partikkelilla. Lapsen isd on paikalla ja katsoo |&&kéariin taman antaessa
tietoa, mutta el osallistu keskusteluun eika [aakari myodskaan esimerkiks katseella téssd osoita
tietoaan isdlle, vaan keskustelu kdydaan aidin jald8karin valilla. Tassa on esitetty lyhyimmassa

muodossaan sairauden/vamman syyn kertominen, riskiarvio ja sikiodiagnostiikan topiikin
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aloittaminen. Tiedonantojakson topiikit seuraavat toisiaan ilman etta niitd merkitaan erikseen
alkamaan tai loppumaan.

Askelittaista topiikkisiirtymaa voidaan kayttda myos kerrottaessa siitg, ettd sikiodiagnostiikka on
mahdollista. Esimerkissa 2 aikuinen naisasiakas on tullut perinndllisyysneuvontaan, koska haluaa
tietédd, onko héanella itselld8n geenivirhe, joka aiheuttaa tietyn perinndllisen sairauden. Tama yleensa
aikuisidla puhkeava sairaus on diagnosoitu hénen sisarellaan. La8kéri kertoo asiakkaalle riskiarvion
mahdollisten tulevien lasten osalta koskien sité tilannetta, etté asiakkaalla todettaisiin kyseinen
geenivirhe jakertoo, etta geenivirhe on mahdollista selvittéa myos raskausaikana.

Esimerkki 2

PN 2

1 L: mut ettd kdytdnndssa sitte omalla kohalla se tilanne jos
2 sullaolis se nii sun omien lasten kohdalla (0.5) se riski
3 olis sitten (.) just t&8 sama (.) [viiskyt viiskyt pros-,

4 N [mm. viiskyt viiskyt se on.
5  L: viiskyt viiskyt.

6 (1.5

7 L: janythéntaé(1.2) kun meil on se >perint6tekijan< muutos
8 jase geenivirhe tiedossa (.) jos olis néin ettéa (0.5) et

9 sulta se 16ytyis=eiks ni[in (.) niin niin (0.4) silloin

10 N: [mm.

11— L: (0.6) jos haluais niin seh@n ois mahdollisuus sitte
12— raskausaikanaki selvittéa.

13 N: ahaa tdki on taasihauuttajoo.

Riveilla 1-5 188kéri antaa asiakkaalle tietoatdman riskista saada laps, jollaolisi kyseinen sairaus.
Han on aikaisemmin kertonut, ettd asiakkaan oma riski kyseiselle geenivirheelle ja mahdolliselle
sairastumiselle on 50 prosenttia. Tassa ladkari kertoo, etté asiakkaan lasten riski (siina tapauksessa,
ettd asiakkaalla olisi geenivirhe) on " just téd sama’. Rivill& 4 asiakas ilmaisee tietdvansa
mahdollisten lasten riskin ottamalla vastaan |a&kérin riskiarvion ”mm” —partikkelilla ja ilmaisemalla
riskin numeerisesti suhdelukuna” viiskyt viiskyt”. Lagkari toistaa viela riskiarvion asiakkaan
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k&yttamassa muodossarivilla 5. Rivin 6 tauon jalkeen 188kari siirtyy seuraavaan topiikkiin
kayttamalla"ja’-konnektoria, joka ilmaisee, etté puheena olevat asiat ovat yhteydessa toisiinsa.
La&akari esittéa ensin esioletukset, joiden taytyy tayttyd, jotta sikiodiagnostiikkaa voitaisiin tehda: 1)
geenivirhe on tiedossa (rivi 8), 2) asiakkaalla olisi kyseinen geenivirhe (rivit 8-9) ja 3) asiakas
haluaisi sikiodiagnostiikkaa (rivi 11). Taman jalkeen hén kertoo, etta skiodiagnostiikka on
mahdollista (rivit 11-12). Kertoessaan sikiodiagnostiikan esioletuksiariveilla 7-9 188kari katsoo
papereihinsa poydalla ja nostaa katseensa asiakkaaseen rivin 12 "raskausaikanaki" -sanan
puolivalissa implikoiden, ettd tdmé on tiedonannon pédasia. Asiakas ottaa tiedon vastaan uutisena,
"ahaa” —partikkelilla, joka on nk. ”uutismarkkeri” (newsmark, Heritage 1984), joka ilmaisee, etta
asiaon kuulijalle uuttatietoa. Asiakas jatkaa viela kertomalla eksplisiittisesti, etta asia on hanelle
uutta (rivilla 13).

Tassa esimerkissa, kuten edellisessakin, siirrytaddn sikitdiagnostiikan topiikkiin sen jalkeen, kun
la8kari on kertonut asiakkaan riskin saada lapsi, jollaolisi kyseinen sairaus. Téssa tapauksessa
la8kari kertoo perustelut ja esioletukset ennen kuin antaa varsinaisen tiedon siitd, etta sikion testaus
on mahdollista. Tieto ja perustelut voidaan antaa myos toisessa jérjestyksessa eli kertoa ensin, etta
testaus on mahdollista (tai ei ole mahdollista) ja kertoa perugtelut vasta sen jalkeen. Seuraavaksi
siirryn kéasittelemaén toista tapaa aloittaa skiodiagnostiikan topiikki tiedonantomallissa; asiakkaan

kysymysta.

5.1.2 Asiakkaan kysymys

Myos asiakas voi aloittaa sikitdiagnostiikan topiikin. Asiakas voi tuoda asian esille joko esittaméalla
|a8karille jatkokysymyksen tal esittdd ymmarrystarkistuksen koskien 1é8kéarin antamaa tietoa.
Jatkokysymyksessa asiakas esittda kysymyksen, joka koskee [&8kérin atkaisemmin esittamaa tietoa,
muttatuo sikiddiagnostiikan siihen uutena aspektina. Y mmarrystarkistuksessa lagkéri on jo antanut
asiaa koskevaa tietoa, mutta asiakas tarkistaa, onko han ymmartanyt asian oikein. Molemmissa
tapauksissa asiakas on se, joka eksplisiittisesti ensimméisen kerran puhuu sikiddiagnostiikasta,
mutta han jatkaa [&8kérin esille ottamaatopiikkia. V aikka asiakas ottaa esille sikiddiagnostiikan,
han ei varsinaisesti tuota kysymystaan uutena topiikkina, vaan jatkona |88karin esittdmaan tietoon.

Asiakas siis pysyttelee tiedonsaajan roolissa ja kysyy lisdtietoal&8karin jo antamasta aiheesta.
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Jatkokysymys

Niissa aineistoni kolmessa tapauksessa, joissa asiakas tuo esille sikiodiagnostiikan mahdollisuuden
jatkokysymyksell&, on kaikissa kyseessa perhe, jonka lapsella on perinnéllinen tai perinndlliseksi
epéilty sairaus tai vamma. Laakari on aikaisemmin antanut tietoa Siit&, etté kyseisen lapsen vammaa
tal sairauttael voida varmistaa geenitestilla. Tastd asiakkaat voivat pdétellg, etta myoskaan
mahdollisessa tulevassa raskaudessa ei voida geenitestilla diagnosoida, onko sikiolla kyseinen
sairaus tai vamma. Asiakas tuo sikitdiagnostiikan esille kysymalla |aakarilta jatkokysymyksen, joka
koskee ultradanitutkimuksen mahdollisuutta tulevan sikion testaamisessa. K ahdessa tapauksessa
asiakkaat esittavét jatkokysymyksensa valittomasti jatkona |88kéarin antamalle tiedolle, yhdessa
tapauksessa asiakas kysyy kysymyksensa vasta vastaanoton loppupuolella, jolloin 188kéari kysyy,
onko asiakkailla viela jotain kysymista.

Esimerkissi 3 asiakasperheessa on lapsi, jollaon perinnéllinen munuaissairaus, jota el voidatestata
yksinkertaisella geenitestilla. L&8kéri on antanut téman tiedon jo aikaisemmin vastaanotolla ja
silloin on keskusteltu nimenomaan perheen lapsen testaamisesta, ei mahdollisistatulevista lapsista.
Ennen esimerkin 3 alkua |&&kari on arvioinut, etta jos perheeseen syntyisi samaa tautia sairastava
lapsi, tauti todenndkoisesti olisi oireiltaan samankaltainen (" lievéoireinen”) kuin perheen olemassa
olevallalapsdlla. Ladkari on myds kertonut, ettéa on kuitenkin mahdollisuus, ettatauti olisi oireiltaan
vaikeampi. Esimerkin 3 alussa 188ké&ri jatkaa puhumista siitg, ettd kyseisen sairauden oireiden
vaikeus voi vaihdella potilaalta toiselle, vaikka kyseessa onkin sama sairaus. Taman tiedon saatuaan
naisasiakas kysyy, voidaanko oireiden vaikeutta ndhda ultradanitutkimuksella neuvolassa. Han
jatkaa siis |aékarin esille tuomaa aihetta, mahdollisen tulevan lapsen oireita, mutta ottaa siihen
uutena aspektina mahdollisen tulevan lapsen tutkimisen raskausaikana.

Esimerkki 3

PN 1

1 L: =etseon(0.2) syystajotae tiedetd niin saman

2 perheenkin sisdlla vaihdellu (.) vaikka kuvittelis
3 et ku samat geenit on ni et se ois ihan samallainen
4 [mut ei se kylla vaan sitte aina ole.

5 M: [joo.

6 (2.0)
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7 — N: mitestota: (2.0) niin voiks sit neuvolassa katsoo

8— ultralla et mit& ne munuaiset siella sit [on.
9 L: [mm.
10 (0.5)

11 — N: [vai ndkeeks tan,

12 L: [tota,

13 (0.5)

14  L: totajos niinku pelottais tan taudin toistuminen

Riveilla 1-4 188kéri lopettelee tiedonantoaan oireitten vaihtelusta. Asiakasperheen lapsella kyseinen
sairaus on talla hetkella suhteellisen oireeton, mutta [&8kari on kertonut, etté sairaus voi kehittya
vailkeammaksi my6hemmin. T&ssa han tuo asiakkaille tiedoksi myos sen, etté el voida varmasti
sanoa, missi muodossa sairaus esiintyisi mahdollisella seuraavalla lapsella, jos téla kyseinen
sairaus olisi. Tahan asiakas esittda jatkokysymyksen siitd, voidaanko sikiolta diagnosoida sairaus
ultradanitutkimuksella neuvolassa. Han aloittaa kysymyksensarivilla 7 "mites" -kysymyksell&, jota
kaytetdan usein jatkokysymyksissa (Hakulinen ym. 2004, 981). Talla kysymyksella kysyja asettuu
tiedon vastaanottajaks ja se, jolta kysytéan, tiedon haltijaksi. Se myds sitoo kysymyksen
aikaisemmin esitettyyn tietoon. Ultraganitutkimus néyttaytyy asiakkaan kysymyksessa tuttuna
rutiinina (perheessa on useampi lapsi), jolla voitaisiin kenties myds diagnosoida kyseinen sairaus.
Kun |&&kari el aloita vastaustaan heti, asiakas jatkaa viela kysymystéan muotoilemalla sen
uudelleen "vai (.) ndkeekstan,” eli esittdd nk. etujasenta uudelleenmuotoilevan jalkilagjennuksen
(first pair part reworkings post expansion, Schegloff 2007).

L &akéarin vastauksen aloitus ennakoi nk ei-preferoitua’ vuoroa. Asiakkaan alkuperginen kysymys
riveilla 7-8 preferoi myontavaa vastausta, eli sitg, ettd ultraddnella voitaisiin nahda kyseinen sairaus.
Taméa preferenssi voidaan tulkita siit, ettd asiakas nostaa neuvolassa tehtavan ultradénitutkimuksen
Preferenssi @ siis niinkaan nouse asiakkaan kysymyksen muotoilusta, vaan sen sisdllosta ja
asiayhteydesta. Lagkarin viivytys vastauksen aloittamisessa (tauot ja "tota" riveilla 10, 11-13)
ennakoivat, etta tulossa on preferoimaton vastaus; ultragéni ei ole luotettava menetelméa kyseisen
sairauden diagnosoimisessa sikiolta Asiakkaan esittdma jalkilaagjennusrivilla 11 ilmaisee, etté

L ks luku 2
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asiakas ennakoi |&8kérin esittaman vastauksen olevan kielteinen, siis tassa tapauksessa ei-preferoitu.
Kasittelen |88kérin vastausta tarkemmin tuonnempana tadman luvun esimerkissa 9, s. 100-104.

Esimerkissd 3 |é&kéri jaasiakas siis tuottavat yhdessd vuorovaikutustilanteen, jossa |88kéri antaa
tietoa ja asiakas asettuu tiedon vastaanottajaksi. Se, etta asiakas on ensimmainen, joka ottaa
eksplisiittisesti esille sikiodiagnostiikan, el t&ssé tapauksessa tarkoita sitg, ettd skiodiagnostiikka
varsinaisesti tuotaisiin esille uutena topiikkina, vaan edeltavan topiikin uutena aspektina. VVoidaan
sanoa, ettétassd asiakas tuottaa topiikin askelittaisen siirtyman muusta topiikista
skiodiagnostiikkaan ja lé&kéri jatkaa asiakkaan valitsemaa topiikin uutta aspektia antamalla tietoa
asiakkaan kysymasta asiasta.

Ymmarrystarkistus

Toinen tapa, jolla asiakas voi ensimmaisend eksplisiittisesti tuottaa puhetta sikiodiagnostiikasta, on
ymmarrystarkistus. Esimerkissé 4 on kyseessa lapseton pariskunta, joista toisen lapsuudenperheessa
on ollut vaikeaa perinndllista tautia sairastava lapsi. L&8kari on aikaisemmin antanut tietoa
geenitestistd, muttaon kayttanyt sanamuotoa, joka johtaa vaarinymmarrykseen asiakkaan puolelta.
L&&kari on antanut tietoa geenitestauksesta seuraavallatavalla:

Esimerkki 4
PN 6

1 L: sillonku on kyseessdtdmmdnen (.) téta tautia sairastava
2 (0.4) lapsi (0.8) niin (.) se diagnoos voidaan nykyisin

3 varmistaa ihan tal geenitutkimuksella.

4  N:aha joo-0?

Tassa ladkari puhuessaan geenitutkimuksesta kayttééa sanaa "lapsi”, mikavoi viitata joko
syntyneeseen tai syntyméttomaan lapseen. Asiakkaalle ndyttéd syntyvan tassi kasitys, ettalaakarin
puhe koskee vain jo syntynytta lasta. Tama tulee mydhemmin esille asiakkaan esittdmassa

kysymyksessa.
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Esimerkki 4 jatkuu

PN 6
((19 rivia poistettu))
5 (1.6)

6 — N: <nii> ettaonkstoi niinku silla laillaetta (0.4) jostoi
7— geeni tunnetaan ni sité el pysty niinku raskausaikana (0.4)

8— seulomaan.

9 L: jofo.

10 N: [eta(.) pydtyis,

11 L: [tan kyl pystyy sikiolta tutkimaan et se
12 ois vailkeampi asia etté (.) et voitas tutkia (0.4) teian
13 kantajuus.

Tassa esimerkissa, kuten esimerkissa 3, asiakas asettaa |éékéarin tiedon haltijaksi jakysyy, onko han
ymmartanyt oikein, etta geenié el voida tutkia raskausaikana. Hanen ké&yttamansa "toi" rivilla 6
viittaa la8kérin paperille piirtdméaén kaavioon siitd, miten geenia kaytanndssa tutkitaan. Tama
ymmarrystarkistus osoittaa, etté asiakas on ymmaértényt |88kérin puheesta, etté geeni voidaan tutkia
vain jo syntyneelta lapselta, eik& sikiolta.

La&8karin "joo" -responss rivilla 9 on t&ssi tapauksessa tulkittava asiakkaan edellista vuoroa
vastaanottoailmaisevaks partikkeliksi, eika vastaukseks asiakkaan kysymykseen. Taman
responssin aikana laékari nyokkaa asiakkaaseen katsoen ja ilmaisee aloittavansa vastauksen.

L &8kéri tuottaa varsinaisen vastauksen rivilta 11 eteenpdin ja korjaa asiakkaan vaarinymmarryksen:
taudin voi tutkia sikiéltakin. Han my0s ottaa esille toisen testaamisen vaihtoehdon; asiakkaiden
kantajuustestauksen, joka ei kyseisella hetkella® ole mahdollista. Selitettysan lissé
kantajuustestauksesta 188kari myohemmin toistaa antamansa tiedon jailmaisee, ettd han on jo

ensimmaisella kerrallatarkoittanut sanalla"lapsi” seka syntynytta etta syntymétonta lasta:

! Kirjoittajalla e ole tietoa kantajuustestauksen tilanteesta vuodelta 2008. Tieto perustuu |88karin asiakkaalle
vastaanotol|a antamaan tietoon.
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Esimerkki 4 jatkuu

PN 6

((76 rivia poistettu))

14 L: voissanoo ndin yksinkertaistaen et et siitd el 00
15 ollenkaan oo helppo selvittéd et onks joku kantaja.
16 (0.4)

17 N: mm.

18 (0.9

19 L: muttatota(.) sen sijaan (0.4) sairaan (0.4) lapsen
20 olipa se sitten minké& ikénen hyvéansa (.) €i (.) sikio
21 tai (0.4) syntyny lapsi.

22  N: m[m.

23 L: [niin(.) sediagnostiikka on helppoo.

Tassa (riveilla 19-21, 23) |a8kari selittdd, etta kantgjuustestauksen sijaan (miké siisei ole
mahdollista) lapsen tai sikion testaus on mahdollista, jopa helppoa. Han tasmentéd, mita han sanalla
"laps" tarkoittaa: sikittatai syntynytta lasta. Nain han viela lopullisesti korjaa asiakkaan

vaarinymmarryksen ja ilmaisee my6s ymmartaneensa, mista se on johtunut.

Téassa esimerkissa on tulkinnanvaraista, kumpi varsinaisesti ottaa esille sikitdiagnostiikan topiikin.
L&&kari on puhunut "lapsen” testaamisen mahdollisuudesta ja mydhemmin han t&smentéa
tarkoittaneensa télla myos sikiota. Asiakas ei kuitenkaan aluksi ymmarra [&8kérin tarkoittaneen
syntymétonta lasta, joten asiakkaan nékokulmasta han on itse ottanut sikiGdiagnostiikan

ensimmaisen kerran puheeksi.

Edell& olen kuvannut sitd, kuinka sikiodiagnostiikan topiikkiin siirrytéén tiedonantomallissa joko
|&8karin tuottamalla askelittaisella topiikkisiirtymalla tai asiakkaan esittamalla kysymyksella.
Seuraavaksi siirryn kasittelemaan sikiodiagnostiikkaa ja selektiivisté aborttia koskevan tiedon

antamista ja vastaanottamista.
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5.2 Tiedon antaminen silloin, kun geenitestiéd/kromosomitestia el ole

Silloin, kun sikion geenitestaus ei ole mahdollista, keskustelut sikiddiagnostiikasta ovat
luonnollisesti melko lyhyita Né&issatapauksissa on usein niin, etté potilaalla (joko perheen lapsella
tal asiakkaalla itselléan) on jokin vammartai oireyhtymad, jolle ei ole |0ydetty diagnoosia. Toinen
mahdollisuus on se, etta potilaan sairaus on diagnosoitavissa oireiden perusteella, mutta sairauden
aiheuttavaa geeni- tai kromosomivirhettéa ei ole tunnistettu (em. tiedot |&&karin puheesta, ks. myds
Salonen 2006). Nama tapaukset ovat erittain hankalia |88karin tyon kannalta. L&8kari joutuu néissa
tilanteissa antamaan asiakkaille jonkinlaisen riskiarvion mahdollisten tulevien lasten riskista saada
kyseinen sairaus tai vamma, vaikka mitéén varmaatietoa e ole saatavilla. Myos asiakkaiden
kannalta tilanne on usein hankala silloin, kun sairauden tai vamman aiheuttajaa, periytymista ja/tai
riskia ei tiedeta. Asiakkaat joutuvat tall6in tekemaan pédtoksensa mahdollisen seuraavan lapsen
hankkimisesta epavarman tiedon pohjalta.

5.2.1 Ei skiddiagnostiikan mahdollisuutta

Silloin, kun sikiddiagnostiikka ei ole mahdollista missdan muodossa, 188kéri kasittelee téta yleensa
huonona uutisena. Esimerkissa 5 perheen lapsella on kehitysviivastyma ja muita oireita, joiden
aiheuttgjaa el tiedeta. Laakari ja asiakkaat ovat aikaisemmin keskustelleet perheen suunnitelmista
hankkia lisda lapsia. Ennen esimerkin 5 alkua he ovat puhuneet lapsen siisteyskasvatuksesta. Taman
jalkeen [&&kari palaa aikaisempaan puheenaiheeseen, lapsen hankkimiseen ja kertoo perustellen, etta
skiotutkimukset eivét ole mahdollisia. L&8kéri lopettaa puheenaiheen kayttamalla” hyvaan uutiseen
lopetusta” (good news exit, Maynard 2003, 177), jota kéytetaén usein huonojen uutisten kertomisen
yhteydessa lieventamaan uutisen "huonoutta’. Laakari toteaa, etta vanhemmille on helpompaa, kun
ei tarvitse miettidkdan raskaudenkeskeytysta, koska sikiodiagnostiikka ei ole mahdollista.

Esimerkki 5
PN 7

1 L: ettel ké&visnéin (0.5) [joo.

2 N [mm.

3 (3.0)

4  L: .hhhtast nyt viela tésta #mmé# tast seuraavan lapsen
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5— hankkimisesta ni (1.2) tammadses tilantees ei 0 olemassa
6— mitaan (0.4) tutkimuksia siin sikidaikana,

7 N: mm-m?

8 L: koskad 00 (.) jos olis joku kromosomihdiri6 ni sillo
9 vois tutkia lapsivedestd kromosoomit tal istukasta

10 kromosoomit (1.0) taikka jos ois jotain rakenteessa et
11 olis jotain (0.5) #66# sydanvikaa taikka (0.3) ragjoissa
12 jotain >tai muut-< ni vois kattoo ultragénellg,

13 N: mm-m?

14 L: eté(.) e miten setilanne nyt siel on (.) jajoissaki

15 tilanteissaihan siis (.) raskauden alussa niin ettd jopa

16 keskeytys °ois mahdollinen® [jos sita sit perhe haluaa

17 N: [mm-m,

18 L: (0.4) .hhh mut t&s ei nyt o sita sitte (1.2) mahdollisuus

19 oikeestaan #mm# miettidkkaan joka #88# tavallaahan se on
20 £helpompiki ettel t(h)arvi semmosta miettiaE mut et[ta se
21 N: [mm,
22 L: on(0.7) sllalaillahyvatietda etta (0.4) sita

23 mahdollisuuttatas el 0o et sit vois (0.4) tutkii raskauden
24 aikana.

25 (11.0)

L&akari ja asiakas padttavat yhdessa edellisen topiikin riveilla 1-2. Kolmen sekunnin tauon jalkeen
|&8kari palaa aikaisempaan topiikkiin, lapsen hankkimiseen. Lagkéari palaa aiheeseen nimenomaan
kertoakseen tiedon siit4, etta sikidaikaisia tutkimuksen mahdollisuuksia ei ole. Riveilla 4-5 |88kari
sitoo eksplisiittisesti puheensa aikaisempaan topiikkiin, seuraavan lapsen hankkimiseen. Tassa
tapauksessa |é8kari osoittaa tiedonantonsa katseellaan seka aidille ettaisdlle. Ladkari viittaa lapsen
diagnosoimattomaan tilaan rivilla 5 "tdmmaoses tilantees' sitomalla tulevan tiedonannon
nimenomaan téata lasta ja hanen tilaansa koskevaksi, ei yleiseksi tiedonannoksi. Han esittaa
testaamisen kategorisesti mahdottomaksi, koska mitéan tutkimuksia ei ole olemassa (riveilla 5-6).
Taméan jalkeen han esittda perustelut sille, miksi sikioté ei voidatestata. Ladkari esittda
hypoteettisina tilanteina kaksi tapausta, joissa testaaminen olisi mahdollista ja sulkee ndma pois,
koska naméa testit eivéat sovellu kyseessé olevan vamman diagnosoimiseen. Ensin riveilla 8-10
|&8kari ottaa esille kromosomihéirion, joka voitaisiin testata lapsivesi- tai istukkanédytteella ja
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riveilla 10-12 rakennepoikkeaman, joka voitaisiin diagnosoida ultradanitutkimuksella. Léékari siis
esittaa konkreettisesti, mitd testauksen mahdollisuuksia muissa tapauksissa voi olla ja miksi ne eivét

sovellu juuri kyseisen vamman testaamiseen mahdolliselta tulevalta lapselta.

Taman jalkeen |88kari mainitsee sen, etté koska testaus el ole mahdollista, el ole mydskaan
mahdollisuutta selektiiviseen aborttiin. Ladkari kertoo, ettd joissain tilanteissa raskauden keskeytys
olist mahdollista (riveilla 14-16), mutta tassi tilanteessa sitd ei ole mahdollista miettia (riveill&a 18-
19). Ladkéri kuvaa tassa selektiivisen abortin a&rimmaisena tilanteena " jopa keskeytys ois
mahdollinen”. La&kari korostaa myo6s perheen tahtoa paétoksenteossa (rivilla 16). Myos tass, kuten
testauksen kohdalla, 188kéri antaa tiedon siitd, ettd muissa tapauksissa raskauden keskeytys voisi
olla mahdollista, mutta tdmé ei koske asiakkaiden tilannetta. Han siis kuvaa hypoteettisen tilanteen,
jasulkee pois sen soveltuvuuden asiakkaiden kohdalla.

Seuraavaksi |a8kari esittda vield (asiakkaiden kannalta) "hyvan puolen” tilanteessa; asiakkaiden ei
tarvitse tehda vaikeaa paétosta sel ektiivisesta abortista. Tama " hyvan puolen” kertominen osoittaa,
ettd [a8kari kasittelee testin puuttumista huonona uutisena. Huonot uutiset lopetetaan usein tallaisiin
"hyvaan uutiseen lopetuksiin” (good news exit, Maynard 2003, 177). Yks tapatallaisiin lopetuksiin
ovat ratkaisuehdotukset (remedy announcements), jotka ovat idiomaattisia ilmauksia, jotka tarjoavat
jonkinlaisen ratkaisun huonojen uutisten aiheuttamaan ongelmaan. Toinen "hyvaan uutiseen
lopetuksen” tapa on "valoisan puolen sekvenssit” (bright side sequences), joissa esitetdan jokin hyva
puoli uutisena esitetysta tilanteesta. Esimerkki tésté on se, kun ihmisen kuoltua esitetdén hyvana
puolena esimerkiksi se, ettel han joutunut kdrsimaan kuollessaan. Kolmas tapa on kayttéa
"optimistisia projektioita’ (optimistic projections), jotkaovat idiomaattisia ilmaisuja siitg, kuinka
tulevaisuudessa kaikki kééntyy hyvaksi. (Maynard 2003, 177-182)

Tassa esimerkissa |88kari kayttaa kahta "hyvan puolen sekvenssid'. Han esittda kannanoton siita,
ettd on hyv, ettelvat asiakkaat joudu miettimaan vaikeaa paétosta mahdollisesta raskauden
keskeytyksesta (riveilla 19-20). Toisena hyvana puolena han esittda sen, etté on joka tapauksessa
hyva tietdd, mitd mahdollisuuksia testaamiseen mahdollisen tulevan raskauden aikana on (riveilla
22-24). Taméa voidaan nahda perusteluna sille, miksi |a&kéri antaatiedon. Se toimii my6s
vakuutteluna asiakkaille, etté he eivét ole tulleet turhaan perinndllisyysneuvontaan, silla vaikka
lapselle el 10ydykaén diagnoosia elka sen vuoksi sikiddiagnostiikkaan ole mahdollisuutta, on silti
aina hyvatietad, mitka mahdollisuudet ovat. L&édkéri vahvistaa siis asiakkaille, etta

perinndllisyysneuvontaan tulo on oikeutettu, samoin kuin 188kéarit perusterveydenhuollossa
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orientoituvat siihen, ettd yks heidan tehtavistéén on vahvistaa potilaan kaynti oikeutetuksi (ks.
Ruusuvuori 2000).

Aiiti ottaa vastaan |4skarin esittaman " hyvan puolen sekvenssin® hiljaisella vuoron vastaanottoa
ilmaisevalla"mm" -partikkelillarivilla 21. Lagkarin tiedonannon jalkeen (rivilla 25) kaikki
osallistujat ovat hiljaa pitk&n aikaa. L&8kéri katsoo vuorotellen molempiin vanhempiin implikoiden
odottavansa ndiden responssia edella puhuttuun, mutta asiakkaat eivéat kommentoi, vaan katsovat
poydalla oleviin papereihin. Tauon jalkeen isd esittéd kysymyksen, joka koskee erdsta ld8karin
aiemmin esittdméa vaihtoehtoa, jonka mukaan olisi mahdollista, ettdlapsen vamma johtuisi nk.
"uudesta mutaatiosta" eli hanella olisi alkionkehityksessa muodostunut geenivirhe. Isd siis siirtda
puheenaiheen mahdollisten tulevien lasten sikiodiagnostiikasta kyseisen [apsen omien tulevien
lapsien diagnosointimahdollisuuteen ja ndin samalla pédattda keskustelun asiakkaiden mahdollisten
tulevien lasten sikiodiagnostiikasta.

5.2.2 Ultradanitutkimus vs. geeni- tai kromosomitestaus

Silloin, kun geeni- tai kromosomitesti el ole mahdollinen, 188karit kertovat joskus asiakkaalle
ultradanitutkimuksen mahdollisuudesta. Taloin he esittéavéat ultraddnen epavarmana testauksen
tapana. Ultradanitutkimusta kuvatessaan laékarit tyypillisesti kertovat, ettd ultraddnella” voi yrittéa
katsoa’ sikitta, mutta se on epavarma diagnoosimenetel ma.

PN 4

" ja sindnsdhan siis raskauden aikana ultraddnitutkimuksella luulisin eli jos haluat niin
aitiyspoliklinikal ne voi yrittaa katsoa tota silmien kehitysta ...

mut sen sijaan mita lievempi ongelma olis niin sen epatodennakdsempaa olis etta pystyis
ultradanella ndkemaankaan”

PN 8

" jos olis meil mahdollisuustutkia niit geengja ja tietdd se geenivirhe ni sittehan mell ois
mahdollisuutta myos sikitdiagnostiikkaan mut ku sitd mahdollisuutta el talla hetkell& ole niin tota
kun e pystyta tutkimaan niit geenivirheita niin tota sillon e pystyté sikiéta myoskaan tutkimaan sita
niinku varmuudella. mut et tietenki asia kannattaa mainita ja sitte essmerkiks niinku sill& tavalla
ettd ultradanella tehtais tarkemmin mut etta mikaan (diagnoos) oireyhtyman piirteista tammaoset
pienet raajapoikkeavuudet kampurat joskus voidaan nahda raskausaikana mut kampurat voi olla
muutenkin ilman (diagnoos). mut et tAmmadsia asioita voidaan yrittaa ultraddnessa jo seuloa.
niinku ndita kasvo- tai aivohermojen halvauksia ei tietenkaan voi sikioltd nahda, el oo sellasa
rakenteellisia poikkeavuuksia paitsi ne kampurat tai etsia jotain muita raajapoikkeavuuksia ne on
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mit& voidaan teha sikiolle mut se on kyl erittéin vaikeeta niissa alkuraskauden
ultradanitutkimuksissa.”

Esimerkin 6 alku on sama kuin esimerkissi 1. Siina l1&8kéari siirtyy sikiddiagnostiikan topiikkiin
askelittaisella topiikkisiirtyméalla suoraan riskiarvion jalkeen (rivilla 8). Léékari antaa téassakin
esimerkissa tiedon sikiddiagnostiikan puuttumisesta ” huonona uutisena’. Lagkari myos kertoo, etta
ultradanitutkimukseen on mahdollisuus, mutta se on epdvarma tutkimusmenetelma.

Esimerkki 6

PN 12

1 L: sillonseontodelaniin et seon niinku satunnainen=syyta
2 el t-tiedetd (.) joku semmonen aivojen (0.5) niinku aivojen
3 niiden solujen (0.7) ku ne vaeltaa siita niinku pikku

4 alkiostanii ne vae-vaeltaa eteenpéin ni joku sellanen

5 vaeltamishairio.

6 N: JOO. °aivan.®

7 ja(0.7) ja(.) e pitastoistua seuraavas raskaudessa (.)

8 siihen el oikeen 0o mitdan tutkimuksiakaan mité seuraavas
9 raskaudes sitte,

10  N: nii voi[s(.) °tehd&".

11 L: [aikanaan vois tehda.

12 N: .avan

13 L: voi yrittda ultraddnella kylla katsoo #niinku ihan# (.)

14 enemman sillai niinku mielen rauhoittami[ seks ettd,

15 N [nii joo aivan.
16 L: nikatsoasilloin k- rakenneultradénelld jossain

17 kaheksantoist kakskytkaks viikoil[la

18 N [joo °joo°.

19 L: mutseeta(.) ettd missi vaiheessa se sitten niin (.)

20 selvasti edes tulis [ndkyviin,

21 N [nii nékyviin.

22 L: niinseei oo ihan varmaa.

23  N: aivan. ["aivan.’
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24 L: [ja(.) elk& sen pitais toistuakaan [ sen puoleen.
25 N [Enii(h) he heE

Riveilla 8-9 l88kéri kertoo, etté sikittutkimuksiaei ole, mutta kdyttda lievennettya muotoa” el
oikeen 00”. Tama pohjustaa sitd, etta ladkari jatkossa antaa tiedon siitd, etta ultradanitutkimus on
mahdollinen, mutta epavarma. Tutkimus siis on mahdollista, mutta koska slla el varmasti saada
selville kyseistd vammaa, ei ole k&ytanndssa varmaa tapaa saada ennalta selville, onko
mahdollisella tulevalla sama vamma kuin perheen olemassa olevalla lapsella. La&kéri kayttda
ultraddnen epdvarmuuden kuvaamiseksi useita ilmaisuja, kuten rivilla 13 " yrittd8 katsoo” jarivilla
22 7¢el 0o ihan varmaa’. L&dkari kertoo, ettéd ultragdnitutkimuksen voi tehda” mielen
rauhoittamiseks’ eli viittaa epasuorasti odottavan & din emotionaaliseen ahdistukseen, jota
ultragénitutkimuksella saatu tieto "normaalista’ sikiosta vois rauhoittaa. Ladkéri kuvaa, missa
raskauden vaiheessa ultradani tehdaén riveilla 16-17. " Rakenneultradani” tassa yhteydessa viittaa
tietyssa raskauden vaiheessa tehtdvaan ultradanitutkimukseen, jossa sikion fyysinen rakenne
nahdaan jatutkitaan tarkemmin (ks. liite 2). Taman jalkeen |188kari palaa jalleen
ultradanitutkimuksen epavarmuuteen: kyseisen poikkeaman nékyminen kyseisilla raskausviikoilla
ei ole kuitenkaan varmaa. L&8kéari lopettaa ” optimistiseen projektioon” eli optimistiseen ndkymaan
tulevaisuudesta, joka on yksi tapa lopettaa ” hyvan uutisen lopetukseen” (Maynard 2003). Han
toistaa aikaisemmin antamansa tiedon siitg, ettel vamman pitdisi toistua mahdollisella seuraavalla
lapsella. Tamé& osoittaa laékarin kasittelevan varman testimahdollisuuden puuttumista huonona

uutisena.

Asiakas (&iti) on aktiivinen tiedon vastaanottgja téssa katkelmassa. Han tuottaa kahdesti
yhteistoiminnallisen lopetuksen [&8kérin lauseeseen (riveilla 11 ja 21) jatuottaa vastaanottavia,
samanlinjaisia ("nii joo”, "aivan™) responsseja osaksi paéllekkain 1&8kérin puheen kanssa (riveilla
15 ja18). Nain asiakas osoittaa ymmartavansa |adkarin antaman tiedon. 1sa katsoo 1&8kariin
tiedonannon aikana ja osoittaa nain orientoituvansa tiedon vastaanottamiseen, mutta ei osallistu
keskusteluun, eika |88kari tassdkaan kohtaa katseellaan osoita tietoaan isélle, vaan keskustelu
kéydaan aidin ja lagkarin valilla. Rivilla 25, sen jalkeen, kun 1&8kéri on muistuttanut antamastaan
tiedosta, etta kyseisen vamman ei pitéisi toistua mahdollisillatulevilla lapsilla, &iti hymyilee ja
nauraa hiljaa " nii"-partikkelin jalkeen. Myos diti ndyttaa tassa orientoituvan siihen, etté vaikkatieto
sikiddiagnostiikan puuttumisesta on "huono uutinen”, se ei ole kovin merkityksellinen siitd syysta,
etta toistumisriskia ei kaytannossa ole (1aédkarin antaman tiedon mukaan).
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Ladkarit kasittelevét siis yleensa sikiddiagnostiikan puuttumista huonona uutisena. Taméa saattaa
johtua siita, etté ladketieteessa yleisesti sairauden tai vamman diagnoosi on tarkeda gjatellen
sairauden ennustetta, hoitoa ja ehkaisya Sikiodiagnostiikkaan ja selektiiviseen aborttiin viitataan
usein "uusien tautitapausten ehkéisyn” menetelmina (mm. Kaaridinen & Hietala 2006). Taman
logiikan mukaisesti olisi siis suotavaa, ettéa skion tila voitaisiin diagnosoida, jotta sairauksia
voitaisiin ehkéista. Toinen puoli asiasta on se, etta asiakkaat ovat tulleet perinndllisyysneuvontaan
hakemaan tietoa. Kun [&&karit joutuvat kertomaan, ettd mahdollisen tulevan sikion tilasta el voida
saadatietoa, voidaan sen katsoa olevan huono uutinen asiakkaille. Tama voi ollayksi syy sille, etta
|&&karit perustelevat tarkasti, miksi sikiodiagnostiikka ei ole mahdollista. Asiakkaalle selvitetéan
testauksen logiikka ja 188kéri osoittaa asiantuntemuksensa, vaikka testaus ei olekaan mahdollista
Sikiétutkimusten kertominen huonona uutisena ilmaisee myos sen, etté [&dakarit pystyvét asettumaan
asakkaan asemaan ja ymmartamaan, etta asiakkaille tieto mahdollisen tulevan sikitn terveydesté ja
sairaudestavoi ollatéarkea ja se, ettatétatietoa el voida saada, on asiakkaille huono uutinen.

5.3 Tiedon antaminen silloin, kun geenitesti/kromosomitesti on mahdollinen

Seuraavaksi siirryn tarkastelemaan sitd, kuinka tiedonantomallissa annetaan tietoa
sikiddiagnostiikasta ja selektiivisestd abortista silloin, kun geenitesti (tai yhdessa tapauksessa
kromosomitesti) on mahdollinen. T&ssa osuudessa puhuessani sikiddiagnostiikasta tarkoitan
nimenomaan lapsivedesta tai istukasta tehtévia geeni- tai kromosomitesteja. Silloin kun téllainen

varmempi testi on mahdollista, ultradanitutkimuksesta puhutaan vain ohimennen, jos lainkaan.

Tiedonantomallissa l88kérit antavat tietoa siitd, miten geenitesti kaytannossa tehdaén, mitka
testauksen riskit ovat jatietoa selektiivisen abortin mahdollisuudesta. L 88karit sivuavat
sikiodiagnostiikkaan tai selektiiviseen aborttiin liittyvia moraalisia kysymyksia tai emotionaalisia
vaikutuksia vain epasuorasti ja hienovaraisesti. He pysyttelevét tiedonannossaan aiheen
|a8ketieteellisessa puolessa, geenien ja niiden testauksen selityksesss, testin k&ytannon
toteutuksessa ja testauksen keskenmenoriskin arvioinnissa. Selektiiviseen aborttiin liittyen he
antavat tietoa siitd, mitd Suomen lainsdadantd sanoo asiasta, varsinai sesta toimenpiteesté ei puhuta.
Tiedon antamisen tapa liittyy 1&hinna siihen, millainen tapaus on kysymyksessa. Tietoa voidaan
antaa 1) neutraalisti, 2) implikoimalla sit, ettei 188kéri suosittele testaustatai 3) tarjoamalla
geenitestia Neutraalillatiedonannollatarkoitan sit4, ettei [a8karin puheesta voida tulkita suositusta
sikiodiagnostiikkaan osallistumisesta elka toisaalta osallistumattomuudesta. Neutraalin tiedonannon
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lisdksi |&8kéri voi siis myos implikoida, ettei suosittele testausta (negatiivinen suhtautuminen) tai
tarjotatestia, joka voidaan ainakin rakenteellisesti tulkita siten, etté se preferoi tarjouksen
hyvaksymista eli sikitdiagnostiikkaan osallistumista (t&ssé tapauksessa réétaoidyn
skitdiagnostiikan "rakentamista'). Ensiks kerron yleisesti, mita tietoa laékarit antavat
sikiddiagnostiikasta ja selektiivisestd abortista, sen jalkeen analysoin tarkemmin kolmea tapausta

Sikiodiagnostiikka

Silloin, kun geenitesti’/kromosomitesti on mahdollinen, 188kéri antaa yleensa tietoa sitd, millaiseen
perintotekijan virheeseen testaus perustuu. Kun puhutaan perinndllisista sairauksista, virhe voi olla

kromosomi- tai geenitason virhe (ks. liite 2).

PN2
" glin on kAytannds semmonen tilanne etta tota néist kromosomeissa viis ni sielta pieni pala puuttuu
kummastakin kromosomista.”

L&a8kéari kertoo myos, miten ja missa testi voidaan tehda. Suomessa kromosomi- ja geenitestit
tehddan yleensa yliopistollisissa sairaaloissa ja testia edeltda edeltéa uusi
perinnodllisyysneuvontakaynti.

PN 6

" tietysti siin tilantees kun te odotatte lasta sillon niinku pitas heti sitte o- jos paattaa et haluaa
naihin sikiGtutkimuksiin niin ottaa sit yhteys tamperelaiseen mis on toi naistenklinikan
siki6tutki musyksikko.”

PN 6

” ja ditte ihan siin ultradaniohjaukses tast vatsan (.) ihon lapi otetaan se ndyte (.) et tota noin ni (.)
niin (.) nahdaan et missé se on seistukka ja sielt istukan reunasta (.) reunasta otetaan pieni (.) pieni
pala.”

Y leensa |a8kari kertoo myos yksityiskohtaisesti testauksen keskenmenoriskista ja ettariski johtuu
nimenomaan ndytteenotosta, ei 1&8karin virheesta. Tiedonantomallissa 188kéri el otaesille
testaukseen liittyvia mahdollisia emotionaalisia vaikeuksi g, testitulosten odottamisen ongelmiatai
testauksen virheen mahdollisuutta. Laakéari keskittyy tiedon antamisessa nimenomaan

sikiddiagnostiikkaa koskevaan |&8ketieteelliseen puoleen.

89



PN 2
" ton istukkanaytteen ottamiseen niihin liittyy pieni yhden prosentin keskenmenoriski ihan sen
naytteenoton tota siihen=dihen liittyen.”

PN 6

” jatota noin ni sen keskenmenon jos se on tapahtuaksensa ni se tapahtuu siina parin viikon kulues
siit toimenpiteestd ja se el johdu se keskenmeno siité et se toimenpide ois jotenki epdonnistunu tai
joku hutilo olis sen tehny vaan tota noin niin se e aina kesté se tota noin ni taa sikio al- koko téa
yksikko ni se el vaan kesta Sité et sita kasitellaan ettd et se el ois vaikka miten hyvin tekis se tata
pienemmaks se sit t&& on niin rutiinitoimenpide jo. et tata pienemmaks ne riskit elvat enda mene.”

Selektiivinen abortti

Selektiivisesta abortista 188kérit antavat tietoa sen jalkeen, kun ovat kertoneet testauksen
mahdollisuuksista. Tassa osuudessa he keskittyvét sithen, mita Suomen laki asiasta sanoo.
Paatoksenteon perusteeks 188kéarien puheessa nousee se, kuinka vaikea sairaus on kyseessa.
Paétoksentekoon liittyva moraali ilmenee 188kéarien puheessa implisiittisesti ja selektiivisen abortin
varsinai sesta kaytannon toteuttamisestatal siihen liittyvista moraalisista valinnoista tai
emotionaalisista vaikutuksista |&8karit eivat eksplisiittisesti puhu. Selektiivista aborttia koskevan
tiedon |&8kérit antavat hyvin neutraalissa muodossa. Joillain vastaanotoilla ei késitella selektiivisen

abortin mahdollisuutta lainkaan.

PN 1

” meidan aborttilakihan on sellanen ettd se sanoo aika sillai véljasti raskausviikkoon kakskyt asti
oikeestaan etta tota et jos on syyta epailla et lapsella on vakava sairaus niin vanhemmat voi
halutessaan anoa raskauden keskeytysta ja siind niinku tavallaan jaa niinkun vanhempien
mietittévaks se et mikd on se vakava sairaus et selaki el mitenkaan luettele et ndma ja ndma
sairaudet vaan siin on niinku tdmménen |&htokohta.”

PN 6

" slis aborttihan on mahdollinen sikitn vakavan sairauden vuoks ni
kahteenkymmenenteenneljanteen viikkoon asti ei yli puolen valin jollon ne lahinn& koskee tilanteita
jollon ultradanitutkimukses on nahty hankala hyvin vaikee sairaus.”

Paatoksenteosta keskustelu

L&dkarit korostavat tiedonantomallissa sitg, etta sikion testauksesta ja selektiivisesta abortista
paéttavat asiakkaat itse. Ladkarit eivat kysy, haluaisiko asiakas testausta, vaan kertovat tietona, etté
paétos on asiakkaan itse tehtéva. Taméa tapa kertoa asiakkaan oman tahdon vélttaméttomyydesta
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yleisena tietona etéannyttda tiedon asiakkaasta, eika asiakkaan néin tarvitse ilmaista omaa kantaansa
sikiodiagnostiikkaan tai selektiiviseen aborttiin (tosin usein he ilmaisevat kantansa joka
tapauksessa). L&dkarit voivat myos eksplisiittisesti irtisanoutua padtoksenteosta. Tama
irtisanoutuminen voi liittya joko tiedon antamiseen tai 188kéri voi tuottaa sen vastauksena asiakkaan
esittamaan, 188karin kantaa hakevaan kysymykseen.

PN 2

" no nyt sitten taas (diagnoosi) liittyen ma nyt vaan kerron et semmonen ois mahdollista et
(diagnoosi) tautiin liittyen sitte taytyy tietenki aina sit jokaisen taas miettii se et oisko se sit niin
vaikee tauti eiks niin et haluaisko sellasta.”

PN 1
" mutta joka tapauksessa mé aina kerron nda kaikki mahdollisuudet koska se ei 00 mun asiani niista
paattaa.”

PN 6
" tei&n taytyy ite nyt pohtia sitd asiaa mut ettéa mika niinku tuntuu pahemmalta asialta.”

Seuraavaksi analysoin tarkemmin kolmea esimerkkid, joissa légkéri antaa tietoa sikiodiagnostiikasta
(Ja yhdessa tapauksessa myds abortista). N&issé esimerkeissa enssmmaisessa laékéari antaa tiedon
neutraalisti, toisessa implikoimalla Sitg, ettel suosittele testausta ja kolmannessa |88kéri tarjoaa
nousevat todennakdisesti siitd, etta tapaukset ovat hyvin erilaiset. Lagkari ottaa myods huomioon
asiakkaan aikaisemmin kertomat asiat seka itse tiedon antamisen tilanteessa esittamét responssit

valitessaan, mita tietoa han antaa asiakkaille ja miten han sen tekee.

5.3.1 Neutraali tiedonanto

Neutraalillatiedonannolla tarkoitan tassd yhteydessa sitg, ettel 188kérin puheesta voida erottaa edes
implisiittisté kannanottoa sikion testaamisen puolestatai vastaan. Esimerkissa 7 asiakas on tullut
vastaanotolle siksi, ettd haluaa geenitestiin. Hanen suvussaan on todettu perinndllinen oireyhtyma,
joka aiheuttaa yleensa hyvanlaatuisia kasvaimia aikuisidlla. Naihin kasvaimiin liittyy kuitenkin
pahalaatuistumisriski ja nilden mahdollisen hankalan sijainnin vuoksi riski muihin vaikealaatuisiin
oireisiin. Kyseessd on siis pahimmassa tapauksessa jopa kuolemaan johtava sairaus. Asiakas on
aikaisemmin kertonut |&8karille, ettéd han on yrittanyt tullaraskaaksi jo jonkin aikaa, eika

geenistatuksen selville saaminen vaikuta hanen padtokseensi hankkia lapsia. Taman esimerkin alku
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on sama kuin esimerkissa 2 (s. 75). La&kari siirtyy askelittaisella topiikkisiirtymall&a asiakkaan
mahdollisten tulevien lasten riskiarviosta antamaan tietoa sitg, etta skiddiagnostiikka on
mahdollista (riveilla 11-12). L&8kari antaa tiedon neutraalissa muodossa ja korostaen
testausmahdollisuuden ehdollista luonnetta: testaaminen edellyttéisi seké asiakkaan geenivirheen
diagnosoi mista etta asiakkaan halua sikion testaamiseen. L&dkari kertoo testaamisen |88ketieteel liset

yksityiskohdat ja korostaa antavansa ”vain tietoa’.

Esimerkki 7

PN 2

1 L: mut ettd k&ytéannossa sitte omalla kohalla se tilanne jos
2 sulla olis se nii sun omien lasten kohdalla (0.5) seriski
3 olis sitten (.) just t&& sama (.) [Vviiskyt viiskyt pros-,

4 N [mm. viiskyt viiskyt se on.
5  L: viiskyt viiskyt.

6 (1.5

7 L: janythéntaé(1.2) kun meil on se >perintotekijan< muutos
8 jase geenivirhetiedossa (.) jos olis néin ettd (0.5) et

9 sulta se 16ytyis=eiks ni[in (.) niin niin (0.4) silloin

10 N: [mm.

11 L: (0.6) jos haluais niin sehén ois mahdollisuus sitte

12 raskausaikanaki selvittéa.

13 N: ahaa té&ki on taasiha uuttajofo.

14 L: [aatellen niin pdin et koska
15 se geenivirhe (.) on tiedossa eiks ni[in niin=niin=niin
16 N: [just.

17 L: sillonois mahollisuutta ottaa,

18 (2.0) ((ottaa poydalta papereita))

19 L: méakaton onkstossanyt (.) raskauden (1.0) aku (.)
20 alkuvaiheessa (0.4) se ois noin (.) kymmenes viiva(.)
21 kahestoist (.) raskausviikkoh (.) istukkanayteh

22 (3.0) ((selaa papereita))

23 L: <’elseootos::::sataitaaolla’> >tuossa.< (0.5)

24 eli. (1.0) otetaan vaan tostaistu[kasta (.) pieni [néyte
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25 N: [mm-hm? [joo-07?

26 L: janyt kunseistukkaon solukkoa( )( ) muodostuu siit
27 yhtei[ sestd munasolusta ja siin on yhta lailla sitte (.)
28 N: [joo, joo?

29 L: [loytyy se poikkeava perintttekijé jos on. €li et se

30 N: [alvan. aivan.

31 L: istukkanayte jos otettas=dit siita eristettdis sitd dee en
32 [aata ja sit Siit dee en aasta selvitettéis et oisko silla
33 N: [mm.

34 L: gkiollataa sama[geenivirhe vai ei.

35 N: [joo.

36 ()

Ladkari lieventédd téassd omaa episteemistd auktoriteettiaan ja hakee asiakkaalta yhteisymmarrysta
ilmaisemalla etta asiaon yhteistatietoa (rivin 7 jarivin 11 -han -péétteet) ja pyytamala nimellista
vahvistusta (rivin 9 "elks niin"). Han kertoo ensin testaamisen esioletukset: 1) geenivirhe on
tiedossa (varma), 2) asiakkaalla olisi geenivirhe (ehdollinen) ja 3) asiakas haluais sikion
testaamista (ehdollinen). Geenivirheesta puhuessaan rivilla 7 [&8kéri ilmaisee asian "meil on se
perintétekijan muutos ja se geenivirhe tiedossa’ institutionaalisessa "me"-muodossa, jota ladkarit
usein kayttavét puhuessaan |88ketieteellisen yhteison nimissi. Geenivirheen 16ytymisen osalta
|a8kari taas kayttda henkilokohtaisempaa ilmaisua ja puhuttel ee asiakasta "'sind"-muodossa: "et se
sultaloytyis' riveilla 8-9. Taméa korostaa asiakkaan oman geenitestauksen merkitysta
sikiddiagnostiikasta pagtettdessd. Oman geenistatuksen selvittdminenhan on juuri se syy, miksi
kyseinen asiakas on tullut perinnéllisyysneuvontaan. Puhuessaan asiakkaan halusta 188kéri kayttéa
taas etaannyttavaa nk. nollapersoonaa (Laitinen 1995), joka e ilmaise toimijaa. Varsinaisen tiedon
sikiodiagnostiikasta 188kéari siis tuottaa yleisessa, persoonattomassa muodossa ja konditionaalissa
"jos haluais" ja"ois mahdollisuus’, mika korostaa mahdollisuuden ehdollisuutta.. Téméa tapa antaa
asiakkaalle mahdollisuuden ottaa asia vastaan tietona eikd vaadi hénta ottamaan kantaa (vrt. esim.
suorat kysymykset ohjausmallissa, luku 7).

Asiakas ottaatiedon vastaan uutisenarivilla 13, ensin nk. uutisen vastaanottamista ilmaisevalla
partikkelilla"ahaa' (change-of-state token, Heritage 1984; news reciept, Maynard 2003, 100-101)
jasen j@lkeen eksplikoimalla, ettd asia on hanelle uuttatietoa. Taman jalkeen |188kéri jatkaa
kertomalla sikiddiagnostiikan yksityiskohdista
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Riveilla14-34 |88kéri kertoo sikiddiagnostiikan yksityiskohtat (raskausviikot, mista néyte otetaan)
jaselittéd, mihin diagnostiikka perustuu. Laakari kayttaa edelleen konditionaaliariveilld 31-32:
"otettas’ ja” selvitettas’, miké korostaa tiedon (ja testaamisen) ehdollisuutta. Han kayttéa
selittdmiseen apuna jotain kuvaatai kaaviota (paperi, jota hén etsii riveilla 18 ja 22-23, & nay
tarkemmin videolta), jota ndyttéd asiakkaalle. Kuvan tai kaavion nayttadminen havainnollistaa asiaa
asiakkaalle. Tassatiedonantojaksossa |adkéri ja asiakas pysyttelevét "tiedonantoformaatissa’
(Perékyld & Silverman 1991) eli |&8kéari antaatietoa ja asiakas ottaa sen vastaan pddasiassa

minimipalautteilla"mm”, "joo" ja"aivan".

I mplisiittinen moraali

L&akari jatkaa korostamalla, ettd hdn antaa asian "vain tiedoksi" ja ettd asiakkaan taytyy itse miettia,
onko tauti tarpeeksi vaikea sikiodiagnostiikkaa ajatellen. Ladkari etdannyttaa téssa padtoksenteon
puhumal la paétoksenteosta yleisellé tasolla. Laékarin puheessa pddtbksenteon perusteena on taudin

vaikeus.

Esimerkki 7 jatkuu
PN 2

37 L: no(.) nyt sitten taas (diagnoos) (0.5) liittyen (0.5) hhh
38 >ma nyt vaan kerron et semmonen ois mahdolligta,< et
39 N: [mm.
40 L: (diagnoosi) tautiin liittyen sitte taytyy tietenki aina sit
41 jokaisen taas miettii se et oisko se sit niin (0.3) vaikee
42 tau[ti eiks niin et haluaig ko sellasta.

43 N: [mm. [mm.

44 ()

45 N:: aivan. [et siihen liittyy sellasii eettisii juttui.
46 L: [mut et ihan vaan tiedoksi.

47 ()

48 L: nii. ihan vaan sillai niinku tiedoksi se etta (0.3) etté=
49 ettd se olis mahdollista (0.4) tos raskauden alkuvaiheessa=
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L&8kari toistaa kolmeen kertaan (riveilla 38, 46 ja 48), ettd hén vain antaa tiedon, etté testaus on
mahdollista. Rivilla 38 han siirtyy taas korostamaan sitd, etta paéoksentekija on asiakas; 1&8kari
antaa vain tietoa. "Semmonen" rivilla38 ja"se" rivilla 48 viittaavat [a8kérin kertomaan
sikiodiagnostiikan mahdollisuuteen. Lagkari kayttaa rivilla 41 " jokainen” -toimijaa, mika ilmaisee
asian yleistetyssa muodossa, eika edellyta asiakkaan kannanottoa. Ladkéarin vuorogtariveilla 40-42
voidaan |6ytéd implisiittinen viittaus siihen, etté paétos sikiodiagnostiikasta voi olla luonteeltaan
moraalinen ("niin vaikee tauti et haluaisko sellasta’). " Tietenki” rivilla 40 implikoi, ettda moraalinen
pohdinta on valttamatonta padtoksenteossa, mutta moraali jéa implisiittiseksi ja laéékari pysyttelee
sen suhteen neutraalina (moraalista liséé taman luvun lopussa). Asiakas voi valita, miten han
|a8karin puheen tulkitsee. Myo6s " haluaisko sellasta’ rivilla42 on monitulkintainen. La8kéri voi
tassa viitata joko sikitdiagnostiikkaan tai sairaaseen lapseen eli pdédtos koskee joko sitd, haluaako
asiakas (tai joku muu péattdjd) sikiodiagnostiikkaa (ja kenties selektiivisen abortin) vai haluaako
sairaan lapsen. Joka tapauksessa |&&kari orientoituu t&ssa siihen, etta paéatos kuuluu asiakkaalle.
Tass tapauksessa asiakas tulkitsee la&karin vuoron moraaliseksi jatuottaarivilla 45 |&8kérin
puheesta formulaation (Garfinkel & Sacks 1970) eli uudelleenmuotoilun "et siihen liittyy sellasii
eettisii juttui”, jollailmaisee, miten han on 1&8karin vuoron ymméartanyt. "Et" -alku asiakkaan
vuorossa viittaa siihen, etté kyseessa on formulaatio |88kérin edeltavasta vuorosta. Ladkari tuottaa
kuitenkin rivill& 46 formulaation omasta vuorostaan paallekkai spuheena asiakkaan formulaation
kanssa eika jatka tassa vai heessa puhetta asiakkaan esille ottamasta paatoksenteon eettisesta
ulottuvuudesta. Ladkari kuitenkin kuittaa kuulleensa asiakkaan vuoron ("nii" rivill& 48). Hén jatkaa
omaa agendaansa toistamalla oman edellisen vuoronsa ja jatkaa kertomalla sikiddiagnostiikan
riskeista

Sikiodiagnostiikan riskit

L&akéari kertoo vield lyhyesti sikion testaamiseen liittyvasta keskenmenoriskista. Laakari kertoo
keskenmenoriskin todenngkdisyyden (1 %) ja etta se johtuu ndytteenotosta (eik& esimerkiksi
|&8karin virheestd). Asiakas ilmaisee tietdvansa tastariskista ("mm" ja"keskenmenoriski joo" rivilla
53 ennen kuin |&8kéri on ehtinyt kertoa asiaa loppuun). Varsinainen tiedonantojakso paéttyy tahan,
muttal88kéri ottaa myohemmin esille asiakkaan mainitsemat "eettiset jutut” ja asiakas tuottaa
pitkan narratiivin sikiddiagnostiikkaan liittyvan paétoksenteon problemaattisuudesta (ks. esimerkki
15, s. 142-143).
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Esimerkki 7 jatkuu
PN 2

50 [ton istukkanaytteen (0.5) ottamiseen liittyy pieni

51 N: [mm.

52 L: (.) yhden [prosentin (.) kegkenmenoriski (.) ihan sen
53 N: [mm. [keskenmenoriski joo.

54 L: naytteenoton (0.5) [tota sithen=siihen (0.4) liittyen.
55 N [juu

56 L: .hhhhh

Tassa tapauksessa | 88karin valitsema asian kasittel ytapa liittynee ainakin osittain kyseisen
tapauksen luonteeseen. V astaanottotilanteessa asiakkaan kantajuus/sairausstatusta ei viela tiedeta
eikd ole tiedossa, tarvitseeko asiakas siis kaytanndssa tietoa kysel sen sairauden sikiddiagnostiikasta.
Liséks asiakas on jo aikaisemmin kertonut, ettd hdnen oma kantgjuusstatuksensa ei vaikuta hdnen
lapsentekosuunnitelmiinsa. Asiakas ei télla vastaanotolla ilmoita omaa kantaansa
sikiodiagnostiikkaan, osaksi kenties siita syysté, ettd han vasta edella naytetyn keskustelukatkelman
aikana saa tietda, etta se yleensékaan on mahdollista. Tassa tilanteessa kuitenkin asiakkaan oma
kantajuusstatuksen selvittaminen on etusijalla jatieto skiddiagnostiikasta on tietylla tavalla
hypotesttista ainakin siihen saakka, etté asiakkaan (kenties) todetaan kantavan kyseista
geenivirhetta Laakari valitsee tassatilanteessa neutraalin tiedonannon ja viittaa padtoksentekoon
yleisellatasolla ja padtoksentekoon liittyvaan moraaliin implisiittisesti. Samankaltai sessa tilanteessa
|&8kéari voisi kuitenkin valita toisenlaisen lahestymistavan (ks. luku 7), joten tapauksen luonne ei
pelkastéan ole selittévatekija ladkarin valitsemalle lahestymistavalle.

5.3.2 Ladkari implikoi, ettel suosittele testausta

Vaikka |&8kéari tiedonantomallissa antaa sikitdiagnostiikkaa koskevan tiedon muodollisesti
neutraalilla tavalla (ottamatta eksplisiittisesti kantaa), héan voi kuitenkin puheessaan implikoida, ettei
suosittele testaamista. Esimerkissa 8 perheen laps on yll&ttéen kuollut puheena olevan oireyhtyman
aiheuttamaan sydanpysahdykseen (oireyhtyma diagnosoitu vasta kuoleman jalkeen). Kyseinen
oireyhtyma on mahdollista testata kromosomitestillg, muttatestaukseen liittyva keskenmenoriski on
huomattavasti suurempi kuin se mahdollisuus, ettatulevalla lapsella (éiti on uudelleen raskaana)
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olisi kyseinen oireyhtyma. Ladkéri antaatiedon neutraalisti, mutta hienovaraisesti implikoimalla,
ettei suosittele testausta.

Esimerkki 8

PN 5

1 L: >€li<.hhhnyt sitte (0.3) niinku (.) jos gjatellaan teian

2 tilannetta ni voi sanoo et tota noin ni - se (.) todenndkdsyys
3 et tell tulistoinen lapsi jol on téa (diagnoosi) (0.5) jasit

4 (.) niin tota (0.5) ni se on (.) samaa suuruusluokkaa ku

5 vaestos yleensa eli ehka yhden (.) yks kymmenest tuhan®nesta’.
6 (2.5)

7 L: e kuainahan on niinku mahdollisuus etta lapsella[- on

8 M: [m-hm.
9 L: jotain (0.5) >et se< (.) e 00 niinku oleellisesti suurempi

10 ollenkaan ku mita véests °on° ja (.) nyt tota noin ni (0.5)
11 niin (.) sindnsa taa (diagnoos) ni tda haviamani se

12 ~voidaan - kyl tutkii istukasta.

13 (0.7)

14 L: [e jos sen haluaatunnet[tavan.

15 N: [mm, [.joo mut en mie siihe ru[pee,

16 L [mm.

17 (0.5)

18 N: >et siinon< - kuitenki keskenmenoriski ja sitte et

19 jos - onni sitte  on.

20 ()

21 L: mm. (.)ju[st.

22 [et koska kuitenki voi eléa

23 (0.5)

24 L: jooja(.) [jatdan e tarvi >ollenkaan< (.) toistuu

25 N: [niinku pitkaanki.

26 L: distdmmdses muodossa jos se toi- sehén el toistu,

27  N: mm.
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28 (0.5)

Riveilla 1-10 I&&kari kertoo asiakkaille heidan riskinsd saada toinen laps, jolla on kyseinen
oireyhtyma. Vaikka siis heilla on ollut Iapsi, jolla oli kromosomivirheen aiheuttama oireyhtyma, el
heidan riskinsa saada toinen samaa tautia sairastava lapsi ole suurempi kuin kenella tahansa muulla
suomalaisella. Ladkari suhteellistaariskid vertaamalla sité vaestoon yleensa (rivellla s ja10) ja
yleiseenriskiin saada laps, jolla”on jotain” eli joka e ole tdysin terve. Riveilla 11-12 188kéri antaa
tiedon sikiddiagnostiikasta. Sana "haviama' rivilla 11 viittaa kysei seen kromosomimuutokseen,
jonka l88kéri on aikaisemmin selittanyt asiakkaille. Vaikka [a8karin antama tieto sinansa implikoi
my0s testin tarjoamista, 188karin vuoroon sisdltyy monia piirteitd, jotkaimplikoivat, ettei |a8kari
suosittele testausta. Ladkarin kayttadma aloitussana "sindnsad" implikoi tiettya varauksellisuutta
asiaan liittyen. "Sindnsd' -sanaa kaytetd8n usein lauseissa, joissa sité seuraa "mutta’ -sivulause,
jossa esitetdan asian toinen puoli. "Kyl" -partikkeli toimii téssa samantapaisesti, implikoimalla, etta
oireyhtyma voidaan kyll& tutkia, mutta se ei ole tarpeen. Lagkari kayttaarivilla 12 tietynlaista
prosodista kuviota, jota Odgen et al. (2004) kutsuvat "no news' -prosodiaksi. Téssa prosodiassa
puhujan 8ani laskee ensin normaalikorkeudesta alas, sitten nousee normaalikorkeuden yl&puolelle ja
palaa normaalikorkeuteen. Sitd voidaan kayttaa silloin, kun sanotaan jotain, mika on keskustelijoille
(tai ainakin puhujalle) itsestddn selvad. Nama puheen piirteet yhdessa: "sinansd’, "kyl" ja'"no news'
-prosodia yhdessa implikoivat sitd, etta vaikka laakarin institutionaalisen tehtavansa puitteissa

taytyy antaatieto sitd, etta testaus on mahdollista, han el suinkaan suosittele sita.

Rivilla 12 [&8kari katsoo suoraan naisasiakkaaseen ja ndyttad ndin hakevan taman kantaa
antamaansa tietoon. Kun asiakas ei heti vastaa, |88kéri jatkaarivilla 14 "et jos sen haluaa
tunnettavan”, mika myos epasuorasti hakee asiakkaan kantaa asiaan. Rivilla 15 asiakas ilmaisee
ottaneensa tiedon vastaan (laékéarin kanssa paallekkéi spuhuntana tuotettu "mm") jasen jalkeen
ilmaisee oman kantansa sikion testaukseen. Han kertoo, ettei halua kromosomitestia, vaikka se on
mahdollista".joo mut en mie siihe rupee”. Han esittéa tdman omana padtoksendan, ei pariskunnan
yhteisena niinkuin joissain toisissa tapauksissa. Han perustelee padtoksensa keskenmenoriskilla
(rivilla 18) ja silla, ettei ole valia vaikka tulevalla lapsella olisi kyseinen sairaus, kunhan se vain
voisi elda (riveilla 19, 22 ja 25). Ladkéari ottaa asiakkaan kannanoton vastaan minimipalautteilla ja
jatkamalla vakuuttelua siité, etté sairaus ei toistu tulevissa lapsissa®. Télla vastaanotolla |188kari ei

otalainkaan esille selektiivisen abortin mahdollisuutta.

! Jos téssi tapauksessa asiakkaat sattuisivat kuitenkin saamaan lapsen, jollaon kyseinen oireyhtymé (riski 1/10.000),
perinndllisyyd d8ketieteel li sessa mi el essd katsottaisiin sen olevan uusi, erillinen tapaus, e sairauden "toistuminen”.
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Esimerkissa 8 188kéri suhteuttaa hienovaraisesti puhettaan ottaen huomioon asiakkaan tilanteen.
Kyseiset asiakkaat ovat muutama kuukausi aikaisemmin menettaneet lapsensa ylléttéen ja
dramaattisesti ja lapsen diagnoosi on selvinnyt vasta kuoleman jalkeen. Aiti on hyvin masentunut ja
surullinen ja kertoo, ettei osaa iloita vield odottamastaan lapsesta. L&8kéarin institutionaalisena
tehtdvana on antaa tieto sikiodiagnostiikasta, vaikka se ei 1a8ketieteellisessa mielessa olisi
suositeltavaa, koska keskenmenoriski on huomattavasti suurempi kuin sairauden riski®. Laakari
ottaa t&ssa huomioon sen, etta asiakkailla saattaa olla huoli siitg, ettétulevalla lapsellakin voisi olla
sama sairaus. Han antaa tiedon siitg, etté jos asiakkaat ovat huolissaan tulevasta lapsesta, sen
testaaminen kyseisen sairauden osalta on mahdollista. Kuitenkin hdn samalla monin tavoin
(asiayhteys, sanavalinnat, prosodia) implikoi, ettei suosittele testaamista. Asiakkaan ilmaistua
kantansa la&kéri tukee asiakkaan ilmaisemaa pagtosta esittamalla sille lisdperusteitaja nain implikoi

samanmielisyytta asiakkaan kannan kanssa.

5.3.3 L&akari tarjoaa raataloitya geenitestia

La&akari voi myos antaa tietoa sikiddiagnostiikasta tarjoamalla asiakkaille erityista, erityisesti

heidan perheelleen laboratoriossa "rakennettua" geenitestid. Keskustelunanalyysissa tarjous on
jonkin verran ongelmallinen késite siina mielessa, etta tarjous voi olla epésuora ja vastaanottaja ei
valttamatta kasittele ensimmaisen puhujan vuoroa tarjouksena (mm. Davidson 1984). Léhden t&ssa
kuitenkin siita, etta kompetentteina keskustelijoina voimme tunnistaa tarjouksen, vaikka
vastaanottaja ei sita hyvaksy ta hylkéa eli ei késittele vuoroatarjouksena. Tarjous voidaan tunnistaa
esimerkiksi vuoron sanamuodogtatai siita, ettatarjouksen esittgja kasittelee hyvaksymisen tai
hylkayksen puutetta ongelmallisena (Davidson 1984). Tarjouksen jalkeen mahdollisia responsseja
ovat tarjouksen hyvaksyminen tai hylkays. Tarjouksen hyvaksymista kasitelldan yleensa
preferoituna vaihtoehtona ja hyvaksymisen puuttumista tai viipymisté potentiaal isena hylk&yksena

jatéten preferoimattomana responssina (vrt. Davidson 1984).

Tarjouksen kasitteen kayttamisen perusteena tassa yhteydessa tukee myos se, etta "tarjous’ on
perinndllisyysneuvojien itsensa kayttama termi siitd, kuinka he puhuvat sikiodiagnostiikasta. Jo

perinndllisyyslagkarien erikoistumiskoulutuksen tavoitteissa mainitaan, etté perinnollisyyslégkarin

! Perheille, joille on syntynyt |apsi, jolla on jokin kromosomipoikkeavuus, tarjotaan yleensa sikion
kromaosomitutkimuksen mahdollisuutta, vaikkariski poikkeavuuden toi stumiseen onkin pieni. Tama johtuu erityisesti
siitd, ettéd vanhemmat ovat usein huolissaan taudin toistumisesta. (Ké&éridinen 2006)
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tulee "tuntea prenataalidiagnostiikan mahdollisuudet ja tutkimusmenetelmét osatakseen tarjota niita
potilaille™. My06s vastaanotoilla 188kérit puhuvat sikiddiagnostiikan ” tarjoamisesta’.

PN 6

" ja nyt Sitten tota noin niin yleensi ottaen tammadsii siki dtutkimuksia lapsives - tai
istukkatutkimuksia niin on katsottu et voidaan tarjota sillon kun se riski on suurempi kun yks
kolmest ja puolest sadasta.”

Esimerkissa 9 asiakkailla on lapsi, jolla on oireiden perusteella diagnosoitu perinndllinen

munuai stauti, mutta tautia aiheuttavaa geenivirhetté ei tunneta. Koska geenivirhe on tuntematon, el
my6skaan ole olemassa rutiinikéytdssa olevaa geenitestid, jollatauti voitaisiin sikitlta testata.
Taudin diagnosoimiseen siki6lta on kuitenkin mahdollista kehittda "raétality” testi, joka perustuu
muiden perheenjdsenten geenien vertailuun. Tallaisen monimutkaisen erikoistestin rakentamiselle
pitéd olla hyvét perusteet jajos sitd on tarkoitus kayttda mahdollisessa seuraavassa raskaudessa,
tedti pitdis suunnitella jarakentaa jo ennen raskautta (Salonen 2006). Perheen kanta selektiiviseen
aborttiin on siis ratkai seva pagtettaessa raata 6idyn testin rakentamisesta. Esimerkki 9 on samalta
vastaanotolta kuin esimerkki 3 (s. 77) ja sikiodiagnostiikkakeskustelu on lahtenyt liikkeelle &din
kysymyksestd, joka koskee ultraganitutkimusta mahdollisen seuraavan lapsen odotusaikana. L 88kari
vastaa ultradanitutkimusta koskevaan kysymykseen, etté se el ole luotettava kyseisen taudin

diagnosoimiseen siki6lta. Han jatkaa tarjoamalla” rédt&lidyn” geenitestin mahdollisuutta

asiakkaille.

Esimerkki 9

PN 1

1  N: mitestota: (2.0) niin voiks sit neuvolassa katsoo
2 ultralla et mit&: ne munuaiset siella sit [on.

3 L [mm.

4 (0.5)

5 N: [va ndkeekstén,

6 L: [tota,

7 (0.5)

8 L: totajos niinku pelottais tan taudin toistuminen

1 www.uta fi/opiskel u/o-opas/erikl aak/koul utusohjel mat.pdf 13.8.2007
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9 ja gattelis niinku etté jos taatoistuis ni me (.)

10 hal uttais vaikkapa keskeyttda raskaus?

11 N: #mm?#

12 L: niintota(0.7) mt .hhh nd& munuaiset ndkyy kylla se

13 ettd ovat suuremmat kuin normaalisti mut se el valttamatta
14 ndy niillaviikoillajoillaraskauksia keskeytet[tés.
15 N: [*just.°

16 L: ettdsetota(0.5) saattaaihan hyvinkin tulla ndkyviin
17 vadta (2.0) >emma ny muista< jossakin siella (.) kahen-
18 kymmenenviiden viikon tienoillatai siita eteenpain=ku
19 meill& nyt <viimeinen viikko> jollaraskauksiavoi lain
20 mukaan keskeyttdd on kakskytnelja viikkoo.

21  N: #fmm#

22 (2.0

(( 13 riviapoistettu: 188kari kertoo ultragénitutkimuksesta))
23 N: °just.®

24 L: etseultradani el oo kovinkaan luotettava.

25 (2.0

26 L: ettota (0.5) periaatteessa tdhan (0.5) on kylla(.)

27 niinkun rakennettavissa sikitdiagnostiikkakin teidan
28 perhettd varten geeni (.) tutkimuksilla vaikkei téta

29 geenivirhetta pystyta .hhhh [6ytamaan (0.5) se on hiukan
30 (0.5) suuritdinen ja jonkin verran (.) @ ei niinkun ihan
31 hirvean (.) e IHAN sataprosenttisen varma.

(( 21 riviapoistettu: |88kari kertoo geenitutkimuksesta))

32 L: muttatota: (.) mutta (.) mut jos se tuntuis teista tarkeelta

33 nii-nii sitd voitas ruveta ikdanku (0.3) £suunnit(h)elemaant
34 seuraavaa raskautta varten ja tutkimaan ettd [6ytyyko teista
35 tammosia (.) muita geeneja joi-joitten perusteella tdmmosia
36 johtopé&édtoksid vois tehda

37 N: °just.®

38 (3.0
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Olen analysoinut keskustelun alkua esimerkissa 3 (s. 77), joten jatkan téssa ladkarin rivilta 8
alkavasta vuorosta. L88kéri aloittaa vastauksen asiakkaan ultradanitutkimusta koskevaan
kysymykseen, mutta ottaa siihen uusina aspekteina mukaan asiakkaan mahdollisen pelon taudin
toistumisesta seuraavalla lapsellaja implikoi, ettéa asiakkaan motiivi kysymyksen esittémiselle voisi
olla selvittaa selektiivisen abortin mahdollisuus. La8kari esittéd tdman implikaation kuitenkin
nollapersoonassa, mikéa nostaa puheen yleiselle tasolle. Laékari ei siis véita, ettéd asiakas
henkilokohtaisesti pelkéisi taudin toistumista ja haluaisi keskeyttda raskauden, vaan esittéa taman
mahdollisuuden yleisessd muodossa, johon asiakkaat joko voivat samaistua tai ottaa vuoron vastaan
yleisenatietona. Tama ladkarin vuoro seka viittaa asiakkaan esittamaan kysymykseen etta pohjustaa
keskustelun jatkoa €li rédtal6idyn geenitestin tarjousta. Perhetta varten réata 6idyn testin
rakentamisen edellytyksena olisi juuri se, etta perhe pelk&a taudin toistumista ja haluaisi keskeyttéa
raskauden, jos sikiolla todettaisiin tauti. Téla vuorollaan 188kari myds ilmaisee, milta kannalta han
tiedon antaa. Asiakkaan kysymyshan el ilmaise, mitk& hénen motiivinsa kysymykselle ovat €li
haluaisiko han tietdatulevan lapsen tilanteen ennalta jotta voisi valmistautua siihen vai haluaisiko
mahdollisesti keskeyttda raskauden, jos lapsen sairaus olisi vakava. Laakéri valitsee
ultradanitutkimuksen kasittelyn siltéd kannalta, mahdollistaako se selektiivisen abortin.

Riveilla12-14 ja 16-20 |adkéari antaa vastauksen asiakkaan kysymykseen ja kertoo, milla
raskausviikoilla munuaisten suurentumisen voisi ultradénella todeta. Tassa han ottaa esille
eksplisiittisesti selektiivisen abortin (rivilla 14) ja yhdistaa ultragénitutkimuksesta antamansa tiedon
siihen, mita laki sanoo raskauden keskeyttamisesta (riveilla 19-20). Tassa han myos implikoi sité,
ettd asiakkaan motiivi kysymyksensa esittdmiseen voisi olla se, ettd han mahdollisesti haluaisi
keskeyttda tulevan raskauden, jos sikitlla todettaisiin kyseinen tauti. Naisasiakas ottaatiedon
vastaan minimipalautteilla eik& ota téssa vaiheessa kantaa siihen, haluaisiko hdn mahdollisesti
keskeyttda raskauden. Ladkari jatkaa kertomalla ultraddnitutkimuksen yksityiskohdista (poistettu
litteraatiosta) jarivilla 24 tiivistéa kertomansa toteamalla, ettd ultréanitutkimus el ole luotettava. 2.0
sekunnin tauon aikana 188kéri katsoo edesséan olevaan paperiin ja ndin ilmaisee, ettei tiedon
antaminen ole viela paattynyt, vaikka ilmaiseekin ultradanitutkimusta koskevan osuuden loppumista
(kertausrivilla 24). Ladkari jatkaakin riviltd 26 kertomallarédtél6idyn geenitestin mahdollisuudesta.

L&a8kari aloittaa réataldidyn geenitestin kasittelyn kertomalla, etté erityinen sikiddiagnostiikka on
"rakennettavissa’, mika el ole viela suoratarjous, vaan tiedonanto mahdollisuudesta. Laékari
merkitsee tdman tiedon kuitenkin henkilokohtaiseksi kayttamalla muotoa "teidan perhettd’ ja

katsomalla molempiin asiakkaisiin (vanhempiin) kertoessaan tietoa. Myo6s téman testin [&8kari
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kuvaa olevan jonkin verran epdvarma: ”el IHAN sataprosenttisen varma’. Lé&kari kuvaatestin
yksityiskohtia (poistettu litteraatiosta) piirtamalla samalla paperille kaaviota testin suorittamisesta ja
siirtyy sen jalkeen jalleen henkilokohtaisempaan puhutteluun rivilla 32. Han esitté4 sanansa suoraan
asiakkaille "jos setuntuis teista tarkeeltd" ja hakee katsekontaktilla asiakkaiden kantaa. Taméa vuoro
voidaan tulkita suoraksi tarjoukseksi testin "rakentamisesta’. Puhe on suunnattu hakemaan
asiakkaiden kantaa testin suunnitteluun: ” voitas ruveta £suunnit(h)elemaan£”. Se on kuitenkin
muotoiltu ehdolliseksi ”jos se tuntuis teista tarkeeltd” eika ladkari eksplisiittisesti kysy asiakkaiden
kantaa. Ladkarin naurupartikkeli sisdltyy sanaan "suunnittelemaan” ja merkitsee taman vuoron ja
erityisesti testin suunnittelun arkaluonteiseksi (ks. Haakana 2001a).

Naisasiakas el kasittele |188kérin vuoroa tarjouksena, vaan vastaanottaa sen minimipalautteella
"just", jota arkikeskustelussa kaytetaan silloin, kun on saatu tarpeeksi tietoa asiastajasilla
merkitdan topiikin pdattymista (Hakulinen ym. 2004, 997). Laékari ei ota heti seuraavaa vuoroa,
vaan odottaa asiakkaiden vastausta kolmen sekunnin ajan. Tauon aikana naisasiakas tuijottaa
poydalla olevaa paperia ja ndyttda valttavan katsekontaktia |88kériin, joka taas katseellaan hakee
asiakkaiden kantaa tarjoukseensa. Keskustelu kaydaan |ahinna 1&8kéarin ja naisasiakkaan €li aidin
valilla My0s isd on paikalla, muttael osallistu keskusteluun muutamaa hiljaa esitettya, aidin
puhetta tukevaa kommenttia lukuun ottameatta. La&kari osoittaa puheensa katsekontaktilla seka
aidille ettaisdlle. Kun asiakkaat eivét vastaa tarjoukseen, 188kari voi paétella, etté asiakkaat eivét
mahdollisesti ota tarjousta vastaan (ks. Davidson 1984)™.

L &&karin tiedonannossaan esittamét implikaatiot asiakkaan kysymyksen motiiveista jatarjous,
johon asiakkaat eivét vastaa, tuottavat keskusteluun jannitteita. Naita jannitteita ladkari purkaa
my6hemmin ilmaisemalla, ettei han suinkaan suosittele perheen lapsen kaltaisten lasten
abortoimista (ks. esimerkki 1, s. 112-113). Asiakkaat ilmaisevat tdman jalkeen olevansa sitd mielta,
ettei kyseisen kaltainen sairaus ole pateva syy selektiiviselle abortille. Asiakkaiden kannanoton
jalkeen |a&kari palaa viela perustelemaan, miksi hén on antanut kaiken tdman tiedon, vaikka
asiakkaat eivét ole kysyneet raskaudenkeskeytyksen mahdollisuudesta.

! Preferoitu vastaus tarjoukseen olisi sen hyvaksyminen javiivytysimplikoi preferoimatonta vastausta eli tarjouksen
hylkaamisté (Pomerantz 1984). Asiakkaat il maisevatkin mydhemmin kantansa, etté he eivét halua sel ektiivista aborttia.
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Esimerkki 9 jatkuu

PN 1

((38 rivia poistettu))

39 L: muttatota: (2.0) mutta jokatapauksessa £ma aina kerron nda
40 kaikki mahdollisuudet koska (0.5) koska mun mielest se el 00
41 mun asia niista paattda. £

42 N: E#mm#AE
43 M: £#hm-hm#E

44 (0.5)

45 L: meidan aborttilakihan on sellanen ettd se (.) sanoo aikasillai
46 vdljasti (0.5) raskausviikkoon kakskyt asti (.) oikeestaan etta
47 tota: (0.5) et jos on syyta epailla et lapsella on vakava sairaus
48 niin vanhemmat voi halutessaan (.) anoaraskauden keskeytysta
49 ja(.) siind niinku tavallaan jaa niinkun (.) vanhempien

50 mietittavaks se et mika on se vakava sairaus et se laki ei

51 mitenk&an luettele et ndma ja ndma sairaudet “vaan (.) vaan

52 sin on niinku tdGmmodnen .hhh tdmmonen |&htokohta.”

53 (4,0) ((aiti antaa lapselle maitopullon))

Riveilla39-41 |88kari eksplisiittisesti irtisanoutuu padtoksentekijan roolista ja antaa selityksen sille,
miksi on antanut kaiken edel |4 antamansa tiedon, vaikka asiakkaat eivét ole sita kysyneet. Laakéari
sis ilmaisee antaneensa tiedon asiakkaiden pddtoksenteon valineiksi. Tassa 188kari viittaa
implisiittisesti perinndllisyysneuvonnan kirjallisuudessa esitettyyn nondirektiivisyyden
periaatteeseen liittyvaan eettiseen ohjeeseen, jonka mukaan 188kérin taytyy kertoa kaikki
mahdollinen tieto asiakkaille, eika valita, mita tietoa antaa ja minka j&tt&4 antamatta (mm.
K&aridinen 2006). Lagdkari kertoo taman hymyilevalla &anellg, mikaimplikoi asiakkaille kysymétta
annetun tiedon arkaluonteisuutta. Asiakkaat vastaavat hymyyn riveilla 42 ja 43.

La&akari jatkaa vidd kertomalla siitg, mita abortilai ssa sanotaan selektiivisesta raskauden
keskeytyksesta. Edellisessd vuorossaan han on jo ilmaissut kertovansa aina kaikki mahdollisuudet,
joten hén on myds selittanyt, miks antaa tietoa raskaudenkeskeytyksestd, vaikka asiakkaat ovat
ilmaisseet, ettd ovat Sitd vastaan. Ladkari kertoo, etté kaytannossa vanhempien pitda paéttéa se,
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mika on tarpeeks vakava sairaus raskaudenkeskeytysta ajatellen. Tassa han jalleen korostaa

vanhempien roolia paétoksentekijoina

5.4 Poikkeava tapaus

Edell& olen kuvannut, kuinka l&8karit tiedonantomallissa antavat 188ketieteellista tietoa ottamatta
kantaa siihen, pitéisiko asiakkaiden osallistua sikiodiagnostiikkaan vai ei. Nyt analysoin viela yhta
vastaanottoa, joka poikkeaa muista tiedonantomallin vastaanotoista. Tama vastaanotto on ainoa,
josta loytyy léékarin antama suora neuvo sikitdiagnostiikkaan osallistumisesta. Poikkeavaksi
tapaukseksi tdman esimerkin tekee juuri se, etta se on ainoa laatuaan ja se, etté neuvojen antaminen
erityisesti sikiodiagnostiikkaan liittyen on perinteisesti méritelty perinndllisyysneuvonnan eettisten
ohjeitten vastaiseksi (ks. seuraava kappale). Talla vastaanotolla |a8kéri antaa asiakkaille neuvon
mahdollisen tulevan raskauden aikana tarkempaan ultradanitutkimuk seen osallistumisesta.
Kasittelen téata tapausta tiedonantomal lin poikkeustapauksena (eika ohjausmallin esimerkking) siitéa
syysta, etta neuvon antamista lukuunottamatta la8kéri talla vastaanotolla toimii tiedonantomallin
mukaisesti. Han ei esimerkiksi kysy suoraan asiakkaiden kantaa sikitdiagnostiikkaan, kuten

ohjausmallissa.

Heritage & Sefi (1992) méarittelevat neuvon sekvenssiksi, jossa neuvoja "kuvaa, suosittelee tai
muuten tuo esille toivottavaa tulevaa toimintatapaa’ (ibid., 368). Neuvominen institutionaalisessa
tilanteessa on usein problemaattista (mm. Vehvildinen 2001a,b). Olen kasitellyt neuvojen antamisen
problematiikkaa ja perinndllisyysneuvonnan eettisié periaatteita edeltavissa luvuissa, joten téssa
yhteydessa kertaankin vain, ettt neuvojen antamisen valttamista korostava nondirektiivisen
neuvonnan eettinen ihanne on ollut vallalla nimenomaan perinnollisyysneuvonnassa (mm. Clarke
1991 ja 1997; Harper 1998, van Zuuren 1997), ndin myds Suomessa (Ké&éridinen 2006, Norio 1989
ja1996).

Edella kuvatuissa esimerkeissa |88kéri on antanut tietoa neutraalisti tai implikoiden, ettei suosittele
testausta. Esimerkissa 10 |188kéari antaa sikiddiagnostiikkaan osallistumiseen liittyvan suoran
neuvon. Laakari on kertonut asiakkaalle, etta tdman k&den ja korvan epdmuodostumat eivat
todennakdisesti ole perinndllisia. Koska epamuodostumille ei ole 10ydetty tarkempaa diagnoosia tai
syyt4, el ole mydskaan mahdollista tutkia kyseistéa vammaa sikiolta geenitestil|a. Tassa |&8kéri tuo
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esille mahdollisuuden siitd, etta vamma kuitenkin olisi periytyva ja esittaa sikiddiagnostiikkaa
(ultragénitutkimusta) koskevan neuvon asiakkaalle.

Esimerkki 10
PN 9

L: seontda&rimmadisen (.) harvinainen (.) mahdollisuus jota
tassd sanois et el ehka (0.4) ole mutta (0.5) jos nyt nayttda
silta et kaikil olis vahan samantyyppisia t&ssi niinku teidn
suvussa ni (.) sit vois gjatella et ehka sit onkin,

: joo.

M: .joo

— L: [t&mmonen (.) niin (.) niin (.) silloin ois hyva ehk& tehda

N: [joo. joo.

© 00 N O o b~ W N P
Z

— L: di- (.) sisniinku <tulevalle mahdolliselle vauvalle> (.)

10 — [vaha semmonen tarkempi ultragénitutkimus vaikka kaheksan-

11 N: [aha
12 — L: toist viiva kakskytkaks viikolla jon[kun asiantuntijan
13 N: [joo.

14 — L: tekemdana lahinné kattoo et luusto on kunnossa=

15 N: =onksnaaniinku nyt semmosia (.) asioita et jos nda

16 gjankohtaseks tulee ni (0.5) niin sen voi ihan vaan normaali-
17 neuvolassa vaan (.) sanoa etta (.) [ma haluaisin ( )( )

Laakéari esittda neuvon melko suorasti, suositeltavana toimintana. Neuvon suoruutta kuitenkin
lievent&dd konditionaali ja "ehkd" rivilla 7. La&kéri puhuu "tulevasta vauvasta', mikéa sanavalintana
implikoi lapsen syntymista eika viittaa mahdolliseen selektiiviseen aborttiin. Laakari toistaa
my6hemmin neuvonsa useaan kertaan hieman toisin muotoiltuna (ei litteraatiossa): "et sen takia olis
ehkéa hyvé kattoo etté (.) etta sil mahdollisesti @tulevalla vauvalla olis né&@ luustoasiat kunnossa."
javiel& et se mita (.) mitatas kannattais tehd on tosiaan sit se sikiodiagnostiikka ja katsoo vaan et
luustot on ne on ne on kunnossa.”. L&&kari antaa téssa neuvon sikion ultradanitutkimuk sesta samaan
tapaan kuin perusterveydenhuollossa voidaan antaa hoito-ohjeita (Sorjonen 2001b, 103-106).
Ladkari esittda ultradanitutkimuksen kannattavana (" ois ehkad hyvatehdd’, "kannattais’) ja
kasittelee sikiodiagnostiikkaa |88ketieteel lisend tutkimuksena, jolla tutkitaan, etta "luusto on
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kunnossa'. Ladkéari jattaa tassa yhteydessa kasittelemétta sen vaihtoehdon, etta
ultrad@nitutkimuksessa todettaisiinkin, etta sikion luusto ei ole kunnossa ja mita seurauksia télla

voisi olla.

Asiakas ottaa neuvon vastaan uutisena "aha' -partikkelillarivilla 11 ja"joo" -partikkelillarivilla 13,
jonka tassa tilanteessa voi tulkita ilmaisevan ultraganitutkimuksen yksityiskohtia koskevan tiedon
vastaanottoa (Sorjonen 2001a). Asiakas el ilmaise, ailkooko hén toimia neuvon esittamalla tavalla,
mutta jatkaa kysymalla lisétietoa tutkimuksen kéytannon toteuttamisesta. Tama implikoi neuvon
hyvéksymistd, tai ainakaan asiakas el osoita vastustavansa neuvoa (ks. Heritage & Sefi 1992).

Ultradanitutkimuksen suosittelun voi nahda t&ssa tapauksessa liittyvan asiakkaan tilanteeseen.
Asiakkaan luuston epdmuodostumia ei voida testata sikiolté geeni- tai kromosomitestillé ja téten
ultradanitutkimus on ainoa vaihtoehto, joka on kaytettavissa. Ultradanitutkimusta pidetéén
Suomessa rutiinitoimenpiteena ja talla hetkella [ahes jokaisen raskauden aikana tehdaén ainakin
yksi ultradanitutkimus (Salonen 2006). Ultradanitutkimuksen el ole mydsk&an todettu aiheuttavan
riskgia sikiolle tai didille (Newnham et al. 2004, Salonen 2006). Tavallista tarkemman
ultradanitutkimuksen suosittelu toimii 18hinna siten, etté se antaa asiakkaille perusteen hal utessaan
pyytéa tarkempaa ultragénitutkimusta, jotajoissain kunnissa tarjotaan vain jos siihen on perusteltu
syy. Jos l88kéari suosittelis esimerkiksi istukkanaytteesta tehtdvaa geenitestia, olis tilanne
ongelmallisempi, koska istukkandytteen ottamiseen liittyy keskenmenoriski (Salonen 2006).
L&8ketieteellisen etiikan piirissa yleensd ja erityisesti perinnollisyysneuvonnan eettisissi ohjeissa
katsotaan, ettatélaisten riskien ottamisen pitéisi perustua asiakkaan (potilaan) omaan pédtokseen ja

sitéd koskeva suositusta voitaisiin pitaa epaeettisena.

5.5 Yhteenveto ja pohdintaa

Tiedonantomallissa 188kéri siis toimii |a8ketieteellisen tiedon antajana, perinnollisyyden ja
perinndllisten sairauksien asiantuntijana. Lagkari pitaytyy tiedon antamisessaan sikiodiagnostiikan
jaselektiivisen abortin l188ketieteellisten toimenpiteiden ja lakimaaraysten kertomisessa
Sikiodiagnostiikkaa koskeva keskustelu voi alkaa joko 188karin suorittamalla topiikkisiirtymalla tai
asiakkaan esittamalla kysymyksella. Ladkarit kasittelevét sikiodiagnostiikkaa |a8ketieteel lisena
sairauden diagnosoimisen menetelmana ja paatoksentekoa selektiiviseen aborttiin liittyen
|a8ketieteellisena paét6ksend, jonka perusteena on sairauden vakavuus ja diagnoosimahdollisuudet.
Moraali ilmenee tiedonantomallissa implisiittisend ja hienovaraisena
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Kessler (1997b) on jakanut perinndllisyysneuvonnan antamisen kahteen |dhestymistapaan:
opetusmalliin (teaching model) ja counseling-malliin (counseling model). Opetusmallissa
korjaaminen. Psykologisia ja emotionaalisia keskusteluja valtetaan ja asiakkaiden oletetaan
pystyvan tekemaan rationaalisen paatoksensi saatuaan tarpeeksi tietoa. V uorovaikutuksessa
padosassa on perinnodllisyysneuvojan professionaalinen monologi, ja neuvojan ja asiakkaan valinen
suhde on autoritddrinen ja epatasa-arvoinen. Counselling-mallin tavoitteet taas liittyvét asiakkaan
ymmartamiseen, kontrollin lisd8miseen, psykologisen stressin lieventamiseen ja ratkaisujen
[6ytamiseen. Keskusteluissa kdydaan [&pi asiakkaan vahvuuksia ja heikkouksia, tarpeita, arvojaja
paadtoksentekotapoja. Counselling-mallin soveltaminen vaatii perinndllisyysneuvojalta ohjaus- ja
neuvontataitoja ja yksilollisen neuvontatyylin soveltamista asiakkaiden tarpeiden mukaan.
Neuvojan ja asiakkaan suhde taht&4 tasa-arvoisuuteen ja vastavuoroisuuteen. (ibid.) Kesslerin
esittdma dikotomia (vaikkakin lagjasti kaytetty) on kuitenkin puutteellinen siind mielesss, etta se
keskittyy 1&hinnd osoittamaan eroja "vanhan™ (opetusmalli) ja"uuden” (counselling-malli) tavan
Vuorovaikutuksen tutkimuksen kannalta Kesslerin dikotomia on ongelmallinen siina mielessg, etta
siing esitetéan ihannemalli perinndllisyysneuvonnan vuorovaikutukselle kuvaamatta kuitenkaan
k&ytannossd, millaista vuorovaikutuksen tulisi olla.

Edella kuvaamassani tiedonantomallissa voidaan erottaa Kesslerin (1997b) opetusmallin piirteita,
kuten tiedon antamisen ensisijaisuus ja se, ettel 1a8kéri ota esille sikiddiagnostiikkaan tai
selektiiviseen aborttiin liittyvia psykologisiatai emotionaalisia aspekteja. Aineistossani 188kéari el
kuitenkaan valta psykologisista tai emotionaalisista aiheista keskustelua, vaan keskustelee niista
asiakkaan kanssa, jos asiakas ottaa niita esille. Kyseessa onkin pikemminkin asiakaslahtdisen
agendan toteuttaminen kuin kyseisten puheenaiheiden valttaminen. Asiakas siis voi halutessaan
nostaa keskusteluun sikiddiagnostiikkaan liittyvia emotionaalisiatai moraalisia kysymyksia

Mishler (1984) on puhunut 188karin vastaanotolla esiintyvista kahdesta normatiivisesta
jarjestyksesta: " |&8ketieteen d8nestd” (voice of medicine) ja” eldmismaailman danestd” (voice of the
lifeworld). Hanen mukaansa |88kérin vastaanotoilla on vallalla” |é8ketieteen 8ani”, jonka

" elamismaailman dani” gjoittain keskeyttéd. Tassa luvussa kuvaamissani |aé8karin vuoroissa |8akari
pysyttelee myos pitkalti ” |&8ketieteen danen” kayttamisessa antaessaan tietoa sikiodiagnostiikasta ja
selektiivisestd abortista. Lagketieteellisiin "faktoihin” keskittyminen onkin tunnusomaista juuri
tiedonantomallia kaytettéessa. Silloin talldéin myds ” elédmismaailman &&ni” ilmenee |&8kérin
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puheessa, erityisesti sellaisissa kohdissa, joissa l&akari tukee asiakkaan esittamaé kannanottoa.
Seuraavaksi siirrynkin analysoimaan tiedonantomallissa esitettyja |1a8kérin ja asiakkaan

kannanottoja ja moraalin tuottamista sikiodiagnostiikkaan ja selektiiviseen aborttiin liittyen.
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6 Kannanotot ja moraali tiedonantomallissa

Téassd luvussa tarkastelen sitg, kuinka |&8karit ja asiakkaat esittavét sikitdiagnostiikkaan ja
selektiiviseen aborttiin liittyvia kannanottoja seké kuinka moraalia kasitellaan tiedonantomallissa.
Kuten edella luvussa 2 olen kuvannut, késittelen moraalia varsin lagja-alaisesti ja monitasoisesti.
Kasittelen moraalin tuottamista vuorovaikutuksessa, kuten kannanottojen ilmaisuja. Kasittelen
moraalia myos puheenaiheena eli sitd, kun keskustelijat puhuvat tiettyjen paétosten tekemisesta
(kuten padétoksen sikiodiagnostiikasta tai selektiivisesta abortista) moraalisena paatoksené.
Kéaytanndssa luonnollisesti ndma tasot sekoittuvat puheessa, esimerkiksi kannanotoilla puheenaihe
(kannanoton kohde) merkitaan moraaliseksi. Paétoksen tuottaminen moraaliseksi voidaan kuitenkin
tehda myos ilman kannanottoa sikiddiagnostiikan suhteen (ks. esimerkki 15, s. 142-143).

Tiedonantomallissa seké |88kari etté asiakkaat orientoituvat siihen, etta sikiodiagnostiikan ja
selektiivisen abortin osalta paatoksentekija on asiakas ja hdnen kantansa on ratkaiseva. Lagkarit
irtisanoutuvat paatoksentekijan roolista joko implisiittisesti tai eksplisiittisesti. Asiakkaat osoittavat
omilla kannanotoillaan orientoituvansa siihen, etté heidan kantansa on ensisijainen

skiodiagnostiikkaa ja selektiivistd aborttia koskevien padtoksien tekemisessa.

Tiedonantomallissa |188karit keskittyvét 188ketieteellisen ja kdytanndllisen tiedon antamiseen eivéatka
asetu moraalisiksi toimijoiksi. Moraali ilmenee 188kérien puheessa implisiittisesti ja hienovaraisesti.
Asiakkaat puolestaan merkitsevét kannanotoissaan ja niiden perusteluissa sikiGdiagnostiikkaa jaltal
emotionaalisia aspekteja. Ladkéarien puheessa paatoksenteon tai kannan perusteena ovat
|a8ketieteelliset perusteet, kuten sairauden vakavuus tai riskin suuruus. Asiakkaat taas perustelevat
kannanottonsa kyseista sairautta koskevilla omilla arkielaman kokemuksillaan tai hypoteettiseen

tulevaan tilanteeseen liittyvilla ennakoiduilla emootioilla ja kokemuksilla.

Tassa luvussa keskityn tarkastelemaan [dahinna niita kohtia keskusteluissa, joissa asiakas tai [a8kari
jollain tavoin eksplisiittisesti tai implisiittisesti ilmaisee kantansa tai hakee toisen keskustelijan
kantaa sikiodiagnostiikkaa tai selektiivista aborttia kohtaan. Naméa kannanotot voivat olla joko
arviotatai muita asennoitumisen ilmaisuja. Tarkasteltavia kohtia keskustelussa ovat 188kérin osalta
sellaiset vuorot, joissa lédkari epasuorasti ilmaisee mielipiteensa sikiddiagnostiikkaa kohtaan, hakee
asiakkaan kantaatai kieltaytyy kannanotosta asiakkaan sita kysyessa. Asiakkaiden osalta taas
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tarkastelen niita keskustelun kohtia, joissa asiakas esittééd kantansa tai kysyy laakarin kantaa. Edella
mainitut ovat sellaisia kannanottojen muotoja, joita tiedonantomal lissa voidaan 10yt&a
sikiodiagnostiikkaa ja selektiivista aborttia koskevissa keskusteluissa eli esimerkiksi 188kérin suoria
kannanottoja sikiodiagnostiikan tai selektiivisen abortin suhteen ei tiedonantomallissa yleensa 6ydy
(lukuunottamatta poikkeustapausta edellisen luvun esimerkissa 10, s. 106).

6.1 Ladkarin esittaméat implisittiset kannanotot ja kannanotosta kieltaytyminen

Perinndllisyysneuvontakirjallisuudessa neuvojien kannanottoihin kiinnitetdan erityistd huomiota
Luvussa 3 kuvaamani nondirektiivisyyden periaate ohjeistaa sitd, kuinka perinnollisyysneuvojien
tulisi ilmaista, ta pikemminkin olla ilmaisematta omaa mielipidettdan. Erityisesti tama periaate
koskee sikiodiagnostiikkaa ja aborttia koskevaa paatoksentekoa. Katsotaan, etta
perinndllisyysneuvojan tulisi olla puolueeton (van Zuuren 1997), eikéa hén voi ottaa kantaa
raskaudenkeskeytys-paatokseen eika kertoa parasta vaihtoehtoa sikiotutkimuksiin osallistumisesta
(K&aridginen 2006). Neuvonta el sais olla johdattelevaa (Ryynanen & Kirkinen 1997) ja neuvojan ei
tulisi antaa neuvojatal suosituksia (White 1997). Vaikka nondirektiivisyyden periaate on yleisesti
hyvaksytty perinndllisyysneuvojien keskuudessa (Bartels et al. 1997, Ké&aridinen & Rantanen 2006)
janeuvojat havaittavasti pyrkivét neutraalisuuteen (van Zuuren 1997), tutkimuksissa on havaittu,
ettd kaytanndssa monet perinnollisyysneuvojat kayttavét direktiivisia keinoja neuvonnassaan (van
Zuuren 1997, Michie, Bron et al. 1997). Monet tutkijat ovat myds todenneet, ettéa nondirektiivisyys
on kaytannossa mahdotonta (mm. Clarke 1991) ja etta nondirektiivisyyden periaatteesta pitais
kokonaan luopua (Clarke 1998b, Weil 2003). Tasta huolimatta nondirektiivisyyden periaate on

sdilyttanyt asemansa perinnollisyysneuvonnan kdytannoissa (Ka&ariéinen 2006).

Perinndllisyysneuvojien el siis tulisi ilmaista omaa kantaansa, mutta k&ytannossa voi kuitenkin olla
vaikeaa olla edes implisiittisesti ilmaisemasta kantaansa (mm. Weil 2003, K&&ridinen & Rantanen
2006), onhan kyse inhimillisesta vuorovaikutuksesta. Lagkéarin omat ndkemykset voivat ilmeta siita,
miten han kasittelee puheena olevaa asiaa, essimerkiksi kuinka hén painottaa sairauden oireiden
vakavuutta (Harper 1998). On my0s todettu, etté jo sikiddiagnostiikan tarjoaminen sindnsa voi
implikoida sitg, ettalagkari suosittelee siihen osallistumista ja tarvittaessa sen perusteella tehtévaa
selektiivistd aborttia (Clarke 1991). Tassa yhteydessa en kuitenkaan kiinnitd huomiota
asiayhteydesta nouseviin implikaatioihin, elleivét osallistujat naytd orientoituvan niihin. Keskityn

vuorovaikutuksessa (1&ahinnd puheessa) ilmeneviin kannanottoihin (tai niista kieltdytymiseen).
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6.1.1 Ladkarin esittdmat implisiittiset kannanotot

Tiedonantomallissa l&8kérit esittéavat kantansa yleensa implisiittisesti ja hienovaraisesti, jos esittavét
kannanottoja. L&8karin puheessa sikitdiagnostiikkaa ja/tal selektiivista aborttia koskevan
padtoksenteon perusteeksi nousevat sairauden vakavuuden tai riskin suuruuden suhteen maaraytyvét
|a8ketieteelliset perusteet, kuten ”lapsi on ndin terve” tai ”lapsi menehtyy toisel ikéavuodella”.
Episteemisesti |&8karit orientoituvat siihen, etté asiakkaiden kanta néissa kysymyksissa on
ensisijainen ja etta |88karilla el ole episteemista ” oikeutta” esittéa mielipidettddn (ks. Heritage &
Raymond 2005).

Esimerkki 1 on jatkoaluvun 5 esimerkeille 3 (s. 77) ja 9 (s. 100-104) ja kyseessa on perhe, jossa on
perinndllistd munuaistautia sairastava lapsi. Sikiodiagnostiikkaa koskeva keskustelu on alkanut
asiakkaan esittamalla kysymyksella siitg, voisiko sikion munuaisia nahda ultradanel |a neuvolassa.
L&akéari on vastannut tdhan kysymykseen kertomalla, etté ultradani on epéluotettava
diagnoosimenetelma siiné raskauden vaiheessa, kun raskauden viela voisi keskeyttéd. Han on
esittanyt toista mahdollisuutta, réétaoitya geenitestia, joka” rakennettaisiin® erityisesti kyseista
perhetta varten perheenjasenten verinaytteiden perusteella. Esimerkki 1 alkaa siitd, kun |&&kari
implisiittisesti hakee asiakkaiden kantaa réétéldidyn geenitestin suunnitteluun. La8kari esittéa
tarjouksen sikiodiagnostiikan suunnittelusta seuraavaa raskautta varten. Asiakas kasittelee 188kéarin
vuoroatiedonantona eika siis hyvaksy tai hylk&a 1a8kérin esittamaé tarjousta. Ladkéari jatkaa
kertomalla geenitutkimuksen edistymisen mahdollisuudesta ja purkaa keskustelussa syntyneita
jannitteitd esittamalla kannanoton siitd, etta tuntuu hassulta puhua raskauden keskeyttamisesta.
L&akari el siisotakantaa siihen, pitaisiko asiakkaiden osallistua sikiddiagnostiikkaan tai miettia
mahdollisen tulevan lapsen abortoimista, vaan esittaa tilanteessa ” oman puolensa’ (my side telling,
Pomerantz 1980), milla han hakee epasuorasti asiakkaiden kantaa.

Esimerkki 1
PN 1

L: muttatota: (.) muttarmut jos se tuntuis teista tarkeelta
nii-nii sitd voitas ruveta ikdanku £suunnit(h)elemaant

1
2
3 seuraavaa raskautta varten ja tutkimaan ettd [6ytyyko teista
4 tammadsia (.) muita geeneja joi-joitten perusteella tammadsia
5

johtopé&étoksid vois tehda
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6 N: ‘just.’

7 (3.0

8 L: toisaaltajoste ette 00 gjatellu nytten ihan (0.7) vuoden
9 parin sisalla (.) hankkii toist- #8&# neljétta (.) lasta

10 niin .hhh niin sillon tota: (.) >on aina mahdollist< et tda
11 geenikin téssa valilla |oytyy etté.

12 N: "mm.’

13 (0.5)

14 L: etta(0.5) vai-vaikee sanoa ettéa miten (.) mitense (.) se

15 puoli etenee.

16 (3.5) ((lapsi rydomii &@din luo poydan yli))

17 — L: £tuntuu hiukan hassulta nyt puhua tassa raskauden

18 —  keskeyt[tamisesta ja muuta kun (.) han on néin terve [ja,£
19 N: [Eha-ha,£ [nii joo

20 me puhuttiinki sillon alussa et vaik ois saanu tietaakki

Esitettyadn minimipalautteen ” just” rivilla 6 naisasiakas katsoo pdydall& olevia papereita eika ota
kantaa la&kéarin esittdmaan tarjoukseen. Han ei siis ota vastaan eika hylk&a [a8kéarin esittaméa
tarjousta, vaan kéasittelee |&&karin vuoroa tiedonantona, ja ettd hén on saanut tarpeeks tietoa
asiasta’. \Vuoroa seuraavan 3.0 sekunnin tauon aikana asiakas katsoo poydalla olevia papereita,
vaikka laakéri hakee katsekontaktilla edelleen asiakkaiden kannanottoa. L&8kari jatkaarivilta 8
alkaen selittamalla toista vaihtoehtoa, sairauden aiheuttavan geenin mahdollista |0ytymistd, mika
mahdollistaisi "normaalin” geenitestin tekemisen sikiolta. Asiakas ottaa my6s tdman tiedon vastaan
minimipalautteella. La&kari jatkaa edelleen rivellla 14-15 geenin mahdollisesta |6ytymisestéd. Tassa
vaiheessa poydélla oleva laps rydmii pdydan yli &idin luo jaaiti kiinnittéd huomionsa lapseen rivin
16 tauon aikana.

Laakari nayttda nyt orientoituvan siihen, etta asiakkaat eivét aio ottaa vastaan tarjousta réétaoidysta
geenitestista ja esittéd kannanoton riveilla 17-18. Vuorossaan 188kari viittaa aiempaan puheeseensa
raskauden keskeyttamisestd, mitd on analysoitu luvussa 5 esimerkissi 9, jossa la8kéri sanoo "...jos
téatoistuis ni me haluttais vaikkapa keskeyttda raskaus' implikoiden, ettatamavois olla motiivi

aidin esittamalle ultraddnitutkimusta koskevalle kysymykselle. Laékari ei rivien 17-18

! Arkikeskustelussa” just” —minimipal autetta kéytetasn osoittamaan, ettd asiasta on saatu riittavast tietoaja
merkitseméaén vuoron pééttymista. (Hakulinen ym. 2004, 997)
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kannanotossaan varsinaisesti ota kantaa raskauden keskeyttéamiseen, vaan raskauden
keskeyttamisesta puhumiseen: " tuntuu hiukan hassulta nyt puhua...” javuoro on muotoiltu
kuvaamaan |88karin tunnetta kysei sessa tilanteessa, el arvioimaan raskauden keskeytystatai siita
tehtavad paétosta. Ladkéarin kannanotosta voidaan kuitenkin lukea implisiittinen kannanotto, joka
implikoi negatiivista suhtautumista kyseisen lapsen kaltaisen sikion abortoimiseen. " Téssd” —sanan
aikanarivilla 17 |a8kari tekee kasiliikkeen, joka viittaa poydan yl&puolella koko tilanteeseen, jossa
|a8kéari jaasiakkaat (vanhemmat) istuvat pdydan ympérilla jalaps istuu poydalla. Han esittéa
|a8ketieteellisen perustelun kannanotolleen (rivilla 18): "kun (.) hdn on néin terve”.

L&dkarin vuoro on muotoiltu ” oman puolen kertomiseksi” (my side telling, Pomerantz 1980), jota
voidaan kayttaa silloin, kun halutaan epésuorasti " kalastella” (fishing, ibid.) toisen kantaa tiettyyn
asiaan. Oman puolen kertomisella puhuja ilmaisee, ettd hanellaitsellééan el ole padsya tiettyyn
tietoon tai mielipiteeseen, minka han haluaa kuulla. Han ilmaisee asiasta vain oman puolensa, sen,
mihin hanell&d on pédasy. (ibid.) Esittamalla omaa ndkdkulmaansa ilmaisevan kannanoton |&8kari siis

epasuorasti hakee asiakkaiden kantaa asiaan.

La&akéari esittéa implisittisen kannanottonsa hymyillen, mika kasittelee asiaa arkaluonteisena (ks.
Haakana 2001a,b). Hymyll& ja” hassu” —sanaa kéyttamalla 188kéri purkaa tilanteessa syntyneen
jannitteen, mika on syntynyt aiemmin siita, etta ladkari on implikoinut asiakkaan
ultradanitutkimusta koskevan kysymyksen esittamisen motiiviksi mahdollisuuden aborttiin seka
Sitd, ettalaakari on esittényt tarjouksen, jota asiakas ei ole ottanut vastaan. Esittamalla
implisiittisen kannanoton hymyillen 188kari osoittaa, ettel suinkaan ole suosittelemassa
ndkokulmasta. Hanen ké&yttamansa ilmaisut "nyt” ja”tassd” seka kasiliike myds sitovat hdnen
puheensa nimenomaan téhan kyseiseen perheeseen jatilanteeseen.

L&akarin kannalta tilanteen tekee ongelmalliseksi se, etté hénen tehtdvandan on antaa
sikiodiagnostiikan ja selektiivisen abortin mahdollisuuksista kaikki relevantti tieto asiakkaille (ks.
Kaéridinen 2006), vaikka kyseessa olisi suhteellisen lieva sairaus. Tassa tapauksessa perheen laps,
jolla on diagnosoitu kyseinen periytyva munuaissairaus, on talla hetkella téysin oireeton ja siis
arkipéivaiselta kannalta taysin terve, vaikka oireita todennakdisesti tulevaisuudessa kehittyykin.

V anhempien kannalta puhe samankaltaisen lapsen abortoimisesta voi tuntua asiattomalta. Asiakkaat
esittavéatkin mydhemmin oman abortinvastaisen kantansa (ks. esimerkki 3, s. 118). L&8kéri esittaa

my6hemmin viela selityksen sille, miksi han on puhunut raskauden keskeyttamisesta (ks. esimerkki
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9, s. 100-104). Néin han eksplisiittisesti irtisanoutuu paétoksenteosta ja séilyttaa asemansa

neutraalina asiantuntijana.
6.1.2 Kannanotosta kieltaytyminen

Tiedonantomallissa l88kérit eivéat esita eksplisiittisia kannanottoja sikiddiagnostiikkaa tai aborttia
koskien edes silloin, kun asiakas niitd suoraan kysyy. Esimerkissa 2 on kyseessa sama keskustelu
kuin luvun 5 esimerkissd 4 (s. 79-81). Pariskunnasta toisen lapsuudenperheessa on ollut vaikeaa
perinndllistd tautia sairastava lapsi, joka on kuollut pienena Lagkari on ailemmin kertonut, ettatauti
on peittyvasti periytyva, joten sairautta aiheuttavan geenivirheen pitais tulla molemmilta
vanhemmilta. Geenitestia kantgjuuden selvittéamiseen el kuitenkaan ole, mutta sairaan lapsen tai
sikion testaamiseen on olemassa geenitesti. Ladkari on myos kertonut, ettd pariskunnan riski saada
kyseista tautia sairastava lapsi on 1/300 (0,33 %) ja etta sikiolle tehtavan istukkatutkimuksen
aiheuttama keskenmenoriski olisi suurempi kuin riski, etta skiolla olisi kyseinen sairaus.
Keskustelukatkelman alussa edellinen topiikki (kaksosraskauksien riskit) on p&dttymassa, kun
asiakas ottaa uudelleen puheeksi aiemmin keskustelussa kasitellyn sikiodiagnostiikan (rivilta 5).
Asiakas kysyy ladkérin kantaa siihen, kannattaako hanen osallistua sikiotutkimukseen. L&8kéari
sirtda paétdsvastuun asiakkaille eiké esitd omaa kantaansa asiasta.

Esimerkki 2
PN 6

1 L: dieitarvii m(h)iettia heh heh miettia sitd asiaa et (.)

2 ja[(harmi-) muttatota (0.8) nii.

3 N [mm.

4 (0.9)

5 N: nii. mitds sé niinku oot sillai ite (.) mielta siité et

6 aattelee jos méa tuun nyt raskaaks tassa ja (0.4) niin ni

7 kannattaaks mun menna siihen (0.4) kromosomitutkimukseen
8 val onks se tosiaan niinku etta (1.8) ku aattelee etté (0.6)
9 et siin on kuitenkin se keskemmenon riski sitte ja(.) téa
10 on siis pienempi riski saadatoi.

11 (0.4)

12® L: mm. (0.6) no totanoin ni (0.4) siis niin ku teidn taytyy
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13 [ite nyt,

14 N: [niin £t(h)aytyy j(h)oo£

15® L: pohtiasitaasiaa mut etté (0.4) et mi[k& niinku tuntuu
16 N: [mm.

17® L: pahemmalta.

18 (0.8

19® L: asata

20 (0.5

21  N: nii se(.) tietysti [joo.

22 L: [pystyyks sita sasnomaan °sit teille”.
23 (0.8

24 N: mm.

25 (2.0)

26  N: niintottajoo etta.
27  L: se(0.6) istukkatutkimus tehddan raskauden yhdennell&toista
28 viikolla.

Naisasiakas aloittaa rivilta 5 kysymyksen, jossa han kysyy lakarin mielipidetta sikidtutkimukseen®
menemisesta. Asiakas pohtii padtoksenteon perusteena kahta eri riskiariveilla 9-10: riskia saada
keskenmeno istukkandytteen ottamisen vuoksi jariskié saada kysei st tautia sairastava lapsi.
Viimeks mainittuun asiakas viittaa sanalla”toi” (rivilla 10) ja osoittaa [&é8karin piirtamaa kaaviota,
joka on poydalla laékarin edessa. Ladkari el ota kantaa siithen, kannattaako asiakkaan menna
sikiotutkimukseen, vaan siirtéa paétoksenteon vastuun asiakkaille pariskuntana: "teian taytyy ite nyt
pohtiasitd asiaa’. L&8kéri orientoituu responssi ssaan kysymys-vastaus-vierusparin sekventiaalisen
implikoivuuden selontekovelvollisuuteen (Heritage 1996, 244-249). V astaamisen sijasta han esittéa
selityksen sille, miksei voi antaa vastausta kysymykseen. Lagkarin vuoron aun viivytys ja eparointi
rivilla 12 ennakoi sitd, ettei 188kari alo vastata. Naisasiakas orientoituu téhan jatuottaa

paéallekka spuhuntana padtoksentekijaks sitoutumista ilmaisevan vuoron rivilla 14. Tamavuoro
alkaa jo silloin, kun [&&kéari on ehtinyt sanoa ”teidn taytyy”, joten asiakas ennakoi, miten |&&kéarin
vuoro tulee pagttymaan. Lagkari korostaa vuorossaan asiakkaiden paatoksentekovelvollisuutta

"teidn taytyy ite nyt”: asiakkaat itse joutuvat tekemaan padtoksen asiassa. L adkéari merkitsee téssa

! T4ss4 asiakas kayttaa tutkimuksesta termié ” kromosomitutkimus”, vaikka kysymyksessd on itse asiassa
istukkanaytteesta (ks. liite 2) tehtéva geenitesti, josta l88kéari on aiemmin puhunut. Tamé kuvastaa hyvin sit, kuinka
vaikeaa testien yksityiskohtainen ymmartéminen voi asiakkaille olla.
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paétoksentekijoiksi pariskunnan, el pelkastéan kysymyksen tehnytta naisasiakasta. Ladkéri ottaa siis
my6s miesasiakkaan mukaan toimijuuteen ja paétoksentekijyyteen samalla kun itse irtisanoutuu

naista

Vaikka |&8kéri el annakaan suoraa vastausta asiakkaan kysymykseen, han antaa kuitenkin
asiakkaille paéatdksenteon "tydvalineitd’. Han ohjaa asiakkaita miettimaan, kumpi tilanne olisi
asiakkaille pahempi: terveen sikion keskenmeno istukkandytteen ottamisen vuoks vai vakavaa
tautia sairastavan lapsen saaminen. La8kari jatkaa kertomalla sikiddiagnostiikasta tarkemmin ja
painottamalla sitg, ettétieto lapsen mahdollisesta sairaudesta saadaan jo melko varhaisessa
raskauden vaiheessa. Naisasiakas vetéé tasta sen johtopédtoksen, etta selektiivinen abortti olisi
mahdollista sikiGtutkimuksen perusteella ja alkaa pohtia tutkimukseen menoa eri perusteilla. Han el
esita koko vastaanoton aikana esita kantaansa eksplisiittisesti, mutta implisiittisesti hénen kantansa
on sikiotestauksen puolella, miké voi paétella hanen esittamistédan perusteluista (ks. esimerkki 5).

6.2 Asiakkaan esittamat kannanotot

Tiedonantomallissa asiakkaat (ainakin naisasiakas, jos pariskunta on asiakkaina) esittavét yleensa
kantansa sikiodiagnostiikkaan ja/tal selektiiviseen aborttiin silloin, kun sikiddiagnostiikka on
mahdollista, vaikka la&karit eivét sita heilté eksplisiittisesti kysy. Jotkut asiakkaat ottavat kantaa
raskauden keskeytykseen myds silloin, kun sikiédiagnostiikka ei ole mahdollista. Asiakkaat voivat
merkita kannanottonsa nk. "toisiksi arvioiksi” (second assessment, Pomerantz 1984) i liittéa
kannanottonsa |&8kérin edelliseen vuoroon. Tall6in he kasittelevét siis 188karin edellistéa vuoroa
kannanottona, vaikka la&kari ei olisi muotoillut sitd kannanotoks. Asiakkaat voivat ilmaista
kannanottonsa myds vastauksena |88k&rin esittdmaan sikiddiagnostiikkaa koskevaan tarjoukseen.
Nain he ilmaisevat kasittelevansa [aékarin edellista vuoroa tarjouksena, jonka hyvaksyvét tai
hylk&avét (siis ilmaisevat kantansa tarjoukseen) ja perustelevat tdman kantansa.

Aineistossani asiakkaat kasittelevét tiedonantomallissa kannanottojaan selitysvelvollisina
(accountable, Heritage 1996, 266-269), he esittavét kannalleen aina perustelun. Asiakkaiden
perusteluja sikiodiagnostiikkaa tai selektiivista raskaudenkeskeytysté koskevalle kannalleen ovat: 1)
omakohtaiset kokemukset kyseisesta sairaudesta, 2) mahdollisen tulevan lapsen oletetut
ké&rsimykset tai olemassa olevan lapsen terveystai onnellisuus, tai 3) kategorinen moraalinen kanta

("maoon ite aborttia vastaan”). Y leensa asiakkaiden esittama perusteluvuoro (tai vuoron 0sa) on
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yhdistelma useammasta perusteesta. Asiakkaat esittavat kannanottonsa henkilokohtaisena tai

pariskunnan yhteisena kantana, joka on syntynyt harkinnan tuloksena ja painavin perustein.

Esimerkki 3 jatkuu suoraan tdman luvun esimerkista 1, mutta keskityn téssa tarkemmin asiakkaan
kannanottoon. Laakéari on edellatarjonnut asiakkaille réétéoidyn geenitestin mahdollisuutta
seuraavan raskauden aikana. Asiakkaat elvét ole ottaneet tétatarjousta vastaan ja laékéri on
esittanyt kannanoton ("my side telling”, Pomerantz 1980), joka implisiittisesti hakee asiakkaiden
kantaa. Lagkarin kannanotto kasittelee eksplisiittisesti |a8kéarin "tunnetta’, mutta implisiittisesti
my0s negatiivista asennoitumista selektiiviseen aborttiin perheessa olevan lapsen kaltaisen toisen
lapsen kohdalla. Asiakas tuottaa oman eksplisiittisen, selektiivisen abortin suhteen negatiivisen
kannanottonsa laakarin implisiittisen kannanoton jalkeen ja perustelee sité olemassa olevan lapsen
tilalla, kuten la&karikin on tehnyt. Asiakas el kuitenkaan méaarittele lapsen tilaa " terveydeksi”, vaan

kuvaa ennemminkin lapsen kokonaisolemusta yksilona.

Esimerkki 3
PN 1

1 L: £tuntuu hiukan hassulta nyt puhua téssa raskauden

2 keskeyt[tamisesta ja muuta kun (.) hén on néin terve [ja,£

3 —N: [Eha-ha,£ [nii joo
4 —  me puhut[tiinki sillon alussa et vaik ois saanu tietaakki

5 —>M: [Ffenmaois( )’

6 — N: kuma oon ite aborttii vastaan [ku mei& Samuli on semmonen
7 L: [nii.

8 — N: kuseonni ei[hd sitd ois voinu kes- (.) miks ois

9 L: [nii. el. el.

10 —» N: keskeyttany.

11 L: joo.

12 (0.5)

13 —N: jamiks keskeyttéis seuraavankaan ku Samuli on nyt tdmmone.
14 L: mm.

15 (1.5)

16 L: nii

17 (2.5)
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L&akéari on esittényt oman ndkokulmansa ilmaisevat kannanoton riveilla 1-2 ja néin osoittanut
ymmartavansa tilanteen asiakkaiden nékdkulmasta sekd implikoinut hakevansa asiakkaiden kantaa
asiaan. Naisasiakas osoittaa samanlinjaisuutta yhtymalla [&8karin hymyilyyn naurupartikkeleilla ja
"nii joo” —aloituksellarivilla 3. Lagkarin perustelun ("kun (.) hén on nain terve” rivilla 2) jalkeen
asiakas ottaa vuoron oman kantansa esittamista varten. ”Nii joo” —aloitus ilmaisee siis
samanmielisyytta laakarin esittadman lapsen terveytta koskevan arvion kanssa. Asiakas kasittelee siis
edellistd vuoroa kannanottona ja sitoo oman kannanottonsa siihen osoittamalla samanmielisyytta ja
eksplikoimalla oman kantansa ja sen perustelut. Han muotoilee kannanottonsa narratiiviksi, jossa
hén kuvaa, miten kanta on muodostunut. Asiakas kuvaa kantansa pariskunnan yhteiseksi: ” me
puhuttiinki” ja miesasiakas osallistuu kannan ilmaisemiseen katsekontaktilla puolisonsa kanssa ja
hiljaisella &nella lausutulla samanmielisella kommentillarivilla 5. Naisasiakas kuvaa sitd, miten
yhteinen selektiivisen abortin vastainen kanta on syntynyt: " me puhuttiinki sillon alussa’,
tarkoittaen luultavasti sitd, kun perheen lapsella on diagnosoitu kyseinen sairaus. Kyseisella

vastaanotolla el ole kayty asiakkaan kuvaamaa keskustelua.

Asiakas puhuu t&ssa olemassa olevan lapsen abortoimisen mahdollisuudesta (mita el tilanteessa
ollut, koska ei ollut diagnoosia raskauden aikana) ” et vaik ois saanu tietddkki”. Perustelujen jalkeen
han jatkaa " eiha sita ois voinu kes- (.) miks ois keskeyttany.” Han kertoo siis kantansa, jonka
mukaan vaikka he olisivat saaneet tietéd olemassa olevan lapsen sairaudesta, he eivét olisi
keskeyttaneet edellista raskautta. Asiakas esittda kaksi erilaista perustetta: 1) ”ku mé oon ite aborttii
vastaan” eli kategorisen moraalisen kannan aborttia vastaan (rivilla 6) ja 2) "ku meia Samuli on
semmonen ku seon” (rivilla6 ja8) ja”ku Samuli on nyt tBmmone” (rivilla 13) mitka viittaavat seké
lapsen terveyteen etta lapsen kokonaisolemukseen ihmisena ja perheenjdsenend Rivin 13 aikana
("Samuli on nyt tmmone") &iti katsoo sylissdan olevaan lapseen ja la&kériin osoittaen ndin myos
nonverbaalisesti perusteekseen Samulin (suhteellisen) terveyden ja hyvinvoinnin
("tdmmone").Varsinainen tulevaa raskautta koskeva kanta ilmenee riveilta 8,10 ja 13: "elhd sitd ois
voinu kes- (.) miks ois keskeyttany” ja”ja miks keskeyttéis seuraavankaan”. Asiakkaan mielesta
siis keskeyttamiselle el olisi perusteita mahdollisessa seuraavassa raskaudessa. Asiakkaan perustelu
pohjautuu sille olettamukselle, ettd mahdollinen tuleva lapsi olisi samanlainen (terveydeltéan tai
muuten) kuin olemassa oleva lapsi. L&8kéri on aikaisemmin kertonut mahdollisen tulevan lapsen
sairauden (jos silléa olisi sama sairaus) olevan todennékdisesti oirelltaan samankaltainen kuin
olemassa olevalla lapsella, mutta on my6s mahdollisuus siihen, etté oireet voisivat olla vaikeampia
Asiakas muotoilee kannanottonsa osittain pariskunnan yhteiseksi kertomalla, ettd he ovat " sillon
alussa’ puhuneet asiasta yhdessa. Abortinvastaisen kategorisen moraalisen kantansa naisasiakas sen
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sijaan muotoilee omaksi henkilokohtaiseksi kannakseen ” mé oon ite aborttii vastaan”. Aiti implikoi
Sitg, etté raskaudenkeskeytyksella tulisi olla hyva syy: ” miks ois keskeyttany. ja miks keskeyttais
Seuraavankaan” ja etté tassi tapauksessa tarpeeksi hyvaa syytaei ole.

Asiakas kasittelee téssa selektiivista raskaudenkeskeytystd moraalisena paatoksena. Kategorinen
moraalinen kanta aborttia vastaan on jo itsesséén tapa ilmaista, etta kannan valinta on moraalinen
paétos. Lisdksi sen implikointi, etté raskauden keskeytykselle tulee olla hyvé syy (jotatassa
tapauksessa hanen mielestdan ei ole), tuottaa padtokselle moraalisen luonteen. Asiakas myos
orientoituu siihen, etté hanella on episteeminen etuoikeus raskauden keskeytysta koskevaan
kannanottoon eli hanen (tai pariskunnan) kanta on ensisijainen ja hanella on ensisijainen paasy
omiin gjatuksiinsajatunteisiinsa (ks. Pomerantz 1980, Sacks 1984, Heritage & Raymond 2005).

Asiakas voi esittda kannanottonsa myos |&8karin esittaman sikiddiagnostiikkaa koskevan
tiedonannon jalkeen. Esimerkissé 4 perheen vauva on askettain kuollut sairastamansa syndrooman
aiheuttamaan sydanpysahdykseen. Kyseessa on kromosomivirheestd aiheutuva oireyhtyméa, joka
harvinaisissa tapauksissa voi aiheuttaa my6s vaikean sydanvian. Lapsen diagnoosi on selvinnyt
vasta kuoleman jalkeen. Tassa [a8kéri kertoo, etta asiakkaiden riski saada toinen samaa tautia
sairastava lapsi on sama kuin muulla véestdlld, mutta sairaus voidaan kuitenkin haluttaessa tutkia
geenitestilla sikiosta (diti on raskaana). Laakérin tiedonantoa on analysoitu edellisen luvun
esimerkissa 8 (s. 97-98). Ladkari antaa tiedon implikoimalla, ettei suosittele testausta. Asiakas
vastaakin téhan tiedonantoon ilmoittamalla oman kantansa; hén ei halua sikiédiagnostiikkaa.
Asiakas kasittelee 188kérin tiedonantoa tarjouksena, jonka han torjuu.

Esimerkki 4
PN 5

L: >eli< .hhh nyt sitte (0.3) niinku (.) jos gjatellaan teién
tilannetta ni voi sanoo et tota noin ni - se (.) todenndkdsyys
et tell tulistoinen lapsi jol on téa (diagnoosi) (0.5) jasit
(.) niin tota (0.5) ni se on (.) samaa suuruusluokkaa ku
vaestos yleensa eli ehka yhden (.) yks kymmenest tuhan®nesta’.
(2.5)
L: et ku ainahan on niinku mahdollisuus etta  lapsella[- on

~N o o B~ N B
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8 M: [m-hm.
9 L: jotain (0.5) >et se< (.) e 00 niinku oleellisesti suurempi

10 ollenkaan ku mita véestds °on° ja (.) nyt tota noin ni (0.5)
11 niin (.) sindnsa taa (diagnoos) ni tda haviamani se

12 ~voidaan - kyl tutkii istukasta.

13 (0.7)

14 L: [e jos sen haluaatunnet[tavan.

15 —N: [mm, [.joo mut en mie siihe ru[ pee,

16 L: [mm.

17 (0.5)

18 —N: >et siin on< - kuitenki keskenmenoriski ja sitte et

19—  jos-onnisitte on.

20 ()

21 L: mm. (.)ju[st.

22 —N: [et koska kuitenki voi eléa

23 (0.5)

24 L: jooja(.) [jatéan e tarvi >ollenkaan< (.) toistuu
25 —N: [niinku pitkaanki.

26 L: distdmmdses muodossa jos se toi- sehén el toistu,
27  N: mm.

28 (0.5)

Asiakas vastaanottaa |88kérin tiedonannon sikiodiagnostiikan mahdollisuuksistarivilla 15 " mm” —
minimipalautteella. Asiakkaan kannanotto alkaa sisddnhengitetylla” .joo” —partikkelilla, jolla
asiakas ilmaisee olevansa tietoinen sikitdiagnostiikasta. Han jatkaa " mut en mie siihe rupee’, jolla
hén ilmaisee kéasittelevansa |&8karin tiedonantoa tarjouksena, jonka tassa torjuu. Han esittéa kolme
perustetta télle kannalleen (olla osallistumatta istukkatutkimukseen). Rivilla18 " et siin on kuitenki
keskenmenoriski” kasittelee istukkandytteen ottamista l&8ketieteellisend toimenpiteena:
istukkanaytteen ottamiseen liittyva keskenmenoriski on suurempi kuin riski saada kyseista tautia
sairastava lapsi. Samallarivilla esitetty toinen peruste ”ja sitte et jos on ni sit on” siirtéa perusteet
sairauden merkitykseen: asiakkaan ndkokulmasta ei ole merkityksellistd, vaikkatulevallalapsella
olisikin kyseinen sairaus. Kolmas peruste riveilla 22 ja 25 " et koska kuitenkin voi elda. niinku

pitkaanki” liittyy siihen, ettd sairauden merkitys on pieni verrattunasiihen, ettélapsi voi eléa
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Perheen vauvan kuolema ndkyy myds tassa didin esittdmassa kannanotossa perusteena sille, etta
sairaudella el ole merkitysta, jos lapsi voi eléd. Ladkari on aikaisemmin kertonut asiakkaille, etta
perheen lapsen kuoleman aiheuttanut sydanpysahdys on harvinainen komplikaatio ja ettd vaikka
perheeseen syntyisikin toinen samaa syndroomaa sairastava lapsi, todennakdisesti elinaikaennuste
olisi suunnilleen sama kuin muulla vaest6lla. Tassé kannanotossa ndkyy hyvin se, kuinka asiakas
tuo keskusteluun Mishlerin (1984) termein " elamismaailman &nen” eli kokemuksensa lapsen
kuolemasta, vaikka |&&kari on aiemmin kasitellyt asiaa riskinumeroiden ja |ééketieteen
testausmahdollisuuksien kautta eli ” |&8ketieteen danelld”.

Edellisissa esimerkeissa asiakas on esittanyt kantansa raskauden keskeytysta vastaan. Asiakkaat
voivat myds ilmaista kantansa sikiotestauksen ja selektiivisen abortin puolesta, kuten esimerkissa 5.
Esimerkki on samalta vastaanotolta kuin esimerkki 2 (s. 115) ja aikaisemmin naisasiakas on
kysynyt 1&8kérin kantaa siihen, kannattaisiko hdnen menna sikiotutkimuksiin mahdollisen tulevan
raskauden aikana. Esimerkki 5 on jatkoatélle keskustelulle ja ennen esimerkin alkua |&&kéari on
kertonut istukkatutkimuksen yksityiskohtia. Naisasiakas el misséan vaiheessa eksplisiittisesti kerro,
ettd alkoo menna sikittutkimukseen, jos tulee raskaaksi, vaan pohtii asiaa monelta eri kannalta.
Kaikki hénen esittdmansa perusteet ovat kuitenkin sikiotutkimuksen (geenitestin) ja selektiivisen
abortin puolella, joten voidaan sanoa, etta han ilmaisee implisiittisesti kantansa geenitestauksen ja
selektiivisen raskaudenkeskeytyksen puolesta. Puoliso esittéd myohemmin oman eriavan kantansa
(ks. esimerkki 8, s. 131).

Esimerkki 5

PN 6

1 L: geltistukan reunasta (0.6) [reunasta otetaan pieni (0.4)
2 N [mm.

3 L: paa

4 (0.4)

5 N: joo.

6 (2.0

7 N: niin ku aattelee toisaalt sita etta ni on tos alkuvaiheessa
8 niinku tavallaan se keskemmenon riski koko gjan niinku
9 muuten[Kin ettg,

10 L: [Joo niin on et et tossa (0.4) tos vaiheessa
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((9 rivia poistettu)
11 N: >jajust< ku aattelee sité et toisaalta kuitenkin sit jos méa

12
13
14
15
16
17
18
19
20
21
22
23
24
25
26
27
28

(0.4) herkistyn kovasti t(h)ai niinku muuten pyorittelen
mieles sitd asiaa koko gjan ja se on kuitenki (0.4) pitka
(.) alkase raskauski ettd (0.6) sita taytyy [meijav vaa

L: [mm.

N: puhuaja(.) miettii etta.
(0.9)

L: [mm.

N: [toisaalta oishan se nyt ihan hirveetd saada se sairas lapsi.
(0.9)

N: jasillalaillasit kuitenki kattoo sitg,
(0.9)

L: mm.

N: elaméasilleen?

(2.0)

L: nii [joo.

N: [tavallaan kun t&8 on kuitenkin mahdollistatélla lailla
teha.

((46 rivia poistettu: vertailua Downin syndroomaan))

29 N: et vailkka méniinku daunist saisin tietda niim maen niinku

30
31
32
33
34
35
36
37
38
39
40

(.) todellakaan tieda mi- mitd méa haluaisin haluaisinko ma
aborttiavai [en et se ois semmonen tos iso
[joo.
Iso [asia sitte.
[mietinndn aihe.

()

. toisaalt téa taas sit ku t&8 on kuitenkin lapsi sitte

menehtyis siihen ni,
nii.
Sité aattelee sitd hanen karsimyg[téan.

[nii.
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Naisasiakas esittda tassa kolme erilaista perustetta sikiodiagnostiikan ja selektiivisen abortin
puolesta: 1) keskenmenon riski on olemassa joka tapauksessa ja nousisi vain hieman testista johtuen
(riveilla7-9), 2) vanhempien karsimykset: " herkistyminen” raskauden aikana (ellei tiedd, onko lapsi
terve vai vakavasti sairas) riveilla 11-14 ja se, ettd vanhemmille olisi " hirveetéd saada sairas lapsi” ja
katsoa hanen elamaansa (riveilla 19-24) ja 3) lapsen karsimykset: lapsi menehtyisi pienené (riveilla
36-37) jakérsisi (rivi 39).

La&dkari on aiemmin kertonut, ettdistukkandytteen ottamiseen liittyy keskenmenon riski. Asiakkaan
vuoro riveilla7-9 arvioi yleiseen tietoon vedoten (eksplikoimatta tiedon |ahdettd), ettd raskauden
alkuvaiheessa on olemassa joka tapauksessa keskenmenoriski. L88karin kerrottua, ettariski kasvaa
ndytteen ottamisen vuoksi noin prosentin, asiakas arvioi tdman sanallisesti " nii et el sekaan nyt
hirveesti” (el naytetty litteraatiossa). Taman jalkeen asiakas ottaa esille omat mahdolliset
tunnereaktionsa raskauden aikana jos sikion tilannetta ei tiedeta (rivit 11-14). Han pohtii, ett&
epavarmassa tilanteessa han saattaisi ” herkistyd’ raskauden aikana. Sen jalkeen hén siirtyy
yleisemmaélle tasolle: " oishan se nyt ihan hirveeta saada se sairas lapsi” (rivilla 19). Téssa han
vetoaa molempien vanhempien, mahdollisesti my6s muiden l&heisten kdrsimyksiin, jos lapsi olisi
vakavasti sairas jakuolisi pienend Viimeinen perustelu liittyy lapsen kdrsimyksiin: lapsi kérsisi ja
menehtyisi nuorena (riveilla 36-37, 39). Tama perustuu kokemuspohjaiseen tietoon kyseisté tautia
sairastavasta lapsesta lahisuvussa ja |é8kérin aikaisemmin antamaan tietoon taudin tyypillisesta
kulusta.

Kaikki ndma asiakkaan esittdmét perustelut implisiittiselle kannanotolle sikiddiagnostiikan ja
selektiivisen abortin puolesta alkavat sanalla "toisaalta’ (rivit 7, 11, 19 ja 36). Asiakas tuottaa naméa
perusteet vastakkainasetteluna istukkandytteen ottamiseen liittyvalle keskenmenoriskille. Vaikka
riski hieman kasvaakin ndytteenoton vuoks, asiakkaan mielestéd on olemassa kuitenkin hénen
mainitsemansa perusteet sille, etta sikio kuitenkin testattaisiin. Asiakkaan kannan voi lukea myds
riveiltd 27-28: "tavallaan kun t&8 on mahdollista tdlé laillatehd’. Asiakas myds kertoo riveilla 29-
31 ja 34, ettajos mahdollisellatulevalla lapsella todettaisiin Downin syndrooma, han el tietéisi,
haluaisiko aborttia. My0s tagta voi tulkita, etté puheena olevan taudin kohdalla han tietég, mita
haluaa tehda (testauksen ja selektiivisen abortin jos lapsi on sairas).

Naisasiakkaan puhe ndyttda olevan suunnattu la8karin lisdksi myos puolisolle. Kyseisen
keskustelun aikana puoliso istuu hiljaa seuraten keskustelua, mutta osallistumatta siihen. Puoliso

ilmaisee my6hemmin vastaanotolla useampaan kertaan oman kantansa, jonka mukaan sairaan
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lapsen saamisen riski on pieni ja han olisi valmis ” kokellemaan™ lapsen hankkimista ilman
testaamista. Perustelut sikiodiagnostiikan ja mahdollisen selektiivisen abortin puolestatoimivat
myos siina tarkoituksessa, etta asiakas ilmaisee niilla omaa kantaansa puolison erilaista kantaa
vastaan ja hakee myds |aakéarilta samanmielisyytta omalle kannalleen (ks. essimerkki 8, s. 131).
Episteemisesti asiakas implikoi t&ssi esimerkissa sitg, ettd hanella on ensisijainen oikeus
kannanottoihin sikiddiagnostiikkaan osallistumisen ja selektiivisen abortin suhteen (k&ytannossa
Suomessa &idilla on my6s viimesijainen paatosvalta sikiodiagnostiikan ja abortin suhteen).
Erityisesti tama nakyy riveilla 11-14, kun asiakas puhuu omasta mahdollisesta ” herkistymisestaan”
raskauden ailkana. Tama sikiddiagnostiikkaa puoltava peruste koskee pelkastdan hanen mahdollisia
tunteitaan ja nain ollen vain hanell&a on pdasy niihin ja episteeminen oikeus esittéd (hypoteettisia)
tunteitaan koskevia perusteita. Vaikka naisasiakas riveilla 14 ja 16 merkitsee padtoksentekoa
koskevan keskustelun pariskunnan yhteiseksi (" sita taytyy meijév vaa puhua ja miettid’), riveilla
29-31, 33 han kuitenkin implikoi, etta selektiivista aborttia koskeva padtts on hdnen
henkil6kohtainen valintansa (" mé en niinku todellakaan tieda mitd mé haluaisin”). Asiakkaan
puheessa paatoksenteko on prosessi, jossa pariskunta neuvottelee, mutta paétoksen tekee
(nais)asiakas itse. Esittamalla perusteita sikiodiagnostiikan ja selektiivisen abortin puolesta
naisasiakas kdy samalla implisiittista neuvottelua puolisonsa kanssa.

Kuten edellisessékin esimerkissd, myos esimerkissa 5 ndkyy hyvin se, kuinka " |é8ketieteen
maailma’ ja” elamismaailma’ (Mishler 1984) kohtaavat tiedonantomallin keskusteluissa. L aakari
pysyttelee tiedonannossaan ” |&8ketieteen maailmassa’ kertomalla sikiddiagnostiikan k&ytannon
suorittamisesta jariskeistd. Asiakas tuo keskusteluun ” elamismaailman” puhumalla arkielamén
tietoon liittyvasta yleisesta keskenmenon riskistd, omasta potentiaalisesta emotionaalisesta
herkistymisestdan raskauden aikana, sekd mahdollisista omista ja lapsen karsimyksista. Laékari ei
osallistu keskusteluun asiakkaan esille tuomista ” eldmismaailman” asioista muuten kuin
neutraaleilla, vastaanottavilla minimipartikkeleilla” mm”, "nii” ja”joo” . Laskari ei nayta
kannustavan tai tukevan ” elamismaailman” ndkokantojen keskusteluun tuomista, mutta el
myodskadn keskeytd, estéatai jata huomiotta asiakkaan el&mismaailmaa koskevaa puhetta, niin kuin
joissain tutkimuksissa on todettu 188ké&rin vastaanotolla tapahtuvan (mm. Mishler 1984, Barry et al.
2001). La&kari ja asiakas toimivat myos téssa esimerkissd omilla” tonteillaan”, 188kéri oman

! Joissain yhteyksi ssi minimiresponssien voidaan nahda olevan saman- tai erilinjaisia edeltavan vuoron suhteen
(Sorjonen 2001a), mutta tassa yhteydessé prosodia (hiljaisella 8&nella puhutut, "jatkavat” responssit) tukee tulkintaa,
jonka mukaan paautteet ovat neutraalgja.
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| 88ketieteellisen asiantuntemuk sensa piirissa ja asiakas oman arkiel@méansé ja omien tunteidensa

asiantuntijana.

6.3 Asiakkaan kantaa tukevat vuor ot

Asiakkaan esitettyd kantansa sikiodiagnostiikasta jaltai selektiivisesta abortista lédkarin nk.

" kolmannet vuorot” ovat tyypillisesti asiakkaan kannan kanssa samanlinjaisia, asiakkaan kantaa
tukevia. Ensimmaéisena vuorona sikiodiagnostiikkakeskusteluissa toimii siis [aékéarin tiedonanto,
skiodiagnostiikkaa koskevatarjous tai implisiittinen kannanotto, toisena vuorona asiakkaan
tuottama tiedon vastaanotto ja/tai kannanotto ja kolmantena vuorona lé&kéarin tuottama vuoro, joka
vastaanottaa asiakkaan kannanoton. Nama la&kéarin kolmannet vuorot voivat olla samanlinjaisuutta
osoittavia minimipalautteita tai konstruoituna dialogina esitettyja toisten asiakkaiden kannanottoja.
Joskus l&&kari voi joutua myds tasapai nottelemaan asiakkaiden erilaisten kantojen valilla ja
tukemaan molempia, samalla pysytellen itse kannaltaan neutraalina.

6.3.1 Samanlinjaiset minimipalautteet

Suomenkielisessd arkikeskustelussa samanmielisyytta tai samanlinjaisuuttailmaistaan usein
minimipalautteilla kuten " nii(n)” ja”joo” (Tainio 1996, Sorjonen 2001a). Tama periaate patee myos
institutionaalisissa keskusteluissa. Seuraavaksi analysoin |&8kéarin responsseja aiemmin esimerkissa
3 analysoimaani asiakkaan kannanottoon. Asiakas kertoo, ettd on aborttia vastaan ja etta
selektiiviselle raskaudenkeskeytykselle el ole syyta L&8kéri esittéa samanlinjaisia minimipalautteita
asiakkaan kannanoton aikana ja sen jalkeen (esimerkki 6), ja my6hemmin kertoo nk. ” konstruoituna

dialogina’, kuinkatoiset perheet suhtautuvat kyseisen kaltaiseen tilanteeseen (esimerkki 7, s.128).

Esimerkki 6
PN 1

1 N: mepuhut[tiinki sillon alussa et vaik ois saanu tietaakki

2 M: [Ffenmaois( )’

3 N: kumaoon ite aborttii vastaan [ku mei& Samuli on semmonen
4— L. [nii.

5 N: kuseonni ei[hd sitd ois voinu kes- (.) miks ois

6 L: [Nii. . ei.
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7 N: keskeyttany.

8 — L: joo.

9 (0.5)

10 N: jamiks keskeyttéis seuraavankaan ku Samuli on nyt tdmmone.
11— L: mm.

12 (1.5)

13 —L: nii.

14 (2.5)

Rivilla 4 188kéari esittaa ensimméaisen samanlinjaisen ” nii” —palautteen. Se vastaa asiakkaan
vuorossa kohtaan ” ma oon ite aborttia vastaan”. Rivin 6 " nii” on samanlinjainen ja kohdistuu didin
arvioon Samulista”ku meién Samuli on semmonen ku se on”. Molemmat edella kuvatut " nii” -
partikkelit vastaanottavat é@idin esittdmia perusteita ilmaisemalleen kannalle (aborttia vastaan).
Rivin 6 el. el.” taas ennakoi didin esittdmaa perustelua siita, ettd Samulia ei olisi ollut syyta
abortoida. Netulevat heti adin”el” sananalun jalkeen (rivilla5”elh@’) jatoistavat sen. Laakari
paéttelee siis asiakkaan esittamista perusteluista, etta asiakas esittéd abortin vastai sen kannanoton ja
ilmaisee samanlinjaisuutta sen kanssa. Rivin 8 ”joo” on luonteeltaan neutraali eik& siis ilmaise
saman- eika erimielisyytta, vaan on lahinna topiikkia lopettava responssi. Aidin jatkettua
kannanottoaan rivilla 10 188kéri viela esittéd” mm” —minipalautteen rivilla 11 jatauon jalkeen " nii” -
palautteen rivilla 13, mitk& osoittavat samanlinjaisuutta asiakkaan kanssa ja pohjustavat 1&8karin
seuraavaa vuoroa. Rivien 11-14 |88kérin vuorojen jataukojen aikana laps kitisee ja diti orientoituu
lapseen. Nonverbaalillaviestinnalla aiti siis implikoi pdétténeenséd oman kannanottonsa. (Toisissa
tilanteissa éiti orientoituu 188karin puheeseen, vaikka lapsi kitiseekin hénen sylissdan, joten lapseen
orientoituminenkin on valinta vuorovaikutuksessa.) L 88ké&ri jatkaa tasta tuottamalla
samanlinjaisuutta osoittavan kertomuksen siitg, kuinka toiset samassatilanteessa olevat gjattelevat
asiasta (seuraava esimerkki ).

6.3.2 Toisen asiakkaiden kokemuk set

Arkikeskustelussa kertomuksen esittamisen jalkeen toinen keskustelija voi tuottaa nk. "toisen
tarinan” (second story, mm. Sacks 1992, val. 11, 3-16, 249-260). Kertomalla toisen tarinan
ensimmaisen tarinan kuulija ilmaisee ymmarryksensa ensimmaisesta tarinasta. Toisessa tarinassa on
yleensi samankaltainen topiikki kuin ensimmaisessa ja se vastaa henkilorakenteeltaan ja

asetelmaltaan ensimmaista tarinaa (ibid.). Institutionaalisissa tilanteissa toisia tarinoita voidaan
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kayttéa terapeuttisiin tarkoituksiin, kuten esimerkiksi AA-kerhossa (Alcoholics Anonymous), jossa
ilmaisevat ymmartavansa toisten kokemukset, olevansa” samassa veneessd’ (Sacks 1992, val. 11,
260). Toisenlaisissa institutionaalisissa tilanteissa, kuten psykiatrin vastaanotolla, toisten tarinoiden
esittdminen on taas rgjoitettua (ibid.). Myos perinndllisyysneuvonnassa institutionaalinen rooli
rajoittaa asiakkaan tarinoihin vastaamista |88ké&rin omia kokemuksia kayttamalla (vaikka hanella

niita olisikin).

Esimerkissa 7 188kéri kertoo jonkin verran epéatéaydellisen toisen tarinan, jossa toimijana ovat muut
samassa tilanteessa olevat asiakkaat. Aiti on aiemmin (esimerkissa 3, s. 118) kertonut, kuinka han
(tal pariskunta) on tullut siihen kantaan, mika hanell&/heilla nyt on (abortin vastainen) jamilla
perusteilla. Téssa ladkari kertoo, mitd muut samassa tilanteessa olevat asiasta ajattelevat ja milla
perusteilla. Vaikka kertomuksessa ei ole esimerkiksi gjalista etenemistéd ja se on muun muassa tassa
suhteessa tarinana epataydel linen, voi sen tulkita toiseksikertomukseksi, joka osoittaa

samanlinjaisuutta asiakkaan kertomuksen ja kannanoton kanssa.

Esimerkki 7
PN 1

1  N: jamikskeskeyttéis seuraavankaan ku Samuli on nyt tdmmone.
2 L: mm.

3 (1.5

4  L: nii.

5 (2.5

6 — L: yleensa (1.5) ku gjattelee perheita joita téssa tapaa ja

7 —  jotkapohtii vaik mahdollisia raskauden keskeytyksid niin

8 —  usainhan .hhh sen tyyppiset taudit jotka on hirveen vaikeita

9 —  janopeesti etenevidjalapsi on ollu kauheen (.) kivuliaan
10—  tuntune ni semmoset on ne [joita vanhemmat eniten pelkéa ja
11 N [nii joo.

12 — L: tantapasia (0.7) tan tapasiin sitte suhtautuu aika monet (.)
13—  monet just silldlailla etté kylla sit (.) kyll&a tommosen

14 —  taudin kanssa pérjda.

15 N: mm. joo.
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16 (0.6)

La&kari aloittaatoisen tarinan sanalla”yleensd’ rivilla 6. Han kertoo tarinansa yleistyksena siita,
miten hénen tapaamansa asiakkaat suhtautuvat asiaan (" yleensd” rivilla 6, "useinhan” rivilla 8 ja
"alka monet” rivilla12). Han sitoo toisen tarinan asiakkaan kertomukseen aloittamalla puhumalla
perheistd, joita 188kéri vastaanotolla ("t&ssd’) tapaa ja jotka pohtivat mahdollisia raskauden
keskeytyksid. Puhumalla” perheista joita tassitapaa’ 188kari osoittaa omaa asiantuntijuuttaan
asiasta. Han ilmaisee tavanneensa |ukuisia samassa tilanteessa olevia perheita ja tietavansg, miten
nama suhtautuvat asiaan. Perheiden tilanteeksi |a8kari méérittelee t&ssa yhteydessa sen, etta nama
" pohtii vaik mahdollisia raskauden keskeytyksi&’. Raskaudenkeskeytys tassa yhteydessa ilmenee
siis mahdollisena vaihtoehtona, jota pohditaan. Ladkéri luo kontrastin asiakkaan kertomukselle ja
kannanotolle nostamalla asiakasperheen tilanteen (suhteellisen terve lapsi) vastakohdaksi
toisenlaisen tilanteen, jossa perheen lapsella on vaikea ja nopeasti eteneva tauti, josta lapsi karsii
(rivit 8-10). "Hirveen” rivilla 8 ja” kauheen” rivilla 9 ovat &ri-ilmaisuja (extreme case
formulations, Pomerantz 1986), jotka korostavat ndiden lasten kérsimyksia ja luovat moraalisen
oikeutuksen sille, etta téllaisten lasten vanhemmat pelk&dvéat saada toista samanlaista lasta. Léakari
vertaatallaisten toisenlaisten asiakkaiden tilannetta kyseisten asiakkaiden tilanteeseen ”tan

tapasiin”, jonka kanssa " aika monet” kokevat pérjaavansa.

L&&kari osoittaa siis samanlinjaisuutta asiakkaan kertomuksen kanssa kertoessaan toisen tarinan,
joka kertaa asiakkaan esittaman kannanoton pééelementit. Asiakkaan kertomuksessa toimijana eli
kannan muodostajana on toiminut asiakas ja hanen puolisonsa. Ladkérin toisessa tarinassa

milla perusteillaja mihin lopputulokseen pariskunta ja asiakas itse ovat tulleet pohtiessaan
raskaudenkeskeytyksen oikeutusta. Ladkarin toisessa kertomuksessa on sama orientaatio:
toisenlaisilla perusteilla (vakavampi sairaus) asiakkaat ovat suhtautuneet eri tavalla, samoilla
perusteilla (suhteellisen terve lapsi) toiset asiakkaat ovat tulleet samaan johtop&dtokseen kuin
kyseiset asiakkaat. Lagkarin kayttamét sanavalinnat " yleensd”, ”useinhan” ja” aika monet”
ilmaisevat myds samanlinjaisuutta (verrattuna esimerkiksi siihen, jos laékari kéyttaisi ilmaisuja
"joskus’, "harvoin” tai ” jotkut”).

"Toisd latarinalla’ [&8kari ilmaisee tukevansa asiakkaiden kantaa abortin suhteen. La8kéri el
kuitenkaan kertomuksessaan ilmaise, etta asiakkaista kukaan olisi paatynyt aborttiin, vaan kertoo,
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implisiittisesti viittaavan siihen, etta témankaltaisissa tilanteissa vanhemmat voisivat paéya
raskaudenkeskeytykseen, jos sikioll& todettaisiin samanlainen tauti kuin perheen ensimméisella
lapsella (1&8karin kertomuksissa perheissa on jo lapsi, jolla on vaikea sairaus). ”Kylla tommosen
taudin kanssa parj&d” riveilla 13-14 taas viittaa siihen, etta tdlaisten lasten syntyméi ei yriteté
ehkaista eli téllaisten lasten vanhemmat eivét pdady aborttiin. Tama tukee asiakkaan aikaisemmin

ilmai semaa kantaa.

L&dkari esittda toisen tarinansa nk. "konstruoituna dialogina” (constructed dialogue, Tannen 1989)
eli kertoo gitd, mitatoiset ihmiset ovat sanoneet. Kayttamalla tallaista muotoa dli esittamalla
kannanoton toisten asiakkaiden "suulla” 1&&kéri voi tukea asiakkaan kantaa, mutta hanen tarvitse
ilmaista omaa kantaansa asiasta. T&méa on yksi tapa, jolla |188kéri voi toteuttaa professionaalista
neutralismia, jota kaytetdan tydvalineend myos monenlaisissa muissa ingtitutionaalisissa tilanteissa,
kuten esimerkiksi uutishaastatteluissa (Clayman 1992), oikeuden istunnoissa (Atkinson 1992) tai
perheasioiden sovittelussa (Greatbatch & Dingwall, 1999) .

6.3.3 Asiakkaiden erilaisten kantojen vélilla tasapainottelu

Joskus perinndllisyysneuvontavastaanotolla saattaa kayda niin, etté pariskunta on keskenaan eri
mielta siitd, miten mahdollisessa tulevassa raskaudessa tulisi toimia. He sagttavat olla jopa eri
mielta siitg, tulisiko lapsia ylipaétaan hankkia. Ladkari on silloin hankalassa vélikadesss, koska
hanen tulisi pysya itse puolueettomana naissa erimielisyyksissd, mutta kuitenkin pyrkia tukemaan
asiakkaiden paétoksid. Esimerkissa 8 naytan, kuinka légkéari voi ratkaista téman dilemman.
Esimerkki on samalta vastaanotolta kuin esimerkit 2 (s. 115) ja5 (s. 122). Pariskunnan naisasiakas
on esittdnyt monia perusteita sikiddiagnostiikan ja selektiivisen abortin puolesta ja ndin implikoinut,
ettd hdnen kantansa on positiivinen ndiden suhteen. Miesasiakas taas ilmaisee esimerkin 8 alussa,
ettd hdnen mielestdén riski saada sairas lapsi on niin pieni, etta vois ottaariskin jayrittéé lasta
ilman testausta. Miesasiakas hakee kysymykselléan |&é8kéarin hyvaksyntda télle ajattelulle.
Naisasiakas ja miesasiakas véittelevét riskin suuruudesta ja sen merkityksesta ja hakevat molemmat
la8karin tukea omalle kannalleen. L&a&kari paétyy esittdmaan arvioita, jotkatukevat molempien

asiakkaiden kantoja.
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Esimerkki 8

PN 6

1  M: onkstoi nyt sitte semmonen luku ettavoi (0.8) @hyvalla
2 omallatunnolla@ l&htee kokellee viel “ettd’,

3 )

4 N: mm-m.

5 ()

6 L: no(0.7) maluulenet () et t(h)ota (.) melkein mika tahansa
7 luku on semmonen et voi olla ihan [hyvélla omallatunnol[la,
8 N [mm.

9 M: [joo.
10 (0.5)

11 L: ‘et e sitsiindmielessa[mi-" mitd saniinku (.) gattelit

12 N [mm.

13 L. etd,

14 ()

15 M: niinni siis sita etta (0.5) jos lahetdan tolla luvulla

16 kokeilee jasit se tulee ni (1.5) sit 0j jo aika huonosti

17 ‘varmaan’.

20  N: no niim mut se voihan se riski olla[siina.

21 M [niin nitm mut ett& (0.8)
22 elkstoi oo kumminki aika pieni.

23  N: mm-m?

24 M: riski.

25 (0.4)

26 — L: niin no (.) onhan se absoluuttisesti alle (.) yhden
27—  pro[sentin oleva,

28 M: [nii.

29  N: mm.

30 — L: luku.

31 (0.5)

32 L: etetjossittekavisniin ettdtodellato- (.) todet[tas et
33 N: [mm.
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34 L: (.) tehtas se sikiotutkimus ja todettas etta lapsellaon (.)

35 ontada (.) ni sillon se merkitsissi- (.) si- (.) sitd etta

36 teidn tilanne olis sama ku sun vanhempien tilanne on ollu.
37 N: mm-m. jo[o-0.

38— L: [se on hyvin epéatodennakénen mahdollisuus (0.4)
39> mutetei(.) e téd mitéan ole mahdotonta.

40 N: nii [just joo.

41 —L: [dté el voi sanoo.

Riveilla 1-2 miesasiakas hakee ladkarin hyvaksyntéa kannalleen, etta pariskunta vois yrittéa
lapsentekoailman testej&, koska riski on pieni. Léékari vastaa asiakkaan kysymykseen riveilla 6-7
japyytda lisdselvitysta riveilla 11-13. Kasittelen taman esimerkin alkua moraalin osalta tarkemmin
esimerkissa 13, mutta ndytan sen myos tassa yhteydessa, jotta kavisi paremmin ilmi se konteksti,
jossa ladkari myohemmin tukee asiakkaiden kantoja. Riveilla 15-17 miesasiakas tarkentaa
kantaansa (uudelleenmuotoilun osoitus " niin ni siis sité ettd” rivilla 15) selittamalla, etta pienella
riskiluvulla”kokeiltaessa” sairauden mahdollisuus on pieni. Téssa han edelleen hakee 188karin
tukea kannalleen, jonka mukaan riski saada sairas lapsi on pieni ja k&ytannossa epatodennakdinen.
Naisasiakas taas korostaa rivilla 20 omaa kantaansa, etté riski on kuitenkin olemassa. Tama
kannanotto on suunnattu miesasiakkaalle katsekontaktin avulla. Miesasiakas korostaa jalleen riskin
pienuutta 21-22 ja 24 ja hakee ladkérin kantaa. Pariskunta véittelee keskendan kayttamalla
aloituksia” no niim mut” rivilla 20 ja” niin niim mut” rivilla 21, vaikka miesasiakkaan kysymykset
ovatkin eksplisittisesti suunnattu |&8kéarille, hakemaan taman kantaa. Riveilla 26-27, 30 |88kari
ottaa kantaa riskin pienuuteen esittamalla riskiluvun eri muodossa kuin aikaisemmin. Aikaisemmin
hé&n on ilmaissut riskin olevan 1/300, tassa han ilmaisee saman luvun prosenttilukuna,

" absoluuttisesti alle yhden prosentin”. L&8kari osoittaa samanmielisyytta” niin no (.) onhan”
aloituksella, jossa” niin no” viittaa edellisen vuoron késittelyyn ja—han —pa&te samanmielisyytta
miesasiakkaan riskiarvion ("aika pieni”) kanssa. Tamajarivin 38 arvio " hyvin epétodenndkoinen
mahdollisuus’ tukevat miesasiakkaan kantaa riskin pienuudesta. Toisaalta [é&kari myos tukee
naisasiakkaan kantaa rivilla 39: ”el t&4 mitdan ole mahdotonta” jarivilla 41 "sitd el voi sanoo”. Han
arvioi siis asiantuntijana riskin pieneksi, mutta muistuttaa, etta se on kuitenkin olemassa. Nain han
tukee molempien nékemyksia pysytellen itse neutraalina ja jattéen padtoksenteon pariskunnalle.
Ladkari pysyttelee myds tassa esimerkissd, kuten muulloinkin tiedonantomal lissa, 188ketieteellisena
asiantuntijana, joka voi esittéa arvioitariskiluvuistatai sairauden vakavuudesta, mutta ei ota kantaa
asiakkaiden paétoksiin.
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6.4 Moraali tiedonantomallissa

Luvussa 2 olen kuvannut, kuinka keskusteluun liittyy aina jonkinlaisia moraalisia aspekteja. Vaikka
moraali tuotetaankin aina paikallisesti keskustelussa, jotkin keskustelunaiheet ovat kuitenkin,
ainakin arkigjattelussa, lahtokohtaisesti " moraalisempia’ kuin toiset. Raskaudenkeskeytys on yksi
niista aiheista, joita seké arkielamassa etta | 88ketieteen etiikassa pidetdan moraalisena padtoksena.
Monet uskonnot kieltavéat raskaudenkeskeytyksen kategorisesti, joissain se hyvaksytaan tietyin
perustein. Myos lainsdadanntssa raskauden keskeytysta séddelléén melko tiukasti. Myds niissa
maissa, joissa raskaudenkeskeytys on suhteellisen vapaa, kuten Suomessa, raskaudenkeskeytykselle
asetetaan tietyt kriteerit ja sen suorittamiselle aikaragjat (Laki raskauden keskeyttamisesta
24.3.1970/239). Raskaudenkeskeytyksen voidaan ndhda olevan seka inhimillisesti etté
yhteiskunnallisesti moraalinen kysymys, jossa yhtena dilemmana on se, kenell& on oikeus p&éttéa
siitd, kuka saa syntya. Selektiivinen abortti tuottaa lisdd néita eettisia ongelmia, koska siind
joudutaan paéttamaan myos se, millaisilla kriteereill& ihminen saa syntya. Clarke (1991) on pohtinut
sitg, pitdisikod perinndllisyysneuvojien itsensa asettaa jonkinlaiset rgat sille, millaisillakriteereilla
selektiivisia raskaudenkeskeytyksia tehddan, eika jéttaa paétosta pelkéastéan asiakkaille. Myds
skiodiagnostiikka heréttaa erilaisia eettisia pohdintoja, erityisesti silloin, kun sita tehdaan
tarkoituksena seuloa sairaat siki6t ja abortoida ne (mm. Rothman 2003). L &8ketieteessa tdma usein
ilmaistaan hienovaraisemmin uusien tautitapausten ehkaisyna sikiodiagnostiikan ja
raskaudenkeskeytysten avulla (mm. Ka&aridinen & Hietala 2006). Voidaan siis katsoa, etta
sikivdiagnostiikka ja selektiivinen abortti ovat |ahtokohtaisesi moraalisia keskustelunaiheita®.

Tiedonantomallissa |88karit kasittelevét sikiddiagnostiikkaan ja selektiiviseen aborttiin liittyvaa
padtoksentekoa moraaliselta kannalta vain hyvin implisiittisesti ja hienovaraisesti. He tuottavat
ainoastaan implisiittisid moraalisia kannanottoja sikiodiagnostiikan tai selektiivisen abortin suhteen,
jajos he hakevat asiakkaiden kantaa kyseisiin p&étoksiin liittyen, he tekevat sen implisiittisesti.
L&akarit keskittyvéat antamaan tietoa sikiodiagnostiikan ja selektiivisen abortin |a8ketieteellisista
perusteista, kaytannon jarjestelyistd ja lain méarayksista Tiedonantomallissa nimenomaan asiakkaat
tuottavat omilla kannanotoillaan ja niiden perusteluilla sikitdiagnostiikkaan ja selektiiviseen
aborttiin liittyvan padtoksenteon moraaliseksi. Keskusteluissa moraalin tuottamisessa keskeiseen
asemaan nousevat asiakkaiden oma-aloitteisesti tuottamat kannanotot, joissa he kéasittelevéat

! Taméa d kuitenkaan tarkoita sits, etta sikiodiagnostiikasta e voitaisi puhuailman sen tuottamista moraaliseks.
Esimerkiks on mahdollista, etté [&8karit puhuvat raskaudenkeskeytyksesté (esimerkiks sen suorittamisen aikana) ilman
moraalisia painotuksia.
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padtoksentekoa moraalisena. Ladkérin rooli tiedonantomallin keskusteluissa on antaa tietoa
asiakkaiden paatoksenteon pohjaksi, ei kysyé asiakkaiden kantaatai sen perusteita, esittéd omia
kannanottojatai asettua moraaliseksi toimijaksi.

6.4.1 Ladkarien implisittinen moraali

Aineistossani |88karit kayttavét sikiodiagnostiikasta ja selektiivisestd abortista puhuessaan
p&asiassa sellaisia perusteita, jotka liittyvat mahdollisen tulevan lapsen tai perheeseen jo syntyneen
lapsen terveyteen tai sairauteen, taudin luonteeseen tai riskiarvioiden vertailuun.. Perusteet ovat
osa jonkinlaista kategorisointia, kuten terve/sairas tai vaikea/el vaikea. Vaikka kategorioiden
ka&yttamisen voidaan katsoa sisdltavan jonkinlaista implisiittista moraalia, eksplisiittisesti l1agkarit
eivét ilmaise moraalista kantaansa. L&88kéarien puheessa paatoksenteon perusteiksi nousevat
sairauden vakavuus tai riskin suuruus, siis ” objektiiviset”* |aketieteel liset perusteet. L aakarit
asettavat "vaikeiksi” arvioimansa sairauden tai lyhyen elinaikaennusteen moraalisesti
hyvéksyttavaksi perusteeksi sikitdiagnostiikan ja selektiivisen abortin kayttamiselle, ilmaisten
taman moraalisen asennoitumisen implisiittisesti ja/tai aborttilakiin vedoten. Toisaalta |a8kari
saattaailmaista, ettdjo raskaudenkeskeytyksesta puhuminen " tuntuu hassulta’, kun lapsi on”néin

terve”.

Yksi tapa, jolla l&8kérit voivat kasitella topiikkia moraalisena, on esittda raskauden keskeytys
aarimmaisena vaihtoehtona. Arkikeskustelussa yksi aéri-ilmaisujen (extreme case formulation,
Pomerantz 1986), kuten ainalei koskaan, kaikki/ei kukaan, kayttotarkoituksista on jonkin asian tai
teon oikeaksi tai vaaradks osoittaminen (osoittaa siis moraalista orientaatiota). Esimerkissa 9 |88kari
puhuu raskauden keskeytyksesta &arimmaéisena tilanteena (riveilla 15-16) ja arvioi, etta vanhempien
tilanne on helpompi, koska heidan el tarvitse miettia téta vaihtoehtoa (riveilla 19-20). Tiedonannon
osalta kyseistéd kohtaaon edell& kéasitelty luvussa 5 esimerkissa 5 (s. 82).

! K &ytan tassi jajatkossa sanaa ” objektiivinen” lainausmerkeissd, koska perusteiden vertailu on vain néennéisesti
objektiivista. Esimerkiks kahden riskiarvion vertailu voi olla objektiivista jos tilannetta katsotaan vain riskilukujen
(prosentti- tai suhdel ukujen) vertailuna, mutta tode lisuudessa eri riskien vertailussa on otettava huomioon muitakin
seikkoja kuin riskiluku (esim. kuinka vaikeaksi asianomainen kokee tapahtuman, jota riskiarvio koskee).
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Esimerkki 9

PN 7
1 L:
2 N:
3
4 L:
5
6
7 N:
8 L:
9
10
11
12
13 N
14 L
15—
16 —
17 N:
18 L:
19
20 —
21 N:
22 L:
23
24
25

ettei kavisnéin (0.5) [joo.

[mm.
(3.0
.hhh tast nyt viela tasta #mm# tast seuraavan lapsen
hankkimisesta ni (1.2) tammaoses tilantees ei 0 olemassa
mitaan (0.4) tutkimuksia siin sikiGaikana,
mm-m?
koska & 00 (.) jos olis joku kromosomihéirio ni sillo
vois tutkia lapsivedestd kromosoomit tai istukasta
kromosoomit (1.0) taikka jos ois jotain rakenteessa et
olisjotain (0.5) #06# sydanvikaa taikka (0.3) ragjoissa

jotain >tai muut-< ni vois kattoo ultradanella,

: mm-m?

. eta(.) et miten setilanne nyt siel on (.) ja joissaki

tilanteissa ihan siis (.) raskauden alussa niin etta jopa
keskeytys °ois mahdollinen® [jos sita sit perhe haluaa
[mm-m,

(0.4) .hhh mut tas el nyt o sita sitte (1.2) mahdollisuus

oikeestaan #mm# miettidkkaan joka #88# tavallaahan se on

£helpompiki ettel t(h)arvi semmosta miettiaE mut et[ta se
[mm,

on (0.7) sllalailla hyvétietda etté (0.4) sita

mahdollisuuttatas el 0o et sit vois (0.4) tutkii raskauden

aikana.

(11.0

Riveilla4-6, 8-12, ja 14 |88kéri kertoo asiakkaille, etta mahdollisen tulevan sikion tutkimiseen el

ole mahdollisuutta (kasitelty tarkemmin luvun 5 esimerkissa 5). L&dkari kayttéd kuvauksessaan

rivilla15 sanaa” jopa’ ja konditionaalia”ois’ jotkatuottavat raskauden keskeytyksen a&&rimmaisena
vaihtoehtona ” joissaki tilanteissa’ (riveilta 14-15). Tassa ladkari kasittelee raskaudenkeskeytysta

implisiittisen moraalisena paétoksena. Tassa tilanteessa tosin kysymys raskauden keskeytyksen

moraalisesta oikeutuksesta on hypoteettinen (mihin viittaa myds konditionaali rivilla 16), koska
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testauksen mahdollisuuksia ei ole. Ladkarin toinen moraaliin viittaava ilmaisu liittyy ns. " hyvéaan
uutiseen lopetukseen” (good news exit, Maynard 2003, 177). L&a&kéri esittéa arvion, ettd asiakkaille
on ”helpompaa’, ettel raskaudenkeskeytyksen mahdollisuutta tarvitse mietti&. Huonojen uutisten
(testausmahdollisuutta el ole) hyva puoli on siis se, etteivét asiakkaat joudu tekemdan vaikeaa
padtosta mahdollisesta raskauden keskeyttamisesta. Tama toinen kannanotto rivilla 20 on lausuttu
hymyilevalla &nelld, mika tuottaa vuoroon arkaluonteisen sdvyn (ks. Haakana 2001a,b). L aakari
nayttaa orientoituvan siihen, ettéa tama” hyva uutinen” ei valttamatta lohduta asiakkaita, jos he
haluaisivat valttéa toisen vammaisen lapsen syntymista. Myds tamé lopetus tuottaa
raskaudenkeskeytykseen liittyvan padtoksen implisiittisesti moraalisena, koska se implikoi tallaisen
padtoksen tekemisen olevan yleensa vaikeaa.

Edella monissa esimerkeissa kuvatulla vastaanotolla PN 1 188kéri on késitellyt useassa otteessa
paédtoksentekoa implisiittisesti moraalisena. Esimerkissa 10 han esittda kannanoton, joka koskee
raskaudenkeskeytyksesta puhumista. Han ilmaisee implisiittisesti asiakkaalle, ettd hanesta
raskaudenkeskeytyksesta puhuminen on moraalisesti (tai eettisesti) arveluttavaa kyseisen kaltaisessa
tapauksessa, jossa perheen lapsi on suhteellisen terve (ja puhutaan samankaltai sen lapsen
abortoimisesta). Ladkari siisimplikoi, etté kyseisen kaltainen sairaus el hanen mielestéan olisi
moraalisesti pateva peruste raskauden keskeytykseen.

Esimerkki 10
PN 1

1 L: £tuntuu hiukan hassulta nyt puhua téssa raskauden
2 keskeyt[tamisesta ja muuta kun (.) han on néin terve [ja,£

Myo6hemmin samalla vastaanotolla |&é8kari tukee asiakkaan esittaméaé moraalista kantaa, jonka
mukaan kyseisen kaltainen sairaus ei ole peruste abortille. Esimerkissa 11 (kasitelty tarkemmin
esimerkissa 7, s. 128) hén esittaatoisten asiakkaiden nimissa kannanoton, joka tukee asiakkaan
ilmaisemaa moraalista, abortin vastaista kantaa.
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Esimerkki 11

PN 1

1 L: yleensa(1.5) ku gjattelee perheita joita tassi tapaa ja

2 jotka pohtii vaik mahdollisia raskauden keskeytyksia niin

3 useinhan .hhh sen tyyppiset taudit jotka on hirveen vaikeita
4 janopeesti etenevid jalapsi on ollu kauheen (.) kivuliaan

5 tuntune ni semmoset on ne [joita vanhemmat eniten pelkda ja
6 N: [nii joo.

7 L: tantapasia (0.7) tan tapasin sitte suhtautuu aika monet (.)

8 monet just silld lailla ettéa kylla sit (.) kylla tommosen

9 taudin kanssa pérjéa.

Vield mybhemmin, essmerkissa 12, 188kéri irtisanoutuu paétoksentekijyydesta ja kertoo asiakkaalle,
mita laissa raskauden keskeytyksestd sanotaan. T&ssd moraalinen toimijuus osoitetaan asiakkaalle,
jonka pitda paéttaa, mikaon ”vakava sairaus’, eli peruste raskauden keskeytykselle.

Esimerkki 12

PN 1

1 L: muttatota: (2.0) mutta jokatapauksessa £méa aina kerron néa
2 kaikki mahdollisuudet koska (0.5) koskamun mielest se e 00
3 mun asia niista paattda. £

4 N: £E#fmmAE

5 M: £#hm-hm#E

6 (0.5)

7 L: meidan aborttilakihan on sellanen ettd se (.) sanoo aikasillai
8 vdljasti (0.5) raskausviikkoon kakskyt asti (.) oikeestaan etta
9 tota: (0.5) et jos on syyta epailla et lapsella on vakava sairaus
10 niin vanhemmat voi halutessaan (.) anoaraskauden keskeytysta
11 ja(.) siind niinku tavallaan jaa niinkun (.) vanhempien

12 mietittavaks se et mika on se vakava sairaus et se laki ei

13 mitenk&an luettele et ndma ja ndma sairaudet “vaan (.) vaan
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14 sin on niinku tdmmodnen .hhh tdmmodnen l1ahtékohta.”
15 (4,0) ((aiti antaa lapselle maitopullon))

Edell& kuvatuissa esimerkeissa 10-12 |&8kérin puheessa moraali esiintyy hienovaraisena. Laakari ei
asetu moraaliseksi toimijaksi, vaan painvastoin eksplisiittisesti sanoutuu irti paatoksenteosta ja
moraalisesta toimijuudesta (esimerkki 12, rivit 1-3). L&8kérit eivét ota kantaa sikiodiagnostiikkaan
tal selektiiviseen aborttiin liittyvaan moraaliin edes silloin, kun asiakas sita eksplisiittisesti kysyy.

Esimerkissd 13 asiakas esittéa 1aakarille moraalisen kysymyksen, joka koskee lapsen hankkimista.
Han hakee kysymyksel|&dan 188kérin vahvistusta kannalleen, etté pariskunnan riski saada sairas laps
on niin pieni, ettalapsen tekemista voisi ”kokeilla’ ilman sikiddiagnostiikkaa. Erityisen
moraaliseks asiakkaan kysymyksen tekee hanen kayttamansa sanamuoto ” hyvalla omallatunnolla’,
joka viittaa uskonnolliseen tai moraaliseen agjatteluun. L&8kéari ei ota kantaa asiakkaan kysymaan
asiaan, vaan k&antaa keskustelun yleisemmalle tasolle. Mydhemmin [&8kéari tukee molempien
asiakkaiden kantoja (ks. esimerkki 8, s. 131).

Esimerkki 13
PN 6

(0.9

M: onkstoi nyt sitte semmonen luku ettd voi (0.8) @hyvélla
omallatunnolla@ |&htee kokeilee viel “ettd’,
()

D mm-m.
()

L: no (0.7) maluulen et (.) et t(h)ota (.) melkein miké& tahansa

luku on semmonen et voi olla ihan [hyvélla omallatunnol[la,

© 00 N oo 0o b~ W N P
Z

N: [mm.

[
o
<

[joo.
11 (0.5)

Riveilla 2-3 miesasiakas kysyy |é&karin kantaa riskiarvion merkityksest& onko luku tarpeeks pieni,
jottariskin voisi ottaa. Kysymys on esitetty dikotomiana, kyll&/ei —kysymyksena. Asiakas hakee
|&8kéarilta” lupaa’, moraalista oikeutusta sille, ettd pariskunta” kokeilis” lapsen tekemisté ilman
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sikiétutkimuksia. Han ndyttaa kasilléan lainausmerkit ilmaan sanojen ” hyvalla omallatunnolla”’
kohdalla, mika lieventda kysymyksen moraalista painotusta muuttamalla ilmaisun merkitysta
uskonnollisesta tai moraalisesta merkityksestd kuvainnollisempaan suuntaan. ” Kokeilee” —sana
rivilla 9 viittaa riskin ottamiseen tilanteessa, jossa riski on suhteellisen pieni (1/300). Naisasiakas
liittyy kysymyksen tekijaksi mm-partikkelilla ja katsomalla lé8kériin rivilla 11.

L&8kéri aloittaa vastauksensa " no” —partikkelilla, jonka aikana han nyokkaa Han viivyttéa
vastauksensa antamista (tauko rivilla 7), mik& yhdessa epardinnin (" mé luulen” ja”t(h)ota’ rivilla
7) janaurupartikkelin ("t(h)ota”) kanssa tuottaatopiikin arkaluonteisena. Se myos ennakoi sitg, ettei
vastaus ole preferoitu. Asiakkaan kysymyksesta voi lukea preferenssin siihen, etta |88kéri antaisi
"luvan” ottaariski, mutta t&ta vastausta laékari ei kuitenkaan anna. La8kari siirtéd vastauksessaan
kysymyksen yleiselle tasolle: " melkein mikéa tahansa luku”, eiké ota kantaa kyseisen riskiluvun
suuruuteen. Han kierréttda asiakkaan termida” hyvélla omallatunnolla’, mutta muuttaa sita hiukan
yleisemmélle tasolle: " voi olla hyvalla omallatunnolla’, mikd el mydskéaén anna moraalista lupaa
"kokeilulle’. L&&kari tasapainottelee téssa taitavasti nondirektiivisyyden ja asiakad dahtoisyyden
valilla Toisaalta |&8kérin vastaus antaa moraalisen oikeutuksen (melkein) mille tahansa asiakkaiden
valinnalle, toisaalta se valttaa ottamasta kantaa asiakkaiden nimenomaiseen tilanteeseen.

6.4.2 Asiakkaiden eksplisittinen moraali

Aineistoni asiakkaat puolestaan kayttavét perusteluissaan padasiassa omia kokemuksiaan kyseisesta
taudista tai oletettuja kokemuksiaan mahdollisen sairaan lapsen kanssa. He voivat keskittyd omiin
kokemuksiinsa sairauden aiheuttamista hankaluuksista tai oletettuihin karsimyksiin. Asiakkaat
voivat myds arvioida olemassa olevan lapsen onnellisuuttatai terveyttatai mahdollisen tulevan
lapsen kuviteltua karsimysta. Joskus asiakkaat voivat myos esittéa kategorisen moraalisen kannan.

Y leensé asiakkaiden kannanotot ovat narratiivin muodossa. He kertovat koska, kuinka ja milla
perusteilla he ovat kantaansa paétyneet. L 88karien tapaan myos asiakkaat voivat esittéa
kannanottojaan referoimalla muiden ihmisten puhettaeli nk. konstruoituna dialogina (Tannen
1989).

Olen aiemmin taman luvun esimerkeissa 3, 4 ja 5 (s. 118-122) kasitellyt tilanteita, joissa asiakas
ilmaisee moraalisen kantansa sikiodiagnostiikan ja/tal raskaudenkeskeytyksen suhteen. Esitén tassa
viela kaks esimerkki, joissa asiakas kasittelee kyseisid asioita moraalisina. Esimerkissa 14 perheen

lapselta puuttuu toinen silma (syy tuntematon) ja l&&kari on aiemmin kertonut asiakkaalle, etta
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vastaavan vamman toteaminen sikiolta (éiti on raskaana) el ole mahdollista. Koska vamman syyta el
tiedetd, la8kari on kaynyt 18pi erilaisia periytymisen vaihtoehtoja ja kertonut, etta todennakoisesti
vamma ei toistu. Aiti tuottaa riskiarvioiden esittelyn jalkeen kannanottonsa, jossa han ilmaisee, ettei
kyseisen kaltainen vamma hanen mielestdan ole pateva syy raskaudenkeskeytykseen.

Esimerkki 14
PN 4

L: niin sillon (0.3) sen asian toistumisriski (1.2) niinku
perheen (.) tulevia(.) raskauksia gjatellen ois joka
kerta yks mahollisuus neljasta.
A: ‘yksneljada. [just joo.’

[ja kolme osuutta neljasta (.) e toistuis
JA SE on nyt niinku pahin vaihtoehto mita téssa
pystyy keksimaan.
A: joo.
[eli ettatota,

© 00 N O 0o b~ W N P
-

r

10 A: [.hhhno (0.5) <ei tdm&> (.) <ole> (1.0) auks se oli
11 jarkytys mut nyt ku on >niinku huomannu< miten
12 téaa elamatast niin[ku menee eteenpéin niin? (1.4)
13 L: [joo.

14 A: suht tkoht pieni vaiva (1.0) siis (.) toki,

15 L: niin.

16 A: rankkaahan se on muttase el [mitenk&an (1.0)

17 L: [joo.

18 A: et niinku jos silla selvida et kerran k(h)uuk(h)audessa
19 k&y proteesin vaihdattamassa ja,

20 L: joo.

21 A:jatotanoin laps on muuten onnellinen niin,

22 L: jofo.

23 A: [e semun mielest oo sit mik&an syy niinku

24 raskaudenkeskeytyk| seen?

25 L [niin. nii. joo.

26 (0.9)
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27  A: ndin maoon sen [aatellu.
28 L: [joo.

Riveilla1-3, 5 188kéri lopettelee viimeisen mahdollisen periytymismuodon riskiarvion ilmoittamista
jariveilla 6-7 han esittéa arvion, ettéa tdma periytymismuoto on ” pahin vaihtoehto” |&88kéarin
esittelemista vaihtoehdoista. Tosin 1&&kari on kertonut, etta todenndkoisin vaihtoehto on, etta
vamma ei ole perinndllinen. Asiakas ottaa vastaan taman tiedon rivilla 8 ”joo” —partikkelillaja
aloittaa responssinsa |éékarin antamaan tietoon rivilla 10. Asiakas aloittaa vuoronsarivilla 10 "no” -
partikkelilla, jonka tassd voidaan katsoa ilmaisevan implisiittista erimielisyytta lagkarin vuoron
kanssa. Asiakas nayttaa kasittelevan |&8kéarin vuoroa arviona ja hédn muotoilee vuoronsa alun
erimieliseksi toiseksi arvioksi mm. viivytyksellaja " no” -partikkelilla eli preferoimattoman toisen
arvion merkeilla (ks. Pomerantz 1984). Han jatkaa vuoroaan " el tama (.) ole”, mika saattaa viitata
esimerkiksi siihen, etté asiakkaan mielesta lapsen vammaei ole ” paha’ (viitaten |&8karin vuoron
"pahin vaihtoehto"-muotoiluun). Lause j&4 kuitenkin kesken ja sen merkitys auki, kun asiakas 1.0
sekunnin tauon jalkeen aloittaa uudelleen. Han alkaa kertoa narratiivia siitd, kuinka han suhtautuu
lapsen sairauteen ja mika suhde silla on hénen kantaansa raskaudenkeskeytyksestéd. Han kuvaa
gjallisen jatkumon, jonka aikana hanen kasityksensa vammasta on muuttunut: ” aluks se oli
jarkytys’ riveilla 10-11 ja nyt hanen kantansa on, etta silman puuttuminen on ” suht koht pieni
vaiva’. Taman suhtautumisen muutoksen on saanut ailkaan kokemus siitd, kuinka” elama tast niinku
menee eteenpdin” eli optimistinen nékemys nykyisyydesta ja tulevaisuudesta. Han toteaa kuitenkin
riveilla 14 ja 16, etta lapsen silman puuttuminen on "rankkaa’, mutta verrattuna éidin vaivoihin
(riveilla 18-19) ja lapsen onnellisuuteen ei kuitenkaan merkittavan rankkaa. Aidin perustelut
liittyvét siis sek& hanen omiin vaivoihinsa ja karsimyksiinsa lapsen vamman vuoksi etta lapsen
onnellisuuteen. Néiden perusteiden jalkeen asiakas kertoo kantansa raskaudenkeskeytykseen:
kyseinen vamma ei ole ” mik&in syy” raskaudenkeskeytykseen. Aiti viela korostaa taman
gjatteluprosessin harkittua luonnettarivilla 27: " néin méa oon sen aatellu”. Aidin narratiivi kuvastaa
"vaikeuksien kautta voittoon” —tyyppista ndkemysta siitd, kuinkaensin oli vaikeaa, mutta
my6hemmin on oppinut el@maan asian kanssa. Narratiivi toimii eréanlaisena identiteettityong, jolla
aiti tuottaa itsensa gjattelevana, velvollisuudentuntoisena, realistisena jarakastavana éting, jolle
lapsen onnellisuus on tarkeinta.

Ladkérin antama tieto periytymisvaihtoehdoista nayttda " laukaisevan” didin kertomuksen. Sacks on
kuvannut vastaavanlaisia laukaistuja vuoroja, joita han kutsuu nimella” touched-off utterances”
(Sacks 1992, Val. 11, 88-90). Sacks tarkoittaatélla sita, ettd keskustelijalla on jo keskustelun alussa
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mielessd jokin asia, jonka han haluaa tuoda keskusteluun, mutta sen tuominen mukaan keskustelun
alussa voisi olla sekventiaalisesti tai topikaalisesti epasopivaa. Keskustelija odottaa siis tilaisuutta,
jolloin omaan hénen omaan aiheeseensa liittyva aihe nousee keskustelussa esiin, jolloin han voi
liittd8 oman ilmoituksensa tahan toiseen, topikaalisesti yhteensopivaan aiheeseen. Han siis odottaa,
etta keskustelussa tulee esiin toinen aihe, jokavoi ”laukaista’ esiin sen asian, jonka hén haluaa
tuoda keskustelussa esiin (esim. jonkin ilmoituksen). Esimerkin 14 vastaanotolla asiakas on tuonut
aikaisemmin jo esille, etté raskaudenkeskeytys ei ole hanelle ensisijainen syy
perinndllisyysneuvontaan tulemiselle. T&ssi han ndyttaé saavan tilaisuuden kertoa mielipiteensa
kyseisestd asiasta. Narratiivi ja kannanotto selvittavét aidin perinndllisyysneuvontaan tulon
motiiveja, joista hdn on maininnut jo aiemmin. Aiti ei suinkaan ole tullut perinnéllisyysneuvontaan
saadakseen selville, onko hénen odottamallaan lapsella sama vamma kuin olemassa olevalla lapsella
(ja kenties abortoidakseen sen). Aiti on kertonut, ettd hanen motiivinsa on selvittda lapsen vamman
syy ja”valaista odottavia ditej@’, jos syy l0ytyy. Narratiivi toimii siis myos selityksené sille, miksi
aidille ei ole tarkedé saada selville kyseisen vamman periytymisen muotojajariskiarviota.
Moraaliseksi taman narratiivin ja sen sisdltdman kannanoton tekee jalleen kerran se, etta i

ilmai see puheessaan, ettdraskaudenkeskeytykselle tulisi olla painavat syyt ja etta téssa tapauksessa
niitd ei ole. Myds lapsen onnellisuuteen vetoaminen viittaa moraaliseen gjatteluun.

Esimerkissé 15 asiakas pohtii eksplisiittisesti geenitestien, sikiodiagnostiikan ja selektiivisen
abortin eettisa implikaatioita. Han tuottaa osan kannanotostaan konstruoituna dialogina, jossa
referoi sekd omaa puhettaan etta toisten puhetta. Han tuo keskusteluun siskonsa, kyseista
perinnollista tautia sairastavan, ndkokulman seka dokumenttielokuvassa esiintyneen
kehitysvammaisen henkilon nakokulman. Han pohtii lasten tekemisen, sikiddiagnostiikan ja
selektiivisen abortin moraalisia ulottuvuuksia ndiden puhetta referoimalla ja konstruoimalla omia ja

siskonsa hypoteettisia gjatuksia.

Esimerkki 15

PN 2

1 L: jasit maluulen ettd (.) satoit hyvin esiin sen

2 mita siind tulee sit mietittavaks aina jokainen nyt
3 sit omalla kohdallaan sen ettd nyt jos itsell&an on
4 setauti?

5 N mm?
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. elksniin niin et se et kuinka niinku vaikeeks sen

ko[ kee.

[mm. mm. m& oikeestaan joo ma térmasin tohon

(0.7) maen ollu gatellu asiaa [tollai ennen ku ma

[joo.

. (.) otin siskon kans puheeks tan et voisiks si kdyda?

. J00-07?

. antaa ndytteen ja tutkittais niin (0.3) han kysy et
miksjaet (.) sttetha sairastut jos sairastut miks

[joo.

. dtataytyy etukédeentietdd ja (.) ma sit sanoin et
no méa lahinna aattelen et hankinko lapsia vai enk6
hanki et,

. jo[o.

[mé en tajunnu sité (0.5) Sité et se saattaa ehka
loukata hanté et han ajattelee niin et @ahaa@ (.)
oonko mé jotenki (.) sellanen yksilo et mun laisii
el tarvita endd maailmaan et [katoks sa [niinku et

[just. [nii just.

. tA4[sairauson niin (.) sellanen ettet sé [haluu (.)

[nii just. nii just. [joo.

. [haluu téhan maailmaan enda yhtéén lisda=[katoin

> [joo. joo. [joo.

. jotain muuta [ohjelmaa missi oli (0.4) [vaikea

[joo. [juu.
. kehitysvammasuus joka periytyy niin (.) siinataa
ihminen (.) [puhu itse [siin ohjelmassa just siita
[joo. [joo.
. etté-et kylla (.) kyl se on niinku se (0.5) eettinen
kysymys mi- (.) [se koskettaa seka Sté jol on se
[mm.
sairaus sitten [et sité joka harkitsee las- |asten tekemista
: ]J0O0. j00. jo0. joo. joo. joo. (1.0)
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Riveilla 1-4 ja 6-7 l188kéari tuo uudelleen puheeseen sen, etta kokemus taudin vaikeudesta voi
vaihdella. La&kéri on atkaisemmin maininnut, etta tdma asiakkaan arvio sairauden vaikeudesta tulee
ottaa huomioon sikiddiagnostiikkaa mietittéessa ja asiakas on todennut, etta paatoksentekoon
"liittyy sellasii eettisii juttui” (ei ndytetty tassd). Ladkari viittaa esimerkin 15 alussa todennakdisesti
tahan asiakkaan kommenttiin rivilla1 " sa toit hyvin esiin” —viittauksellaan. Asiakas vastaanottaa
[&&karin vuoron kahdella minimiresponssilla” mm” rivilla 8 ja aloittaa narratiivin siitd, kuinka han
on keskustellut taudin vaikeaks kokemisen aiheesta sisarensa kanssa (sisarella on todettu kyseinen
sairaus). Asiakas aloittaa narratiivin rivilla 8 ”ma térmasin tohon”, mutta keskeyttaa ja tuottaa
uuden aloituksen rivilla 9 hieman muuttaen kertomuksen suuntaa asiaan ” tormaamisestd” uuden
gattelutavan l0ytamiseen: "ma en ollu gjatellu asiaa tollai ennen ku ma otin siskon kanssa
puheeks’. Asiakas kertoo tarinassaan, kuinka han pyysi siskoaan antamaan ndytteen geenitestia
varten ja kuinka sisko on téhan suhtautunut. Rivit 11, 13-14 ja16-17 kuvaavat siskon kanssa kaytya
keskustelua, jossa asiakas referoi omia ja siskonsa esittdmiéd vuoroja keskustelussa. Tassd asiakas
kayttéd edella 188kérien puheen yhteydessa kuvattua ” konstruoitua dialogia’ (Tannen 1989), jossa
puhuja referoi aikaisemmin kaytya (tai kuvitteellista) keskustelua. Tassa on kyseessa melko suorana
tuotettu referointi, jossa asiakas kayttaa referoidun puheen alkujen merkkind” et” —sanaariveilla 11,
13, 14 ja16. Tdlaasiakas implikoi sitd, etta alkuperaisessi keskustelussa puhujat ovat kayttaneet
hénen referoimiaan sanamuotoja. Asiakkaan referoi massa ensimmai sessa kysymyksessaan han
kysyy siskoltaan " voisiks sa kéyda antaa ndytteen ja tutkittais’. Asiakas kuvaa, etta siskon
suhtautuminen tdhan pyyntotn on ennakoimaton ja tuo hénelle uuden nékdkulman testaamiseen.
Siskonriveilla 14 ja 16 referoidut seuraavat vuorot narratiivissa ovat " miks’ ja " sittehd sairastut jos
sairastut miks sita taytyy etukéteen tietdd’. Sisko siis kyseenalaistaa kertomuksessa testaamisen
tarpeen ja my0s sairautta ai heuttavan geenin kantajuuden tietémisen tarpeen. Asiakas referoi riveilla
17-18 vastanneensa sisarelleen: ” no méa l1ahinna aattelen et hankinko lapsia vai enk6 hanki”. Han
siiskertoo sisarelleen testaamisen motiivin olevan se, ettd kantgjuusstatus vois vaikuttaa lapsen

hankkimiseen. Asiakas ei narratiivissaan kerro, mita sisko on tdhan vastannut.

Rivilla 20 asiakas siirtyy kuvaamaan omaa gjatteluaan. Han kertoo, ettd ”ma en tagjunnu sitd” eli
kuvaa sitg, kuinka keskustelua kdydessaan han ei vield ollut ymmartanyt siskon ndkokulmaa ja
implikoi, ettd myohemmin han on sen ymmartanyt. Rivilla 20 asiakas kuvaa myds siskon
hypoteettisia tunteita ” se saattaa ehké loukata hant&’. Han ilmaisee siis mahdollisesti tahtomattaan
loukanneensa sisartaan pyytamalla tata antamaan verindytteen ja ilmaistessaan omat motiivinsa
testaukselle. Asiakas implikoi siis tehneensd moraalisesti v&arin, koska ei ole ottanut huomioon
siskonsa (sairastuneen) ndkokulmaa asiasta.
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Tassd asiakas tuo narratiiviin perinndllista tautia sairastavan henkilon ” &&nen”, jonka han konstruoi
hypotesttisena tulkintana siitd, mita sisko mahdollisesti tuntee (loukkaantuu, rivi 21) ja gjattelee
(rivit 21-23, 25 ja 27) siita, mité asiakas on sanonut. Kyseessa on monimutkainen hypoteettinen
tulkintaketju eli asiakas tulkitsee sitd, mita sisko mahdollisesti ajattelee siitd, mita han itse
mahdollisesti gjattelee. Riveilla21-23, 25 ja 27 asiakas esittéa siskonsa hypoteettisina gjatuksina
omia hypoteettisia ajatuksiaan. Nama ajatukset koskevat sitg, kuinka vakavaks asiakas tassa
hypoteettisessa tulkintaketjussa kokisi sairauden: etta sisko olisi sellainen yksilo, jollaisia el tarvita
enda liséa maailmaan ja etta sairaus olisi sellainen, ettel sitdtai sita sairastavia haluta liséa.
Ensimmainen gjatus arvioi siskoa yksilong, toinen sairautta. Asiakas konstruoi ndmé molemmeat
(hypoteettiset) gatukset moraalisesti vadring, koska ne loukkaavat siskoa. Konstruktiona tama
osuus narratiivista on vaikeasti tulkittava, koska asiakas kéayttéa tdssa monimutkaisten
hypoteettisten gjatusten ja tunteiden konstruointia. Han el siis kerro itse todellisuudessa g atelleensa
kuvatullatavalla, vaan kertoo, ettd sisko saattaa gjatella, ettd han ajattelee kuvatullatavalla.

Rivilla 27 asiakas siirtyy kertomaan viela (televisio-?) ohjelmasta, jossa kehitysvammainen henkil
oli puhunut eettisista kysymyksistd. Tama narratiivi on lyhyempi jatoimii edellisen kertomuksen
p&asanoman eksplikoijana ja moraalisen nékdkulman vahvistgjana. Myo6s tassa ohjelmassa henkilo
"itse” (rivilla 32) puhui ”just siitd” (rivilla 32), etté kyseessa on ” eettinen kysymys® (riveilla 32-33).
Asiakas eksplikoi tarinoidensa orientaation riveilld 34-35 ja 36 : kyseessd on eettinen kysymys, joka
koskettaa seké sairastuneita etta niitd, jotka harkitsevat lasten hankkimista. Asiakas tuottaa tassa itse
"toisen tarinan”, joka vahvistaa ensimmaisen tarinan moraalista painotusta.

Marjorie Harness Goodwin (1990, 1990/1991) on kuvannut lasten kayttamia tarinoita, jotka
kertovat menneista tai tulevista tapahtumista seké hypoteettisia tarinoita, jotka koskevat mahdollisia
tapahtumia. Jo lapset osaavat rakentaa ja muokata kertomuksia tuodakseen esiin oman
nakokulmansa. Myos lasten kertomuksissa voi olla monimutkaisia viittausketjuja, jotka kertovat
siitd, mita aiemmissa keskusteluissa on puhuttu tai mit& hypoteettisissa tilanteissa voitaisiin sanoa.
Naissa kertomuksissa myds arvioidaan ja perustellaan toiminnan ja puheen moraalia. Esimerkissa
15 asiakkaan kaksi kertomusta tuottavat vahvistuksen l18&kéarin esiin tuomalle nékkulmalle, etta
jokaisen taytyy itse miettig, kuinka vakavana sairautta pitéd. Asiakas tuottaa kahdella narratiivilla
perusteen omalle kannalleen (jonka han on kertonut aikaisemmin vastaanotolla), jonka mukaan
hé&nen oma kantajuusstatuksensa el vaikuta lasten hankkimiseen, vaan han on jo yrittanyt tulla
raskaaksi. Han kertoo narratiivissaan, kuinka siskon suhtautuminen ndytteenantopyynton sai hanet
gjattelemaan asiaa siskon eli sairastuneen kannalta. Asiakas kertoo tarinan moraalisesta
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nakokulmasta ja myos eksplikoi, etté kyseessa on ” eettinen kysymys’ riveilla 34-35. Han tuo siis
keskusteluun lé&kéarin esittaman " vaikeaksi kokemisen” moraaliset implikaatiot. Ladkarin puheessa
"vaikeaksi kokemista’ ei ole tarkemmin méaéritelty ja se voi tarkoittaa monia asioita. Asiakas tuo
keskustelun konkreettiselle tasolle ja” eldmismaailmaan” (Mishler 1984) referoimalla siskonsa
kanssa kaymaansa keskustelua ja ndkemaansa dokumenttia. L&adkéarin puhuessa yleisellatasolla
asiakas vie moraalisen keskustelun todelliseen elamaan ja tuottaa kysymykseen liittyvéa moraaliset
implikaatiot konkreettisten ihmisten ” &anell&’.

Tiedonantomallissa siis sikiodiagnostiikkaa ja selektiivista aborttia koskevien kannanottojen
moraalinen luonne syntyy seka |é8kéarien implisiittisisté moraalisista viittauksista etta asiakkaiden
omaraloitteisesti tuottamista moraalisista kannanotoista ja niiden perusteista. Ladkarien keskittyessa
lahinna |a8ketieteellisen tiedon antoon asiakkaille syntyy ” vuorovaikutuksellinen tila’,
mahdollisuus esittéa oma kantansa, vaikkei |adkari sitd kysykdan. Asiakkaat ilmaisevatkin yleensa
kantansa sikiodiagnostiikkaan jaltal selektiiviseen aborttiin silloin kuin sikiddiagnostiikka on
mahdollista, joskus myos silloin kun se ei ole. Asiakkaille ndyttda olevan tarkesda ilmaista oma
kantansakyseisiin puheenaiheisiin, vaikkei 188kari sita aktiivisesti haekaan. Asiakkaat tuovat
keskusteluun moraalisen ja arkiel&man kokemusten aspektit |a8ketieteellisen ndkokulman rinnalle.

6.5 Y hteenveto ja pohdintaa

Tassa luvussa olen osoittanut, kuinka tiedonantomallissa 188kérit ja asiakkaat kéasittelevéat
sikiédiagnostiikan ja selektiivisen abortin moraalisia ulottuvuuksia. Ladkérit esittavat joskus
implisiittisi& moraalisia kannanottoja koskien selektiivista aborttia ja vélttavat kannanottoja
sikiodiagnostiikkaa koskien. He painottavat sita, etté paétos seka skiddiagnostiikkaan
osallistumisesta etta mahdollisesta selektiivisestd abortista on asiakkaiden tehtava. Ladkarien
esittdmat implisiittiset kannanotot ilmaisevat 1a8karin ymmartavan tilanteen asiakkaan kannalta
eivdtka ole sen luonteisia, ettéa ne voitaisiin tulkita asiakkaan paétoksenteon ohjailuksi. L&dkarit
eivét tiedonantomallissa esité suoria kannanottoja sikiodiagnostiikan tai selektiivisen abortin
suhteen silloinkaan, kun asiakas esittda niita koskevan suoran kysymyksen. Talloin 188kéri korostaa
Sitd, etta vastuu paatoksenteosta on asiakkaalla ja irtisanoutuu itse toimijuudesta paétoksenteon
suhteen. Ladkari voi kuitenkin antaa asiakkaalle pa&toksenteon "tyovalineitd” ja avustaa ndiden
padtoksentekoprosessia, vaikka itse pysyykin puolueettomana paétoksen lopputuloksen suhteen.
Ladkarit eivat eksplisiittisesti kysy asiakkaiden kantaa, mutta hakevat sita joskus implisiittisin

keinoin. Asiakkaiden ilmaistua mielipiteensé ja perustelunsa sikiodiagnostiikan tai selektiivisen
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abortin suhteen l&8kérit tukevat asiakkaiden kantaa. L&8karit eivét siis ole taysin neutraaleja, vaikka
eivat eksplisittisesti esitékadn omia kannanottojaan, vaan he tukevat keskustelussa asiakkaiden
esittamia kantoja. Laakérien puheessa paatoksenteon perusteeksi nousee sairauden vakavuus ja

riskin suuruus.

L&8karien pysytellessa |88ketieteellising asiantuntijoina asiakkaat voivat ottaaroolin oman
eldmansd asiantuntijoina. Laadkarit jaasiakkaat pysyttelevat keskustelussa” omillatonteillaan” ja
vuorovaikutuksessa ei yleensa ole nahtévissa suurempia jannitteita tai muita ongelmia (kuten joskus
ohjausmallin keskusteluissa, ks. seuraava luku). Asiakkaat perustelevat omia kannanottojaan
"elamismaailmaan” liittyvilla perusteilla, kuten omilla kokemuksillaan kyseisesta sairaudesta tai
kuvitelluilla kokemuksilla tulevan lapsen ké&rsimyksistd. Asiakkaat voivat myos esittéd kategorisen
moraalisen kannan, jota e tuoteta perusteltavana. Asiakkaat tuottavat tiedonantomallissa myos
muilla keinoilla paétdksentekoon liittyvan moraalisen ulottuvuuden. Léékéarien tuottaessa
padtoksenteon " objektiivisin® perustein tehtavaks 188ketieteelliseks paétokseks asiakkaat tuovat
keskusteluun arvot, tunteet ja inhimilliset karsimykset.

Seké laakarit ettéa asiakkaat orientoituvat tiedonantomallissa siihen, etta paétoksenteko on
asiakkaiden vastuulla. Ladkérit ilmaisevat pidéttaytymalla kannanotoista, etta heilla ei ole
episteemista oikeutta niiden ilmaisuun eiké padsya kannanottoon tarvittavaan tietoon eli asiakkaiden
kokemuksiin, gjatuksiin jatunteisiin. La8kéarien kannanotoista pidattaytyminen myds osoittaa
heidan orientoituvan nondirektiivisyyden eettiseen periaatteeseen. Asiakkaat taas esittamalla
kantansa ja perustelemalla kantaansa ” el@mismaailman” koetuillatai kuvitelluillatunteilla ja
kokemuksilla ilmaisevat seké sen, ettd heilla on episteeminen oikeus naiden kannanottojen
esittamiseen, ettd myos sen, ettd heilla on padsy kannan muodostamisen ja ilmaisemisen
edellytyksend olevaan tietoon. Perustelemalla kantaansa omillatunteillaan, gjatuksillaan ja
kokemuksillaan asiakkaat myos implikoivat, ettd ndma ovat patevia perusteluja kannan
muodostamiselle ja ettd ndma perusteet ja asiakkaiden kanta ovat ensisijai sessa asemassa

sikiodiagnostiikkaa ja selektiivistd aborttia koskevien padtosten tekemisessa.
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7 Ohjausmalli

Nyt siirryn esittelemaan sitd, miten sikiddiagnostiikkaa ja selektiivista aborttia koskevat keskustelut
kulkevat ohjausmallissa. Ohjausmallissa [&8kari toimii tiedon antamisen lisaksi asiakkaan
padtoksentekoa avustavana ohjagjana ja neuvojana. Sindnsa ladkarin antaman |aédketieteellisen
tiedon siséltd on ohjausmallissa samankaltainen kuin tiedonantomal lissa, joten en téssa yhteydessa
kuvaa sité tarkemmin. Ohjausmallissa erityispiirteend on se, etté 1adkari eksplisiittisesti kysyy
asiakkaiden kantaa kyseisiin asioihin ja antaa tiedon ottamalla huomioon asiakkaiden esittaman
kannan. L&8ké&ri voi ottaa esille sikibdiagnostiikkaa ja selektiivistd aborttia koskevia mahdollisia
emotionaalisia vaikutuksia ja han voi merkitéa niité koskevan padtoksenteon moraaliseksi valinnaksi.
La&akéari voi tuoda esille uusia ndkokulmia, arvioida tai konfrontoida asiakkaan esittamaa kantaa tai
esittd4 omia kannanottojaan. Ohjausmallissa tiedonanto ja kannanotot sulautuvat usein yhteen siten,
ettd on vaikea erottaa” puhdasta’ tiedonantoa. Laakari voi esimerkiksi esittéa kannanoton yleisena
tietonatal antaatietoa kannanoton muodossa. Ohjausmallissa asiakkaat esittavét yleensa
kannanottoja silloin, kun [&&kari niita kysyy, mutta voivat my6s valttaa esittamasta kantaansa.

Sellaisia vastaanottoja, joilla l&é8kari kayttda ohjausmallia, on aineistossani viisi ja niissa esiintyvia
|a8kéreita kolme. Esimerkkeja on molemmilta aineiston klinikoilta. Kolmessa tapauksessa kyseessa
on vallitsevasti periytyva perinndllinen sairaus, kahdessa peittyvasti periytyva jakaikki kyseiset
sairaudet voidaan diagnosoida geenitestill&a. Y hdessa tapauksessa kyseinen sairaus on asiakkaalla ja
hanen lapsellaan, kahdessa tapauksessa kaukaisemmalla sukulaisella (asiakkaat ovat terveita, mutta
mahdollisia taudin geenivirheen kantajia) ja kahdessa tapauksessa kyseinen perinnéllinen sairaus on
diagnosoitu sukulaisella, mutta asiakkaan tilanne on auki. Viimeksi mainitut asiakkaat tulevat

perinndllisyysneuvontaan miettiessdan geenitestid, joka selvittéisi, kantavatko he geenid, joka

Tassa luvussa esittelen ensin |d8kérin agendaa ohjausmallissa. Seuraavaks analysoin niita tapoja,
joilla laékarit ohjausmallissa esittavét kysymyksia, joilla hakevat asiakkaiden kantaa lasten
hankkimiseen, sikiodiagnostiikkaan tai selektiiviseen aborttiin. Sen jalkeen ndytan, miten asiakkaat
la8karin kysymyksen jalkeen esittavat omia kannanottojaan tai vaistavét kantaa hakevan
kysymyksen. Seuraavassa alaluvussa kuvaan, millaisia kannanottoja |88karit esittavét ja mihin
tarkoituksiin niitéa kaytetdan. Palaan vield 188karin agendaan ja esittelen, miten ohjausmallissa

késitelladn moraalia. Lopuksi pohdin tarkemmin ohjausmallin vuorovaikutusta kokonaisuutena
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7.1 Ladkarin agenda |

Ohjausmallissa |a&kéarin puheessaan korostuvat erilaiset kannanotot ja asenteen ilmaisut
|a8ketieteellisen tiedon antamisen lisdksi. La8kari nayttéa ohjausmallissa orientoituvan siihen, etta
hénen tehtavansa on auttaa asiakasta paétoksenteossa ja varmistaa, ettd asiakas on pohtinut
valintojaan ja niiden mahdollisia seurauksia mahdollisimman monelta kannalta. Kannanotoilla
|&8kéari ottaa esille sellaisia nékdkulmia, joita asiakas el ole esittanyt ja haastaa asiakkaan esittamia
nakokulmia ja kannanottoja. Ohjausmallissa l&8kari asettuu asiantuntijaksi 188ketieteellisen tiedon
lisdksi myds moraalisessa arvioinnissa ja asiakkaiden emotionaalisissa kokemuksissa

Esimerkissi 1 188kéari kertoo asiakkaalle, kuinka han ndkee institutionaalisen tehtavansi. Asiakkailla
on sukulaislapsi, joka sairastaa vaikeaa perinnollista sairautta ja pariskunta on tullut
perinndllisyysneuvontaan selvittddkseen, kantavatko he kyseista tautia aiheuttavaa geenié ja onko
heilla siis riski saada lapsi, jolla olisi kyseinen sairaus. L&8kéri on edelld kertonut asiakkaiden
riskiarvion sairaan lapsen saamiseen (1/560) ja kyseenalaistanut suhteellisen pienen riskin
asiakkaille atheuttaman huolen. Asiakkaat ovat kertoneet, etté haluaisivat tietéa oman tilanteesta
siitd huolimatta, ettariski on pieni, koska kyseessa on vakava sairaus. Esimerkissa 1 188kari
ilmaisee, etta hanen tehtévansa on konfrontoida asiakkaan ilmaisemaa kantaa eli tuoda keskusteluun
asiakkaan kannan vastaisia argumentteja.

Esimerkki 1
PN 16

L: mut nyt on sitte néa (.) geenithh (.) selvitetty?

ja perintotekijat selvitetty? (0.5) jatota: .hh

tas on sellanen mahdol- mahdollisuus etta voitas

() tétateijan (.) kantgjuutta (0.5) [tarkis- [tarkentaa
[Mm-hm?

M: [mm.

L: tekemdlanaita geenitesteja

(0.5

L: .hhh muttatota: (0.5) tdson (.) semmosia pienia

© 0 N oo 0o B~ W N P
Z

=
o

(.) pienidjujuja(.) olitteks te jo etukéeen paéttany
etta haluatte geenitestin.

[ —
[N
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12 N: jo[o.

13 M: [mm.

14 — L: m-hm. (.) no sillon mun teht&véni olis .hhh £kertoa
15—  mikssitaEl pitéisi t(h)yehda.£

16 N: £aha?E

Ennen esimerkin 1 alkua l&&kari on kertonut, ettd” ennen” elettiin epdvarmuudessa, koska
geenitesteja ei ollut keksitty. Riveilla 1-2 1a8kari kontrastoi tamén aikaisemman gjan siihen, etta
nykyaan kyseista sairautta aiheuttava geeni on tiedossa jariveilla 3-4 ja 7 hén kertoo, etta
asiakkaiden tilanne on mahdollista selvittda geenitutkimuksella. Asiakkaat ottavat tdmén tiedon
vastaan minimipalautteilla. Asiakkaat ovat aikaisemmin vastaanotolla kertoneet tietavansa
riskiennusteesta ja geenitestin mahdollisuudesta internetistd ssamansa tiedon perusteella. Ladkérin
antama tieto geenitestista on siis heille tuttua asiaa, ns. vanhaa tietoa. Laakari siirtyy kuitenkin
agendalla toiseen topiikkiin eli testaamisen ongelmiin riveilla 9-10 kertomalla, etta testaamiseen
liittyy "pienid jujuja’. Sen jalkeen l&8kari tuottaa ohjausmallille tyypillisen sekvenssin: han kysyy
asiakkaiden kantaa tiettyyn asiaan (télla kertaa testaamiseen) ja asiakkaiden ilmaistua kantansa
|&8kari tuottaa erilinjaisuuttaimplikoivia kommenttgja. Asiakkaat ovat jo alemmin vastaanotolla
ilmaisseet, ettd ovat tulleet perinndllisyysneuvontaan nimenomaan sita varten, ettd he haluavat
selvittdd oman kantgjuusstatuksensa kysei sen sairauden suhteen. Riveilla 10-11 |&8kari kysyy tata
kuitenkin eksplisiittisesti. Tama eksplisiittinen kysymys tuottaa vastaukseks asiakkaiden
kannanotot testauksen suhteenriveilla 12 ja 13 ”joo” ja” mm”. Asiakkaat siis kuittaavat lyhyesti jo
aikaisemmin ilmaiseman kantansa eli sen, etta he haluavat geenitestin. L&&kari on kertaavalla
kysymyksell&én siis saanut asiakkaat tuottamaan kantansa, jokal&8karin on nyt mahdollista haastaa.
La&akari ilmoittaakin riveilla 14-15 oman kasityksensa institutionaalisesta roolistaan: hénen
tehtavansi on " kertoa asiakkaille miks sita ei pitéis tehdd” eli tuottaa asiakkaan kannan vastaisia
argumentteja. L&&kari aloittaa vuoronsarivilla 14 asiakkaiden kannanottoja vastaanottavalla” m-
hm.” —partikkelilla. ”No sillon” rivilla viittaa siihen, etta |a&karin " tehtavd” on seurausta
asiakkaiden ilmaisemasta kannasta. Koska asiakkaat ovat ilmaisseet testaukselle positiivisen
kannan, |&é&karin tehtéva on kertoa testauksen suhteen negatiivisiaargumentteja. Laékarin vuoron
voi tulkita joko siten, etta hanen tehtévansa on toisen nakdkulman tuominen keskusteluun, mutta se
on mahdollista tulkita myos siten, etté|&8kéarin mielestd hdnen pitéisi muuttaa asiakkaiden mielipide
testauksesta tai jopa siten, etta hdnen oma kantansa on se, ettatestid ei pitdisi tehda. Ladkéri el
kuitenkaan eksplikoi omaa kantaansa asiaan eika sitg, etté hanen pyrkimyksensa olisi muuttaa
asiakkaiden mielipidetta Lagkari lausuu vuoronsa hymyillen jatamé seké rivin 15 naurupartikkeli
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tuottavat vuoroon arkaluonteisuuden sdvyn, mika kasittelee keskustelun osallistujien jakamaa
orientaatiota, jonka mukaan testauksesta paattaminen kuuluu asiakkaille eika |&8karille. Ladkéari el
Tiettyyn suuntaan painottuvan tiedon " kertomista’ kasitelldan siis arkaluonteisena. Asiakas vastaa
[a8karin hymyyn rivin 16 ” aha?’ —palautteessaan, joka kasittelee 188kérin ilmoitusta uutena tietona,
uutisena (ks. Maynard 2003).

Esimerkki 1 kasittelee asiakkaiden suhtautumista geenitestiin eli heidan itsensa testaamiseen.
Sikiodiagnostiikkakeskusteluihin tama liittyy sité kautta, etté asiakkaat haluavat geenitestiin juuri
gita syysd, ettd he saisivat tietdd oman riskinsa saada kyseigta tautia sairastava laps jatdté kautta
tietd4 mahdollisen tarpeen testata potentiaaliselta tulevalta sikiolta kyseinen tauti. Ladkarin
ilmaiseman institutionaalisen tehtévén, toisen ndkokulman esiintuomisen, voidaan katsoa
savyttavan kaikkea taman jélkeen kaytya keskustelua. Keskustelun loppupuolella kdytanntssa
kaikki, mita [&8kari sanoo, voidaan katsoa sellaiseksi, ettd se toteuttaa ladkarin ilmaisemaa
institutionaalista tehtavaa. Sikitdiagnostiikkaa ja selektiivista aborttia koskevat keskustelut
asettuvat siis osaks 1&&karin perusteluasille, miks asiakkaiden geenitestia ei pitais tehda.
Myohemmin l&8karin kysymyksissa (esimerkit 3 ja4) ja asiakkaiden esittdmien kannanottojen
konfrontoinnissa (esimerkki 11) voidaankin nahda esimerkissa 1 esitetty agenda; toisen nakokulman
tuominen. Kaikilla vastaanotoilla [&8karit eivét ilmaise agendaansa ndin suorasti, mutta agenda
voidaan |0ytaa |188karin esittamistd asiakkaan kantaa hakevista kysymyksisté ja niita seuraavista

vuoroista.

7.2 Topiikin avaus

Ohjausmallissa |188kéri avaa sikiGdiagnostiikan topiikin yleensd kysymall& asiakkaan kantaa.
Asiakas voi myds ilmaista kantansa sikiodiagnostiikkaa kohtaan vastauksena |a8kérin yleisempaan
kysymykseen, joka koskee geenitestauksen motiiveja. La8kari siis esittda erilaisiayleisiatai
spesifejd, avoimiata suljettuja kysymyksia, kunnes asiakas ilmaisee kantansa asiasta (tai vaistéa
kannan ilmaisemisen) ja antaa tiedon sikiddiagnostiikasta vasta taman jalkeen. L&gkari muokkaa
antamaansa tietoa siten, etta ottaa huomioon asiakkaan ilmai seman kannan tuomalla keskusteluun
asiakkaiden kannasta poikkeavan nékokulman tai konfrontoimallatai arvioimalla asiakkaiden

esittamaé kantaa ja sen perusteita.

151



Kysymyksill& on vuorovaikutuksessa erityinen merkitys. Kysymys ja vastaus muodostavat nk.
vierusparin (Schegloff & Sacks 1973, Heritage 1996), jossa kysymyksen esittdminen
sekventiaalisesti implikoi eli normatiivisesti "vaatii"® vastausta. Kysymyksen voi esitté siten, etté
preferoidaan jotain tiettya vastausta (esim. Pomerantz 1984, Sacks 1992, Vol. |, 414-415; Tainio
1996, 106-108) . Kysymyksen esittdja saa yleensa vastauksen jalkeisen puheenvuoron (Sacks 1992,
Vol. I, 49) javoi kommentoida ssamaansa vastausta ns. kolmannessa vuorossa (positiossa)
vastauksen jalkeen. Kysymyksen esittgja voi arvioida vastausta tai vetda annetusta vastauksesta
johtopéétoksia (Sacks 1992, Vol. I, 54).

Kysymykset jaetaan usein kahteen tyyppiin: avoimiin ja suljettuihin kysymyksiin. Suljetuilla
kysymyksilla tarkoitetaan kysymyksig, joihin relevantti vastaus on suhteellisen rgjoitettu,
esimerkiksi kyllatai el (esimerkiksi: "Haluatteko skiodiagnostiikkaa?'). Avoimilla kysymyksilla
taas tarkoitetaan sellaista kysymystéd, johon voidaan vastata useammalla eri tavalla (esimerkiksi
"Entas sitten jos selvidd etta olet kantga?'). (mm. Raevaara & Sorjonen 2001, kysymysten
kieliopista ks. Hakulinen ym. 2004, 1587-1611) Suomalaisten la&karien kysymyksia tutkinut
Korpela (2007) méérittelee naiden lisdksi myos mm. "rajaavan kysymyksen" ja "kehystavan
kysymyksen" ja osoittaa, kuinka kielellisilla keinoilla kysymyksella voidaan luoda kysymyksiin
odotuksia vastauksen suunnasta. Koska téméan tyon fokus ei kuitenkaan ole kielitieteellinen, kaytén

aineistoni analyysissa yksinkertaista jaottelua avoimiin ja suljettuihin kysymyksiin.

Perinteisesti |&8kari-potilas-vuorovaikutuksessa on katsottu, etta|&8kérien tulis kayttéa
mieluummin avoimia kuin suljettuja kysymyksig, jotta potilas saisi tilaisuuden kuvata oireitaan
omin sanoin jatilanteesta muodostuisi enemman potilas- kuin 188karikeskeinen (mm. Roter & Hall
1992). Suomalaisia ladkéarin kysymyksia ja potilaiden vastauksia tutkittaessa on havaittu, etta
kysymyksen muoto ei kuitenkaan sinansa rajoita potilaiden vastauksia. Potilaat voivat vastata
auljettuun kysymykseen siten, ettéa he lagjentavat vastaustaan varsinaisten vastausvaihtoehtojen
(esim. kyll&ei) lisdksi (mm. Ruusuvuori 2001, Raevaara & Sorjonen 2001). L &8karit voivat myds
muotoilla muodollisesti suljettuja kysymyksia kayttamalla moniosaisia kysymysvuoroja tai
liittamalla kysymyksiin epamadrai stavaa ainesta ja nain lisdta potilaan vastauksen vaihtoehtoja
(Ruusuvuori ym. 2004). Tilanne- ja toimintakonteksti nayttédkin ohjaavan osallistujien toimintaa

vahvemmin kuin kysymysten avoin tai suljettu rakenne (em.).

! Vastauksen esittdminen e ole valttaméatontaja se, jolta kysymys kysytaén voi jéttéd vastaamatta. Joka tapauksessa
puhujat yleensd orientoituvat siihen, etté vastauksen antamatta j&ttaminen on ns. selontekovel vollisuuden alainen
(accountable) toiminto (ks. mm. Heritage 1996, Raevaara 1997).
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Erityisesti ohjaustyyppisessa (counselling) vuorovaikutuksessa on térkeé rooli asiakkaan kantaa
hakevilla kysymyksilla Tiettyyn puheenaiheeseen johdattelevia kysymyksia kaytetédan yleisesti
erilaisissa ohjaus- ja neuvontatilanteissa, kuten aikuiskoulutuskeskusten ohjaavassa koulutuksessa
(Vehvildinen 2001a) tai AIDS-neuvonnassa (Perakyla 1995). Asiakkaan kantaa tiettyyn asiaan
voidaan kysya neuvontatilanteiden lisaksi myos |aékarin vastaanotolla (Maynard 1991a) tai
terveydenhoitajan kotik&ynnilla (Heritage & Sefi 1992). Usein asiakkaan kantaa hakevat
kysymykset pohjustavat instituution edustajan (neuvoja, hoitaja) antamaa neuvoa asiakkaalle
(Heritage & Sefi 1992, Vehvildainen 2001b). Kysymyksia voidaan kayttaa strategisesti myos
esimerkiksi radiokeskusteluissa (Hutchby 1996a,b), oikeusistunnoissa (Atkinson 1992) tai
psykiatrisissa arviointihaastatteluissa (Bergmann 1992).

Asiakkaan kantaa voidaan myds kysyé ennen 1a8kérin antamaa diagnostista tietoa (Maynard 1991a).
Laakarit voivat kayttéa nk. " ndkokulman ilmaisemisen sarjaa’ (Perspective-Display Series, ibid.)
kertoessaan diagnoosia lapsipotilaasta, joka on ollut tutkimus- ja arviointijaksolla
kehitysviivastyman diagnosointia varten. Ladkari kayttéa diagnoosin kertomisessa gpuna sita, etta
hén ensin kysyy vanhempien nédkemysta lasten ongelmista ja naiden kerrottua nékemyksensa |aakari
kertoo testien ja tutkimusten tulokset ja niista tehdyt johtopaétokset eli diagnoosin. (ibid.) Naissa
diagnoosin kertomisen tilanteissa 188kéarilla on 188ketieteel linen asiantuntemus ja institutionaalinen
auktoriteetti eli episteeminen valta esittéd " totuus’ lapsen tilanteesta. Lapsen vanhemmilla on
oikeus esittéa nakemyksensa ja kokemuksensa lapsen tilanteesta, mutta l&8kéarin asiantuntemuksen
jatestitulosten perusteella |88karin ndkemys asiasta tuotetaan ndissa keskusteluissa” objektiivisena’
jalopullisena”totuutena” lapsen tilanteesta. Aineistoni perinndllisyysneuvonnan keskustelut
eroavat ndistd Maynardin kuvaamista ainakin siind suhteessa, ettd seké |a8kérit etta asiakkaat
orientoituvat siihen, etta paéatdsvalta ja kannan muodostamisen oikeus on nimenomaan asiakkailla ja
la&karilla el ole esittda sellaisiatodisteita tai auktoriteettia, jonka mukaan tilanne maériteltaisiin.
Vaikka |&8kérit ohjausmallissa esittavétkin kannanottoja, séilyy kaiken aikaa orientaatio asiakkaan

lopulliseen péétdsvaltaan ja—vastuuseen.

Mahdollista tulevaisuutta koskevia hypoteettisia kysymyksia voidaan kayttéa neuvontatilanteissa
auttamaan asiakkaan orientoitumista tulevaisuudessa mahdollisesti eteen tuleviin muutoksiin ja
niissa tilanteissa tehtaviin pagtoksiin. Perdkylan (1995) tutkimassa AlDS-neuvonnassa neuvojat
kayttivat hypoteettisia kysymyksig, joiden avulla he pyrkivét valmistamaan asiakkaita mahdollisesti
tulevaisuudessa tapahtuviin ahdistaviin tilanteisiin. Tulevaisuuteen orientoituvissa hypoteettisissa
kysymyksissa luodaan kysymyksen esioletukseksi hypoteettinen kuvaus tulevasta tilanteesta.
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Hypoteettisten kysymysten avulla neuvojat voivat toteuttaa neuvonnan kahta joskus ristiriitaista
haastetta, joiden mukaan neuvoja el saisi ohjailla asiakkaiden padtoksid, mutta hanen tulisi antaa
asiakkaille uusia gjattelu- ja selviytymismallga. Asiakkaiden kannalta hypoteettiset kysymykset
tuottavat tilanteen, jossa potentiaalisesti uhkaavista tulevai suuden tilanteista on mahdollista
keskustella. (ibid.)

Hypoteettisia kysymyksia voidaan kayttéd myods muunlaisissa institutionaalisissa ympérist6issa.

Em. AIDS-neuvonnassa hypoteettisia kysymyksia kéytetaan |&hinna terapeuttisena valineend, mutta
niita voidaan kayttda myds diagnostisissa tarkoituksissa, kuten psykiatrien suorittamissa
arviontikeskusteluissa sukupuolenvaihtosleikkauk seen haluavien potilaiden kanssa. Néissé kahdessa
tilanteessa valta-asetelma on erilainen. AIDS-neuvonnassa neuvojilla el ole valtaa siihen,
toteutuuko hypoteettinen tilanne tulevaisuudessa, mutta edella mainituilla psykiatreilla on valtaa sen
suhteen, pddsevéatko asiakkaat/potilaat sukupuolenvaihdosleikkaukseen eli toteutuuko
hypoteettisissa kysymyksissa kuvailtu tulevaisuus. Potilaan vastaukset hypoteettisiin kysymyksiin
siis vaikuttavat psykiatrin antamaan lausuntoon ja potilaiden on ndin ollen vastauksissaan pyrittava
osoittamaan haluttuun sukupuolirooliin sitoutumista. Hypoteettisia kysymyksia kaytetdan siis hyvin
eri tarkoituksissa riippuen niiden vuorovaikutusympéristosta. (Speer & Parsons 2006)

Perinndllisyysneuvonnassa (aineistossani) tilanne on valta-asetelmaltaan jotain néiden edella
kuvattujen (AIDS-neuvonta, sukupuolenvaihdosleikkauskeskustelut) valilta. Ladkarillaei
luonnollisesti ole valtaa sen suhteen, mika asiakkaiden geenistatus on, mutta hanella on yleensa
ainakin nimellinen valta sen suhteen, saavatko asiakkaat tietda tilanteensa eli padsevatko he
geenitestiin (l&8karin l18hetteel18). Lagkarin esittdmét tulevai suutta koskevat hypoteettiset
kysymykset voivat siis toimia joko terapeuttising, asiakasta tuleviin asioihin valmistavina, tai

" portinvartija-kysymyksin&’, jolloin asiakkaiden vastaukset vaikuttavat siihen, paésevéatko he
testiin. Kysymyksien portinvartijaluonne el valttamétta synny siita, ettaladkari olisi ne sellaisiksi
tarkoittanut, vaan ingtitutionaalisesta tilanteesta. Asiakkaiden puolelta ongelma on se, etteivét he voi
tietédd, missa tarkoituksessa l&gkari hypoteettisia kysymyksia kysyy ja ndin ollen heidan on vaikea
tietdd, miten nithin pitéis vastata. Tassa suhteessa perinnollisyysneuvonnan tilanne poikkeaa myds
perinteisesta |adkarinvastaanotosta. Yleensa ihmisilla on kasitys siitd, miten [&8karin vastaanotto
kulkee ja mika sen (tai 188kéarin, instituution) agenda on. Perinndllisyysneuvonnassa asiakkaat taas
k&yvét usein vain kerran elaméssaan ja aineistoni asiakkaat ovat kaikki ensimmaista kertaa
tilanteessa. Heilla ei siis todennakdisesti ole kovin tarkkaa kasitysta siitd, mita vastaanotolla

tapahtuu ja mika |é&kéarin agenda tarkkaan ottaen on (ellel han ilmaise sitd asiakkaille).
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"Tavadlisella' |aakarin vastaanotollahan yleensa tavoitteena on diagnosoida sairaus ja parantaa se tai
ainakin hoitaa sen oireita. Perinndllisyysneuvonnassa taas useimmiten (el tosin aina) sairaus on
yleensé asiakkaiden tiedossa jo ennen vastaanotolle tuloa elka perinndllisia sairauksia yleensa voida
parantaa (tosin oireita voidaan usein hoitaa). Lisdksi usein on niin, etteivét asiakkaat ole itse
potilaita, eivét siis sairasta kyseista tautia, vaan tauti on jollain sukulaisella. My0s kasiteltavét asiat
poikkeavat suuresti "tavallisella' |é&karinvastaanotolla kasitellyista ja voivat tulla asiakkaalle

yllatyksena. Tilanne eroaa siis monessa suhteessa "tavallisesta’ 188kéarilla kaynnista

Perinndllisyysneuvonnassa ohjausmallissa kaydyt keskustelut sikiodiagnostiikasta ja selektiivisesta
abortista alkavat yleensa |88kérin esittaméllg, asiakkaan kantaa hakevalla kysymyksella tai
kysymyssarjalla. La8karin esittamat kysymykset voivat olla yleisig, tdsmentamattomia kysymyksia,
kuten ” mitas sitten” tai spesifejd, sikiodiagnostiikkaa koskevia, kuten ” haluaisitko
sikiodiagnostiikkaa’. Kysymykset voivat olla rakenteeltaan avoimia eli mahdollistaa useita
vastaustapoja, tai suljettuja, kylld/ei —kysymyksia (ks. méérittelyt edelld). Kysymykset voivat olla
preferenssiltéan neutraaleja, tai niihin saattaa siséltya implisiittinen preferenssi vastauksen
suunnasta. Asiakkaan kannan kysyminen sek& merkitsee asiakkaan kannan merkitykselliseks etta
asettaa asiakkaan esittdman kannanoton mahdolliseksi arvioinnin ja haastamisen kohteeks.

7.2.1 Suljetut, preferoimattomat kysymykset

L &akérin esittamét, asiakkaan kantaa hakevat kysymykset voivat olla preferenssiltaan’ neutraaleja
(eivét preferoi tiettya vastausta), mutta rakenteeltaan suljettuja, eli hakevat kyll&- tal ei- vastausta.
Esimerkissi 2 perheessa on diagnosoitu vallitsevasti periytyva sairaus kolmessa polvessa;
asiakasperheen lapsella, toisella vanhemmista (asiakkaista) ja isovanhemmalla. Edella on
keskusteltu ensimmaisen raskauden aikaisesta raskaustoksemiasta®. Laakari aloittaa siirtymisen
sikiddiagnostiikan topiikkiin kysymall& asiakkaiden perhesuunnittelusta, minka jalkeen han kysyy
asiakkaiden kantaa sikiodiagnostiikkaan. Molemmat kysymykset hakevat kyll&/el-vastausta tiettyyn
spesifiin kysymykseen.

! ks. luku 2, preferenssijasennys
2 Raskaustoksemia on raskaudenai kainen komplikaatio, jonkariski voi kasvaa kyseista perinnéllista tautia sairastavilla
dideilla Ladkari on kertonut asiakkaalle tésta li sdéntyneesta riskista kysei sel|& vastaanotol la.
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Esimerkki 2
PN 3

1 L: niinsillon sita seuraavaa raskautta sitten seurataan.

2 N: joo

3 (1.9

4 — L: ta mahollist seuraavaaraskautta. (.) miten teilla (0.8)

5— perhesuunnitteluasiat ootteks te miettiny,

6 (2.0)

7 N: no(.)allaanjael etta (0.4) mulle nyt valillatulee

((15 rivia poistettu, asiakas kertoo lapsen vauva-aikaisista ongelmista))
8 N: mut nyt tavallaan on sit ehk& lammenny sille (0.4) asialle

9 et [ehka vois jossain vaiheessa,

10 L:  [mm.

11 (0.6)

12 L: mm.

13 N: sitten [hommataki sen toi[sen mutta (.) se nyt on ehkavasta
14 L: [mm. [mm.

15 N: (.) e juhanyt on eniten sité vastaan ettg,

16 L: niijust.

17 N: eitoista[lasta(0.5) [vaan téan sairauden takia et jos el ois
18 L: [joo. [joo.

19 N: sairauttaniin ehkasitte.

20 L: joo.(.)[joo. (1.4) niin(.) joo. (.) jo[o. (.) joo. (.)

21 M [#joo tosi.# ((nyOkyttelee))

22 N: [°mutta sehén,®
23— L: joo. .hhhhhtota(2.0) tuntuuks ettatda olis niin (0.6)
24 —  olisko téa sellanen sairaus etta e: (.) et oistarkee jo etta
25 — raskausaikana saistietéa (0.5) etta (.) et (.) et olisko

26 — gttulevallalapsellatéavai ei.

27 (0.5)

28 —  mi[ten tuntuu.

29 N: [no(.)jos(.) tammdnen niinkun sitten (0.5) tulis etta
((26 rivia poistettu, éiti kertoo, etté haluais tietéd raskausaikana))
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30 N: seet kun [se kerran on mahdollisuus saadatietéa niin (0.4)

31 L: [joo.

32 N: [kyl se

33— L: [joo. (.) joo. (0.5) joo. (.) miten (.) juha sust tuntuuh.

34 (2.0)

35 M: °mm,° (0.8) maen oo gjatellu sitd (0.7) koska mé oon (0.4)
36 aika jyrkasti sitd mieltéa et me el hommata [toista lag[ta.

37 L: [okei.  [joo.
38 joo. (.) joo. (.) joo. (0.8) mé&ihan (1.0) kerron mité se

39 ké&ytanndssa (0.5) kaytannossa ne (.) >geenit< nythan me

La&akéari siirtéé puheenaiheen edellisesta raskaudesta mahdolliseen tulevaan raskauteenriveilla 1 ja
4. Han esittéariveilla 4-5 mahdollista tulevaa raskautta koskevan kysymyksen muotoilemalla sen
lagjasti koskemaan "perhesuunnitteluasioita’. Kysymys el eksplisiittisesti hae asiakkaiden kantaa tai
paatosta lasten hankkimisesta, vaan on esitetty kyll&-ei -kysymyksena "ootteks te miettiny”.
Kysymys mahdollistaa seké yksinkertaisen vastauksen kyll&/ei -vaihtoehdoilla (esimerkiksi &iti
Voisi vadtata, etta he elvat ole miettineet kyseista asiaa) tai lagjemman vastauksen, joka kertoo, mita
asiakkaat ovat asiasta mielta (vrt. Ruusuvuori ym. 2004). Aiti vastaakin tahan muodollisesti
polaariseen kysymykseen ensin ambivalentisti "ollaan jael”. T&ssd on ensimmainen vihje siitd, etta
vanhemmat ovat erimielisia lasten hankinnasta. Tama tuleekin selvemmin esille didin vastauksessa
my6hemmin. Rivilta 8 eteenpdin naisasiakas kertoo nk. nollapersoonassa (Laitinen 1995), ettd "on
sit ehka lammenny" lasten hankkimiselle. Se, ettéa tdméa on nimenomaan &idin mielipide, tulee esille,
kun han kertoo miehensa olevan asiasta eri mielta rivilla 15. Aliti esittda oman kantansa ehdollisena
("ehk&’ jakonditionaali rivilla 9) ja gjallisesti méarittelemétitomana (" jossain vaiheessa’ rivilla 9).
Rivilla 15 ati kertoo miehensa olevan ” eniten sité vastaan”, mika implikoi, etta joku muukin on
lapsen tekemista vastaan, kenties osittain myos han itse. Aliti kertoo, ettei isi haluatoista lasta
nimenomaan sairauden takia (mahdollisen seuraavan lapsen riski sairastaa kyseisté sairautta on 50
%). |s& vahvistaa &idin kertomuksen ja siihen sisaltyvan kantansa seka sanallisesti etta
nyokyttelemallarivilla 21. Laékari vastaanottaa édin vastauksen rivilla 20
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minimipalautteilla® jasiirtyy kysyméan asiakkaiden kantaa sikiddiagnostiikkaa
kohtaan.

Rivien 23-28 kysymyksen muotoilulla [&&kari merkitsee sikitdiagnostiikan topiikin
arkaluonteiseksi. Keskustelunanalyyttinen nakemys arkaluonteisuudesta on se, etta mikaan topiikki
el ole sindnsa arkaluonteinen, vaan arkaluonteisuus tuotetaan paikallisesti vuorovaikutuksessa
esimerkiksi varovaisella l&hestymistavalla, arkaluonteisuuden ilmaisimilla (delicacy markers,
Silverman 1997, 64) kuten viivytykset, uudelleenmuotoilut, sanavalinnat jne. (mm. Bergmann
1992, Silverman 1997). La&akarin kysymyksesta riveilla 23-28 voidaan [6ytéa useita télaisia
arkaluonteisuuden merkkejd, kuten nollapersoonan kayttod, epérointid osoittava partikkeli "tota" ja
pitkét tauot aloituksessarivilla 23 ja kysymyksen uudelleen aloittaminen rivilla 24.
Arkaluonteisuuden merkit voi havaita varsinkin, jos vertaatété kysymysté edelliseen,
perhesuunnittelua koskevaan kysymykseen, joka oli esitetty suoraan asiakkaille ilman
arkaluonteisuuden ilmaisuja. Vaikkatama kysymys on myos osoitettu asiakkaille, se on muotoiltu
persoonattomaksi ja varovaiseksi. Ladkari esittda kannanoton perusteeksi sen, millaiseksi asiakkaat
kokevat sairauden ("oisko téé sellanen sairaus"). Huomattavaa on myos, etta ladkéri puhuu tassa
"tulevasta lapsesta’, mika implikoi pikemminkin lapsen syntymaa sairaudesta huolimatta kuin
sikion abortoimista siind tapauksessa, ettd se olis sairas. L&8kéri suuntaa kysymyksen molemmille
asiakkaille siirtémalla katsekontaktia asiakkaasta toiseen useaan kertaan. ” Miten tuntuu” rivilla 28
toistaa kysymyksen lyhyemmassa muodossa ja kierréttda " tuntuuks’ —verbiarivilta 23 ja sen aikana

Aiti valitsee itsensi vastagjaksi (seuraavan puhujan itsevalikoinnista Sacks, Schegloff & Jefferson
1974) tuottaa |88karin kysymykseen pitkan vastauksen (ei ndytetty litteraatiossa), jossa han kertoo,
ettd han haluaisi tietd, onko tulevalla lapsella kyseinen sairaus. Han kertoo myos, ettel sairaus
hénestd muuta lasta, mutta hanelle itselleen olisi helpompi suhtautua lapseen, jos tietéis onko tdméa
sairasvai €. Aiti siis epasuorasti kertoo, etta haluaisi sikiodiagnostiikkaa, mutta ei selektiivista
aborttia siina tapauksessa, etta skiolla olisi kyseinen sairaus. Aidin vastauksen jalkeen l1&3kari
kysyy isan mielipidetta Tassa yhteydessa kysymys on luonteeltaan suljettu, koska se kierréttaa

! Kyseisen |&akérin puhetyyliin kuuluu minimipalautteen joo” toistaminen usesan kertaan. TAmé&voi joissain
yhteyksissé toimia puheenvuoron varagjana, mutta en katso silla olevan tassa yhteydessa suurta and yyttista merkitysta.
Puheenvuoron varagjanakaan se e nayta toimivan kovin tehokkaasti, minkavoi huomata molempien asiakkaiden
esittamista |88karin partikkelien kanssa padllekkéin puhutuista vuoroistariveilla 21 ja 22.
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(toistaa) edella didille esitettya suljettua kysymystéa. Vaikka kysymys on muotoiltu "miten Juha sust
tuntuu”, e se hae vastaukseks tunnetta, vaan isan praktista kantaa sikiodiagnostiikkaan. Kysymys
on esitetty suoraan isdlle jatama tuottaa sekventiaalisesti isdlle vahvan normatiivisen
vastausvelvollisuuden (Heritage 1996, 239-257). Viivytys (tauot ja"mm" partikkeli riveilla 34 ja
36) ennakoi, etta vastagjan responssi on ei-toivottu, tassa tapauksessa vastaamatta jattaminen. Isa e
tuotakaan varsinaisesti vastausta l&é8karin kysymykseen, vaan selityksen sille, miksel voi antaa
vastausta. Rivilla 35 isd ilmoittaa, ettei ole gjatellut asiaa. Tama toimii selityksena sille, ettei han
voi antaa vastausta lé&kéarin kysymykseen; jos ei ole gjatellut asiaa, el voi tietdd, mika kanta asiaan
on. IsAilmoittaa, etta el ole gatellut asiaa, koskaon "aika jyrké&sti” lasten hankkimista vastaan. 1s&
kierréttéa rivilla 36 aidin aiemmin kayttamaa ilmaisua” hommata toista lasta’ . 1sdn kannanoton
sanamuoto on melko voimakas ja &idin aiemmin k&yttaman ilmaisun Kierrétys ja vastustaminen
ilmaisevat vanhempien olevan hyvin erimielisia kyseisesta asiasta. Tama on hyvin vahva
kannanotto, vaikkel sindnsa vastaakaan suoraan laékarin kysymykseen. Nyt 188kari on saanut tiedon
sitd, mita mielté asiakkaat ovat lasten hankkimisesta ja myos &idin kannan sikiodiagnostiikasta ja
selektiivisesta abortista. Han kayttaa tété tietoa apuna muotoillessaan sikitdiagnostiikkaa ja
selektiivistd aborttia koskevaa tiedonantoa. Télla vastaanotolla tiedon antamisen tekee erityisen
hankalaksi se, etta asiakkaat ovat avoimen erimielisia lasten hankinnasta ja myohemmin |188kéari
paétyykin antamaan tietoa kolmannesta vaihtoehdosta, jota asiakkaat voivat harkita (ks. esimerkki
9).

7.2.2 Avoimet, preferoimattomat kysymykset

L&dkari voi hakea asiakkaan kantaa myds kysymyssarjalla. Korpelan (2007) mukaan
perusterveydenhuollossa 188kéri voi kayttéa kysymyssarjoja ratkomaan tarkentavien kysymysten
kaytolla vuorovaikutuksen ongelmia, kuten ymmarryksen ongelmiatai erilinjaisuutta seké
osoittamaan aikaisemman kysymyksensi motivaation (em., 229). Aineistossani myos
perinndllisyysneuvojat kayttavat kysymyssarjoja téhan tarkoitukseen. Asiakkaan kantaa hakeva
kysymyssarja alkaa yleensa yleisluonteisella, avoimella kysymyksell&, johon asiakkailla on monia
vastausvaihtoehtoja. Kysymyssarjassa kysymykset tarkentuvat mité pidemmalle sarjassa edetdén ja
ilmaisevat 188kérin agendan asiakkaille. Laékari voi konfrontoida asiakkaiden esittamia
kannanottoja tuodakseen keskusteluun uusia ndkokulmia. Esimerkissa 3 1a&kari kysyy asiakkailta
useita kysymyksia sarjassa, jossa kysymykset ovat aluksi yleisid ja avoimia, mutta myohemmin
kysymykset tarkentuvat. Kyseessa on pariskunta, jonka sukulaisella on diagnosoitu kyseinen
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peittyvasti periytyva sairaus. Pariskunta on tullut perinndllisyysneuvontaan, koska haluaa
geenitestilla selvittéd, ovatko he itse kyseisen taudin kantajia.

Esimerkki 3
PN 16

1  L: tietysti kaikki TOIVOO ainanain? (0.7) kuuskymmenta
2 (.) yhdeksén seitsdméstékymmenesta?
3  N: mm.

4 (1.5) ((L piirtad)

5 — L: mutta(0.5) entds sitten (.) jos selvida (.) etté olet

6 — kantgja. (0.3) mitas sitten.

7 N: niin ni sitte on se riski.

((18 rivia poistettu, keskustelua testaamisen jarjestyksestd))

8 — L: .hhh mutta ootteskste gjatellu mita se todella merkitsis (.)
9 —» Jos molemmat vanhemmat osoittautus kantajiks.

10 M: nositteon (.) kahenkymmenenviiden prosentin

11 mahollisuus et se: (.) lapsi on sairas ja viienkymmenen
12 prosentin mahollisuus etta ei oo (.) kantgaja

13 kakskytviis prosenttii ei 0o kantaja.

14 L: #mm.#

15 (0.5)

16 N: mm.

17 — L: mitatetdlatiedollatekisitte.
18 M: sit pitdis,

19 (0.5)

20 M:[()

21  N: [( )elkssiinpysty sit tekee semmosen tutkimuksen
22 joskus viikolla jotain (0.5) et onko se lapsi totani,
23  M: nii ettéd sen,

24  N: kantgavai el.

25 L: niinsikion- sikiotutkimuk]sen.

26 N: [nii.

27 ()
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28 L: [joo. niintule- tulevasta lapsesta voi jo raskauden

Riveilla 1-2 188kari lopettelee tiedonantoaan naisasiakkaan riskista (1/70) olla kyseisen peittyvasti
periytyvan sairauden kantgja. Ladkéri kysyy ensimmaisen kysymyksen sarjasta, jolla héan siirtyy
puhumaan sikiodiagnostiikasta ja selektiivisesta abortista. Ensimmainen kysymys riveilla 5-6 on
yleisluontoinen ” entas sitten”, toistettuna " mit&s sitten”. Raevaaran (2006) mukaan Kelan
asiointikeskusteluissa s-partikkelia kysymyksissa voidaan kayttda mm. osoittamaan uuden
keskustelujakson alkua jatekemdan virkailijasta "ammattilaisen, jonka on tiedusteltava asiakkaalta
taman henkilokohtaiseen elamaén liittyvasta asiasta voidakseen hoitaa institutionaalista
tehtdvadnsa" (em., 140). Tassd voidaan ndhda samanlainen orientaatio 1&8karin puheessa. Ladkari
aloittaa kysymykselldan uuden keskustelunaiheen: testauksen seurauksista keskustelun. Han myos
tuottaa itselleen ingtitutionaalisen roolin, jonka mukaan hanen tehtéavandan on selvittda
geenikantajuuden testauksen seuraukset ja taten myos oikeus kysyé asiakkaiden nékemysta siita,
mit& testistd mahdollisesti seuraa. Kysymykseen vastaaminen tuottaa asiakkaiden vastauksen myos

mahdollisen yhteisen pohdinnan ja arvioinnin alaiseksi (vrt. Halonen 2002, Raevaara 2006).

Kysymys on esitetty naisasiakkaalle, miké& voidaan tulkita seka l88karin katseen suunnasta etta
kysymyksen sisillosta. Kysymyksen voi tulkita monella tavalla ja naisasiakas kasittelee sita
"tutkintokysymyksend” (ks. Mehan 1979), joka hakee hanen ymmaérrystéén annetusta tiedosta. Han
vastaa, et jos han on sairauden kantaja, pariskunnalla on riski saada kyseisté tautia sairastava
lapsi. Asiakkaan vastauksen jalkeen 188kéri ja asiakkaat keskustelevat kantajuustestauksen
jarjestyksesta ja yksityiskohdista (poistettu litteraatiosta).

La&akarin toinen kysymys riveilla 8-9 |&8kari tarkentaa kysymystaan kasittelemaan kantajuuden
"todellista merkitystd’ jatilannetta, jossa pariskunnan molemmeat osapuolet olisi todettu kantgjiksi.
Kysymyksen tarkennus ohjaa vastausta pois riskiarvion ja testausjarjestelyiden teknisesta tiedosta
kohti asiakkaiden omaa” eldmismaailmaa’ (Mishler 1984). Ladkarin kysymyksen jalkeen asiakkaat
katsovat toisiinsa ja kdyvét sanatonta neuvottelua siitd, kumpi vastaa kysymykseen. Miesasiakas
vastaa, kasitellen myos tata kysymysta " tutkintokysymyksend’ ja kertoo, mitk& todenndkdisyydet
mahdollisesti tulevalla lapsella téssa tilanteessa olis olla sairastai sairauden oireeton kantaja.
L&8kéari vastaanottaa vastauksen lyhyella minimipalautteellarivilld 14 ja naisasiakas tukee

puolisonsa vastausta rivilla 16.
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Laakéari siirtyy kysymaan kolmatta kysymystarivilla 17: " mita te télla tiedolla tekisitte”. Tama
kysymys hakee jo testauksen motiivia; mitd asiakkaat gjattelevat hyotyvansa siité, etta tietavét
kantajuusstatuksensa. Tassakin kysymyksessé vastauksen preferenssi on neutraali, samoin
kysymyksen fokus on melko avoin ja mahdollistaa monenlaisia vastauksia. Asiakkaat neuvottelevat
jélleen katsekontaktilla siitd, kumpi vastaa kysymykseen ja naisasiakas muotoilee vastauksensa
vastakysymykseksi 188kérille. Han siirtda asiantuntijuuden |188kéarille kysymyksell&én, joka koskee
sikiddiagnostiikkaa (riveilld 21-22). Ladkérille esitetty vastakysymys samanaikaisesti seka vastaa
la8karin esittamaan kysymykseen ettd kysyy 188karilta varmistusta sikiodiagnostiikan
mahdollisuudelle. Asiakas implikoi, etté asiakkaat tarvitsevat tietoa geenin kantajuudesta sitd
varten, etta tarvittaessa tulevai suudessa raskauden aikana voitaisiin tehda sikiotutkimus kayttamalla
téta tietoa vanhempien geenivirheesta. Asiakas kéantéa kysymyksell&an osallistujien positiot
painvastoin, jolloin asiakas ottaa kysyjan roolin ja |é8kérista tulee vastagja. Tdlainen "taistelu”
Kysyjan positiosta on tuttua myos arkikeskustelusta (Sacks 1992, Vol. 11 344-346) jakysyjéan
positiosta "taistellaan”, koska kysyjalla on keskustelussa tietynlaista valtaa mm. sen suhteen, mihin

suuntaan keskustelu etenee.

Edella kuvatut kysymykset ovat avoimia ja preferenssiltdan neutraalgja, ne mahdollistavat siis
monenlaisia vastauksia asiakkailta. Kysymysten tarkentuminen kuitenkin ohjaa asiakkaiden
vastauksia siihen suuntaan, mita [aékari kysymyksillaan hakee: asiakkaiden motiivejatestaukselle ja
suunnitelmia sen suhteen, mita ndma aikovat tehdd, jos testit osoittavat heidan kantavan kyseista
sairautta aiheuttavaa geenia. Ladkéarin seuraava kysymys onkin entisia tarkempi jasisdtaa
preferenssin vastauksen suunnasta (seuraava esimerkki).

7.2.3 Suljetut, preferoivat kKysymykset

Laakarin kysymykset voivat edella kuvattujen avointen kysymysten liséksi olla myos sellaisia,
joihin sisdltyy preferenssi siitd, kuinka asiakkaiden odotetaan vastaavan. Kysymyksia voidaan
muotoilla eri tavoin vuorovaikutuksessa. Kysymys voi olla preferenssiltéan neutraali tai se voi
preferoida tiettya vastausta (Sacks 1992, vol. 11, 414-415, Tainio 1997, 106-108). Esimerkki 4 on
suoraa jatkoa esimerkille 3. Tassa |188kéari esittaa edella kuvattujen, avoimien ja preferenssiltéén
neutraalien kysymysten jalkeen asiakkaiden kantaa hakevan kysymyksen, jossa voidaan ndhda

preferenssi negatiivisen vastauksen suuntaan.
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Esimerkki 4 (jatkuu esimerkista 3)

PN 16

28 L: [joo. niin tulevasta lapsesta voi jo raskauden aika] na ottaa
29 M: [mm. [m-hm.
30 L: .hhtdmmdsen istukkandytteen [ja: ottaa selvaa siita [etta
31 N: [mm.

32 M [mm.
33 L: onko tauti.

34 N: nii.

35®L: mutonksseoikein (.) ottaa selvéa (.) tulevasta lapsesta
B®  etd,

37 N: nokylla[mun £mielestat.

38 M: [kyll& mun mielesta on.

Riveilla 28, 30 ja 33 ladkari vastaa asiakkaan kysymykseen siitd, onko sikittutkimuksen tekeminen
mahdollista. La&kari nayttadatulkitsevan, etta sikion testaaminen on ainakin yksi motiivi asiakkaiden
kantajuustestaukseen. Ladkéri vahvidtaa, etta tutkimus on mahdollista ja jatkaariveilla 35-36
"mutta’ —alkuisella kysymyksell, joka asettaa vastakkain istukkandytteen ottamisen
mahdollisuuden ja sen moraalisen oikeutuksen. "Mutta’ tuottaa kysymykseen kontrastirakenteen
(Pomerantz 1988/1989, Drew 1992), jonka Hutchby (1996a, 60) on muotoillut ”Y ou say X, but
what about Y”. Tdlaista kontrastirakennetta k&yttdamalla puhuja voi implikoida erimielisyytta
edellisen puhujan kanssa ilmaisematta kuitenkaan suoraan omaa mielipidettdan. Ladkari konfrontoi
téssa asiakkaiden implikoimaa kantaa, jonka mukaan he haluaisivat mahdollisesti
sikiddiagnostiikkaa (konfrontoinnista lisda alaluvussa 7.4). L&8kérin kysymys tuottaa moraalisen
kysymyksen yleisena ja kategorisena; sikiodiagnostiikka joko ontai el ole oikein. Kysymyksessa
ilmenee preferenssi negatiiviseen vastaukseen: kysymys implikoi 1&8kérin kantaa, jonka mukaan
huolimatta siitd, etta sikiodiagnostiikka on mahdollista, se ei valttaméttd ole oikein (implisiittinen
erimielisyys). Asiakkaat orientoituvat kysymyksen preferenssiin merkitsemalla vastauksensa

preferoimattomaksi. Kasittelen asiakkaiden vastausta tarkemmin esimerkissa 6 (s. 168).

Asiakas on edellisessa esimerkissi analysoidulla, skiodiagnostiikkaa koskevalla kysymyksell88n
k&antanyt osallistujien positiot painvastoin, jolloin asiakas on ottanut kysyjan roolin ja l&&karistd on
tullut vastagja. Talla kysymyksellgan 188kéri ottaajélleen roolin kysyjand, mika sailyttéa hanella
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mahdollisuuden arvioida asiakkaiden antamia vastauksia tekemall& " toisen arvion” relevantiks tai
ainakin mahdolliseksi. Huomionarvoista téssa |88kérin riveilla 8-9 esittamassa kysymyksessa on
erityisesti se, etta siina kyseenal ai stetaan nimenomaan sikion testauksen moraalinen oikeutus.
Tavallisesti silloin, kun perinndllisyysneuvontakeskustel uissa sikitdiagnostiikan tai selektiivisen
abortin topiikeista puhutaan moraalisena valintana, moraaliseksi merkitdan kysymys siitd, onko
sikion selektiivinen abortoiminen oikein jamilla perusteilla, eika testausta sindnsa kyseenal aisteta.
Téallavastaanotolla |&é8kéri el ota esille selektiivisen abortin moraalista oikeutusta, vaikka

my6hemmin esittaakin selektiivisté aborttia koskevia kannanottoja (mm. " se ei 0o helppoa’).

La&akarin kysymykset voivat olla vield vahvemmin preferoivia kuin edella esitetty. Esimerkissa 5
asiakas on nuorehko nainen, jonka didill&a on todettu tietylle syovélle altistava geenivirhe. Asiakas
haluaa testauttaa itsensa siksi, etté jos hanelta [6ytyy sama geenivirhe, hén voi osallistua
seulontoihin, joitajérjestetdan sdannollisesti kyseisen geenivirheen kantgjille. Ladkari hakee tassa
asiakkaan kantaa siihen, vaikuttaisiko kyseinen geenivirhe asiakkaan lasten hankkimiseen. Ennen
asiakkaan kantaa hakevan kysymyksen kysymisté 188kari implikoi monin tavoin sitg, miten
kysymykseen tulisi vastata. Topiikkiin johdattelevilla kysymyksilla hén asettaa asiakkaan tiettyihin
kategorioihin, "nuoren, seurustelevan tyton" ja "geenivirheen kantajan lapsen” kategorioihin ja
vahéttelee geenivirheen merkitysta. Laakari antaa asiakkaalle perusteet vastaukselle ennen
kysymyksen kysymisté ja muotoilee vield kysymyksen siten, etté se preferoi negatiivista vastausta.

Esimerkki 5
PN 17

1 L: .hhhjasevoi ollakun (.) jonkun kylla saada vahan

2 masentunegks (0.3) £ettd miksi juuri mina. helhe.£

3 N [EtshhE [Enihii.£
4 (1.5)

5 L: .hhhhja(0.5) sitten tés tuleetietysti se ettéhhh #oo#

6

7

8

9

onks sulla poi- kaystavia joh?

()
N: njoo.
(2.0)
10 L: .hhhnooh (0.3) lapsentekokin on suunnitteilla joskus?
11 ()
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12 N: no joo varmaan.
13 (0.5)
14  L: nff. noo mitestén (1.0) okei. sillon kun &itisi hankki

15 lapsia niin ethan han voinut tietéa tasta periy[tyvasta
16 N: [Enii:£
17® L: dlttiudestasilloin mut[ta miten .hhh [uuletko etta
18 N: [°nii.°

19® L: tammonen yks pieni musta piste perintotekijoiden (.)
20® kymmenissd tuhansi ssa >perintoteki-< luuletko etta
21® silla on merkitysta lastentekoon.

22 (0.7)

23 N: £#no e:n oo kylla gjatellu etta,#£=

24 L: =#mh.# (.) nimittéin ei silla <pitdis> olla merki[tysta.
25 N: [niin ei
26 okkaan.

Riveilla 1-2 188kéri lopettelee keskustelua edellisesta topiikista, ettei seulonnoilla |0ydeta
kuitenkaan kaikkia sytpélajeja ja etta tdma voi masentaa joitakin potilaita. Riveilla 5-6 188kéari
kysyy ensimmaisen lasten hankkimisen topiikkiin johdattelevan kysymyksen asiakkaan
poikaystavista Rivin 5 " sitten tastulee tietysti se ettdhhh” toimii eréénlaisena” pre-prend’ (a
preliminary to a preliminary, Schegloff 1980) eli johdattelevana (leading up, Schegloff, 1988/89,
220) kommenttina, joka ennakoi uuden topiikin esille tuomista ja implikoi sen térkeytta. Rivien 5-6
kysymyksen muotoilu asettaa asiakkaan " nuoren, seurustelevan tytén” kategoriaan®. "Poikaystavig"
monikossa implikoi sitd, ettei seurustelu ole vield vakavaa ja"joh" sitg, ettéd seurustelu el valttamétta
ole vield edes gjankohtaista. Asiakas vastaa myontavastd, hieman epardiden rivilla 8. Laékarin
toinen johdatteleva (leading up) kysymysrivilla 10 implikoi sitg, ettei lasten hankkiminen vieléa ole
gjankohtaista (vaan vasta "suunnitteilla joskus"), mutta kategoriaan " nuori, seurusteleva tytto”
liittyvana tyypillisena toimintona (category-bound activity, Sacks 1992, Vol. I, 241) tulee
my6hemmin gjankohtaiseksi. Tahankin asiakas antaa myontavan, epardivan vastauksen "no joo
varmaan". Lagkari aloittaarivilla 14 kysymyksen "noo mites tan", mutta keskeyttéa sen ja aloittaa
uudestaan sanomalla véliin "okei". Han sd&atda agendaansa hieman palaamalla lastenteosta tehtavan
padtoksen perusteihin. Han ilmoittaatietona (riveilla 14-15, 17), ettd asiakkaan diti el ole voinut

! ks. luku 2, jasenkategoria-anadyysi
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tietd4 kantamastaan geenivirheesta silloin, kun on itse ollut hankkimassa lapsia. Tama toteamus
implikoi sitg, etta jos &iti olisi tiennyt asiasta, han olisi kenties voinut miettid lasten hankkimista
geenivirheen periytymisen kannalta ja kenties jopa asiakas olisi tall6in jdanyt syntymétta. Laakari
luo kontrastin @din ja asiakkaan tilanteiden vélill&; asiakkaalla on mahdollisuus tietda
geenivirheestdan ja ajatella lasten hankkimista sen periytymisen huomioon ottaen. Léakari
vahéttelee geenivirheen merkitystariveilla 19-20 kuvaamalla sité " pieneksi mustaksi pisteeksi”

kymmenientuhansien perintotekijoiden joukossa.

La&kari muotoilee varsinaisen kantaa hakevan kysymyksen alkamaan "luuletko" -sanalla, mik& voi
implikoida sitg, etta"luuleminen” el ole sama kuin tietaminen: " luuletko etta silla on merkitysta
lastentekoon.”. Taman kysymyksen voi tulkita ainakin kahdella tavalla. Toinen tulkinta on se, etta
sairaudella sinansd voisi olla jotain vaikutuksia lasten hankkimiseen yleensa ja |88kéri hakee sitd,
"luuleeko” asiakas asian olevan néin (kontrastina sille, mité 1a8kari tietdd). Toinen tulkinta taas on
se, etté |adkari kysyy asiakkaan omaa kantaa siihen, vaikuttaako mahdollinen geenivirheen
kantajuus hanen omiin suunnitelmiinsa hankkia lapsia. Laékarin responssi rivilla 24 (tarkempi
analyysi esimerkissa 10, s. 177) tukee viimeksi mainittua tulkintaa eli ettéa la8kéari hakee
kysymyksellaén asiakkaan omaa kantaa mahdollisen geenivirheen kantgjuuden vaikutuksesta lasten
hankkimiseen. ” Luuletko” —verbin kayttdminen t&ssa yhteydessa viittaakin |&hinna siihen, etta
|&&kari kysyy asiakkaan ndkemysta siitd, minka suuntaisia tdman lasten hankkimiseen liittyvét
padtokset ovat potentiaalisessa tulevaisuudessa eli siind vaiheessa, kun lasten hankkiminen on
asiakkaalle gjankohtaista. " Luuletko” toimii siis pikemminkin hypoteettisen tulevaisuuden
projektiona ja paatoksenteon ehdollisuuden merkitsijana kuin " luulemisen” ja” tietdmisen”
kontrastointina. Kysymyksen moniselitteisyys ndyttéa joka tapauksessa vaikeuttavan asiakkaan
vastausta (ks. esimerkki 7, s. 169).

Kaikki edelld analysoidut topiikkiin johdattelevat kysymykset, muistutus siitg, etté asiakas itse on
ollut samassa tilanteessa kuin hanen mahdollinen tuleva lapsensa ja kysymyksen muotoilu, yhdessa
tuottavat vahvan preferenssin sille, etta vastaus olisi negatiivinen (ei ole merkitystd). Asiakas
vastaakin taman preferenssin mukaisesti (kasitelty tarkemmin esimerkissa 7, s. 169) ja laakari
kuittaa vastauksen "oikeaksi" rivilla 24 (ks. essmerkki 10, s.177).

Ohjailemalla asiakkaan kannanoton sellaiseksi, ettd geenivirhe el vaikuta lasten hankkimiseen,
|&&kari samalla etukateen tyhjentda sikiodiagnostiikkaa ja selektiivista aborttia kasittelevan
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keskustelun. Naista topiikeista ei siis ole tarpeen puhua lainkaan (eika télla vastaanotolla puhuta),
koska geenivirheella ei ole asiakkaan vastauksen mukaan merkitysta lasten hankkimiseen.

Ladkari nayttéd edellisissa esmerkeissa kéyttavan tiettya vastausta preferoivia kysymyksia
ohjaamaan keskustelua siihen suuntaan, ettéa geenivirhe el ole kovin merkityksellinen lasten
hankkimisen kannalta ja etta sikion testaaminen ei valttamétta ole moraalisesti oikein. Koko
vastaanoton kannalta téllaiset johdattelevat kysymykset nayttavét toimivan siten, etténe
vahéttelevat kysymysté geenivirheen vaikutuksesta |lapsentekoon asiakkaan tdmanhetkisessa
tilanteessa. Kyseiset asiakkaat ovat tulleet itse testattavaksi ja geenitestin tulos méaraa sen, onko
kysymys geenivirheen vaikutuksesta lasten hankkimiseen edes relevantti asiakkaiden kohdalla.
Esimerkkien 3 ja 4 tapauksessa on vain 1/140 todennakdisyys, etta molemmeat asiakkaat olisivat
kyseisen geenin kantgjia eli heilla on melko pieni todennakoisyys (1/560) siihen, etté heidan
mahdollisillatulevilla lapsillaan olisi kyseinen perinndllinen sairaus. Esimerkissi 5 taas seké
asiakas etta ladkari orientoituvat siihen, etta tamanhetkinen prioriteetti on asiakkaan testaaminen,
jotta hén voi tarvittaessa osallistua sydpaseulontoihin. Molemmissa tapauksissa kysymys sikion
testaamisesta on talla hetkella suhteellisen eparelevantti, koska asiakkaiden kantgjuusstatusta ei
tiedeta

7.3 Asiakkaan esittamat kannanotot ja kannanotosta kieltaytyminen

L &8karin kayttdessa ohjausmallia asiakkaat esittéavat suurimman osan kannanotoistaan 1&8karin
kysymyksen jalkeen. Tama on lahtokohtaisesti ongelmaton ympéristo esittéd kannanotto, koska
kysymykseen odotetaan vastausta (sekventiaalinen implikoivuus, ks. Heritage 1996, 244).
Vuorovaikutuksellisia ongelmia voi syntyasilloin, jos kysymykseen siséltyy preferenssi vastauksen
suunnastatai jos kysymyksen vastaanottgja ei halua vastata siihen.

7.3.1 Preferenssinvastainen kannanotto

Silloin, kun kysymykseen siséltyy tietty preferenssi, vastagjat ilmaisevat vastauksen
preferenssinvastaisuuden monin tavoin. Preferenssinvastai sen vuoron tunnusmerkkeja ovat mm.
viivytys, selittely ja eparointi (Pomerantz 1984, Tainio 1997) Esimerkki 6 on jatkoa esimerkille 4
(s. 161) , jossa ld8kari on tuonut keskusteluun sikiddiagnostiikan moraalisen oikeutuksen. Siina
asiakkaat tuottavat preferenssinvastaisen kannanoton, jonka mukaan sikiddiagnostiikka on heidén

mielestaan oikein.
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Esimerkki 6
PN 16

1 L: mutonksseoikein (.) ottaaselvaa(.) tulevasta lapsesta
2 etta,

3® N: nokylla[mun £mielestéE.

4® M: [kyll& mun mielesté on.

5 L: #mm.# tassi nyt nimittain on paljon mielipiteita.

Asiakkaat vastaavat l18akarin kysymykseen ldhes samanaikaisesti ja léhes samoilla sanoilla. Tama
osvittaa, etta he puhuvat yhtena yksikkong, pariskuntana, vaikkakin molempien vuorot onkin
muotoiltu henkilokohtaiseksi mielipiteeksi " mun mielestd”. Asiakkaiden responssi muuttaa lagkarin
kysymyksen kategorisen on/ei —luonteen henkil 6kohtaiseksi moraaliksi. Merkitsemalla
kannanottonsa henkilokohtaiseks asiakkaat késittelevét vastauksensa preferenssinvastaisuutta ja
korostavat omaa episteemista etuoikeuttaan (ks. Heritage & Raymond 2005) kyseista asiaa
koskevan mielipiteen suhteen. Asiakkaat orientoituvat |&é8karin kysymyksen preferenssiin
muotoilemalla vastauksensa preferenssinvastaiseksi kayttamalla” no” - partikkelilla aloitusta
(Raevaara 1989) ja”kyll&" diskurssipartikkelia (Hakulinen 2001). Preferenssinvastaiseen
responssiin viittaa myos naisasiakkaan hymy rivilla 3, joka ilmaisee tilanteen arkaluonteisuutta.
Arkaluonteisuus saattaa liittya implisiittiseen erimielisyyteen, joka syntyy 188kéarin kysymyksen
preferenssista ja asiakkaiden preferenssinvastaisista responsseista.

Erimielisyytta 188karin kanssa esitetdan avoimesti hyvin harvoin (Heath 1992, 258). Y leisl88karin
vastaanotolla potilas voi késitella erimielisyytta esittamalla |a8karille oman kokemuksensa oireista,
joka asettuu subjektiiviseksi maallikkotiedoks [&8karin objektiivista, |188ketieteel lista tietdmysta
vastaan. Néin han voi ilmaista erimielisyytensa kiistamétta |a8karin tekeméa diagnoosia. (ibid., 252-
264). Tassa esimerkissa voidaan katsoa asiakkaiden kayttavan samaa taktiikkaa. Laakarin
implikoidessa, ettd sikiodiagnostiikka ei (valttamétta) ole oikein kategorisesti, asiakkaat il maisevat
oman henkilokohtaisen kantansa asiasta. Nain he valttavét suoran erimielisyyden, mutta onnistuvat
ilmaisemaan oman kantansa asiasta. Asiakkaat eivét kasittele kannanottoaan selitysvelvollisena,
kuten tiedonantomallin asiakkaiden oma-aloitteisissa kannanotoissa (ks. luku 6). Asiakkaat

vastaavat |aékarin kysymykseen lyhyesti ja perustelematta.
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7.3.2 Preferenssnmukainen kannanotto

Asiakas voi vastata |&8kérin tiettya vastausta preferoivaan kysymykseen luonnollisesti myos
preferenssinmukaisesti. Esimerkissa 7 asiakas vastaa esimerkissa 5 (s. 164-165) kasiteltyyn 188karin
kysymykseen aluksi epardiden, mika johtuu kenties kysymyksen moniselitteisyydesta. Kun 188kari
on arvioinut vastauksen oikeaksi, asiakas ilmaisee kantansa varmemmin.

Esimerkki 7
PN 17

L: dlttiudesta silloin mut[ta miten .hhh luuletko etta

N: [°nii.°

L: tdmmonen yks pieni musta piste perintotekijoiden (.)
kymmenissa tuhansissa >perintéteki-< luuletko etta
sillaon merkitysta lastentekoon.
(0.7)

® N: £#no enoo kylla gjatellu ettd,#£=
L

0o N o o0~ N P

. =#mh.# (.) nimittéin el silla <pitéis> olla merki[tysta.
9 ® N: [niinel
10® okkaan.

11 L: mutta? (0.3) on ihmisi& jotka ottaa sen tos rankasti.

Esimerkissi 4 kasitellyn 188kérin preferoivan kysymyksen jalkeen asiakas vastaa preferenssin
mukaisesti; geenivirheelld el ole merkitysta lastentekoon. Asiakkaan vastaukseen siséltyy kuitenkin
useita preferenssinvastaisen responssin merkkejd, kuten eparoéinti, "no" -aloitus, "kyll&" ja
arkaluonteisuutta ilmaiseva hymyily vastauksen aikana. Asiakkaalle ndyttda olevan hieman
epaselvad, mitd laakari kysymyksell&8n gjaa takaa. Kysymys on muotoiltu siten, etté se voisi (ilman
kysymysté edeltdvaé johdattelua) preferoida vastausta "luulen” ja muutenkin moniselitteiseksi, joten
asiakkaan voi ollavaikea tietéd, mika lagkéarin mielesta olisi "oikea" vastaus. L &8kéri katkaisee
asiakkaan vastauksen ilman taukoa tuotetulla omalla minimipalautteellaan "mh." rivilla8 ja
vahvistamalla asiakkaan vastauksen "oikeaks" (ks. esimerkki 10, s. 177). Taman jélkeen asiakas
toistaa vastauksensa, télla kertaa ilman preferenssinvastaisuuden merkkeja. Asiakkaan rivien 9-10

vuoron muotoilu ei tdssa korosta kantaa hanen henkildkohtaiseksi kannakseen, mutta han ilmaisee

169



my6hemmin, ettd hdnen oma kantansa on juuri tdma (ks. esimerkki 10, s. 177). Asiakas tuottaa Siis
tassa 188karin ohjailemana kannanoton siitg, ettd geenivirheelléa ei ole merkitysta lasten
hankkimiselle. Tama sopii [adkarin agendaan, jonka mukaan asiakkaan oman kantajuusstatuksen

selvittdminen on vastaanoton ensisijainen tarkoitus.

7.3.3 Kannanoton vaistaminen

Asiakkaat voivat myos vaistéd kantaa hakevaan kysymykseen vastaamisen. Kysymykseen
odotetaan yleisen keskustelun sekventiaalisen implikoivuuden perusteella vastausta. Jos vastausta ei
anneta, yleensa esitetdan jonkinlainen selitys sille, miksi kysymykseen ei vastata. Yks tapa vélttéa
kysymykseen vastaaminen on osoittaa, ettel kysymyksen potentiaalinen vastagja pysty vastaamaan
kysymykseen (Heritage 1996, 244-245). Potentiaalinen vastagja voi esittdd, ettd kysymyson
eparelevantti janain perustellasita, miksi ei voi vastata kysymykseen.! Edella esimerkissé 2

(s. 156-157) olen analysoinut sita, kuinka perheen isa vastéa sikiodiagnostiikkaa koskevan
kysymyksen implikoimalla, etta se on epérelevantti. Esimerkissa 8 |88kari hakee kysymyksell&8n
asiakkaan suhtautumista sikiodiagnostiikkaan, mutta asiakas myos téssa tapauksessa vaistéa
kysymykseen vastaamisen implikoimalla, etta kysymyksen esioletukset (Levinson 1983) ovat
virheelliset.

Esimerkki 8
PN 14

L: ja#eel siindtapauksessa jos s olisit kantaja .hh niin mitéa se sun
kohdalla merkitsis.
(2.0

L: haluaisitko s& (.) sikiodiagnostiikkaa,
(2.0

— N: no (0.5) hh varmaan (.) mun aviopuoliso £ensiks (.) tutkit[tais hm

~N o oo~ WwN R

L: [niin totta

lTésaiiyhteyd&s%dr&ponssin (response) tucttaminen ja kysymykseen vastaaminen (answer) ovat kaks eri ilmi6ta.
Kysymyksen vastaanottaja voi tucttaaresponssin, siis vastata sanomalla jotain muuta, vaikkel tuota varsinai sesti
vastausta (answer) kysymykseen. Suomen kiel essi sana” vastaus’ viittaa ndihin molempiin tyyppeihin. Kysymykseen
vastaaminen (answer) on siisyks tapa tucttaaresponssi.
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8 — N: [hm hm hm hm£ ja sitte jos hdnes ei ois sitd niin se ois sitte (.)
9 L: [kaijuujoo.

10 —N: niinku (1.0) vai onks siin jotain,=

11 L: =El @ vaan siis[sillon pité& teidan molempien olla kantajia mut

12 N [Ehe he he heE

13 L: maa[ndin #eeet filosofisel[la tasolla kysyin etté (.) et niinku (.)

14 N: [ni. [Ehe he he he hef

15 L: mitase merkitsee .nhHH merkitseehh sun kohdalla sitten etta (.)
16 mita se merkitsis jos te olisitte molemmat kantgjia sillonhan

17 riski olis kakskytviis [prosenttia et jalkelainen sairastuis aguun.

18 N: [niin (.) no,

19 —N: no sit (0.5) sit mietittés £jotakin muut(h)a ha ha ha[ha.£

20 L: [niin.

21 (1.5)

22 —N: luultavasti.
23 L: di siis.hh#eeeett (1.5) skiddiagnostiikkahan on mahdollista

L&akari aloittaarivilla 1 yleisen kysymyksen kantajuustestin tuloksen merkityksesta. Han hakee
yleisesti testituloksen henkilokohtaista merkitysta asiakkaalle. Asiakas el vastaatéhanja 1.0
sekunnin tauon jalkeen 188kéri jatkaa tarkemmalla kysymyksell& " haluaisitko s&: (.)
sikiodiagnostiikkaa’. Pitkatauko rivilla5 ennakoi responssin ongelmallisuutta. Asiakas aloittaa
rivilla6 ”"no” — aloituksella ja epérointia kuvaavalla” varmaan” —partikkelilla. Responssissaan
asiakas osoittaa kysymyksen esioletukset (presupposition, Levinson 1983) virheelliseks (ks.
Raevaara & Sorjonen 2001). Han implikoi, ettei padtoksenteko sikiodiagnostiikasta ole viela
gjankohtainen, koska pariskunnan kantajuusstatukset elvét viela ole selvilla. Vaikka asiakas
osoittautuisi kyseisen taudin kantajaksi, pitéisi hdnen puolisonsa tutkia, jottatiedettéisiin, onko
pariskunnallariskié saada kyseista tautia sairastava lapsi. Asiakas osoittaa téssa tietdvansa
testauksen menettelytavan, mutta palauttaa asiantuntijuuden l&gkarille rivilla 10 "vai onks siin
jotain”. Téhan kysymykseen l&&kéri vastaarivin 11 alussa”El e” jajatkaa vahvistamalla, etta
sikitdiagnostiikkaa mietittdessd molempien vanhempien pitda olla todetusti kantajia. L&8kéari yrittéa
edelleen saada vastausta siihen, mika testin merkitys olisi asiakkaalle. Han selventéd kysymystéan
tasmentamallg, etta kysymys on esitetty " filosofisella tasolla’, mik& ohjaa asiakkaan potentiaalista

vastausta arvojen ja moraalin suuntaan.
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Asiakkaan hymyily ja naurupartikkelit 18pi koko keskustelun tuottavat asian kasittelyn
arkaluonteiseksi. Arkaluonteisuus voi syntya useastakin syysta. Yksi syy on se, etté asiakas el
vastaa |88kérin suoraan kylld/el —-kysymykseen vaan kiertd4 sen epérelevanttina. Asiakas siis
orientoituu siihen, etta kysymykseen vastaamatta jattaminen on keskustelussa ongelmallista. Toinen
mahdollinen syy arkaluonteisuuteen voi olla se, ettéd kysymyksilla testituloksen merkityksesta ja
asiakkaan suhtautumisesta mahdolliseen sikiddiagnostiikkaan |&8kari siirtyy ” objektiivisesta’
|a8ketieteellisestd keskustelusta asiakkaan henkilokohtaiselle alueelle, subjektiivisten merkitysten,
arvojen jamoraalin alueelle. Tassa keskustelussa, niin kuin monessa muussakin yhteydessa
perinndllisyysneuvonnassa, syntyy ristivetoa laéketieteellisen ja” eldmismaailman” (Mishler 1984)
valilla Asiakkaat eivét valttamétta halua paljastaa |&8kéarille henkilokohtaisia arvojaan ja
tulevaisuuden suunnitelmiaan lyhyell&a vastaanotolla ennen kantgjuustestausta (kyseinen vastaanotto
kesti n. 10 min.).

Kolmas mahdollinen syy tilanteen ongelmallisuuteen voi olla se, ettd asiakas saattaa kéasitella
kysymysté nk. ”tutkintokysymyksend’ (exam question), johon on olemassa”oikea’ tai " vaard”
vastaus. Koska l&&kari on " portinvartija’ kantajuustestiin p&dsyn suhteen, asiakas saattaa tulkita
hanelle esitetyt kysymykset siina valossa, etta hanella pitda olla tietynlaiset motiivit ja
tulevaisuuden suunnitelmat, jotta han paésee testiin. Jos asiakkaal le on epaselvas, mika olisi
"oikea” vastaus sikiodiagnostiikan suhteen, ratkaisuna voi olla mahdollisimman moniselitteinen
vastaus, kuten rivilla19: " sit mietittas jotakin muuta’, jonka epamaaraisyytta korostaa viela tauon
jalkeen tuotettu jatko rivilla 22 " luultavasti” . Asiakas el t&ssa tdsmennd, mita tdma ” muu” olisi
(esimerkiksi adoptio) elka |adkérik&an ota tétéa asiakkaan vastausta keskusteluun. Taman jalkeen
|a8kari ndyttda orientoituvan siihen, ettei asiakas aio antaa vastausta kysymyksiin testituloksen
merkityksestatai sikiodiagnostiikkaan osallistumisesta ja han alkaa antaa tietoa sikiddiagnostiikan
k&ytannoista.

7.4 Ladkarin esittamét kannanotot ja asennoitumisen ilmaukset

Edell&a on kuvattu, kuinka |88kérit voivat osoittaa asennoitumistaan asiakkaalle esitettyjen
kysymysten muotoilun avulla (kysymyksen preferenssi). Ohjausmallissa lé&karit esittavat myos
suoria ja epadsuoria kannanottoja ja ilmaisevat asennoitumistaan sikiodiagnostiikkaan ja
selektiiviseen aborttiin liittyen. L&a&kari voi kannanotolla tuoda keskusteluun uuden ndkoékulman

asiakkaiden ilmaisemien kantojen liséksi. Laakari voi myos kannanotoillaan arvioidatal
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konfrontoida asiakkaiden ilmaisemaa kantaa tai purkaa asiakkaan kysymyksessa tai kannanotossa
esiintyvien toimintavaihtoehtojen tai gjattelumallien perusteita

Laadkarien kannanotot asettuvat yleensi ns. kolmanteen positioon. Ladkari on ensin kysynyt
asiakkaalta kysymyksen (1.positio), jonka vastauksena asiakas on esittanyt oman kantansa
sikibdiagnostiikkaa tai aborttia koskien (2.positio). Laakarin kannanotto (3. positio) tuo
keskusteluun uuden ndkokulman asiakkaiden ilmaisemien kantojen lisaksi tai haastaa asiakkaan
ilmaiseman kannan purkamalla sen perusteita. V astaavanlaista vuorovaikutuksellista rakennetta on
kuvattu aiemmin monissa erilaisissa keskusteluympaéristdissi. Hutchby (1996a,b) on kuvannut sita,
kuinka radio-ohjel missa sekventiaalinen rakenne asettaa ohjel maan soittavan kuulijan ilmaisemaan
oman kantansa ensimmaisena. Tama mahdollistaa sen, ettd radio-ohjelman juontaja voi
kyseenalai staa soittgan kannan pelkastéan purkamalla sen perusteita, ilmaisematta eksplisiittisesti
omaa kantaansa. Vehvildinen (2001a,b,c) puolestaan on tutkinut urasuunnittelukurssin ohjaavan
koulutuksen ohjaustilanteita, joissa ohjagja kysyy ohjattavan nakokulmaa tiettyyn asiaan ja sitten
arvioi tata ohjattavan vastausta. Vehvilanen kutsuu tata rakennetta askelittaiseks siirtymaks

neuvoon.

Vaikka perinndllisyysneuvonnassa varsinaisia suoria neuvoja sikiodiagnostiikkaan ja selektiiviseen
aborttiin liittyen annetaan hyvin harvoin, voi ohjausmallin kayttamisessa havaita samantyyppisia
rakenteita. Kolmannen position kannanotoilla l&é&kéri voi tuoda keskusteluun uuden ndkoékulman
ilmaisematta samanlinjaisuuttatai erilinjaisuutta asiakkaiden esittaman kannan suhteen. Lé&kari voi
myos ilmaista erilinjaisuutta purkamalla asiakkaan esittamad kannanottoa ilmaisematta omaa
kantaansa. Lagkari voi myos ilmaista samanlinjaisuutta arvioimalla asiakkaan vastauksen
"oikeaksi”. Nama ladkéarin kannanotot voidaan nahda tiedonantona, mutta myos implisiittisina

neuvoina

7.4.1 Uuden nakodkulman esittaminen

Esimerkissa 2 (s. 156-157) olen kuvannut tapausta, jossa asiakkaat ovat eri mielta lasten

hankkimisesta ja sikiddiagnostiikkaan osallistumisesta. Lagkari on kysynyt molemmilta erikseen,
haluaisivatko he sikiddiagnostiikkaa mahdollisen tulevan raskauden aikana. Perheen &iti on
ilmaissut, ettd haluaisi tietéd, onko sikiolla perheessa jo diagnosoitu periytyva sairaus, mutta el
haluaisi silti tehda raskauden keskeytysté. Perheen isd puolestaan on kertonut olevansa” aika
Jyrkésti sitd mieltd”, etta pariskunta ei hanki lisaa lapsia. Ennen esimerkin alkua laakari on kertonut
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sikion geenitestauksen vaihtoehdoista yksityiskohtaisesti. L&akari ei ole esittényt saman- tai
erilinjaisuutta asiakkaiden ilmaisemien kantojen suhteen, vaan vastaanottanut ne neutraaleilla
minimipalautteilla. Esimerkissa 9 [&8kari ottaa esille kolmannen vaihtoehdon, sikion testaamisen ja
selektiivisen abortin, merkitsemalla sen joidenkin toisten asiakkaiden valinnaksi kyseisessa

tilanteessa

Esimerkki 9

PN 3

1 L: €litdson(.) ontdmmadnen (0.5) raskauden aikanen (0.5) tutkimus on
2 () onsillalailla(1.7) >mahollista=sillonhan< se tehddan ihan

3 raskauden alkuvaihees eli noin (.) kymmenes viiva kahdestoist viikko
4 sitd istukkanaytteest [yleensi.

5 N: [joo.

6 (0.5

7 ®L: tédonsellanen syy (.) ettéa (0.7) jotkut perheet kokee tén taudin
8 ® niin vaikeena (0.7) et (1.0) raskauden aikana (.) jos he saa tietéa
9 ® et sikiolla olisi téméa tauti niin he haluu keskeyttda.

10 N: joo.

11 (2.0

12 L: osalla(.) nyt se hankaluus on siiné se etta vaikka me sanottas et
13 0is se geenivirhe niin me ei voida sanoa sité et tuleeks se tauti
14 niinkun vaikeena (.) vai lig[vana.

15 N: [mm.

16 (2.0

17 L: sunomaatilannetta (0.5) ja sun aitis(.) tilanteest sa kerroit

18 mulle molempienkin tilannetta mé its- (.) min&niinkun (.) kuvaisin
19 lievana.

20 N: joo.

21 (1.8

Riveilla7-9 |88kari ottaa esille asiakkaiden ilmaisemien kantojen liséksi kolmannen tavan suhtautua
sikiodiagnostiikkaan ja selektiiviseen aborttiin. Tiedonantomallin kannanottoja kasittelevan luvun 6
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esimerkissa 7 (s. 128) kuvattuun samantyyppiseen tapaukseen verrattuna téssa on erilaista se, etta
|a8kari el tassatuo esille muiden asiakkaiden kokemuksia ja ratkaisuja tukemaan asiakkaiden
ilmaisemaa kantaa (kuten tiedonantomallissa), vaan vaihtoehtoisena tapana ajatella asiaa. Ladkari el
kuitenkaan eksplikoi taté vaihtoehtoa asiakkaiden kannasta poikkeavaks eika viittaa asiakkaiden
esittamiin kantoihin kertoessaan selektiivisen raskaudenkeskeytyksen vaihtoehdosta. Laakari el
ilmaise omaa kantaansa, vaan tuo vaihtoehdon esille kayttamalla nk. jalansijana (footing, Goffman
1981, 124-159) "joidenkin perheiden” kantaa raskauden keskeytykseen. Perusteena télle kannalle
han ilmoittaa ndiden " perheiden” kokemuksen siitg, etté tauti on niin vaikea, etta se oikeuttaa
raskauden keskeytyksen.

Gordon ym. (2002) ovat kuvanneet hieman samantapai sta toi sten ihmisten kokemusten kayttamista
perinndllisyysneuvonnassa sellaisissa tilanteissa, joissa puhutaan lapsivesindytteen ottamiseen
liittyv&a kivun kokemusta. Heidan aineistossaan perinndllisyysneuvojat vahattelevét kivun
kokemusta kéayttamalla systemaattisesti sanontoja” people” (ihmiset) tai " most people” (suurin osa
ihmisistd) silloin, kun kuvaavat kivun vahasyytta ja” some people” (jotkut ihmiset) silloin kun
puhuvat kivun kokemuksesta. ” Joihinkin ihmisiin” viittaamalla siis osoitetaan, ettd kokemus ei ole
yleistd, mutta se on mahdollista ja” suurimpaan osaan” viittaamalla yleistetdan kokemusta.

Gordon et al. 2002, 255

Example 7 (036)
Counselor: So people usually say it’s like a bee sting, a pinch.

Example 9 (026)
Counselor: Most people say, “eh, it’s alittle bit uncomfortable,” but was it painful?

The answer’s usually “no”.

Pilnick (2002b) on puolestaan analysoinut sita, kuinka” most people” —maaritelmaa kaytetaan
implisiittisen direktiivisesti ohjailemaan asiakkaiden valintoja sikiodiagnostiikasta.
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Pilnick 2002b, 345

[katkelma]

668 C: wadll (.) er most people would carry on with the pregnancy
669 in that situation (.) but it would mean the next generation
670 had to=

Edella esitettyihin katkelmiin verrattuna esimerkissa 9 |adkarin kayttama” jotkut perheet” antaa
suuremman mahdollisuuden asiakkaiden erilaisiin mielipiteisiin eik ole siind mielessa direktiivinen
kuin jos 188kéri olisi kayttanyt esimerkiks méaritelma&a ™ monet perheet” tal ” suurin osa perheisd’,
kuten edella mainituissa tutkimuksissa. Tiedonantomallin esimerkista tama esimerkki kuitenkin
poikkeaa nimenomaan siind mielessg, etta ladkari tuo aktiivisesti esille uuden ndkdkulman, jota
asiakkaat voivat harkita omalla kohdallaan. Lé&kari ilmaisee tassd asiaan liittyvia moraalisia
implikaatioita hienovaraisesti ja epasuorasti, samansuuntaisesti kuin tiedonantomallissa, monista

muista ohjausmallin esimerkeisté poiketen.

7.4.2 Asiakkaan kannanoton arviointi

Silloin, kun asiakas vastaa |adkérin kysymykseen |&8kérin preferoimallatavalla, |&8kéri usein
osoittaa samanlinjaisuutta. Laékari voi arvioimalla asiakkaan vastausta merkita vastauksen
"oikeaks”. Tama laékarin kolmas vuoro (1&8karin kysymyksen ja asiakkaan vastauksen jalkeen)
tuottaa keskusteluun opetusvuorovaikutuksesta tutun nk. pedagogisen syklin, jonka osia ovat
kysymys, vastaus ja vastauksen arviointi (ks. Mehan 1979; Arminen 2005, 124-145).
Testikysymyksen luonne tosin ilmenee jo kysymyksen pohjustuksesta ja muotoilusta. Olen
kasitellyt esimerkissa 10 esiintyvaa [a8karin kysymysta edella esimerkissa 5 ja asiakkaan vastausta
esimerkissa 7. Esimerkissa 10 |&8kari arvioi asiakkaan esittamén kannanoton oikeansuuntaiseksi
rivilla 8 sen jalkeen, kun asiakas on esittanyt 1&&karin kysymyksen preferenssin mukaisen
vastauksen ja” hyvéks” riveilla 30-31, kun asiakas on tarkentanut ja uudelleenmuotoillut kantansa.
Ladkari esittda tassd vahvasti oman kantansa ja asettuu moraaliseksi toimijaks ja auktoriteetiksi,
joka seké kertoo, miten asiasta pitéisi gjatella ja palkitsee asiakkaan ” oikean” vastauksen kehumalla.
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Esimerkki 10

PN 17

1

2 N:
3 L
4

5

6

7 N
8 - L
9 N:
10

11 L
12 N
13 L
14

15 N
16

17 L
18

19 N:
20 L:
21 N
22 L
23

24 N
25

26 N
27

28 L
29 N
30— L:
31— L:

L: dlttiudesta silloin mut[ta miten .hhh luuletko etta

[°nii.

: tAmmonen yks pieni musta piste perintétekijoiden (.)

kymmenissa tuhansissa >perintéteki-< luuletko etta

sillaon merkitysta lastentekoon.

(0.7)

. £#n0 en oo kylla gjatellu ettg #£=
: =#mh.# (\) nimittéin el silla <pitéis> olla merki[tysta.

[niinel

okkaan.

: mutta? (0.3) on ihmisi& jotka ottaa sen tos rankasti.
: nih.
. jayrittéasitte gjatella et no niin nyt sitten minuun

se pysdhtyy (.) tai jotain tammosta.

. £nih. el oo mitédan ()£

(0.5)

. tai sitten kun laps on syntyny ni sitte on hirmune huoli

etta mita [entas jos se kehittda jonkun harvinaisen (0.4)
[EsnffE
vastasyntyneiden syévan,
£n[he.£
[jota <saattaa> joskus ehka esiintya téllasessa.
(0.5)

DOHNiL#

(0.5)

. £no el kylla mé aattelen etta (.) kyl se voi ollajotain

m- muutakin tulla sillal etté jos (1.0) [et el nyt yhesta

[mm.

: tommosesta geeni [( )] 00 mik&én,

[mm? hhHY VA ]
khrm. hyva
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32 N tsht(h)uomittu hehef

La&akarin esittama kysymysriveilla 1 ja 3-5 on muotoiltu moniselitteiseksi, mikéa aiheuttaa
asiakkaalle vaikeuksia vastauksen tuottamisessa (ks. essimerkki 5). Asiakkaan kesken jdavan
kannanoton (rivilla7) jalkeen |&&kari ottaa vuoron keskeyttamalld asiakkaan puheen. Han tuottaa
"oikean” vastauksen ” tutkintokysymykseen” esittdmalld oman kannanoton, jonka mukaan
kyseisella geenivirheella ei pitdisi olla merkitysta lastentekoon. Tassd ilmenee se, mita |a&kari on
kysymykselldan hakenut eli asiakkaan kantaa siihen, mink& suuntaisia hanen lasten hankkimiseen
liittyvat péatoksensa tulevaisuudessa voisivat olla. Lagkari ottaa tdsséa moraalisen toimijuuden
itselleen méarittelemdld, mik&” oikea” ajattelutapa kyseisessi asiassa pitdis olla. Asiakas vahvistaa

|&&karin kannan riveilla 9-10 samanmielisella kannanotolla ™ niin ei okkaan”.

Ladkari esittéataman jalkeen kaksi vaihtoehtoista gjattel utapaa implikoimalla niiden olevan
moraalisesti " vaadrid’tal kohtuuttomia. Riveilla 11 ja 13-14 |88kéri kertoo "ihmisistd’, jotka
gjattelevat pysayttavansa virheellisen geenin periytymisen itseensi. Moraalista kantaa [é8kéarin
puheessa implikoivat &éri-ilmaisu "tos rankasti” rivilla 11 ja” yrittdd” rivilla 13. "Mutta’ —aloitus
rivilla 11 tuottaa taman ajattelutavan kontrastina |&8karin edell&a esittémélle kannalle, jonka mukaan
geenivirheella el pitéis olla merkitysta. " Tai jotain tammostd” tuottaa kuvatun ajattelutavan tiettyna
kategorisena gjattelutapana, jotalddkari kritisoi. Asiakas tuottaa hymyillen samanmielisen

kommentin rivilla 15.

Riveilla 17-18, 20 ja 22 |a8kéri esittda toisen " vadran” gjattelutavan, jonka mukaan geenivirheen
kantajat saattavat peldta vastasyntyneilla ilmenevaa syopéatyyppid Ladkari implikoi taman riskin
pelk&&misen " vaarand’ ajattelutapana jaleen kayttamalla &éri-ilmaisua ™ hirmune huoli”. " Tal” —
aloitusrivilla 17 tuottaa tdman ajattelutavan rinnasteisena edella kuvatulle, [&8karin kritisoimalle
gjattelumallille ja vastasyntyneen sydvan pelkd&misen samallatavalla moraalisesti ”vaardksi” ta
kohtuuttomaksi. Lagkari korostaa tassa vastasyntyneen syopariskin pienuutta sanoilla” harvinainen”
rivilla 18 ja” saattaa joskus ehka esiintyd’ rivilla 22 jatamatukee sitd, ettd syopariskin pelk&&minen
on epérealistista. Lagkari el alemmin kyseisell& vastaanotolla ole maininnut asiakkaalle
vastasyntyneiden sy6périskin olemassa olosta (kyseinen geenivirhe aiheuttaa |&hinn& aikuisialla
ilmenevan paksusuolen sydvan riskin suurenemista) ja t&ssi yhteydessa asia j84 tarkemmin
kasittelemétta. Asiakkaan kannalta tdma vastasyntyneiden syopériski on todennakdisesti uuttatietoa
jatéssa yhteydessa hanelle el synny vuorovaikutuksellisesti tilaa kommentoida kyseisté asiaa.
L&akéarin tiedonanto on muotoiltu kuvaamaan " vaarad’ ajattelutapaa ja asiakkaan preferoitu
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responssi on talloin ilmaista, ettei han suinkaan ole néita |&8karin kritisoimia ihmisig, jotka
suhtautuvat " vaadrin” geenivirheen kantgjuuteen lasten hankkimisen suhteen.

Asiakas ottaa vastaan |aakarin vuoron rivilla 21 danndhdyksella” nhe”, joka kuulostaa” nii” —
partikkelin ja naurupartikkelin yhdistelmalta. Asiakkaan hymy ja naurupartikkeli tassa vastaa
|88kéarin puheessa esiintyvaan sarkastiseen sdvyyn. Asiakas siis ilmaisee samanlinjaisuutta ladkarin
vuoron kanssa. Téassa vaiheessa |&8kéarin vuoro e kuitenkaan ole viela paéttynyt jarivien 17-18 ja
20 perusteella el voi viela péételld, onko vastasyntyneiden syopériski olemassa vai onko tama
|a8karin kuvaama ™ huoli” perusteeton pelko. Toinen vastaanottava partikkeli " nii” tuleerivilla 24
sen jalkeen, kun [&8kari on kertonut, etta vastasyntyneen syovan riski on olemassa. Tama responssi
on lausuttu vakavaan savyyn verrattuna muihin hymyillen lausuttuihin vuoroihin. Asiakas ottaa télla
responssilla vastaan |&&kéarin antaman tiedon siitd, etté syopariski on todellinen, tosin harvinainen.
Asiakas eksplikoi kannanottonsariveilla 26-27, 29 ja 32. Han ilmaisee, ettei yksi geenivirhe tarkoita
Sitg, ettd on ”tuomittu”. Han kontekstoi kannanottonsa 1&8kérin edellisiin ” véarid” gjattelutapoja
kuvaaviin kertomuksiin aloittamalla kannanottonsa” no e kylla ma aattelen ett&’ implikoimalla,
ettel gjattele kuvatullatavalla. "No” ja” kyll&" implikoivat tassa edeltavien gjattelutapojen kanssa
kontrastointia. Asiakas muotoilee kannanottonsa omaksi henkilokohtaiseksi kannakseen ” ma
aattelen”. Han kertoo omana kantanaan, etté lapselle voi tulla”jotain muutakin” eika geenivirhe
aiheuta, etta lapsi (tai han itse?) olisi sen perusteella” tuomittu”. Osa asiakkaan kannanotosta j&a
[&8karin voimakasaani sen paall ekka spuheen takia kuulumattomiin. Asiakas tuottaa kannanottonsa
loppuun rivilla 32 huolimatta l&8karin sen kanssa pdallekkéin ja véalissa esittamista " hyva” —

arvioinneista.

L&akari arvioi suoraan téta kannanottoa jo ennen sen loppuunsaattamista riveilla 30 ja 31 tuotetuilla
"hyv&” -arvioinneilla. Téma on hyvin suora arvio siita, etta asiakkaan esittama ajattelutapa on
la8karin mielestd oikea. L&dkari taydentaa téssa pedagogisen syklin eli tuottaa arvioivan kolmannen
vuoron. L&akari asettaa téssa itsensa auktoriteetiksi sen suhteen, miten geenivirheeseen ja
lastentekoon pitéisi suhtautua osoittamalla episteemista etuoikeutta (Heritage & Raymond 2005)
kannan muodostamiseen. Kysymyksen muotoilulla, ”oikean” kannan eksplikoinnilla, " vaarien”
gjattelumallien esittamisella ja lopuksi asiakkaan kannanoton arvioimisella” hyvaks” |&8kéri tuottaa
itsensé moraalisena toimijana ja auktoriteettina.
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7.4.3 Konfrontaatio

Erilaisissa psykoterapia- ja neuvontakeskusteluissa kaytetaan tyovalineend konfrontaatiota
Terapiayhteyksissa tama tarkoittaa sitg, etté asiakasta autetaan ottamaan uudenlainen nakdkulma
itseensa jatilanteeseensatai lisd8maan tietoisuuttaan epgjohdonmukai sesta viestinnastéén tai
toiminnastaan (Vacc & Loesch 2000, 70-71). Kaytéannossa tama tarkoittaa Sitd, etta asiantuntija
(terapeutti, neuvoja) tuottaa palautteita, joissa han kuvaa asiakkaan puheessa tal teoissa ilmenevéa
epgohdonmukaisuutta (ibid.). Konfrontaation sanotaan olevan aktiivinen yhdistelma (ajallista)
valittomyytta (immediacy), empatiaa ja tulkintaa (Pietrofesa ym. 1978, 306). Konfrontaatiota
ké&ytetaan terapiakeskusteluissa esimerkiksi nk. Minnesota-mallin alkoholistien ryhméterapiassa
(mm. Arminen & Leppo 2001, Halonen 2006, Arminen & Halonen 2007).

Konfrontaatio on tuttua myos arkikeskusteluissa (M. H. Goodwin 1990) ja muissa
institutionaalisissa tilanteista, kuten oikeusistunnoissa (Drew 1992), poliitikkojen haastatteluissa
(Schegloff 1988/1989) tai radion puheohjelmissa (Hutchby 1996a). Hutchby (1996a) kuvaa
konfrontaatiossa syntyvan kontrastirakenteen olevan muotoa” You say (X), but what about (Y)?".
Tassa rakenteessa esitetdan ensin toiselle puhujalle attribuoitu versio tapahtumistatai puheesta,
usein suoran lainauksen muodossa. Sen jalkeen tuodaan esille tdman version ongelma, yleensa
implikoiden, ettétama versio (kertomus tapahtumistata ajattelutapa) on vadra. Lingvistisessa
rakenteessa siis X kuvaa toisen puhujan (konfrontoidun) versiotaja’Y konfrontoijan esittamaa
ongelmaa.(ibid. 60) Tahan rakenteeseen sisdltyy argumentatiivinen elementti sisaénrakennettuna.
Radion puheohjelmien kontekstissa tadmé tarkoittaa sit, ettéd ohjelman juontgja valitsee jonkin
elementin soittajan puheesta ja kohtelee sité kiistanalaisena. (ibid., 64) Juontajan el tarvitse
valttamétta kasitella soittgjan vaitteen todenmukai suutta haastaessaan sen, vaan han voi haastaa sen
pelkastédan kyseenalaistamalla véitteen perusteet. Juontgjat haastavat soittajien puheessa usein
erityisesti &ari-ilmaisuja (extreme case formulations, Pomerantz 1986), yleisia viittauksiata vaaria
tal sopimattomia kuvauksia (inappropriate descriptors). (Hutchby 1996a, 68) Sekventiaalisesti
soittajan esittamét véitteet tai kannanotot asettuvat mahdollisen haastamisen kohteeksi siten, etta
radio-ohjelman kaavaan kuuluu, etté soittgja esittaa soiton syynsa eli véitteensi tai kannanottonsa
puhelun alussa. Juontajalle tarjoutuu nén vuorovaikutuksellisesti mahdollisuus konfrontoida
soittgjan véitettatai kannanottoa. (ibid., ks. my6s Hutchby 1996b)

Perinndllisyysneuvonnassa |88kéarit voivat ohjausmallissa kayttad konfrontointia valineena erilaisten

nakokulmien esille tuomisessa. Ladkarin taytyy kuitenkin saada asiakas ilmaisemaan kantansa, jotta
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vois haastaa sen. Laédkarin esittdmét asiakkaan kantaa hakevat kysymykset toimivat juuri téssa
tarkoituksessa. Laakarin kysymykset on usein muotoiltu yleisiksi tai kategorisiksi, jolloin asiakkaat
my06s usein vastaavat niihin yleistavallatai kategorisoivallatavalla. Y ksinkertaistavaan vastaukseen
saadaan yleisesti yksinkertaistava vastaus, jota on helpompi konfrontoida kuin yksityiskohtaista,
perustelua kantaa. Laékari siis muotoilemalla kysymyksen ohjaa seka asiakkaiden tuottamien
kannanottojen sisdltéa etta niiden muotoa. Kysymalla yksinkertaistavia, yleistaviatai kategorisia
kysymyksia |a8kéri ohjaa asiakasta tuottamaan tietynlaisia vastauksia, joitalaakari voi
konfrontoida. Asiakkaiden tuotettua |&é&karin kysymyksen ohjaamana yksinkertaistavan vastauksen
|&8kari voi kritisoida asiakkaiden yksipuolista gjattelua ja tuoda keskusteluun muita nékékulmia.
Lagkarin kysymykset toimivat siis osana eri ndkokulmien tuomisen agendaa (ks. 7.1ja 7.5).

Ohjausmallissa 188kéri voi siis kayttéa konfrontaatiota agendansa (ks. 7.1 ja 7.5) toteuttamiseen.
Konfrontaation vaiheet ovat 1) |188kérin esittdma, asiakkaan kantaa hakeva kysymys, 2) asiakkaan
esittama kannanotto ja 3) konfrontaatio. Konfrontoidessaan asiakkaan esittamaa kantaa |a8kari
implikoi, ettd asiakkaiden gjattelumalli on jollain tavalla ongelmallinen ja tuo esille sen vastaisia
argumentteja. Esimerkissa 11 188kéri on edelld esittanyt yleisluonteisia kysymyksig, jotka ovat
tarkentuneet hakemaan asiakkaiden suhtautumista geenitestin tulosten kéayttamiseen ja heidan lasten
hankkimiseen liittyviin paétoksiinsa geenistatuksen selvittamisen jalkeen. Olen edelld analysoinut
|a8karin esittdmédd kysymyssarjaa esimerkeissa 3 ja 4 (s. 160-163) seka asiakkaiden vastausta
yhteen kysymykseen esimerkissa 6 (s. 168). Tassa kohdin analysoin koko konfrontointisekvenssia
eli kysymystd, kannanottoa ja konfrontaatiota. Asiakkaat ovat aiemmin kertoneet tulleensa
perinndllisyysneuvontaan, koska haluavat selvittag, kantavatko sukulaislapsella diagnosoitua
peittyvasti periytyvaa sairautta. Rivin 1 188karin kysymys hakee asiakkaiden ndkemysté siihen,
miks he haluavat tietdd kysel sestd geenin kantajuudesta. Asiakas vastaa implikoimalla, etta he
haluavat tietéd kantajuusstatuksensa mahdollista sikiodiagnostiikkaa ajatellen. Laékari konfrontoi
téta ndkokulmaa ottamalla esille sikiddiagnostiikan moraalisen oikeutuksen ja esittamallg, etta
sikiodiagnostiikka el sovi kaikille. Tassa siis Hutchbyn (1996a) " Y ou say (X), but what about (Y)”
—malli muokkautuu siten, etta |88kari kayttéd kaavaa” (X) on mahdollista, muttaentés (Y)”, jolloin
" X" on naisasiakkaan riveilla 5-6 implikoima kanta, etté he (testituloksesta riippuen) haluaisivat
kenties sikiddiagnostiikkaa mahdollisen tulevan raskauden aikana ja haluavat kantajuustestauksen
téta varten. La8karin esittamét t&ta nakokulmaa konfrontoivat " Y :t” eli toiset ndkokulmat ovat
rivilla 19 esitetty sikiodiagnostiikan moraalisen oikeuden kyseenalaistava kysymys, rivilla23
esitetty toteamus Siité, ettd asiasta on monia mielipiteita jariveilla 26, ja 28-30 esitetty kannanotto
gSita, etta skiddiagnostiikka ei sovi kaikille. La8kari el siis esita eksplisiittisesti omaa kantaansa
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Sitd, pitaisiko asiakkaiden osallistua sikiodiagnostiikkaan tai testauttaa oma kantajuutensa sita

varten, vaan konfrontoi asiakkaan esittamaa kantaa esittamall & sita haastavia nakdkulmia.

Esimerkki 11

PN 16

1 L: mitatetédlatiedollatekistte.

2 M: sitpitéis,

3 (0.5)

4 M:[()

5 N: [( )ekssinpysty sit tekee semmosen tutkimuksen

6 joskus viikolla jotain (0.5) et onko se lapsi totani,

7 M: nii ettdsen,

8 N: kantgavai ei.

9 L: niinsikion- sikiotutkimuk|[sen.

10 N: [nii.

11 ()

12 L: [joo. niintule- tulevasta lapsestavoi jo raskauden aika[na ottaa
13 M: [mm. [m-hm.
14 L: .hhtéammosen istukkandytteen [ja: ottaa selvaa siita [etta
15 N: [mm.

16 M: [mm.
17 L: onko tauti.

18 N: nii.

19 L: mut onksseoikein (.) ottaa selvéa (.) tulevasta lapsesta
20 etta,

21 no kylla [mun £mielesta£.

N
N
rzrnr 2 g2z

[kyll& mun mielesta on.
#mm.# tassa nyt nimittéin on paljon mielipiteita
o:n [varmasti.
[nii.
jatota (.) e (0.5) sindllaan kun sikiotutkimusta tarjotaan,
nii.

jossain (.) tekgteissd ja (.) tAmmosissa niin .hhh niin ()
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29 tottakai se on hyvatietaa ettd sihen on mahdollisuus mutta
30 el se suinkaan sovi kaikille.
31 N: joo.

L &&karin konfrontaatiosekvenssin aoittava kysymyson siisrivin 1 kysymys, joka hakee
asiakkaiden perusteluja kantgjuustestin tekemiselle. Miesasiakas aloittaa vastaamisen rivilla 2 ja
rivin 3 tauon kohdalla asiakkaat neuvottelevat katsekontaktilla siitd, kumpi vastaa kysymykseen.
Naisasiakas ottaa vuoron rivilla 5 ja esittda |&8kérille kysymyksen, joka koskee sikiddiagnostiikkaa
jananimplikoi, ettd sikiodiagnostiikka on nimenomaan se syy, mita asiakkaat "tekevét”
geenikantagjuutta koskevallatiedolla. Laakéri esittéd ymmarrystarjouksena uudelleenmuotoilun
naisasiakkaan kysymyksessa esiintyvasta testista kutsumalla sitd ” sikiétutkimukseks” rivill&a 9.
Asiakas vahvistaa tarkoittaneensa juuri téta testiarivilla 10. Riveilla 12 ja 14 |a&kéri vahvistaa, etta
sikiotutkimus on mahdollista ja yksil6i testin olevan istukkandyte rivilla 14. Han myos eksplikoi,
etta tedtilla tutkitaan, onko tulevalla lapsella tauti, ei siis sitd, onko lapsi taudin kantaja, kuten &iti
on kysymyksessaan esittanyt. La8kari osoittaa tdssé asiantuntijuutta ja korjaa asiakkaan
kysymykseen sisdltyvét epétarkkuudet ja siis uudelleenmuotoilee naisasiakkaan kysymyksessaan
implikoiman " X:n" javahvistaa, ettéd se on mahdollista.

Riveilla 19-20 |188kéri tuottaa asiakkaan kantaa konfrontoivan kysymyksen, joka tuo keskusteluun
uuden ndkdkulman eli sikiodiagnostiikan moraalisen oikeutuksen. Taméa on siis konfrontoinnin
ensimmainen ”entés (Y)” —osuus. Asiakkaat vastaavat preferenssinvastai sesti, etta heidan
mielestddn sikiodiagnostiikka on oikein (ks. esimerkki 6). Rivilla 23 [&é&kari ottaa vastaan
asiakkaiden arvioivan kannanoton ensin narisevalla &anell& esitetyll& lyhyella” mm” —partikkelilla
jasen j@lkeen ilmoittamalla, ettd asiasta voidaan olla montaa mielta. Talla han implikoi
erilinjaisuutta asiakkaiden kannan kanssa. ” Paljon mielipiteitd’ kuvaa, etta mielipiteita on useita
huolimatta kysymyksen kategorisesta muotoilusta, joka viittaisi, etta mielipiteita voi ollavain kaksi,
joko kyllatai ei (sikiGtutkimus siis joko ontai el ole oikein). ”Nimittain” rivilla 23 tuottaa monien
mielipiteiden olemassaolon perusteeksi sille, ettalddkari on kysynyt asiaa. Tama konfrontaatio
suuntautuu seka asiakkaiden edelld esittamiin kannanottoihin etté naisasiakkaan kysymyksesséan
implikoimaan nékemykseen sikitdiagnostiikasta

Asiakkaiden responssit tdhan konfrontaatioon riveilla 24 ja 25 osoittavat hieman erityyppista
suhtautumista 188karin erilinjaiseen kommenttiin. Miesasiakas vastaa eksplisiittisesti vahvistaen
|&8karin tiedonannon monista mielipiteisté& " o:n varmasti” rivilla 24. Implisiittisesti asiakkaan
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responssiin sisdltyy kuitenkin prosodisesti ja nonverbaalisesti ilmaistu vastarinta |88kérin
kommenttiin. Asiakas implikoi, etté vaikka mielipiteitd onkin monia, hén pysyy silti omassa
kannassaan. Naisasiakas puolestaan tuottaa samanlinjai suutta osoittavan ja vuoron takaisin
|&&karille siirtdvan " nii” -partikkelin eiké asettaudu puolustamaan omaa kantaansa.

La&akari jatkaarivilla26 " ja’ —partikkelilla, joka yhdistaa jatkon edelliseen, rivin 23 kommenttiin.
Han tuottaatoi sen ndkokulman, joka edelleen konfrontoi seka naisasiakkaan kysymyksessdan
implikoimaa nakokulmaa sikiodiagnostiikkaan etté asiakkaiden kantaa sikiodiagnostiikan
moraalisesta oikeutuksesta. Laakari esittédd kannanoton, jonka mukaan vaikka sikittutkimusta
tarjotaan, se e sovi kaikille. Téssa han ilmaisee, etté sikittutkimuksia tarjotaan " teksteissé ja
tammosissd’ jataten irtisanoutuu itse testien tarjoamisesta tassa yhteydessa. Han esittéa tiedon
saamisen merkityksen itsestéén selvyytend ” totta kai se on hyvatietdd’ rivilla 29 ja kontrastoi
taman itsestddn selvyyden sen kanssa, etta tiedosta huolimatta skion testaaminen ei sovi kaikille.
"Suinkaan” rivillatoimii osoituksena siité, etta ladkarin kommentti on vastapuhetta, jonka kohde jaa
tassa epéaselvaks. Vastapuhe voi kohdistua joko asiakkaiden ilmaisemaan moraaliseen kantaan tai
"teksteihin”, jotka”tarjoavat” sikidtestejd. Se voi myos implikoida sité, ettélaakari nékee
asiakkaiden itsestédn selvasti gjattelevan, etta skiodiagnostiikka sopii heille (koska ovat
implikoineet haluavansa sitd). Laékari on kysymyksill&an tassa ohjannut asiakkaat tuottamaan
yksinkertaistavia vastauksia, jonka jalkeen 188kéari voi konfrontoida asiakkaiden vastauksien
yksinkertaistavaa ndkemysta. Lagkari kayttaa hyvin taitavasti hyvakseen konfrontointisekvenssia
valineend oman agendansa (useiden ndkemysten esille tuomisen) ajamisessa

L&akari voi konfrontoida asiakkaan kysymyksessaan implikoimia ndkemyksia (kuten edellisessa
esimerkissd), vaikka asiakas el ole sitoutunut ndihin nakokulmiin (eksplikoimalla niitd omikseen).
Nain tapahtuu myos esimerkissa 12. Siina asiakkaan aidilla on todettu perinndllinen, mydhaan
puhkeava sairaus ja asiakas ei ole viela paattanyt, haluaako itse tietds, kantaako kyseistéa geenia.
Riski geenivirheen kantajuuteen on hanen tilanteessaan 50 %. Tassa tapauksessa tieto
geenivirheestd merkitsisi myos sitg, etté asiakkaalla itselléén olisi myos kyseinen sairaus, jonka
oireet ilmenisivéa vasta myohemmin. Konfrontointisekvenssin aloittava |&8karin kysymys |6ytyy
rivilta 5. Laakari kysyy, mité asiakas tekisi tiedolla geenistatuksestaan (kuten edellisessdkin
esimerkissd). Asiakas vastaa tahan, ettel tdssa vaiheessa haluatietda sitd. Varauksenatdlle kannalle
asiakas esittaa useamman kysymyksen, jotka koskevat lasten hankkimista ja selektiivista aborttia.
Asiakas implikoi, ettd ndma kysymykset (tai niihin saadut vastaukset) voisivat olla se syy, miksi
han kenties haluaisi testauttaa geenistatuksensa. Tassa han implikoi, etta hanen harkitsemansa
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vaihtoehdot ovat selektiivinen abortti tai biologisten lasten hankkimisesta pidéttaytyminen.

implikoimia toimintavai htoehtoja myohemmin vastaanotolla (esimerkin toinen 0sa).

Esimerkki 12

PN 15

1 L: muttahhhhh mt hsyy mitavarten (.) ehhh nyt sitten (1.0)

2 .mthh nditd DNA-tutkimuksiatai perinnéllisyystutkimuksia
3 voidaan tehda niin .hhhhh okei (0.5) totta kai jokainen

4 haluaa tietéd& tuleeko sairastumaan vaiko eik6 (0.5) mut

5 haluaako mita sa tekisit “sillatiedolla’.

6 (2.0)

7 N: niinsiis nyt tal[l& hetkella must tuntuu et #mé& en haluu

8 L: [nii.

9 N: tietda#.

10 (0.3

11 L: nii.

12 N: muttatota,

13 (0.7)

14  L: juur tda .mthhhhja[t&n,

15 N: [eli seonainut se: (.) e ettdjos(.) kun
16 ma haluun >kuitenki< lgpsia (0.3) ettatota (1.0) et ku voinko
17 ma jotenki estda sitd ettei sillalapsella (0.7) lapsellaolisja
18 gt se ettd (0.3) et nyt saada tieto ettd et (0.3) onko sejarkevéa
19 gitte hankkia .hh biologisia lapsia

20 L: mm.

21 (0.5)

22 L: joo.

23 N: mu:ttatotase on (0.4) maoon nyt ymmartany sen et et

24 muuta (0.5) e- e- et siis muuta keinoa el 0o sitte muuta

25 ku abortti siin vaiheessa kun se (0.5) siis niinku etta

26 ikéén ku [esté3,
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27 L [mm.

28 (0.5)

29 L: .mthhhh niihhhh nd& on just niitéh niitd asioita joita
30 tas voidaan selvitella (0.3) selvitella nyt sit[ten .hhh
31 N: [nii.

32 L: vahan (.) vahan tarkemmin muttaté& peruskuvio on
33 [nyt meille selvilla.

34 N: [mm.

Riveilla 1-5 1&88kari kyseenalaistaa, haluavatko kaikki ihmiset tietda tulevasta sairastumisestaan ja
kysyy asiakkaalta téman implisiittista, mahdollista kantaansa (testausta) konfrontoivan
kysymyksen: "mita sa tekisit silla tiedolla’. Rivellla 7 ja 9 asiakas vastaa aloittamalla " niin siis’,
mikaviittaa siihen, ettd asiakas on jo aiemmin vastaanotolla kertonut, ettei vielatieda, haluaako
testiin vai el jatassa vain toistaa jo aikaisemmin ilmaisemansa kannan. ” Nyt talla hetkell&' implikoi
Sit4, ettei asiakkaan kanta ole kovin varma, vaan voi tulevaisuudessa muuttua. L88kéari ottaa taman
kannanoton vastaan minimipalautteella” nii” rivilla 11. Asiakas aloittaa kannanottonsa elaborointia
rivilla 12 "mutta tota’, muttarivin 13 tauon (asiakkaan sana- tai muotoiluhaku) jalkeen |&8kéri ottaa
vuoron aloittamalla asiakkaan vastauksen merkitsemista térkedks ”juur téd’. Asiakas ottaa
kuitenkin vuoron takaisin rivilla 15 keskeyttaen |&8kéarin aloituksen ja esittaa laékarille kaks asiaa,
joista hén haluaa tietoa: voiko sairauden siirtymista mahdollisille tuleville lapsille estda (riveill& 16-
17) jaonko jarkevaa hankkia biologisia lapsia (riveilla 18-19). Asiakas merkitsee ndméa asiat
sellaisiksi, joita varten han on perinndllisyysneuvontaan tullut aloituksellaan ”eli se on ainut se”.
Ainoaasia, mita han perinntllisyysneuvonnalta haluaa, on tieto naista asioista (koska el téssa
valheessa halua testauttaa itseddn). Han haluaa siis tietoa lasten hankkimista varten tulevaisuudessa:
"kun mé haluun kuitenki lapsia’. Kysymykset on muotoiltu kielellisesti epasuoriksi: ” se on ainut
ettd...voinko m&” ja” nyt saadatieto...onko se jarkevad’. Niita ei siis eksplisiittisesti ole muotoiltu
suoraan lé&kérin vastattaviksi. Laakari el vastaakaan niihin heti, vaan tuottaa vastaanottavia
minimipalautteitariveilla 20 ja 22. Riveilla 23-26 asiakas jatkaa ymmartaneensi (eksplikoimatta
tiedon l&ahdettd), ettd abortti on ainoa vaihtoehto estd sairauden periytymisté. Tama asiakkaan
késitys tarjoutuu tassa |é8kéarin vahvistettavaksi. Asiakas esittéd tdssa siis kolme implisiittista
kysymystd, joihin siséltyy kolme implisiittista kannanottoa. Asiakas implikoi, ettd 1) han haluaa
est&a sairauden mahdollisen periytymisen tuleville lapsille, 2) yhtena vaihtoehtona téle han
harkitsee, ettel hankkisi lainkaan biologisia lapsia ja 3) toisena vaihtoehtona periytymisen

estamiselle on selektiivinen abortti. La&kari ei tassd vaiheessa ota kantaa naihin kysymyksiin, vaan
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tuottaa riveilla 29-30 ja 32 agendaa selvittavan vuoron, jossa ennakoi, etta naihin kysymyksiin

palataan my6hemmin.

Viisi minuuttia néiden asiakkaan esittamien implisiittisten kysymysten jalkeen |&8kéri palaa

aiheeseen konfrontoimalla asiakkaan kysymyksissa esitettyja ajattelutapoja. Lagkari kayttdd monia

erilaisia retorisia keinoja purkaessaan ensin riveilla 1-35 asiakkaan ilmaisemaa toista mahdollista

vaihtoehtoa tulevaisuudessa, etté han ei hankkisi biologisialapsia. Sen jalkeen han kannanotollaan

riveilla 36-44 ilmaisee, etta gjattelutapa, jonka mukaan abortti on ratkaisu, on lyhytnakoista

("tyypillista sillon kun ei gjatella asiaa pitemmalle").

Esimerkki 12 jatkuu

PN 15

© 00 N O 0o b~ W N P

N DN P PR R R R R R R
kP O © 0 N O 00 M W N B O

. gjatellaan (0.4) kaikillameil on () nelkytéatuhatta

geenid (.) jokaisella meil on muutamia mustia pistt(h)eita

gelldjou[°kossa’E
[mm.

(0.9

mthhhhh mut ett& (0.5) pitédko todella ihmisen gjatella
sllee etta se Tyks niista k- neljastakymmenestétuhannesta
yks musta piste ois sit se joka ratkasee (0.5) esimerkiks (.)
>gen ettd< (0.5) kuinka on lapsia ja lastenlapsia ja .hhh
£mita perhe on.£

. mm.

. £niinf >se olis aika< kohtuutonta £kiinnittda huomiota vaan

siihen yht(h)een pis'teeseen’£ (0.4) .hhhhh ja(.) sitten jos
gjattelee (.) asiaa enemma sillé tavalla kun useinhan tété gjattelee
sellanen henkild joka itse kantaa sitd ominaisuuttatal pelkéa
kantavansa (0.5) .mthhhh niin (1.0) tietysti (.) tulevat ihmiset ovat
vainhh (0.5) sellasia joita (.) heitd el vielaole ei ei[vét he ole

[mm.

. danivaltaisia .hhhhh mut etté (0.4) tallainen ihminen voi miettia etta

mind olen tassd jamina olen yksilo (1.0) mika edtdisi (.) toista
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22
23
24
25
26
27
28
29
30
31
32
33
34
35
36
37
38
39
40
41
42
43
a4
45
46
47
48

samankaltaista yksil6a olemasta.

. mm.

. dis.hhhh et jos (.) >tekis semmosen jyrkan< (.) jyrkan paétoksen

ettd el en lisddnny (0.5) niin (.) mh .hh seuraava kysymys onko
minulla itsellani £oik(h)euttaelda [mit(h)enka&E .hhh eli juuri téa

[mm.

. etta (0.5) sisjoku ulkopuolinen (.) ihminen niinku heti et @aha

no mut se oli ihan oikein etta ne p&étti olla hankkimatta lapsia@
tyyliin .h[hhhh niin (0.5) sit kun se tulee omalle kohdalle tollanen

[mm.

. gatusniin (0.4) se el ehk& ookkaan niin itsestéan selvaa (0.4) koska

kyllahan sitd nyt omasta itsestéan tietéd et se on todellakin vain yks
neljastakymmenestétuhannesta geenisté (.) ja maailmassa on .hhh toki
muitakin asioita kun £geenit£ (0.5) .hhhhh ja(.) tan vuokshh (0.5)
monesti (.) tdmmosissa vallitsevasti periytyvissa taudeissa
justiinsa niin .hhhh kylla (0.5) |188ketieteen lehdet ja monet
|a8karitki riemastu (0.3) riemuissaan sanoo et okei nyt téa
on mahdollisuus todeta sikiokaudella voidaan ennalta (0.3)
todetaja ndhda ja estéé ja .hhh vaikka mita (0.3) ja [just

[hm.

. t&4 etta tarjotaan aborttia ratkasuna .hhhh >se on< (0.5)

>seon < () tyypillista sillon kun aj- ei gjatellaasiaa
pitemmalle.
(0.5

L: .hhh eli?(1.0) tutkim- tutkiatoki voidaan mutta £kyl(h)I&£ ennen

ku téllasiin tutkimuksiin 1&hdet&an niin taytyy miettia miksi.

. mm.

La&akéari purkaa aluksi asiakkaan esittamaa mahdollista gjattelutapaa, jonka mukaan han ei kenties

hankkisi lainkaan biologisia lapsia, jotta voisi estéd sukunsa periytyvan taudin siirtymisen

seuraaville sukupolville. Aluksi 188kari vahattelee geenivirheen merkitysta painottamalla sita,

kuinka pieni osa ihmisen perimasta yksi geeni on. Han yleistéa geenivirheen riveilla 1-3 kertomalla,
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etta kaikilla on " nelkytétuhatta geenid’*, joissa on muutama " musta piste”, kuten hén virheellisia
geenglanimittda. Riveilla7-11 188kari esittaa retorisen kysymyksen, joka purkaa asiakkaan
esittdmaén mahdolliseen suhtautumistapaan siséltyvad implikaatiota geenivirheiden merkityksesta.
Kysymyksen muotoilusta voidaan paétell&, ettd se on retorinen eiké tarkoitettu vastattavaksi (tosin
han itse vastaa sithen my6hemmin). Ajattelun suorittgjaksi, toimijaksi, on méaritelty
yleisluontoisesti ”ihminen” ja ajattelun mahdollinen lopputulos on muotoiltu konditionaaliin ” ois’.
"Toddla” rivilla7 implikoi, ettd joku ihminen on gatellut kuvatulla tavalla (viitaten implisiittisesti
asiakkaaseen, joka on taman agjattelutavan esittanyt). Tamakysymys konfrontoi asiakkaan esittamaa
mahdollista gjattelutapaa, mutta se el eksplikoi "gjattelijaksi" nimenomaan asiakasta, vaan esittéa
kannanoton yleista gjattelua vastaan. Retorisessa kysymyksessa |88kéri asettaa tehokkaasti
vastakkain kaksi mielikuvaa: toisaalla on ” yks musta piste’, joka vahéttelee geenivirheen
merkitystd, jatoisaallataas suuri inhimillinen ja moraalinen kysymys ”kuinka on lapsiaja

lapsenlapsia ja mité perhe on”.

Riveilla13-14 |188kéri vastaa itse esittamaansa retoriseen kysymykseen. Han esittéé kannanoton
siitd, miten ihmisten yleensa pitéisi asiaa (geenien merkitysta lapsentekoon) gjatella. Taman
kannanoton han perustelee moraalisella argumentilla” olis kohtuutonta”. Kohtuullisuus
(reasonableness) on ndhty usein hyveeksi moraalisessa keskustelussa (mm. Rachels 2003, 11-15),
mutta kohtuuttomuus on myds 1&8kérin esittdmiensé premissien perusteella konstruoiman
paéattelyketjun looginen johtopd&tos silloin, kun verrataan keskendan ” yhta mustaa pistettd” ja suurta
asiaa kuten lapsia, lapsenlapsia ja perhettd. La8kari tuottaa tssa kontrastin ” |&8ketieteen maailman”
ja”elamismaailman” (Mishler 1984) vdlille asettuen itse auktoriteetiksi ” el&mismaail maan”

liittyvien asioiden arvioinnissa ja moraalissa.

Rivin 14 lopulta alkaen 188kari siirtyy kasittelemadan suurta moraalista kysymysta: kenella on oikeus
elda. Tama viittaa asiakkaan implikoimaan ndkemykseen, etta han haluaisi estéa sairauden
periytymisen. Tama taas implikoi sitd, etta ainakin joidenkin ihmisten mielestatietynlaisilla
(esimerkiksi sairailla) ei olisi oikeutta eléa. Lagkari merkitsee tassa kohtaa gjattelijaksi ” henkilon,
joka itse kantaa sitd ominaisuutta tai pelk&a kantavansa’ (riveilla 16-17), mika viittaa asiakkaan
kaltaisiin ihmisiin jaimplikoi, ettd asiakas on téssa se, jonkatulisi pohtia kyseisté asiaa. Laakari
muistuttaa, etta tulevillaihmisilla el ole danivaltaa sen suhteen, saavatko he syntya (riveilla17-18,

! Taméanhetkinen kasitys ihmisen geenien maarasta on n. 20.000 -25.000 (Frilander 2006)
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yksilolla on samat oikeudet olla olemassa (riveilla 20-22). T&ssé ilmenee " kultaisen sé8nndn”
moraali eli ettaihmisen tulisi tehdatoisille niin kuin toivoisi itselleen tentéavan. Riveilla 24-25
la&kari viittaa asiakkaan kysymykseen siitd, kannattaako hanen lainkaan hankkia biologisia lapsia:

" jos tekis semmosen jyrkan paétoksen etta el en liséanny”, jossa han muuttaa "biologisten lasten
hankkimisen" verbimuotoon "lisd8nny", mik& tuo téssa kohtaa erikoisen implikaation paatoksen
biologisesta orientaatiosta. Vaihtoehdon esittamisen sanamuodot "jyrkén pédtoksen" ja sanamuodon
"liséanny" kayttaminen implikoivat kyseisenkaltaisen paétoksen moraalisesti negatiiviseksi. Lagkari
esittaavielg, etta téllaisen padtoksen jalkeen vois kyseenalaistaa myds asiakkaan oikeuden
elamaan. Ladkérin esittaman moraalin mukaan "tulevillaihmisilld” on samat oikeudet elamaan kuin
asiakkaalla. Asiakkaalla ei siis olisi moraalista oikeutta olla tekemétta lapsia geenivirheen
perustedlla. La8kari asettuu tassé kohdin hyvin voimakkaasti moraaliseksi toimijaksi esittamalla
kannanottoja ja neuvomalla asiakasta siing, miten taman tulisi gjatella. Kannanotot ja neuvot on
kuitenkin muotoiltu yleiseksi mm. kéyttamalla passiiviatai sanoja”ihminen” tal "yksilo”. Lagkari
ei siis kohdenna niita henkilokohtaisesti asiakkaalle, vaikka ne onkin selvasti sekd konstruoitu

konfrontoimaan asiakkaan implikoimia ndkokulmia.

Rivilta 28 |a8kari siirtyy kasittelemaan asiaa vield ” ulkopuolisten” hypoteettisena mielipiteend, jota
hén referoi riveilla 28-29: ”aha no mut se oli ihan oikein ettd ne paétti olla hankkimatta lapsia’. Han
luo téssa konstruoidun dialogin (Tannen 1989) kuvitellun " ulkopuolisten” mielipiteen ja oman
mielipiteensa vdlille. " Ulkopuolisten” konstruoidun kannan vastaisena han ilmoittaa vasta-
argumenttina, ettdomalla kohdalla p&étos e vélttamatta ole itsestddn selvaa (rivilla 32) jaettdon
kyseessa vain yksi geeni neljastakymmenestatuhannesta ja maail massa on muitakin asioita kuin
geenit (riveilla 33-35). Kaikki nama argumentit on rakennettu siten, ettd ne konfrontoivat asiakkaan
kysymyksessdan esittdmad mahdollisuutta, ettei han hankkisi biologisia lapsia osoittamalla sen
moraalisesti vadraksi. Argumenteissa toimijana on joko ”ihminen” tai lause on muotoiltu passiiviin,
joten 188kari el suoraan viittaa asiakkaaseen, vaan puhe on epasuorasti suunnattu asiakkaaseen

konfrontoimalla asiakkaan esittdmaa ajattelumallia

Konfrontoituaan vaihtoehtoa, jonka mukaan asiakas el hankkisi biologisia lapsia, [a8kari kasittelee
asiakkaan kysymykseen sisdltyvaa toista ajattelumallia, aborttia ratkaisuna ongelmaan. Laakari
kayttaariveilla 37-40 kategoriointia esittamal & ” [a8ketieteen lehdet ja monet 188karitki”
moraalisesti negatiivisessa valossa. Han kuvaa, kuinka ndma " riemastuvat” sikiodiagnostiikan
mahdollisuuksista. Kuvauksen negatiivisia savyja voidaan |0ytéa &ari-ilmauksista kuten "todeta ja

nahda ja estda ja vaikka mitd” rivilla 14. ja sanavalinnoista, kuten " riemastu” rivillal2 ja
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"tyypilligt@’ rivilla 17. Lagdkari implikoi tassd, etta ndma lehdet ja |&8kérit ovat tarjonneet aborttia
ratkaisuksi ja esittda kannanoton siitg, etta tamaon lyhytnékdista gattelua (" ei gjatellaasiaa
pitemmalle”). Tassa han kategorisoi itsensa tdmén joukon ulkopuolelle, €eli sille puolelle, joka ei
tarjoa aborttiaratkaisuks ja ajattelee asiaa pitemmalle. Tama on tyypillinen tapa kéayttaa
kategorisointia moraalisen argumentoinnin tukena. Kategorian "toiset”, t&ssa tapauksessa

" |88k etieteen lehdet ja monet 188kéritki” (kuten aikaisemmin kategoriaa” ulkopuoliset”), esitetdan
toimimaan moraalisesti kyseenalaisesti ja samalla implikoidaan, ettd puhujaitse edustaa
moraalisesti oikein gjattelevaa ja toimivaa osapuolta (ks. Jayyusi 1984, 1991). Lagkari siis implikol,
ettel itse "tarjoa aborttiaratkaisuna’ ainakaan yksinkertaistettuna vaihtoehtona kaikkiin tilanteisiin.
Tama tulee esille viela selkeammin myohemmin vastaanotolla (ks. esimerkki 14, s. 196).

Edella kuvatut 188kéarin esittamét kannanotot on muotoiltu siten, ettei niihin odoteta asiakkaan
kannanottoa. Asiakas ottaakin ne vastaan neutraaleilla, keskustelua jatkavilla minimipalautteilla
"mm’” riveilla12, 23, 27 ja48 ja” hm” rivilla4l. Ladkéarin kannanotot ovat siind méarin vahvoja,
etta erityisesti taman tapai sessa institutionaal isessa tilanteessa asiakkaan olisikin vaikea esittda
mahdollista eridvéd mielipidettéan. Kannanottojen ja neuvojen muotoilu yleiseksi javain
epasuorasti asiakkaan tilanteeseen viittaaviks myos mahdollistaa sen, etta asiakas voi kasitella
|&&karin puhetta tiedonantona ja pelkastdan ottaa sen vastaan minimipalauttellla. Kyseisella
vastaanotolla asiakas tosin puhuu muutenkin suhteellisen véhan. Taméa voi johtua monista syista,
mutta yksi asiaan vaikuttava seikka on se, ettd asiakas ei ole viela tehnyt padtosta edes omasta
testaamisestaan ja nama sikiodiagnostiikkaan liittyvét moraaliset pohdinnat ovat hanelle tassa
vaiheessa hypoteettisiaja voi olla etta ne eivét tule koskettamaan hantéa konkreettisesti. Jos asiakas
paéttda olla testauttamatta itsedan, el myodskaan sikioté voida testata kyseisen sairauden suhteen. Jos
asiakas taas testataan, mutta hén el kanna geenivirhettd, el myoskaan sikiolla ole riskia kyseiseen
sairauteen ja sikitdiagnostiikka on kyseisen sairauden osalta turhaa.

7.5 Ladkarin agendal |

Ohjausmallissa siis |&&kari pyrkii selvittamaén asiakkaan/asi akkaiden kannan sikiotutkimuksiin
ennen tiedon antamista. Esimerkissa 1 olen ndyttanyt, kuinka |188kari ilmoittaa asiakkaille
institutionaalisena tehtévanaén (siis agendanaan) asiakkaan kannasta poikkeavien nékokulmien
esittamisen, toisin sanoen asiakkaan kannan konfrontoinnin. La&dkari voi selvittéa agendaansa myos

toisellatavalla. Sikiodiagnostiikkakeskustelujen loppupuolella ohjausmallissa |&8kéri yleensa
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selittdd, miksi on kysynyt asiakkaan kantaa. Lagkari tuo esille, ettd hanen tehtavandan on selvittéa
asiakkaan motiivit testaukselle ennen testin suorittamista. Neljassa tdman luvun viidesta
vastaanotosta on kyseessa tilanne, jossa asiakas on tulossa itse geenitestiin selvittéakseen oman
kantgjuusstatuksensa kyseisen sairauden osalta. Tal6in siis keskustelut sikiodiagnostiikasta ja
abortista asettuvat osaks |adkérin lagjempaa agendaa: testauksen motiivien selvittamista. Ladkérin
kysymykset ja asiakkaiden kannan konfrontointi toimivat tall6in osana testauksen motiivien
selvittamist. Edellisen esimerkin lopussa lé&kari on ilmaissut asiakkaalle tdman tehtavan

Sseuraavasti:

Katkelma esimerkista 12
PN 15

46 L: .hhheli?(1.0) tutkim- tutkia toki voidaan mutta £kyl(h)I&E£ ennen
a7 ku téllasiin tutkimuksiin 18hdet&an niin taytyy miettia miksi.

Kysyttyaan ja konfrontoituaan asiakkaiden nakokul maa sikiddiagnostiikkaan ja selektiiviseen
aborttiin vastaanotolla PN 16 (kasitelty useissatdman luvun esimerkeissd) 188kari myos lopulta
palaa tukemaan asiakkaiden nédkokulmaa ja hyvaksyy naiden toiveen kantajuustestauksesta.
Asiakkaat ovat aiemmin kertoneet, etté he tekevét tulevia lapsia koskevat paétokset
kantajuusstatuksensa huomioon ottaen saatuaan testin tulokset ja ettd he ovat miettineet eri
vaihtoehtoja. Tassa miesasiakas ilmaisee oman nékokulmansa siitd, mika hénen mielestdan on
kantagjuustestauksen motiivi: tiedon saaminen tulevien paatosten pohjaksi. Ladkari siirtyy nyt
tukemaan asiakkaiden nakokulmaa siitg, ettd tauti on sellainen, joka voi aiheuttaa huolta sen
periytymisesté ja ilmoittaa asiakkaille, ettatesti voidaan tehda. Ladkari myos toistaa asiakkaiden
ilmaiseman lisdpaétosten siirtdmisen tulevaisuuteen ja ehdollisiksi (riippuen testituloksista).

Esimerkki 13
PN 16

M: mun mielest enemman t&s on kysymys siitd etta niinkun
() <tiedosta> et mink&tietda etta [ku,
[mm.

M: ehdaméet jos Lassella ei ois ollu mitéan=ne ei ois

ga b~ W N
Z

saanu tommost lasta ni ehé&n ma nyt tammaost ois
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z mzr g 2220

—

—

=

L:

M:

L:

rzrn z2mn<

alkanu tehda

joo.

[ (jasit tolla on niinku) (.) muit tauteja on niinku (0.5)
[C)C)

kai se,

joo

. tAd ov vaase ettd ku (.) tietéé ja on ndhny sen ni,

joo

. haluaa saada varmuuden siit et,

joo.

. téaantaasillai jonkin nakdsen mahdollisuuden vaha

ees saada selville.

. joo.

mm.

. ja(diagnoosi)han on tautina (.) tautina kyl sesmmonen ett&

kun moni muu tauti joka,

. mm.

.hhh jo[ka on kuitenkin ehk& semmonen sanotaanko
[nii.

(.) véhemman (0.7) v8hemman agressioiva kun t&3,
mm.
téatauti joka kylla (0.7) kylla ndkyy (.) ndkyy ja tuntuu
koko perheen elamassi aika [pahasti.

[mm.

mm

HHHH mut tota: hhh kyl se on ihan mahdollista tehda

naategtithh,

(2.5)

kantgjuutta (.) jos 16ytyy kantajuus katsotaan viela noi,

mm.
mutta se ettd stten jos téa (1.0) yks (.) sataan neljéan-
kymmeneen mahdollisuus toteutuu ni sitten taytyy
kylla varmaan miettia asiaa uudestaan [viela.
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40 N: [nii.

41 M: NII. NII.

42 L: koska(.) nda sikiotutkimukset ja semmoset ni [ni-
43 N: [mm.
44 L: niitakannattaa sitte gjatella.

46 (0.5)

Riveilla1-2, 4-6, 12, 14 ja 16-17 miesasiakas tuottaa oman nakokulmansa testauksen motiiville.
Han haluaa saada tietoa omasta tilanteestaan, koska hanen sukulaisensa (" Lasse” rivilla4)
perheeseen on syntynyt vaikeaa perinn6llisté tautia sairastava lapsi. Koska han tietéd omasta
riskistdan, han haluaa saada saatavilla olevan tiedon asiaan liittyen. Perusteena on oma kokemus
sukulaisen sairaasta lapsesta ja taman karsmyksista ("tietéa jaon nahny sen” rivilla 12). Ladkari
sirtyy rivilla 20 tukemaan asiakkaiden nakdkulmaa, jonka mukaan sairaus ja sen riski on huolta
aiheuttavaa. Han aloittaariviltd 20 alkavan vuoronsa”ja’ —sanalla, joka sitoo hénen kyseista tautia
koskevan arvionsa miesasiakkaan edelliseen vuoroon sité tukevaksi. L88kéari tukee asiakkaiden
aiemmin esittAmaa arviota Siita, etté sairaus on vakava vertaamalla sita muihin tauteihin, jotka ovat
"va8hemman agressioivia’ (rivilla 26). Han myos tukee naisasiakkaan aiemmin esittamaa kuvausta,
jonka mukaan tauti " aika lailla pilaa koko perheen elaman”. L&8kéri muotoilee asian siten, etté tauti
"ndkyy jatuntuu koko perheen elamassa aika pahasti” (rivit 28-29). Konfrontoituaan ja haastettuaan
asiakkaiden sikiodiagnostiikkaa ja selektiivista aborttia koskevia kannanottoja 188kéri siis palaa
kuitenkin tukemaan asiakkaiden ndkdkulmaa siitd, ettétauti on vakava ja huolta aiheuttava. Riveilla
32-33 laakéari antaa viimein hyvaksymisensa asiakkaiden toiveelle geenitestauksesta. Tassa la8kari
seka osoittaa, ettd hanella on auktoriteettiasema testaukseen paésemiselle etté orientoituu siihen,
ettd han on alemmin esittanyt testauksen vastaisia kommentteja ("kyl” ja”ihan” rivilla 32). Riveilla
37-39 |a8kéari palaa asiakkaiden jo aiemmin esittamaan ajatukseen siitd, etté testitulos méaréa sen,
mit& jatkossa tapahtuu. Jos molemmat asiakkaat geenitestissi osoittautuvat kyseisen geenivirheen
kantgjiksi, on heidan tehtéva padtoksia tulevaisuudesta. Ladkari merkitsee tulevai suuden padtoksien
kohteiksi " sikidtutkimukset ja semmoset”, mika implisiittisesti viittaa my6s mahdolliseen
selektiiviseen aborttiin.

Niissa tapauksissa, joissa asiakkaat tulevat itse geenitestaukseen, 188kari siis merkitsee

sikiodiagnostiikkaa ja selektiivista aborttia koskevat keskustelut osaksi testaamisen motiivien
selvittamista. La8kéari ensin kysymyksillaén hakee asiakkaiden kantaa, arvioi ja konfrontoi sita
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tuodakseen keskusteluun useampia nakokulmia, mutta palaa kuitenkin lopussa tukemaan
asiakkai den ndkokulmaa.

7.6 Moraali ohjausmallissa

Ohjausmallissa l&8kérit merkitsevét usein sikitdiagnostiikkaa ja selektiivisté aborttia koskevan
padtoksenteon moraaliseksi ja asiakkaan arvoihin liittyvaksi. Tassa ldhestymistavassa la8karit
nostavat keskusteluun myos paétoksentekoon liittyvat moraaliset perusteet. Moraalisten
ndkokulmien esiin nostaminen voi tapahtua sen jalkeen, kun asiakas on ilmaissut kantansa siita,
mit& tulevaisuudessa aikoo tehda sikiddiagnostiikan tai selektiivisen abortin suhteen. La&kari voi
tuoda néité moraalisia nékokulmia myds vastauksena asiakkaan aikaisemmin esittamaan
kysymykseen. Moraalin esiin nostaminen toimii siis asiakkaan ilmaisemaa kantaa haastavana tai
asiakkaan kysymykseen implisiittisesti vastaavana. L&8kari voi my0s esittéa moraalisia
kannanottoja nk. konstruoituna dialogina (Tannen 1989) rakentamalla jonkin kuvitteellisen toimijan
(esim. "ulkopuolinen”, " 188ketieteen lehdet”) kannanoton, jota han sitten purkaa osoittamalla sen
lahtokohdat vaaraksi. Nama molemmat, asiakkaan ilmaiseman kannan tai kuvitteellisen kannan
purkaminen ja haastaminen, toimivat tehokkaana retorisena keinona, jolla l&8kéri voi tuoda
keskusteluun uusia ndkdkulmia samalla valttéen oman kantansa ek splisiittisté ilmaisemisen. Han
VoI siis osoittaa asiakkaiden tai kuvitteellisten toimijoiden ajattelun moraalisesti vaaraksi
ilmaisematta eksplisiittisesti omaa kantaansa.

Asiakkaiden moraalisia kannanottoja |6ytyy ohjausmallista suhteellisen véhan. Asiakkaat ilmaisevat
moraalisen kantansa vain silloin, kun [&8kari sita eksplisiittisesti kysyy. Silloin asiakkaiden
kannanotot ovat, samoin kuin 188karin kayttéessa tiedonantomallia, henkilokohtaiseksi tai
pariskunnan yhteiseksi mielipiteeksi merkittyja. Tiedonantomallista poiketen asiakkaat eivét
valttamatta kasittele kantaansa perusteltavana. Nayttaakin siltd, ettaladkarien esittamét vahvat
moraaliset kannanotot eivdt anna asiakkaille vuorovaikutuksellista tilaa esittéd omia moraalisia
kannanottoja ja perusteluja. Myos |188karin moraalisten kannanottojen muotoilu passiiviin,
nollapersoonaan tai kuvitteellisten toimijoiden ajattelutavaksi tuottaa vuorovaikutuksellisen

tilanteen, jossa asiakkaiden omien moraalisten kantojen esittdaminen ei véalttamétta ole relevanttia

Edellisessa luvussa olen kuvannut, kuinka tiedonantomallissa asiakkaat omissa kannanotoissaan
ottavat esille sikitdiagnostiikkaan ja selektiiviseen aborttiin liittyvid moraalisia kysymyksia
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Ohjausmallissa taas moraalisten kysymysten késittely painottuu nimenomaan |188kéarin
kannanottoihin. Ohjausmallissa |é8kari kertoo usein asiakkaalle, kuinka moraalisista kysymyksistéa
pitéis gjatella Ladkari el merkitse nditd moraalisia kannanottojaan nimenomaan henkilokohtaisiksi
mielipiteiksi, vaan tietyn pdéttelyketjun loogiseksi lopputulokseksi, ainoaks jarkevéksi tai
kohtuulliseksi gjattelutavaksi. Rakenteeltaan nama |88kérin eksplisiittisen moraalisia kysymyksia
koskevat kannanotot on rakennettu monologisen tiedonannon muotoon. Asiakkaat ottavat ndma
tiedonannot vastaan minimipalautteilla, kuittaavat siis tiedon vastaanotetuksi, mutta eivét yleensa
ilmaise omaa kantaansa asiasta.

Huolimatta siita, ettaladkari voi esittéd voimakkaitakin moraalisia kannanottoja aikaisemmin
vastaanotolla, jossain toisessa vastaanoton vaiheessa han voi kuitenkin korostaa sité, etta
paatoksenteko lasten hankkimiseen, sikitdiagnostiikkaan ja selektiiviseen aborttiin liittyen on
nimenomaan asi akkaiden vastuulla ja perustuu vanhempien arvoihin ja moraaliin. Eksplisiittisesti
|&&kari voi tassd yhteydessa tuottaa eri vaihtoehdot moraalisesti |éhes tasavertaisina ja yhta oikeina,
mika tuottaa ristiriidan aikaisemmin ilmaistujen moraalisten kannanottojen kanssa. Aikaisemmin
moraalisesti vaaraksi merkityt vaihtoehdot voidaankin toisessa yhteydessa merkita moraalisesti

oikeiksi, kuten esimerkissa 14. Eamerkki on samalta vastaanotolta kuin esimerkki 12, jossa |88kéari

moraalisesti.

Esimerkki 14

PN 15

1 L: gitdtoistojakson koostahan voi vahéan pdétellah jos se on

2 téallanain ni sillon voi sanoa ettéhhh tas on nyt todella

3 vakavasta sikion kehityshairiosta kyse .hh jos se on tédla

4 () niin (0.3) sehan voi olla vanhemmille hyva uutinen

5 siind mielessd et okel se on ny sit - luultavasti samanlainen
6 ku se mihin meidn suvussa on totuttu jo — aika®semminkin®
7 (-) -hhhhh ja (0.3) >esimerkiks se mita vanhemmat< (0.3)

8 haluaa tehda ni sen voi iha (0.3) .hhh miettid niinku erikseen
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10
11
12
13
14
15
16
17
18
19
20
21
22
23
24
25
26
27
28
29
30
31
32
33

35
36
37
38
39
40
41

() vaihtoe’hoilla® (0.3) ei tarvitse aatella et okel
.hh jokainen (0.3) joka on periny (0.4) tén poikkeavan
perintotekijan ni se pités (0.3) saman tien keskeyttda
.hhhhh (0.3) vaan (0.5) voi ihan hyvin gjatella etta
(0.5) on néitd muotoja (0.6) joista (0.3) on jo kokemusta
(1.0) >tulipahan - tehtya< tutkimus (.) .hh[hh
[mm,

(0.3)

;. gitten on tammosia muotoja (0.3) joissa (0.3) voi gjatella

etta tauti voi olla véhan vaikeam®pikin®.

(2.0
vastasyntyneen lapsen ennuste on niin huono etté voi
.hhh voi miettid onko (0.5) onko mielekasta jatkaa
°Sita raskautta’®.
(0.3)

. .hhh mut siindkin aina paétoksen tekee viime k&dessa

va’nhemmat® (0.5) ja raskauden keskeytys on mahdol°lista®
.hhhhh tonne (.) kakskymment& (0.3) raskausviikon loppuun
sillon kun sikiolla on todettu (0.3) sa’iraus’® (0.4) vaikee
sa’iraus’ (0.3) .hhhhh siihen tarvitaan tan (.) >terveydenhuollon
oikeusturvakeskuksen< lu- pa (0.5) mutta (1.0) Teo myontéa
luvan (0.3) ihan (.) missi tahansa °néista vaihtoehdoigta® .hhh

[mm.

. £koska sellékinEon semmonen kanta etté he (0.5) he on

- ulkopuolisia ei he voi paéttaa sitd mita (0.3) vanhemmat
(0.3) haluaatai (0.3) mitd vanhemmat °hyvaksyy°.
(1.3

L: .hhh mut- ta(.) on my6s perheité jotka .hhh (0.4) kéyvét

istukkanaytteessa (.) mutta eivét keskeyta ras’kautta’
(0.3) hellle on téarkea etta tietaé etukateen mikéd on tulevan
lapsen ti°lanne® (0.5) mutta el he eivét halua.hh siiskylla

istukkatutkimuksia on tehty ihmisille jotka .hhh sanoo suoraan
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42 etta meille meidan .hhh vaihdoehdoissa ei ole raskauden

43 kes’keyttaminen®.
44 (0.5)
45 N: mm.

46 L: jaseonihanoikeen (0.5) &: el se ole mui°den asia® .mthh voi

47 olla- hyvinki tarkeg4 tietda etukdteen mité on odotettavi°ssa’ (0.5)
48 .hh koska tammésen lapsen (0.3) vastaanottaminen (0.4) vai olla
49 ihan toisenlaista (.) kun (0.3) tam°mdsen°.

50 N: mm,

Laakari on aikaisemmin vastaanotolla kertonut asiakkaalle, etta vaikka asiakkaan aidilla on todettu
kyseisen vallitsevasti periytyvan perinndllisen sairauden " normaali”, mydhaan oireileva muoto, on
nimenomaan naispotilaallariski saada taudin neonataalia, ennen syntymaa ilmenevaa tautimuotoa
sairastava lapsi. Tama koskisi siis myds asiakasta, mikali hanella todettaisiin kyseisté sairautta
aiheuttava geenivirhe. Rivilla 1 puheena oleva ”toistojakso” tarkoittaa taudin geenivirheeseen
kuuluvaa tiettya eméaskolmikkoa, joka virheellisesti monistuessaan aiheuttaa kyseisen taudin (tieto
l&8karin puheesta). Ladkari on piirtanyt paperille jatkumon, jonka toisessa padssa on normaali
maara kyseistd emaskolmikkoa (n. 5-30), jollainen on sellaisillaihmisillg joillaei ole kyseista
geenivirhetté ja toisessa p&assé taudin neonataalia muotoa sairastavien emaskolmikkomonistuma,
jokavoi ollatuhansia. Taman jatkumon keskivaiheille j&4 asiakkaan &idilla todettu taudin yleisin
muoto, jossa kyseinen monisumaon n. 170-kertainen. Lé&kari kayttaa piirtaméénsa kaaviota
selittéessdan asiakkaal le téassd mahdollisen sikion geenitestauksen jalkeisia vaihtoehtoja.

Riveilla 1-6 188kéri vertaa sairauden valkeusastetta sen mukaan, kuinka suuri " toistojakso” on.
Jatkumon toisessa paassa, jossa toistojakso on suuri, kyseessa on 188kérin arvion mukaan vakava
sikion kehityshairio ("taalla’ rivilla 2) ja jatkumon keskella ("taall&’ rivilla 3) samanlainen kuin
asiakkaan adilla todettu muoto, jonka l&&kari arvioi kenties olevan vanhemmille hyva uutinen.
Taman jalkeen 188kéari siirtyy puhumaan siita, mité sikion geenitestin tuloksen perusteella
vanhemmat voivat tehda Tassa han korostaa nimenomaan vanhempien tahtoa: ” se mité vanhemmat
haluaatehdd’. Ladkari esittdd asiakkaille viis erilaista suhtautumistapaa sikittestauksen tuloksen
suhteen, joista osa liittyy toistojakson pituuteen eli taudin vakavuuteen, osataas kategorisena
padtoksend minka tahansa testituloksen suhteen.
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Ensimmaéinen vaihtoehto, jonka |&8kéri tuo esiin riveilla 9-11, on kategorinen sikion abortointi aina,
jos sillatodettaisiin geenivirhe. Tamén vaihtoehdon 188kéri kuvaa moraalisesti negatiivisesti ja
torjuu hypoteettisen véitteen jonka mukaan raskaus pitdis ” saman tien keskeyttad”. Téassa 8ari-
ilmaukset ” jokainen” ja”saman tien” tuottavat moraalisesti negatiivisen sévyn téhan 1a&karin
esittamaan vaihtoehtoon. Tassa |88kéri arvioi raskauden keskeytystéd samaan tapaan moraalisesti
vaarana kuin aikaisemmin arvioidessaan abortin tarjoamista” ratkaisuna’ lyhytndkoiseksi gjatteluks
(ks. esimerkki 12).

Toisena vaihtoehtona |&é8kéri tuo esiin moraalisesti positiiviseen sdvyyn riveilla 12-14, on asiakkaan
sikibtestaus el johda toimenpiteisiin. Kolmantena vaihtoehtona 188kéri esittéatilanteen, jossa
toistojakso on suurempi kuin asiakkaan perheessd, muttael niin suuri, etta se aiheuttais neonataalin
tautimuodon ("tdmmadsia muotoja’ rivilla 17). Tahan tilanteeseen 188kari ei anna mallia
suhtautumiselle, vaan kuvaa pelkéastdan taudin vaikeusastetta " tauti voi olla vahan vaikeampikin”.
Han jéttaa siis auki sen, miten kyseisessa tilanteessa raskauden keskeytykseen tai jatkamiseen tulisi

suhtautua.

Neljantena vaihtoehtona lé&kari esittda neonataalin tautimuodon (" naitd’ rivilla 20) kohdalla sen,
etta téllai sessa tilanteessa vaihtoehtona vois olla raskauden keskeyttédminen (riveilla 20-23). Han
perustelee téta vaihtoehtoa vastasyntyneen huonolla ennusteella. Ladkari on aikaisemmin kuvannut,
etta neonataalissa tautivaihtoehdossa lapsi olisi syntyessaén vaikeasti sairas, vammainen jakuolisi
pienena. Lagkari ilmaisee, etta téssa tapauksessa raskauden keskeytys voisi olla moraalisesti oikein,
mika on ristiriidassa aikaisemmin esitetyille arvioille siita, etté raskauden keskeytys " ratkaisuna’
olisi moraalisesti vaarin. Tassa l&8kéari nayttddkin tekevan poikkeuksen ilmaisemaansa moraaliseen
s8antoon: raskauden keskeytys voisi olla moraalisesti oikein vain nimenomaan silloin, kun sikiolla
olisi todettu taudin neonataali muoto. Ladkari korostaa vielariveilla 25-26 sitd, ettd pddtos
raskauden keskeytyksesta on viime kéadessa vanhemmilla. Han kertoo raskaudenkeskeytyksen
mahdollisuudesta ja kaytannosta riveilla 26-31 ja korostaa vielg, ettd vaikka raskauden
keskeyttamiselle mythemmassa raskauden vaiheessa tarvitaan Terveydenhuollon
Oikeusturvakeskuksen lupa, pdéatds on vanhemmilla ja perustuu heidan tahtoonsa ja arvoihinsa
(riveilla 30-35). Tassaladkari kayttad jalleen " ulkopuolisten” kategoriaa, télla kertaa kuvaamaan
TEOn pééttd)ig, jotkaeivét voi tehda paétdsta vanhempien puolesta
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Viidentend vaihtoehtona |a8kéri esittéd kategorisen vaihtoehdon kaikille tautimuodoille; sikion
geenitestin tekemisen ilman raskaudenkeskeytysta. Tassa han viittaa toisten asiakkaiden
kokemuksiin ja rakentaa kannanoton kayttamalla néitd” jalansijanaan” (footing, Goffman 1981).
Kannanotossa” perheet” eivét keskeytd raskauttaja” ihmiset” sanovat, etta vaihtoehtonaei ole
raskaudenkeskeytys kategorisena paatoksend. Tata vaihtoehtoa ldakari kuvaa moraalisesti oikeaks
rivilla 46 ja perustelee, etta sikiotestauksen voi tehda myos silla perusteella, etté haluaa tietéa
etukdteen " mita on odotettavissa’. Riveilla 48-49 |a&kari viittaa jalleen piirtdmadansa jatkumoon
verratessaan kahta tautimuotoa: " tammosen lapsen vastaanottaminen voi olla ihan toisenlaista kun

tammosen”.

La&dkérin kayttamat sanamuodot naiden viiden suhtautumistavan vertailussa tuovat oman
vivahteensa moraaliseen argumentointiin. Ensimmai sta vaihtoehtoa (kategorista abortointia) 1aakari
kuvaa sanoilla”ei tarvitse aatella’, mika arvioi gjattelutapaa moraalisesti negatiivisesti. Toisen
vaihtoehdon (testaus, el toimenpiteitd) 188kari kuvaa sanoilla” voi ihan hyvin gjatella’, mika esittéa
taman vaihtoehdon moraalisesti positiivisena. Kolmannen vaihtoehdon (vaikeampi tautimuoto)
kohdalla 188kéari kayttda melko neutraalia” voi gjatella’ —muotoilua. Neljés vaihtoehto on myo6s
neutraalissa muodossa” voi miettid’, mutta se asettaa tdman vaihtoehdon tarkemmin pohdittavaks
kuin ”voi gjatella’. Viidennen vaihtoehdon, kategorisen raskaudenkeskeytyksesta kieltdytymisen,
l&8kari kuvaa moraalisesti positiivisimmalla muotoilulla” se on ihan oikeen”. Téamén vaihtoehdon
kohdalla l&8kari myos esittéa toisten asiakkaiden tehneen ja ilmaisseen tdmansuuntaisia paétoksia,
mika korostaa vaihtoehdon moraalista hyvéksyttavyytta. ”lhan” —sanan kéyttaminen toisen ja
viimeisen vaihtoehdon kohdalla myds korostaa ndiden vaihtoehtojen paremmuutta. Se myos tuo
l&8karin puheeseen savyn implisiittisesta vastapuheesta, joka kohdistuu ensmmaisessa
vaihtoehdossa esitettyyn hypoteettiseen kasitykseen siitg, etta sikio pitéisi geenivirheen takia aina
abortoida. Implisittisesti [&8kari viittaa tdssd myos asiakkaan vastaanoton alussa esittamassa
kysymyksessa esiintyvaan kasitykseensa siitd, etté taudin periytymisen ” estamiseen” ei ole muuta
keinoa kuin abortti (ks. esimerkki 12, s. 184). Myo0s tassa tilanteessa |88kéri ndyttéé orientoituvan
siihen, etta sikion testaamisen tarjoaminen voi implikoida sitg, etté |&8kari suosittelisi testausta ja
selektiivista abortointia testin perusteella (ks. Clarke 1991).

Esimerkissi 14 |a8kari kayttaa monologista tiedonantoformaattia (ks. Perékyld & Silverman 1991,
Silverman 1997), jonka asiakas ottaa vastaan parilla minimipalautteella” mm” riveilla 15, 32 ja 45.
Tiedonantoformaattia kayttamalla 1aakari tuottaa vuorovaikutuksel lisen tilanteen, jossa asiakkaan

oman kannan esiin tuominen ei ole relevanttia. Asiakas tuottaa ainoastaan minimiresponsseja, joilla
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hén ilmaisee vastaanottavansa tietoa. Laékari asettuu tassa jalleen auktoriteetiksi 1&8ketieteellisen
tiedon antamisen liséksi my0s moraalisessa arvioinnissa. Nain han ilmaisee olevansa episteemisesti
(Heritage & Raymond 2005) siind asemassa, etta hanelléa on oikeus arvioida asiakkaiden valintoja
moraalisesti. Samalla l&é&kari kuitenkin korostaa sitd, etta paétoksentekijoitd ovat nimenomaan
vanhemmat. Vaikka la8kari eksplisiittisesti ndyttéé esittévan eri suhtautumisvaihtoehdot tasa-
arvoising, voi hanen puheensa painotuksista lukea moraalisia suosituksia tiettyyn suuntaan.

7.7 Y hteenveto ja pohdintaa

Olen tassa luvussa ndyttanyt, kuinka laakari kayttamalla ohjausmallia kysyy asiakkailta lasten
hankkimiseen, sikiodiagnostiikkaan ja selektiiviseen aborttiin liittyvia kysymyksia, joilla hdn hakee
asiakkaiden kantaa kyseisiin asioihin. Kysymysten tekeminen ja asiakkaiden vastausten
haastaminen liittyy 1&8kéarin ilmaisemaan lagempaan agendaan, jossa han tuo keskusteluun
asiakkaiden kannasta poikkeavia nékokulmia. Niissi tapauksissa, joissa asiakkaat ovat
perinndllisyysneuvonnassa, koskaitse haluavat geenitestiin selvittddkseen kantajuutensa tiettyyn
perinndlliseen sairauteen, sikiodiagnostiikkaan ja selektiiviseen aborttiin liittyvét keskustelut
asettuvat osaks testauksen motiivien selvittéamista. Ladkari orientoituu siihen, etté geenitestaus
tehd&an vain patevista syista Han osoittaa ” portinvartijan” auktoriteettinsa testiin paasyn suhteen
mm. kysymall & asiakkaiden perusteita testaukselle (esimerkki 3, s. 160), esittamalla testin vastaisia
perusteita (esimerkki 11, s. 182) ja lopuksi antamalla hyvaksymisensa testaukselle (esimerkki 13, s.
192).

L&akéarin portinvartija-asema geenitestien |&hetteen kirjoittajana voi vaikuttaa myos siihen, etta
asiakkaat saattavat kokea, etta heidan pitéa vastatatietyllatavalla, jotta” paésevat” haluamaansa
testiin. Erityisesti suljettuja, kyll&/ei kysymyksia kaytetdan lagjasti erilaisissa institutionaalisissa
ymparistoissd, myos |188kari-potilas-vuorovaikutuksessa, topiikkien rajoittamisessa ja
kontrolloinnissa seka vallankayton valineena (Wang 2006). Hypoteettisia kysymyksia kaytetdan
puolestaan mm. psykiatrien suorittamissa transseksuaalien arviointikeskusteluissa, joissa psykiatri
toimii " portinvartijana” sukupuolenvaihdosleikkaukseen pééasylle (Speer & Parsons 2006). Naissa
keskusteluissa sukupuolenvaihdosl eikkaukseen pyrkivét joutuvat vastatessaan tulevaisuutta
koskeviin hypoteettisiin kysymyksiin osoittamaan sitoutuneisuuttaan tulevaan sukupuolirooliinsa
(ibid.) eli vastaamaan ” oikein” hypoteettisiin kysymyksiin saadakseen psykiatrin hyvaksynnan
leikkaukselle. Téassa luvussa kuvatuista 188kérin esittamista kysymyksista suuri osa on suljettuja
kyll&el —kysymyksia ja késittelevét hypoteettista tilannetta eli sitd, mité asiakkaat aikovat tehda
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tulevaisuudessa, esimerkiksi jos heidan todetaan kantavan kyseessa olevaa geenivirhetté (ks.
esimerkki 3, s. 160). Kyseiset kysymykset voidaan siis tulkita siten, ettd [&8kari orientoituu siihen,
testaukselle. Asiakkaiden puolestaan voi olla vaikea tietda, mitéa” oikeat” motiivit testaamiselle ovat
eli pitédko heidan esimerkiksi padstakseen kantajuustestiin ilmaista, etta he haluavat abortoida
sikidn siind tapauksessa, ettd se osoittautuis sairaaks (hypoteettisena tulevaisuuden vaihtoehtona).

Kysymalla asiakkaan kantaa |88kéri sekd merkitsee asiakkaan kannan merkitykselliseksi etta asettaa
asiakkaan kannanoton sellai seen asemaan, joka mahdollistaa kannan haastamisen pelk&stéén sen
perusteita purkamalla. La8kérin el siistarvitse eksplisiittisesti ilmaista omaa kantaansa, vaan han
VoI esittdd negatiivisia arvioita asiakkaan ilmaisemasta kannasta tai perusteita, jotka toimivat
asiakkaan kantaa haastavina. Laakari voi jo kysymyksen muotoilulla ohjata sitd, miten asiakas
vastaa. Tiettya vastausta preferoiva kysymys (ks. esimerkki 5, 164) ilmaisee implisiittisesti [a8karin
kannan ja preferenssinvastainen responssi asettaa asiakkaan 1a8kérin kanssa erilinjaiseen positioon,
mikavoi erityisesti ingtitutionaalisissa tilanteissa olla vuorovaikutuksellisesti hankala tilanne.
Kayttamalla kysymys-vastaus-arvio -sekvenssia eli nk. pedagogista syklia (esimerkit 5, 7 ja 10)
|a8kari tuottaa ohjausvuorovaikutukseen opetustilanteen luonteen. Laakari kyllakin kysyy
asiakkaalta taman mielipidettd, mutta seuraavassa vuorossaan arvioi, onko asiakkaan vastaus
"oikea”. Konfrontoimalla asiakkaiden esittémi& kannanottoja |88kéari esittéa erilinjaisuutta
purkamalla asiakkaiden kannanottoja ja niiden perusteita (essimerkit 11 ja 12). Nain |188kéari
orientoituu siihen, etté hanella on episteeminen oikeus (Heritage & Raymond 2005) " oikean”
mielipiteen maarittelyyn ja asiakkaan kannanoton arviointiin. Omissa tiedonantovuoroissaan 188k ari
VoI myo0s esittad useita erilaisia suhtautumistapoja, joitaarvioi eri tavoin ja myos talatavoin esittda
asiakkaalle, mikaolisi " oikea’ tapa suhtautua kyseiseen asiaan. Tallainen kannanottojen esittaminen
tiedonannon muodossa muistuttaa neuvon antamista tiedonantona eli nk. ” Advice-as-Information” —
vuoroja (Perakyla & Silverman 1991, Silverman 1997), joita AIDS-neuvonnassa kaytetaan
annettaessa neuvoja arkaluonteisista asioista. Tosin neuvon antamista on usein vaikea erottaa tiedon
antamisesta ja vuorovaikutuksessa tarkeda onkin vastaanottajan tulkinta siitd, onko edeltdva vuoro
tiedonanto vai neuvo (Lehtinen 2005Db).

Edellisissa luvuissa kuvatussa tiedonantomallissa |&8kéri pysytteli asiantuntijana vain
|a&ketieteel lisissa kysymyksissa ja véltti tai jopa kieltaytyi ottamasta kantaa siihen, miten
asiakkaiden pitaisi suhtautua sikitdiagnostiikan ja selektiivisen abortin kysymyksiin.

Ohjausmallissa (suuressa osassa taméan luvun esimerkeistd) puolestaan 188kérin asettuminen
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moraalin ja emootioiden asiantuntijaksi tuottaa hanet nk. ”edmismaailman” (lifeworld, Mishler
1984) asiantuntijana. Nain hén ottaa asiantuntijavallan ja episteemisen auktoriteettiaseman
(Heritage & Raymond 2005) asiakkaiden moraalin, emootioiden ja pddttsten suhteen. L aakari
asettuu auktoriteetiks asiakkaiden elamanvalintoja koskevissa kysymyksissa ja ndin ollen astuu
asiakkaiden "tontille’ paétoksentekijana (tai sen ohjailijana) ja moraalisenatoimijana. Toisaalta
|&8kéarin esittdmét kannanotot kritisoivat yksipuolista ja medikalisoivaa gjattelua jajoissain
tapauksissa tuovat asiakkaille useita erilaisia gjattelumallgja valittaviksi ja eksplisiittisesti 188kéri
yleensd kuitenkin korostaa sitg, ettd on asiakkaiden oma asia tehda padtok set.

Perinndllisyysneuvonnan tutkimuksen perinteisella Teaching Model/Counselling Model —jaottelulla
(Kessler 1997b) tassa luvussa kuvatun ohjausmallin voi katsoa 6ytyvan piirteita molemmista
malleista.” Opetusmallin” (Teaching Model) tunnusmerkeisté tdméan luvun ohjausmallista [oytyvét
ainakin professionaalisen monologin kayttdminen ja epétasa-arvoinen, autoritéarinen suhde
asiakkaaseen. Vaikka ladkari kayttaa puheessaan myos erilaisia counselling-tyyppisista
vuorovaikutusympéristdista tuttuja sekvenssirakenteita, hénen perusorientaationsa ndyttéa olevan
se, etta nimenomaan 188kéari on se, joka kertoo asiakkaalle, miten asioihin pitéisi suhtautua. Vaikka
asiakkaan kantaa kysyt&an, |&8kari kasittelee asiakkaan vastausta enemmankin neuvonannon
resurssinakuin vakavasti otettavana, punnittuna padtoksend. Counselling- mallin tunnuspiirteista
téssa luvussa kuvatusta ohjausmallista [6ytyy mm. kompleksinen agenda. Ohjausmallissa
perinndllisyysneuvoja pyrkii tekem&an muutakin kuin antamaan tietoa sairaudestaja sen
periytymisesta. Ei siis voida sanoa, etta tassa luvussa kuvatut esimerkit noudattaisivat kumpaakaan
Kesderin (1997b) kuvaamaa perinndllisyysneuvonnan perusorientaatiota

L&8karin kannalta tassa luvussa kuvatun kaltaisen ohjausmallin kayttamisella voi olla etua. Lagkarin
auktoriteettia korostavan tiedonantotavan k&yttaminen on tehokasta. La8kari voi sivuuttamalla
nopeasti jatehokkaasti sikitdiagnostiikan ja selektiivisen raskaudenkeskeytyksen topiikit (tai jopa
esityhjentadmalla ne kuten esimerkissa 5, s. 164) keskittya vastaanoton paétarkoitukseen, mikéa
useimmissa taman luvun vastaanotoista on asiakkaan geenitestaus (joko ennustava testaus tai
kantgjuustestaus). Néilla vastaanotoilla lasten hankkiminen, sikiddiagnostiikka ja selektiivinen
abortti ovat tassi vaiheessa hypoteettisia kysymyksia ja niit koskeva paét6ksenteko tulee
koskemaan asiakkaita vain siina tapauksessa, etta heidan todetaan kantavan kyseisté geenivirhetta.
Jos asiakkaiden geenitesti on negatiivinen, heidan ei tarvitse miettia lasten hankkimista enéa
geenivirheen kannalta, vaan sikiodiagnostiikkaa ja selektiivista aborttia koskevat keskustelut ovat
epérelevantteja. Joka tapauksessa siina tilanteessa, etté asiakkaat todetaan geenivirheen kantajiksi,
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he voivat tulla uudestaan perinnéllisyysneuvontaan keskustelemaan lasten hankkimisen
problematiikasta ja jos he raskauden aikana haluavat sikion geenitestausta, tallainen uusi kaynti on

valttamaton (vallitsevan kaytannén mukaan sikittestausta ei tehda ilman perinndllisyysneuvontaa).

Kaikkiatassa luvussa kuvattuja esimerkkeja ei kuitenkaan voi luonnehtia |&8karin auktoriteettia
korostaviksi. Esimerkeissa 2 (s. 156) ja9 (s. 174) olen kuvannut toisenlaista tapaa soveltaa
ohjausmallia. Siina 188kari kysyy asiakkaiden mielipidetta sikiGdiagnostiikkaan ja antaa tietoa
asiakkaiden vastausten perusteella. Asiakkaiden esitettya toisistaan poikkeavat kannat (&iti
sikiodiagnostiikan puolella, isd lasten hankkimista vastaan) |&8kéri ei kuitenkaan arvioi tai
konfrontoi asiakkaiden vastauksia, vaan tuo keskusteluun eréénlaisena kompromissina asiakkaiden
kannoista poikkeavan vaihtoehdon, mutta el merkitse sité erilinjaiseksi asiakkaiden kantojen
suhteen. Tassa ladkari siis kayttéd neutraalimpaa lahestymistd, jossa asiakkaiden suhtautumista
asiaan ei osoiteta” vaaraksi”, vaan laakari tuo keskusteluun uuden mahdollisen suhtautumistavan
sikiodiagnostiikan ja selektiivisen abortin kysymyksiin. Tallaisen neutraalimman ohjausmallin
k&yttamisen etuina ovat se, etta 188kari voi antaa tietoa ottamalla huomioon asiakkaiden kannat,

mutta asiakkaat sailyttévét episteemisen asemansa padtoksenteon ja moraalin suhteen.

Jos ladkari kuitenkin kayttda asiakkaiden suhtautumista arvioivaa ja konfrontoivaa tyylig, se voi
tuntua asiakkaiden kannalta heidan paéatoksentekovaltaansa vahéttelevalta ja aliarvioivalta. He
voivat kokea, etteivét voi ilmaista omaa mielipidettdan ja tekemidan padtoksid vapaasti. On
kuitenkin vaikea sanoa, kuinka paljon |&8ké&rin kannanotot todellisuudessa vaikuttavat asiakkaiden
mielipiteisiin ja paétoksiin tulevaisuudessa. Kyseisilla vastaanotoilla |&8kéarin kommentit eivét
ainakaan nayta vaikuttavan asiakkaiden paatokseen testaamisen suhteen. Niilla vastaanotoilla, joilla
asiakkaat ovat tullessaan ilmaisseet haluavansa geenitestiin, he vastaanoton lopuksi saavat |dhetteen
testiin. Silla yhdell& vastaanotolla, jolla asiakas on ilmaissut, ettei halua viela tehda paétosta
testaamisesta, han jaa vastaanoton paéttyessa edelleen miettimadn asiaa. Esimerkeissa 2 ja9
analysoidulla vastaanotolla, jossa l&8kéri tuo keskusteluun uuden nédkdkulman arvioimattatai
konfrontoimatta asiakkaiden esittdmia keskendan ristiriitaisia kantoja asiakkaat ja8vét miettimaan
tulevia vaihtoehtoja ja [a&kari kehottaa heitd ottamaan yhteytta perinndllisyysneuvojaan siina
vaiheessa, kun perheenlisdys tulee ajankohtaiseksi.
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8 Johtopaatokset ja pohdintaa

Olen tassa tutkimuksessa analysoinut sitg, kuinka lasten hankintaan liittyvista suunnitelmista,
sikibdiagnostiikasta ja selektiivisestd abortista puhutaan sellaisilla perinndllisyysneuvonnan
vastaanotoilla, joilla asiakkaina on henkil6itd, joilla onitselléén, tai jonka lapsellatai sukulaisella
on diagnosoitu tietty perinndllinen tai perinndlliseks epdilty sairaustai vamma. Olen osoittanut
|a8karien kayttévan naissi keskusteluissa kahta erilaista vuorovaikutusmallia: tiedonantomallia ja
ohjausmallia. Kuten edell& olen todennut, néama vuorovaikutusmallit ovat empiirisesti todennettavia,
|&8karin kayttamia lahestymistapoja sikiodiagnostiikkaa ja selektiivista aborttia koskevan tiedon
antamiseen ja niita koskevien ratkaisujen pohdintaan liittyvissa keskusteluissa. Nama kaksi erilaista
lahestymistapaa poikkeavat toisistaan seka tiedonannon rakenteen, agendan, keskustelun sisallon

etta |88karin episteemisen asettumisen suhteen.

Tiedonantomallissa |88karin padasiallinen agenda on antaa tietoa asiakkaalle. Tiedonantomallissa
sikiodiagnostiikan topiikkiin siirrytéén joko [&8karin tuottamalla askelittaisella topiikkisiirtymalla
tal asiakkaan esittamalla kysymyksellg, jokatuo skitdiagnostiikan uutena aspektina aiemmin
kasiteltyyn topiikkiin. Jos geeni- tai kromosomitestin mahdollisuutta ei ole, keskustelut ovat varsin
lyhyita. Taloin ne koostuvat siita, etta ladkari kertoo, etta varmaa keinoa kyseisen sairauden tai
vamman toteamiseks sikiolta el ole seka siitg, ettd asiakas ottaa tiedon vastaan. L &8kérit tuottavat
geeni/kromosomitestauksen ja ultradanitutkimuksen varmuudeltaan eritasoising, eli he kasittelevét
geeni/kromosomitestid varmana testausmenetelmand, kun taas ultradanitutkimusta he yleensa
kuvaavat epdvarmana menetelmana. Silloin, kun lapsivedestatai istukkandytteesta tehtava
geenitesti tai kromosomitesti on mahdollinen, 188ké&rit elvét yleensa ota esille ultradanitutkimuksen
mahdollisuutta. Tiedonantomallissa |88kérit toimivat 188ketieteellisind asiantuntijoina ja antavat
tietoa sikittestauksen kaytannon toteutuksesta, sen riskeista jatestitulosten perusteella tehtavan
selektiivisen abortin mahdollisuudesta. L &8kéarit voivat antaa tata tietoa 1) neutraalisti, 2)
implikoimalla, ettei suosittele testaustatai 3) tarjoamalla asiakkaille réatalditya testia.

Tiedonantomallissa |88kéarit elvét eksplisiittisesti ota kantaa siihen, pitéisiko asiakkaiden osallistua
sikiotestaukseen tai suorittaa selektiivinen abortti siiné tapauksessa, etta sikiolla todettaisiin
kyseinen sairaus tai vamma. La8ké&rit eivat siis asettaudu moraalisiksi toimijoiksi tai auktoriteeteiksi
asiakkaan valintojen suhteen. La8karit voivat kuitenkin esittéa implisiittisia kannanottoja. Y leensa

l&&karit kuitenkin vélttavét ilmai semasta omaa kantaansa sikitdiagnostiikan suhteen, vaikka
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asiakkaat kysyisivét sitéa suoraan. Silloin, kun sikion geeni/kromosomitestaus on mahdollista,
asiakkaat puolestaan esittavét aina oman kantansa tai pohtivat testausta eri kannoilta. Asiakkaat
kasittelevét sikiddiagnostiikkaa ja selektiivisté aborttia koskevaa péédtbksentekoa moraalisena
valintana ja perustelevat kantaansa eri tavoin. Vaikka la&karit eivét yleensa ilmaisekaan omaa
kantaansa sikiodiagnostiikan suhteen, he kuitenkin tukevat asiakkaiden ilmaisemaa kantaa
samanlinjaisilla minimipalautteillata kertomalla, kuinka toiset asiakkaat ovat samalla kannalla
samoilla perusteilla. Laakarit kasittelevét sikiodiagnostiikkaan ja selektiiviseen aborttiin liittyvaa
moraalia hyvin implisiittisesti ja heidan puheestaan voi |6ytéa tietynlaisen medikaalisen moraalin
logiikan, jonka mukaan padtoksenteon perusteiksi nousevat |&&ketieteellisen perusteet, kuten lapsen
terveys/sairaus, sairauden vaikeusaste tai riskin pienuus/suuruus. Asiakkaat puolestaan kasittelevét
sikiodiagnostiikkaan ja selektiiviseen aborttiin liittyvaa paétoksentekoa eksplisiittisen moraalisena
padtoksend, jonka perusteena ovat " eldmismaailman” (lifeworld, Mishler 1984) perusteet, kuten
lapsen onnellisuus/koettu terveys/karsimys tai vanhempien omat kokemukset. Joskus asiakkaat
voivat esittéa myos kategorisen moraalisen kannan, jotaei perustella. Asiakkaat tuottavat yleensa
kannanottonsa ja niiden perustelut narratiiving, jossa he kuvaavat sitd, milloin, miten jamilla
perusteilla he ovat kantaansa paétyneet.

Tiedonantomallissa siis |&8kérit toimivat |&8ketieteellisen asiantuntijan roolissa ja asiakkaat oman
elamansa ja moraalin asiantuntijoina. La&kéarien suhteellisen neutraali |ahestymistapa
sikiodiagnostiikan ja selektiivisen abortin suhteen ndyttéd antavan asiakkaille
vuorovaikutuksellisesti mahdollisuuden oman mielipiteensa esiintuomiseen. Tiedonantomallissa
nayttaa toteutuvan tietynlainen asiakaslahtdinen agenda. Lagkari kuitenkin paéttas, mita tietoa han
sikiodiagnostiikasta ja selektiivisestd abortista antaa ja kuinka yksityiskohtaisesti hén tiedon kertoo.
Asiakas puolestaan méérittelee, haluaako han ottaa esille ndihin aiheisiin liittyvid emotionaalisia ja
moraalisia aspekteja. Huonona puolena tassi voidaan pitéé sitd, ettakun 188kari pysyttelee
|a8ketieteellisen tiedon antajana eika ota esille kyseisiin topiikkeihin liittyvid tunteita tai kasittele
padtosten moraalista ulottuvuutta, ne voivat jdada keskustelussa kokonaan késittelemétta. Toisaalta
asiakkaan itsemaaraamisoikeutta lisda se, ettd han voi itse ottaa halutessaan esille ndma
henkil6kohtaisemmat aspektit. Asiakkailla nayttadkin olevan vuorovaikutuksellisia resursseja,
joiden avulla he voivat halutessaan tuoda puheeseen ” elamismaailman” nakokulman (Mishler
1984).

Ohjausmallissa puolestaan koko keskustelu toimii hyvin 188karijohtoisesti. Lagkari toimii usein
tiedonjakamisen liséksi my6s moraalisena toimijana ja auktoriteettina. L 88karin agendana on tuoda
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keskusteluun erilaisia ndkokulmia asiakkaan paatoksenteon tueksi. Han tekee kysymyksia
selvittadkseen asiakkaan kannan sikiodiagnostiikkaa kohtaan ennen tiedon antamista ja antaa sen
jakeen tiedon ottaen huomioon asiakkaan kannan. Asiakkaan kannan huomioiminen voi tapahtua
joko niin, ettélaakari tuo keskusteluun uuden, asiakkaiden kannasta poikkeavan vaihtoehdon
merkitsemétta sita erilinjaiseksi asiakkaiden kannan kanssa. Toinen vaihtoehto on, etté 1a8kéari
kéayttaa asiakkaan esittamaa kantaa uusien nakokulmien esiin tuomisessa siten, ettd arvioi tai
konfrontoi asiakkaan esittamaa kantaatal sen perusteita. Laékari voi esittda myos omia
kannanottoja tai tuoda keskusteluun kuvitteellisten " toisten” (esim. ”ulkopuoliset” tai " |&é8ketieteen
lehdet”) mielipiteitd, joita han arvioi ja konfrontoi. Naissd arvioinneissa ja konfrontoinneissa |88kari
usein kyseenalaistaa yksinkertaistavan ja medikalisoivan ajattelun geenivirheen merkityksesta jatuo
eslle muita asiaan vaikuttavia elementteja” eldmismaailman” puolelta, kuten perheen merkityksen.
Tiedonanto tapahtuu tdman asiakkaiden kannan selvittémisen ja haastamisen lomassa, eika sita
voida erottaa selvasti, péinvastoin kuin tiedonantomallissa. Tiedonanto, kannanotot ja neuvon
antaminen kietoutuvat toisiinsa siten, ettei niita voi valttamatta erottaa toisistaan.

Ohjausmallissa sikiddiagnostiikan topiikki aloitetaan siten, etta laékari kysyy asiakkaalta
kysymyksen tai sarjan kysymyksig, joilla hén selvittéd asiakkaiden kannan sikiodiagnostiikkaa
kohtaan. La&kari voi kysya asiakkailta myos heidan kantaansa selektiivista aborttia kohtaan.
Kysymykset voivat ollaavoimiatal suljettuja ja ne voivat olla preferenssiltdan neutraalejatai
preferoida tietynsuuntaista vastausta. Joka tapauksessa léékari kysyy asiakkaalta kysymyksia niin
kauan, etté saa selville asiakkaan kannan (tai niin kauan, kunnes selviaa, ettei asiakas aio kertoa
kantaansa). Kysymykset koskevat hypoteettista tulevaisuutta eli sitd, mitd asiakkaat gjattelevat
tulevaisuudessa tekevansa joko lasten hankkimista, sikitdiagnostiikkaa tai selektiivisté aborttia
koskevissa tilanteissa. Hypoteettisilla kysymyksilla [&8kéri voi auttaa asiakasta hahmottamaan sitéa
tilannetta ja niita padtoksig, joita asiakkaat tulevaisuudessa voivat joutua kohtaamaan ottaessaan
huomioon perheessa olevan perinndllisen sairauden uusiutumisen riskin. Taméa koskee myds sitg,
mika merkitys geenitestauksella ja sen tuloksilla on tulevaisuuden pgéatoksiin. Hypoteettiset
kysymykset voivat toisaalta toimia myos " portinvartijakysymyksing” eli siten, etté asiakkaiden
antamat vastaukset vaikuttavat siihen, padsevétko he geenitestiin vai eivét. Vaikka 188kari el
kysyisikdan kysymyksi8an téssa mielessq, asiakkaat tietavét 188karin 18hetteen olevan valttaméton
testaukselle ja ndin tdma portinvartijuusluonne syntyy institutionaalisesta tilanteesta. L &8kéri voi
tosin viela vahvistaa téta institutionaaliseen portinvartijuuteen liittyvad auktoriteettia erityisesti
arvioimalla asiakkaiden esittamia kannanottoja ja padtoksia. Asiakkaille tamatilanne voi olla

hankala, koska hellle voi olla epaselvad, mitka vastaukset ovat ”oikeita” testiin padsemisen
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nékokulmasta. Tosiasiallisesti tdma portinvartijuus on kuitenkin melko néennéistd, koska ainakin
tassa aineistossa kaikki vastaanotot paattyvét siten, ettd asiakkaan vastaanoton alussa esittama toive
joko testauksestatai testauspaatoksen harkintaan jattamisesté toteutuvat vastaanoton lopussa.

Ohjausmallin kayttamisen etuna voidaan nahda se, etta asiakkaiden kannan kysyminen tuottaa
asiakkaiden mielipiteet relevanteiksi ja merkityksellisiksi. Asiakkaiden kannalta siis heidan
mielipiteensa kuuleminen tuo heidét tasavertaisemmiksi keskustelussa ja vahent&a potentiaalisesti
tilanteeseen liittyvaa institutionaalista ja episteemisté valta-asetelmaa. Laédkari voi antaatietoa
asiakkaiden tilanteen ja mielipiteet huomioon ottaen ja rédtédida annettavan tiedon
asiakaslahtoisesti. Ongelmia voi syntya silloin, jos 1&8kéri konfrontoi tai arvioi asiakkaiden
ilmaisemia padtoksia tai ndkokulmia negatiivisesti. Ladkarin auktoriteettia korostava tyyli 188karin
omien kantojen esiin tuomisessa voi johtaa siihen, etta asiakkaat kokevat, ettei heidan
mielipidettddn arvostetatai se on l&akarin ndkokulmasta” vaard”’. Monologisessa
tiedonantoformaatissa (Perékyla & Silverman 1991, Silverman 1997) esitetyt moraaliset kannanotot
voivat tuottaa tilanteen, jossa asiakkaan omien kantojen esiin tuominen voi olla vaikeaa seka
vuorovaikutuksen rakenteen etté institutionaalisen kontekstin vuoksi. Tiedonantoformaatti sinansa
tuottaa relevantiksi responssiksi vastaanoton ilmaisun eika toista kannanottoa. Erimielisyyden
ilmaisu on arkikeskustelussakin preferoimaton regponssi (Pomerantz 1984) ja potilaat tuottavat
tavallisillakin l&&kéarin vastaanotoilla suhteellisen véhan erimielisyyden ilmaisuja (Heath 1992). Jos
sis |88kari valitsee autoritdarisen tyylin ja keskusteluformaatin, asiakkaiden omien kantojen
esitt4dminen voi olla monista syista vuorovaikutuksellisesti hankalaa.*

Ohjausmallia kuvaavissa esimerkeissa (luku 7) |&8kari asettuu useissa kohdin moraaliseksi
toimijaksi ja auktoriteetiksi sikiodiagnostiikkaan ja selektiiviseen aborttiin liittyvissa kysymyksissa.
Vaikka |&8kéari toisissa kohdin usein eksplisiittisesti merkitsee paétoksen nimenomaan asiakkaiden
tehtavaksi, toisissa kohdin hén taas arvioi tiettyja ajatusmalleja moraalisesti vaariksi. Tassi han
tavallaan astuu asiakkaiden "tontille” moraalin méarittelyn suhteen. Tama voi vaikuttaa asiakkai sta
heidan itsemaéraamisvaltansa vahentamiselta. Toisaalta 188kari tuo arvioissaan ja kannanotoissaan
esiin useita” elamismaailmaan” (Mishler 1984) liittyva ndkokulmia, kuten perheen merkityksen ja
sikiodiagnostiikan ja selektiivisen abortin ongelmat. Hanen kannanottonsa kritisoivat yksipuolista ja
medikalisoivaa gjattelua, jonka mukaan geenivirhe olisi automaattisesti peruste selektiiviselle

abortille. Han tuo myds esille useita mahdollisia gjattelutapoja, joista asiakas voi valita oman

! Taméa d kuitenkaan tarkoita, etté asiakkaiden olisi mahdotonta esitta omia mielipiteitéén. Vuoro vuorolta etenevéssa
keskustel ussa osallistujilla on aina useita mahdollisuuksa siihen, miten he oman vuoronsa muotoilevat.
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suhtautumisensa. Vaikka légkari esittda kannanottonsa omaa asiantuntemustaan korostaen, hanen
puheestaan voi silti 10yt&a asiakaslahtdisyyden piirteitd siind mielesss, ettd han |ahestyy lasten
hankkimiseen, sikiodiagnostiikkaan ja selektiiviseen aborttiin liittyvaa paétoksentekoa
"elamismaailman”, el 188ketieteen ndkokulmasta.

Nondirektiivisyys

Y leensd nondirektiivisyyttd on pidetty tarkeéna eettisend periaatteena, joka koskee kaikkia
perinndllisyysneuvonnassa késiteltévia asioita (ks. luku 3.1). Useissa yhteyksissa on kuitenkin
todettu, ettaolisi syyta erottaatoisistaan eri luonteiset keskustelunaiheet ja niistd mahdollisesti
annettavat ohjeet ja neuvot. Perinndllisyysneuvonnassa késitell&an kuitenkin hyvin erilaisia aiheita
jajoidenkin aiheiden ja asiakkaiden harkitsemien pdatosten suhteen nondirektiivisyys eettisena
periaatteena voi olla hyvinkin ongelmallinen. Esimerkiksi silloin, kuin asiakkaalla on todettu
periytyva syopaalttius, keskustellaan siita, pitaisiko asiakkaan ilmoittaa tasta sukulaisille, jotka
voisivat talloin testauttaa itsensd, paésta tarvittaessa ennaltaehkaisevien seulontojen piiriin janan
heidan mahdollinen sy6pénsa voitaisiin todeta jo alkuvaiheessa (Aittomaki & Peltoméki 2006).
Monet kirjoittajat ovat pohtineet sitd, pitaisiko néissa tilanteissa potilasta/asiakasta ohjata
kertomaan syopériskista sukulaisilleen, koska se voi parhaassa tapauksessa jopa pelastaa naiden
hengen (mm. L&&karin etitkka 2005, Weil et al. 2006; K&ariainen & Hietala 2006). Tama tutkimus
késittelee kuitenkin sikiodiagnostiikkaa ja selektiivista aborttia koskevia keskusteluja ja yleisesti
ollaan sitéd mieltd, ettei perinndllisyysneuvojan tulisi antaa néitd asioita koskevia ohjeitatai neuvoja
(mm. Norio 1996, K&aridinen 2006). Monet kirjoittgjat (mm. Clarke 1991, Williams et al. 2002,
K&aridinen 2006) ovat kuitenkin sita mieltd, ettataydellinen nondirektiivisyys néihin asioihin
liittyen on kaytanntssi mahdotonta. Nondirektiivisyys kasitteena ja tavoitteena on siis hyvinkin

kiistanalainen.

Onko suomalainen perinnollisyysneuvonta sitten nondirektiivista vai ei? Taman tutkimuksen
perusteella voidaan sanoa, etta nondirektiivisyyden méérittely on ongelmallista ja kysymykseen
voidaan antaa monia vastauksia riippuen siitg, kuinka nondirektiivisyys maaritelléén. Jos
direktiivisyys mééritellaan Kesslerin (1997a) tavoin tekniikoiksi, jotka sisdltavét petosta, uhkaa tai
painostusta, voidaan katsoa, etta suomalainen perinndllisyysneuvonta on nondirektiivista Jostaas
nondirektiivisyydell& tarkoitetaan samaa kuin arvoneutraalisuus (White 1997, 299), voidaan joitakin
tassa tutkimuksessa kuvattuja esimerkkeja pitéaé hyvinkin direktiivisind. Monet nondirektiivisyyden
méaéritelmét sijoittuvat ndiden ndkemysten valimaastoon ja painottavat Sita, ettel
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perinndllisyysneuvoja saisi ohjailla asiakkaita tekeméén tietynsuuntaisia paétoksia (mm. Clarke
1997, Glyn et al. 2000). Taman tutkimuksen perusteella ei voida todeta perinnéllisyysneuvojien
ohjaavan asiakkaita tekemaan tiettyja paddtoksia, joten edella mainitun méaritelman mukaan
neuvonta on nondirektiivista. Olenkin tdman tutkimuksen kuluessa tullut monien kirjoittajien
kanssa samaan johtopaétdkseen, ettd nondirektiivisyys perinndllisyysneuvonnan eettisena
periaatteenatulisi hylétéa (mm. Clarke 1991, 1997, White 1997, Glyn et al. 2000, Weil 2003) ja
perinndllisyysneuvonnan eettisia periaatteita tulisi 18hestya siltd kannalta, kuinka neuvonta
parhaiten hyodyttaa asiakasta.

Olen tassa tutkimuksessa pyrkinyt toteuttamaan Perékylan ja Vehvil&isen (2003) ehdottamaa
institutionaalisen vuorovaikutuksen tutkimista profession omista normetiivisista malleista ja
teorioista lahtien, joita he kutsuvat vuorovaikutustiedon varastoiksi (stocks of interactional
knowledge). Per&kyla ja Vehvildinen ovat ehdottaneet, etté keskustelunanalyyttinen tutkimus ja
profession omat normatiiviset mallit jateoriat voisivat toimia dialogissa erilaisten ammatillisten
vaariks tai korjataniitg, 2) tuottaa yksityiskohtaisemman kuvan kyseisista kaytannoistg, 3) tuoda
ndiden kaytantdjen ymmartamiseen uuden ulottuvuuden ja4) tuottaa tarkemman kuvauksen
abstrakteistatai yleisellatasolla méaritellyista kaytannoista. Perinndllisyysneuvonnassa kauan
vallalla ollut nondirektiivisyyden eettinen periaate on tdman tutkimuksen perusteella osoittautunut
vuorovaikutuksen tasolla huonosti mééritellyksi jaristiriitaiseksi. Perinndllisyysneuvonnan
kéytantdjen tarkka selvittdminen vaatii vielarunsaasti lisdtutkimusta, mutta tamé tutkimus tuottaa
osaltaan tietoa siitd, kuinka perinndllisyysneuvonnan vuorovaikutus kaytannossa tapahtuu.

Tassa tutkimuksessa olen siis l1ahestynyt nondirektiivisyytta vuorovaikutuksen ndkokulmasta. Olen
osoittanut, kuinka nondirektiivisyytté tuotetaan vuorovaikutuksessa ja kuinka seka |&8kérit etta
asiakkaat orientoituvat siihen, etté asiakkaat ovat paatoksentekijoita sikiodiagnostiikkaan ja
selektiiviseen aborttiin liittyvissi paétoksissa. Olen myos osoittanut, ettd jotkut [&8kérit voivat
kayttaa (ainakin joidenkin maaritelmien mukaan) myos direktiivisiksi méériteltavia keskustelun

keinoja.
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Tutkimustulosten hy6dynnettavyys

Téassa tutkimuksessa kuvatuilla 188kérin kahdella erilaisella |ahestymistavalla on molemmilla
asiakkaan kannalta katsottuna omat etunsa ja haittansa. Tiedonantomallin kayttamisen hyotyja
asiakkaan kannalta on se, ettalagkarit antavat asiakkaan méaéritelld, milla tasolla potentiaalisesti
arkaluonteisia aiheita kasitel |&één ja asiakkaat voivat vapaasti ilmaista oman kantansa asioista. Myos
tiedonantomal lissa |&8kéarien tuottama asiakkaiden kannan tukeminen on asiakad 8htdista ja heidan
autonomiaansa tukevaa. Ohjausmallin etuina asiakkaan kannalta taas voidaan nahda se, etta
asiakkaiden kanta selvitetdan ja tieto annetaan asiakkaiden kanta huomioon ottaen, mika myos
tukee asiakkaiden autonomiaa. Tiedonantomallin ongelmina asiakkaan kannalta taas voi olla se,
ettel sikiodiagnostiikkaan tai selektiiviseen aborttiin liittyviéa emotionaalisiatai moraalisia aspekteja
késitella lainkaan, ellel asiakas otaniita itse esille. Ohjausmallin autorit&érinen soveltaminen taas
Vvoi tuottaa asiakkaiden kannalta ongelmallisen tilanteen, jos he kokevat, ettel heidan mielipiteitéan
arvostetatai he elvét voi vapaasti ilmaista niita.

I hanteellinen vuorovaikutus perinndllisyysneuvonnassa sikiodiagnostiikan ja selektiivisen abortin
kysymyksissa voisikin olla jotain ndiden kahden vuorovaikutusmallien vélilta. Lagkéri voisi
ohjausmallin mukaisesti selvitt asiakkaan kannan, antaa tiedon asiakkaan kannan huomioon
ottaen ja sen jlkeen tuoda keskusteluun asiaan liittyvid emotionaalisia tai moraalisia aspekteja,
mutta monista tdméan tutkimuksen esimerkeista poiketen siten, ettel 188karin omakanta” jyré&d’
asiakkaiden mielipiteita Tiedonantomallistald&kéari voisi soveltaa suhteellisen neutraalia
suhtautumista eri vaihtoehtoihin ja asiakkaiden kannan tukemista. VVuorovaikutuksen tasolla
ihanteellisessa vuorovaikutuksessa voisivat painottua asiakkaan kantaa hakevat kysymykset ja
asiakkaan kantaa tukevat kolmannet vuorot. Tutkimukseni tulosten perusteella on mahdollista
muokata edell& kuvatun suuntainen, konkreettinen suomalainen counselling-vuorovaikutustapa, jota
voitaisiin kdyttda mm. vuorovaikutuksen opetuksessa perinndllisyysneuvonnassa ja muissa

vastaavissa tiedonanto-, ohjaus- tai neuvontaymparistoissi.

Moraali

Olen tassa tutkimuksessa keskittynyt edella mainitun nondirektiivisyyden kasittelyn lisaksi my6s
analysoimaan sitd, miten moraalia tuotetaan tutkittavissa keskusteluissa. Olen l&hestynyt moraalin
tuottamista monitasoisesti, seka kannanottojen analysoinnilla etta etsimalla niitéa kohtia, joissa
keskustelijat itse eksplisiittisesti kasittelevét sikiodiagnostiikkaan ja selektiiviseen aborttiin liittyvia
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Sikiodiagnostiikan ja selektiivisen abortin topiikkeihin liittyvét luonnollisesti (1&8kéarin kanssa
keskusteltaessa) |aéketieteel liset kysymykset siitd, mitd voidaan tutkia, miten ja mitk&
|a8ketieteelliset riskit tutkimuksiin liittyvéat. Koska selektiivista aborttia koskevat paattkset
sisdltavét aina paatoksen elamasté ja kuolemasta ja sikiodiagnostiikkaa tehddan usein siina
tarkoituksessa, etta pyritéén " tautitapauksien ehkaisyyn” (mm. Kééridinen & Hietala 2006) eli
sikion osoittautuessa sairaaksi tai vammaiseksi sen selektiiviseen abortointiin, kuuluu ndihin
paatoksiin siséénrakennettuna myods moraalinen ulottuvuus. Tiedonantomallissa lé&kéari puhuu
sikiddiagnostiikasta ja selektiivisestd abortista ” |a8ketieteen 8anell&” (Mishler 1984) ja asiakas
tuottaa keskusteluun ” eldmismaailman” (ibid.) jamoraalin ” &net” . Ohjausmallissa taas laakéri
tuottaa ” |88ketieteen &énen” lisdksi medikalistista ajattelutapaa haastaviks ” eldmismaailman” ja
moraalin ” 88net” ja asiakkaat oman elaméansi kokemuksiin pohjautuen ” elamismaail man &anen”.
Vaikka perinndllisyysneuvontavastaanotoilla kaytavasta keskustelusta suurin osa on ladketieteen
piiriin kuuluvaa tiedonantoa perinndllisen sairauden oireista, ennusteesta, tutkimuksista ja hoidosta,
gjoittuvat sikiodiagnostiikkaa ja selektiivista aborttia koskevat keskustelut yleista keskustelua
selvemmin |&&ketieteen ja moraalin leikkauspisteeseen. Bergmann (1992) on todennut psykiatrian
olevan " institution caught and twisted between medicine and morality” (ibid., 158) ja samoin
voidaan kuvata myos tassa tutkimuksessa kaytyja keskusteluja. Sikiddiagnostiikkaa ja selektiivista
aborttia koskevissa keskusteluissa kdydaan eksplisiittista ja impligittisté neuvottelua padtdsten
perusteista ja moraalista. Voidaan sanoa, etté ndma tutkimuksessani kuvatut keskustelut liikkuvat
aina seka |adketieteen ettd moraalin alueella, vaikka moraalia el eksplisiittisesti kasiteltéisikaan.

Lopuksi

Taman tutkimuksen yleistettavyytta rajoittaa jossain méérin aineiston rajallisuus. Luvun 7
ohjausmallin esimerkit pohjautuvat pitkélti yhden |&8kérin kolmeen vastaanottoon (yhteensa 3
|88kéari&/5 vastaanottoa) jatasta syystd on vaikea sanoa, kuinka lagjasti kyseisen kaltaista |&8kéarin
auktoriteettia korostavaa lahestymi stapaa suomal ai sessa perinndllisyysneuvonnassa kaytetaan.
Toisaalta voidaan myos todeta, ettéa koska Suomessa perinnéllisyysneuvojia on ainoastaan alle 30
(K&&ridinen 2006, 291), yhdenkin 1&8karin osuus ja painoarvo voi olla huomattava. Taman
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tutkimuksen tarkoituksiin aineisto on kuitenkin riittava ja sen perusteella voidaan luotettavasti
madritell& ja kuvata tassa tutkimuksessa esitellyt kaksi vuorovaikutusmallia.

Taméa tutkimus on tuottanut perustietoa perinndllisyysneuvonnan vuorovaikutuksesta, jota
empiirisesti on tutkittu melko vahan. Kun atkaisempi tutkimus on pitkalti keskittynyt perinnéllisen
syopériskin perinndllisyysneuvontaan, tama tutkimus on tuonut yksityiskohtaista tietoa siitg, kuinka
perinndllisyysneuvonnan keskeisisté ja eettisessd mielessd vaikelks koetuista keskustelunaiheista—
sikiddiagnostiikasta ja selektiivisestd abortista — kaydyt keskustelut kulkevat. Se on my6s avannut
yleisemmin keskustelunanalyyttisen ndkokulman siihen, kuinka henkilokohtaisista ja
arkaluonteisista asioista voidaan keskustella institutionaalisessa tilanteessa. Erityisesti moraalin
tuottamiseen ja siité neuvotteluun vuorovaikutustilanteessa tama tutkimus on tuonut lisitietoa.
Sosiaalipsykologian tieteenalaan tama tutkimus liittyy erityisesti vuorovaikutukseen ja moraalin
tuottamiseen keskittyvan painotuksen ansiosta. Jatkossa taméan tutkimuksen tuloksia voidaan
kayttaa perinndllisyysneuvonnan kaytanttjen kehittdmisessa. Tuloksia voidaan soveltaa myos
muissa institutionaalisissa ymparistoissa kaytaviin keskusteluihin, jotka koskevat asiakkaiden

henkilokohtaisia valintoja esimerkiksi muissa neuvontatilanteissa tai sosiaality0ssa.

Perinndllisyysneuvojan tyo on haastavaa ja monimutkaista. Perinndllisyysneuvojavoi toimia
genetiikan asiantuntijan, 188k&rin, neuvojan tai terapeutin roolissa. Genetiikan asiantuntijuutta
osoitetaan silloin, kun |&88kari selvittda asiakkaalle tietyn sairauden tai vamman periytymismallegja.
L &8kéarina perinnodllisyysneuvojatoimii silloin, kun kyseessé on jokin tietty harvinainen sairaus,
jonka asiantuntija perinnollisyysneuvoja on. Taloin perinndllisyysneuvoja kertoo asiakkaalle
sairauden oireista, kulusta ja ennusteesta. Neuvojana perinndllisyysneuvoja voi toimia esimerkiks
silloin, kun asiakkaan kanssa keskustellaan sukulaisille kertomisesta tai sairauden kanssa
selviytymisesta. Perinndllisyysneuvoja voi joutua myos toimimaan terapeutin roolissa. Asiakkaiden
kanssa voidaan keskustella esimerkiksi lapsen menettamisen aiheuttamasta surusta, sairauden
aiheuttamasta hdpeasta tai sairauden seuraavalle sukupolvelle siirtdmisen aiheuttamasta
syyllisyydesta. Perinndllisyysneuvojatarvitsee siis monenlaisia vuorovaikutustaitoja. Suomessa
perinndllisyysneuvojien koulutukseen ei kuitenkaan sisally mink&anlaista counselling-, neuvonta-
tai terapiataitojen opetustatai harjoittelua.* Tulevai suudessa perinndllisyyslaakarien koulutukseen
erityisesti talta osin tulisikin kiinnittd8 huomiota. Voitaisiin myos pohtia sitg, pitéisiko
Suomessakin, Britannian ja USA:n tavoin, perinndllisyysneuvontaan kouluttaa |&8ketieteen

ammattilaisten lisdksi myds muunlaisia ns. counsellor -tyyppisié neuvojia, jotka voisivat paneutua

1 www.med.helsinki.fi/Folder ContentBin_prj.asp?route=1.908.1267.2034 13.8.2007
www.uta.fi/opiskel u/o-opas/eriklaak/koul utusohjel mat.pdf 13.8.2007
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keskustelemaan asiakkaiden kanssa perinndllisten sairauksien vaikutuksista asiakkaiden elamaan
muuten kuin |&8ketieteellisesta nékokulmasta.

Lisétutkimusaiheista mielesténi kiinnostavinta olisi tutkia, kuinka sikitdiagnostiikasta ja
selektiivisesta abortista keskustellaan niissa tapauksissa, joissa asiakkaana on raskaana oleva
nainen, jonka kantama sikit on yleisissa seulontatutkimuksissa todettu sairaaksi tai vammaiseksi.
Naissatilanteissa kyseessa on lyhyell& aikavélilla tehtéva padtos siitd, jatketaanko raskautta vai
keskeytetdanko se. Voisi olettaa, ettd ndissa tilanteissa moraaliset aspektit tulisivat téta tutkimusta
selvemmin esille keskustelussa. Tutkimuksen kuluessa on noussut esiin myos muita kiinnostavia
aiheita, kuten riskista puhuminen, tiedonannon kompleksisuus ja epavarmuuden kasittely.
Perinndllisyysneuvonta on mielenkiintoinen ja atherikas tutkimusaihe, jossa riittéa tutkimista

monesta nakokul masta.
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naisasi akas

miesasiakas

paéllekk & spuhunnan alkamiskohta

paéllekkai spuhunnan loppumiskohta

kaksi puhunnosta liittyy toisiinsa tauotta

hiljaisuus mitattuna sekunteina ja sekunnin kymmenyksina

0.2 sekuntia lyhempi hiljaisuus

epéselvasti kuultu jakso tai sana/jakso tai sana, jota ei ole kuultu
laskeva intonaatio

tasainen intonaatio

nouseva intonaatio

(yhdysviiva sanan lopussa) sana j&4 kesken

(alleviivaus vokaalien alla) énteen korostaminen

(kaksoispisteet) valittomasti edeltavan énteen pidentdminen
ympardivaa puhetta hiljaisemmalla 8anella puhuttu jakso

ympéroivaa puhetta voimakkaammalla danell& puhuttu jakso
hymyilevéalla &anell& puhuttu jakso

narisevalla &nella puhuttu jakso

sisddnhengitys, yksi h-kirjain merkitsee 0.1 sekunnin kestoa
uloshengitys, yksi h-kirjain merkitsee 0.1 sekunnin kestoa

lyhyt uloshengitys sanan keskell&, yleensi nauraen puhutussa sanassa
nuolen jalkeinen sanatai tavu lausuttu ympéaroivaa puhetta korkeammalla danella
nuolen jalkeinen sanatai tavu lausuttu ympérdivaa puhetta matalammalla &&nella
ympéroivaa puhetta nopeammin puhuttu jakso

ympérdivaa puhetta hitaammin puhuttu jakso

ddnensdvyn muuntyyppinen muutos

226



Liite 2
lhmisen periméa

DNA
- jokaisessaihmisen solussa on ihmisen perima koodattuna DNA-ketjuun
- DNA-ketju koostuu kahdesta rihmasta, jotka muodostavat kaksoiskierteisen rakenteen
- DNA-ketjun toiminnallisia yksikdita kutsutaan geeneiksi

Kromosomit
- kromosomit ovat moninkertaisesti kiertyneita DNA-paketteja
- kromosomit muodogtavat genomin, joka siséaltéd kaikki elion toimintaan vaadittavat
perintotekijat
- kromosomit koostuvat sadoista tai tuhansista geeneista
- ihmisellaon 23 erilaista kromosomiparia, joista yksi on sukupuolikromosomipari

- geenit ovat DNA-ketjun toiminnallisia yksikoitd, jotka siséltavét proteiinien synteesiin
tarvittavan informaation

- geenit koostuvat koodaavasta alueesta, joka sisdltdd ohjeet proteiinien synteesille ja
séételyalueesta, joka ohjaa geenin ilmentymisté

- geenit sijaitsevat kromosomeissa

Geenitestit

Geenitestit voidaan jakaa viiteen luokkaan:
1) diagnostiset testit

2) kantajatestit

3) akio- jasikiddiagnostiikka

4) tulevaa sairautta ennakoivat testit

5) sairastumista ennustavat attiustestit

Sikiodiagnostiikka
Ultradanitutkimus

- lahes jokaisen raskauden aikana Suomessa tehdaan ainakin yksi ultradanitutkimus

- 6.-8. raskausviikolla voidaan todeta raskaus

- 9.-14. raskausviikolla mitataan niskaturvotus, jonka perusteella voidaan arvioida sikion
kromosomipoikkeavuuden riskia

- 11.-15. raskausviikoilla morfologisessa tutkimuksessa tarkastellaan sikitn rakennetta ja
voidaan havaita rakenteellisia kehityshéirioita eli epdmuodostumia

- ultradanitutkimus ei aiheuta mitéén riskeja sikiolle

- ultradanitutkimuksessa |0ytyy noin puolet kaikista sikion epdmuodostumista
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Aidin seerumitutki mukset

- adin verindytteesta tutkitaan merkkiaineita, jotkaviittaavat tiettyjen kehityshéirididen
kohonneeseen riskiin

- seerumiseulonnassa positiivisen tuloksen saaneelle didille tarjotaan lisdtutkimuksia

- valtaosa seerumiseulonnassa positiivisen tuloksen saaneista raskauksista osoittautuu
jatkotutkimuksissa normaaleiksi

- seerumitutkimusten tarjonta vaihtelee Suomessa alueittain

| stukkandytetutkimus

- 10. raskausviikon jalkeen otetaan ultragéni seurannassa nayte istukasta neulalla
vatsanpeitteiden 18pi

- naytteenottoon liittyy 0,5-1,0 prosentin keskenmenoriski

- tavallissmmin kromosomitutkimusta varten

- tulos valmistuu muutamassa paivassa— parissa viikossa
Lapsivesitutkimus

- 15. raskausviikon jalkeen otetaan lapsivedesta ndyte ultradani seurannassa neulalla
vatsanpeitteiden |18pi

- naytteenottoon liittyy 0,5 — 1,0 prosentin keskenmenoriski
seka entsyymimagrityksiin ja muihin metabolisiin tutkimuksiin periytyvien
aineenvaihdunnan sairauksien |oytamiseksi

Alkiodiagnostiikka

- 6-8 solun varhaisalkiosta irrotetusta solusta voidaan tutkia periytyvaa tautia aiheuttava
geenimuutos tai kromosomipoikkeavuus

- vain koeputkihedel mdityksell& aloitetusta raskaudesta

- etdtéan tiettyd sairauttatal poikkeavuutta
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