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Pro gradu -tutkielmassa tarkastellaan aluksi seulontatutkimuksia vaestolle tarjottavina terveys-
palveluina. Seuraavaksi kasitellaan raskaana oleville naisille jarjestettavia seulontoja, erityisesti
seerumiseulontaa ja alkuraskauden ultradanitutkimusta, joista jompaa kumpaa tai molempia
tarjotaan odottaville dideille useimpien Suomen kuntien aitiysneuvoloissa.

Tutkielmassa haetaan sikioseulontaa kasittelevasta kirjallisuudesta erilaisia tarkastelunako-
kulmia, joita julkisessa sikioseulontakeskustelussa on kaytetty. Kun vaihdetaan nakdkulmaa
esimerkiksi taloudellisista argumenteista vammaisjarjestéjen kannanottoihin, kuva siki6-
seulonnoista muuttuu. Aitiysneuvoloiden toimintaa ja niissa tehtavaa sikidseulontaa on kuvattu
suositusten valossa. Sikidseulontoihin liittyy oleellisesti vaatimus tietoon perustuvasta suostu-
muksesta. Tydssa pohditaan terveydenhuollon toimijoiden keskeista merkitysta asiakkaan
tietoon perustuvan suostumuksen muotoutumisessa.

Tutkielman aineisto on keratty postikyselyna ammattirekisteristd satunnaisotannalla valituilta
ladkareiltd (n = 561) vuonna 1996 seka katildilta ja terveydenhoitajilta (n = 571) vuonna 1998.
Tybn empiirisessd osassa on selvitetty, eroavatko ladkareiden ja hoitohenkilokunnan
(terveydenhoitajien ja katildiden) ndkemykset seerumiseulonnasta ja sikion vamman perusteella
tehdysta raskauden keskeytyksesta seka naisen oikeudesta tehda tietoon perustuva suostumus
osallistumisestaan seerumiseulontaan. Nakemyksia on vertailtu myds ammattiryhmittain ja
erikoisaloittain seka Aaitiyshuollossa tydskentelevien keskuudessa. Vastausten tilastollisen

merkitsevyyden testaus on tehty xz-testilla.

Siki6tutkimusten tarjoaminen aitiysneuvoloissa terveydenhuoltopalveluna vaikuttaa terveyden-
huollon ammattihenkildston laajalti hyvaksymaltd kaytannoltd. Raskaudenkeskeytys sikidssa
todetun vamman perusteella on kuitenkin useammin hyvaksytty ladkéareiden kuin hoitohenkil6-
kuntaan kuuluvien keskuudessa.

Sikiétutkimusten tarjoaminen osana julkista terveydenhuoltoa ei ole ongelmatonta. Ensimmai-
seen neuvolakayntiin tulisi varata riittavasti aikaa, jotta tietoon perustuvan suostumuksen
periaate toteutuisi. Aitiyshuollossa tyoskentelevien tulisi osata houkutella asiakkaasta esille
aktiivinen toimija, joka voi itsenaisesti paattaa osallistumisestaan sikidseulontoihin. Aitiyshuollon
toimijoilla — varsinkin ammattilaisilla — tulisi olla rohkeutta ottaa esille hankalia kysymyksia
sairaan tai vammaisen lapsen syntyman mahdollisuudesta ja heilla tulisi olla myds monipuolista
tietoa vammaisuudesta.

Avainsanat: seulontatutkimus, sikidvauriot, tietoon perustuva suostumus, laakarit, katilot,
terveydenhoitajat
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Examined first in this thesis are the various screening tests offered to the general population.
This study centers, however, on those which are given to pregnant women, especially the
serum screening and ultra sound examination offered to expectant mothers during early
pregnancy in most prenatal clinics in Finland.

This study examines the present issues of debate in the literature concerning fetal screening.
We note, e.g. that the views concerning the value of fetal screening shift when one shifts from
considering the public expense of such screening to a consideration of the views of the
associations of the handicapped. The work of these prenatal clinics as well as their fetal
screening has been described according to the recommendations by the Ministry of Social
Affairs and Health and the National Research and Development Center for Welfare and Health.
We examine the importance of the role of the health care professional in developing the
capacity of informed consent concerning whether to participate in fetal screening.

The material for this study was collected via random mail-out interviews sent to the National
Register of Health Care Professionals. This group consists of 561 doctors (as registered in
1996) and 571 midwives and public health nurses (as registered in 1998). The study examines
how and whether the opinions of this divided group differ in respect to serum screening and
abortion performed on the basis of fetal abnormality. Important here is the informed consent of
the client in such situations. The study also compares the view of those working in other
professional groups and specialties to those working in prenatal care. Statistical significance is
measured by means of the y*-test.

We find that, while the entire professional health care staff of a health care service is pleased to
offer fetal examinations, abortion on the basis of fetal abnormality is accepted more among
doctors than among the nursing staff.

Fetal screening as a part of normal health care does present certain difficulties for the health
care staff. Enough time should be reserved for the first visit to the prenatal clinic to enable the
client to understand the issues and be able to give an informed consent to the screening
procedures. The prenatal caregivers need to know how to encourage clients to be active
participants in the prenatal care of their children so that they can participate by independent
choice in fetal screenings. All of those engaged in the prenatal care, especially the professional
caregivers, should be encouraged to raise even the difficult questions about the possibilities of
sickness or disability as revealed in prenatal investigation. Professionals should have and be
able to communicate to the client a versatile knowledge about disability.

Key words: screening test, fetal abnormalities, informed consent, doctors, midwives, public
health nurses
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Johdanto

Seulontatutkimuksissa tarjotaan vaestolle tai sen osalle mahdollisuus osallistua
tutkimukseen, jonka terveydenhuollon ammattilaiset tekevat. Tassa tyossa tarkastellaan
aitiyshuollossa tarjottavia sikidseulontoja ja erityisesti seerumiseulontaa — vaikka sen
kayttd todennékdisesti on vaistymassa, koska tilalle on kehitetty tarkempia menetelmia.

Seerumiseulonta liittyy lisddntymisterveyteen (reproductive health), jossa ollaan
kiinnostuneita perhesuunnittelusta, sukupuolisuudesta, raskauden keskeytyksesta ja
hedelmattomyydesta. Terveystieteellisten tutkimustulosten pohjalta voidaan suunnitella
ja arvioida terveydenhuollon palveluiden tarkoituksenmukaisuutta suhteessa terveyden
edistimisen tavoitteeseen eli vaestén mahdollisimman hyvaan terveyteen. Seerumi-
seulontaan liittyy samoja kysymyksia kuin muihinkin seulontoihin: Mika taho seulontaa
tarjoaa? Keille sita tarjotaan? Onko seulottava tauti kansanterveyden kannalta
merkittava? Onko seulontaan osallistuminen vapaaehtoista? Miten tarkka kaytetty
menetelma on? Mitka ovat seulonnan hyodyt ja haitat, ja keihin ne kohdistuvat? Lisaksi
seerumiseulontaan liittyy erityisia eettisia kysymyksia seulottavien tautien hoitokeinojen
puuttumisen ja paatdsten lopullisuuden takia.

Koska seerumiseulonnoissa ollaan kiinnostuneita kromosomipoikkeavuuksien aiheut-
tamista vammoista, sivutaan keskustelussa usein nopeasti kehittyvad geeniteknologiaa
ja sen piirissa kehitettavia uusia tutkimusmenetelmia. Niiden uusien menetelmien kaytto
houkuttelee ainakin tutkijoita. Ymmartanevatkd seulontatutkimuksiin osallistuvat, mista
niissa on kyse? Lisdantynyt geeniteknologinen tieto mahdollistaa jo kantajuus-
seulontoja. Niissa nousevat erityisen tarkeiksi tietoturvakysymykset, silla tieto alttius-
geenista ei koske vain seulontatutkimukseen osallistuvaa itseddn, vaan myds kaikkia

hanen lahisukulaisiaan, siis syntymattomia lapsiakin.

Suomalaisen Aaitiysneuvolakaytdnnbén mukaista on, ettd terveydenhoitajan tai katilon
koulutuksen saanut tyontekija tapaa naisen ennen ladkarid. Pa&saantoisesti taman
terveydenhoitajan tai katilén vastuulla on kertoa neuvolassa tehtavista tutkimuksista ja
seulonnoista. Aitiyshuollon palvelut on jaettu toisaalta perusterveydenhuollon
aitiysneuvolaan ja toisaalta erikoissairaanhoidon Aitiyspoliklinikkaan ja synnytysten
hoitoon.



Seerumiseulontaa toteutetaan osana aitiyshuoltoa, ja siihen yhdistyy vaatimus, etta
asiakas antaa tietoon perustuvan suostumuksen. Sen on terveydenhuollon ammat-
tilaisen toiminnan kannalta haasteellista. Aitiysneuvolassa tyoskentelevat terveyden-
hoitajat ovat sikidseulonnassa keskeisia toimijoita. Heidan tehtavandadn on mm.
vaikuttaa niin, ettd aitiysneuvolan asiakkaasta tulee aktiivinen toimija, joka saamansa
tiedon pohjalta pystyy ratkaisemaan, haluaako osallistua tarjottuun seulontaohjelmaan.
Asiakas tarvitsee osallistumispaatokseensa tietoa seka seulontamenetelmasta etta
vammaisuudesta. Asetelma, jossa asiakas kohtaa terveydenhuollon ammattilaisen, luo
tyoskentelylle tietyt puitteet: mukana ovat yhtaaikaa sekd toimijan tuottamisen etta

kontrollin elementit.

Teoria toimijuudesta vaikutti kiinnostavalta kontekstilta, jossa voi tarkastella
ammattilaisten mielipiteitd seerumiseulonnoista. Tydssa on myds poimittu esille sikit-
seulontakeskustelussa kaytettyja perusteluita seulonnan hyddyistd ja haitoista.
Tarkastelun nékdkulma vaihtelee ja voi olla esimerkiksi taloudellinen, eettinen,
psykologinen tai sosiaalinen. Jaottelemalla nain kaytya keskustelua on pyritty
selkeyttdm&éan toiminnan taustalla olevia vaikuttimia. Sikioseulontojen eri puolista tulisi
keskustella paitsi tutkijoiden ja aitiyshuollossa toimivien keskuudessa myos laajemmin
yhteiskunnassa. Kevaalla 2001 virisikin Helsingin Sanomien mielipidesivuilla mielen-
kiintoista keskustelua sikiéseulontojen ja alkiodiagnostiikan tiimoilta, ja aihe on yha

ajankohtainen.

Taman tutkimuksen tarkoituksena on vertailla terveydenhuollon ammattilaisten
nakemyksid seerumiseulonnasta ja sikion vamman perusteella tehtavéasta raskauden
keskeytyksesta. Tutkimuksen aineistona on suomalaisille laakareille, terveydenhoitajille
ja katildille tehty kyselytutkimus. Tutkimuksen avulla selvitellaan, minkalaiset nake-
mykset seerumiseulonnasta ovat vallalla yleensa terveydenhuollon ammattilaisten

keskuudessa ja erityisesti aitiyshuollossa.



1. Seulontatutkimukset vaeston terveyspalveluna

Seulontatutkimuksissa pyritddn ennakoimaan ja havaitsemaan tauti jo sen oireettoman
varhaisvaiheen aikana. Sairauksien riskitekijat, esiasteet tai varhaisvaiheet on usein
sekd yksilon ettd yhteiskunnan kannalta edullista havaita jo ennen asiakkaan
hakeutumista terveydenhuollon palveluiden piiriin. Tavallisesti potilas hakeutuu
terveydenhuollon palveluihin jonkin ongelman vuoksi toivoen hoitoa tai neuvoa, mutta
seulontatutkimukseen osallistuva asiakas ei valttdmatta ole huolissaan seulonnan
kohteena olevasta taudista tai taudin riskista. Viranomaiset tarjoavat seulontaa suurelle
joukolle terveita ihmisia, jolloin seulontaan mahdollisesti liittyvat haitat kohdistuvat myds
suurelta osin terveisiin "sivullisiin”. Seulonta on luonteeltaan yhteisollista toimintaa; seka
toiminnan kaynnistamisen etta yllapidon tulee pohjautua yhteisén paatokseen.
Seulonnan perusperiaatteisiin  kuuluu, ettd yksiléon osallistuminen tutkimukseen on
vapaaehtoista. (Ks. esim. Laakarin etikka 2000, 83; Saarelma, Hakama 2000;
Pelkonen 2000.)

Seulonta voidaan kohdistaa koko vaestoon tai vaeston osiin. Kohdunkaulan sydvéan
seulonnoissa on kaytetty joukkotarkastuksia. Tyohontulotarkastuksissa ja maahan-
muuttajien keskuudessa ihmisten mahdollista tautitaakkaa pyritaan selvittdmaan
seulonnoin. Seulonta voidaan kohdistaa myds tiettyyn vaeston osaan ian tai elaman-
vaiheen perusteella. Naita kaytantdja Suomessa ovat olleet kutsuntaikaisten seulonnat
ja raskausaikaan liittyvat seulonnat. (Saarelma, Hakama 2000.) Vertio (1995, 15)
jaottelee seulontojen nimityksid kolmeen luokkaan: Spontaanissa seulonnassa ihmiset
hakeutuvat itse seulontatesteihin. Organisoidussa seulonnassa ihmiset kutsutaan
seulontatesteihin, kun taas suunnatussa seulonnassa seulontatestit kohdistetaan vain

tiettyyn vaeston osaan.

Seulontatutkimuksiin liitettiin 1970-luvulla paljon odotuksia kansanterveyden kohenemi-
sesta (Saarelma, Hakama 2000). Seulontatutkimuksia selvittamaan asetettu laakinto-
hallituksen tyéryhma (1983) arvioi seulonnan olevan tehokasta vain verenpainetaudin,
kohdunkaulan syovan ja rintasyévan kohdalla. Naita tauteja onkin sittemmin seulottu ja
seulontojen hyodyllisyyttda on arvioitu (esim. Lyly, Anttila, Auvinen, Hakama 2000;
Pyorala, Olkinuora, Rajala 1994). Laakintohallituksen tyéryhma (1983) maaritteli
seulontatutkimukset yhdeksi terveystarkastuksen muodoksi, joka on "vaestén oma-

aloitteiseen hoitoonhakeutumiseen perustuvaa tavanomaista sairaanhoitoa aktiivisempi



terveydenhuollon keino”. Muistiossa arvioitiin terveystarkastusten sisaltdoa ja painotettiin
terveyskasvatuksen merkitysta kohonneen sairastumisriskin ryhmille, joihin rajattiin
tupakoijat, runsaasti alkoholia kayttavat, ylipainoiset ja vahan liikkuvat. (L&akint6-
hallituksen tyéryhmien mietintja 1983, 1, 26-33, 51-53.) Suomalaisen aikuisvaeston
elintavoista nousevaa tautitaakkaa ei kuitenkaan seulontatutkimuksin juuri kyeta

vahentaméaan (Pelkonen 2000).

Viimeksi Suomessa on julkisesti keskusteltu, onko riittAvasti perusteita aloittaa etu-
rauhassyovan seulontaa (Auvinen, Hakama, Rannikko, Stenman, Tammela 1996).
Uusille seulontatesteille on asetettu erilaisia arviointikriteereja ennen niiden kayttoon-
ottoa: Seulottavan tilan tulee olla tarked kansanterveysongelma, ja sen tulee olla
todettavissa jo esivaiheessaan. Sille tulee olla turvallinen ja eettisesti hyvaksyttava
seulontakoe varhaisvaiheen toteamiseksi, ja siihen tulee olla vaikuttava hoito.
Terveydenhoidolla tulee olla riittdvasti voimavaroja, ja kaikkien saatavilla pitd& olla
tarvittavia jatkotutkimuksia hoitoa ja seurantaa varten. Seulonnan ja siihen liittyvien liséa-
tutkimusten kustannusten tulee olla sopivassa suhteessa terveydenhuollon kokonais-
kustannuksiin ja seulonnasta saavutettuun hyotyyn. Toisaalta on arvioitava myos sita,
vahvistavatko seulonnan, diagnostiikan ja oikeaan aikaan tapahtuvien seulonta-
kaytantdjen omaksuminen ja toteutus terveydenhuollon ja yhteiskunnan kehitysta.
Edelleen tulee arvioida, onko seulonta yhdenmukainen perusterveydenhuollon peri-
aatteiden kanssa. Kohdevaeston tulee suhtautua myonteisesti seulontaan ja sen
aiheuttamiin jatkotoimiin. Vaeston aktiivinen osallistuminen seulontoihin on vaikut-
tavimpia tekijoita onnistumisen kannalta. (La&kintbhallituksen tyéryhmamietintd 6/1983;
Hakama 2000; Braveman, Tarimo 1994, 21-30.)

Seulonnassa pyritdéan saamaan selva tulos: henkildlla joko on tai ei ole etsittya
ominaisuutta. Kuitenkin oikean positiivisen ja oikean negatiivisen tuloksen saaneiden
lisdksi joukossa on niitd, joilla etsittya ominaisuutta testin mukaan on, mutta todellisuu-
dessa ei olekaan (vaarat positiiviset), ja toisia, joilla testin mukaan kyseistd ominai-
suutta ei ole, vaikka todellisuudessa onkin (vaarat negatiiviset; ks. kuvio s. 5). Seulonta-
testeissa tasapainoillaankin testin  herkkyyden (sensitiivisyys) ja tarkkuuden
(spesifisyys) valilla. Toisin sanoen kysytaan, onko osoitin hyva tunnistamaan sairaat vai
onko osoitin hyva tunnistamaan terveet. Testin herkkyys ja tarkkuus riippuvat toisistaan.
Kun herkkyyttd lisatdan, testin tarkkuus vahenee. Yleensa kaytetaan ensin herkkaa
seulaa ja jatkotutkimukseen seuloutuneelle joukolle tehd&&n hyvin spesifinen testi.
(Hernberg 1998, 98-100; Seulontatutkimukset ja yhteisty6 aitiyshuollossa 1999, 41.)
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Positiivisella ennustearvolla tarkoitetaan taudin todenndkdisyytta positiivisen seulonta-
tuloksen saaneiden keskuudessa. Positiivinen ja negatiivinen ennustearvo ovat
riippuvaisia seulontatestin sensitiivisyydestd, spesifisyydesta ja seulottavan taudin
prevalenssista siten, etta positiivinen ennustearvo on suurempi tavallisissa taudeissa

kuin harvinaisissa taudeissa’. (Santalahti 1998, 3-6.)

Tauti on Tautia ei ole
Seulontatutkimus |positiivinen oikea positiivinen vaara positiivinen
A B
Seulontatutkimus [negatiivinen = vaara negatiivinen oikea negatiivinen
C D

Henkildiden lukumé&ara, joilla on

Sensitiivisyys = tauti ja joiden seulontatestituloson =A/A+C
positiivinen
Henkildiden lukumé&éra, joilla ei ole
Spesifisyys = tautia ja joiden seulontatestituloson =D /B + D
negatiivinen
Positiivinen Taudin todennékoisyys positiivisen  _
. =A/A+B
ennustearvo = testituloksen saaneella
Negatiivinen Taudittomuuden todennékaoisyys —D/C+D
ennustearvo = negatiivisen testituloksen saaneilla

KUVIO 1. Seulontatutkimuksen keskeiset kasitteet (Santalahti 1998, 3).

Myds hyvéksi todettuun seulontatutkimukseen liittyy edella kuvattuja ongelmia. Vaaran
positiivisen testituloksen saaneelle henkildlle tehdaan lisatutkimuksia, joilla on mahdolli-
sesti haitallisia sivuvaikutuksia, tai han joutuu tarpeettomaan hoitotoimenpiteeseen.
Vaaristda positiivista aiheutuu terveydenhuollolle vahintdankin lisdkustannuksia ja
ahdistusta testituloksen saaneelle. Vaaran negatiivisen seulontatuloksen saanut taas
voi tuudittautua vaaraan turvallisuuden tunteeseen, niin ettd taudinmaaritys saattaa

viivastyd. (Saarelma, Hakama 2000.) Seulontatutkimuksiin voi liittyd suuren yleison

! Esimerkiksi jos on kaytdssa seulontamenetelma, jossa sensitiivisyys ja spesifisyys on 99 %, ja jos
tutkitaan ryhma naisia, joilla sikién sairauden riski on 20 %, tulee positiiviseksi ennustearvoksi 96 %. Se
tarkoittaa, ettd vaaria positiivisia seulontatuloksia on vain 4 %. Jos kuitenkin tutkitaan normaali-
populaatiota, jossa riski sikion sairaudesta on vain 0,1 %, niin positiiviseksi ennustearvoksi tulee 9 %. Se
tarkoittaa sita, ettd 91 % niistd sikidistd, jotka saavat positiivisen seulontatuloksen, olisikin terveita.
(Svenska Lakarsalskapets ...1993.)



harhakasityksia: Esimerkiksi ne, jotka ovat saaneet negatiivisen testituloksen
sybpaseulonnassa tai kolesteroliarvojen mittauksessa, voivat tulkita tuloksen ik&d&an kuin
ladkarin luvaksi jatkaa tupakointia tai runsasrasvaista, vahakuituista ruokavaliota.
Seulontatutkimukset koskettavat laajaa ihmisjoukkoa, josta vain pieni osa hyotyy.
Ennen seulontaohjelmien tarjoamista vaestdlle tulisi tutkia myods seulonnan aiheuttamia
sosiaalisia ja psykologisia kustannuksia niille yksildille, jotka ovat saaneet vaaran
positiivisen tai vaardn negatiivisen seulontatuloksen. Seulonnat voivat aiheuttaa
ankaraa ahdistusta ainakin niille, jotka saavat vaaran positiivisen seulontatuloksen.
Ahdistuksesta ei toivuta valittbmasti diagnostisen testin osoitettua, ettei seulottavaa

tautia olekaan. (Stewart-Brown, Farmer 1997.)

Suomessa seulontatutkimuksia on jarjestetty jo vuosikymmenid. Vaestosta on seulottu
kohdunkaulasyopé&a Papa-naytteen avulla ja keuhkotuberkuloosia rontgenkuvauksin.
Aitiysneuvoloissa on seulottu mm. Rhesus-veriryhmia. Nama seulonnat ovat tulleet
terveydenhuollon tyOkaluiksi aikana, jolloin asiakkailla ei ollut tapana liemmin
kyseenalaistaa tarjottuja tutkimuksia. Toisaalta ndmé& aiheet ovat olleet suhteellisen
hyvin tunnettuja ja niihin on ollut tarjolla hyvaksi koettu hoito, joten ne eivat ole aiheut-
taneet erityista eettista keskustelua. Aihetta eettiseen keskusteluun ovat puolestaan
herattaneet sellaisten tautien seulonnat, joihin ei ole olemassa hoitoa. Lisdantyneen
geneettisen tietamyksen tarjoamat mahdollisuudet geenitesteihin herattavat monia
kysymyksia. (Laakarin etiikka 2000, 83.)

Geeniseulontaa on kaytannon terveydenhuollossa vield toistaiseksi kaytetty vahan.
Geenitestien kannattajat maalailevat nakymia siita, etta tulevaisuudessa voitaisiin torjua
useimpia sairauksia etsimalla taudeille altistavien geenien kantajat jo varhain. Geeni-
testien vastustajien visioissa avautuvat ndkymat geenisyrjinnasta ja elamantapojen
ohjailusta, jota terveydenhuoltohenkilostdé tekee geenitestien tulosten perusteella.
Geeniseulonnan ongelmakohtia ovat tulosten lopullisuus ja se, ettd tulos koskee niin
olemassa olevia kuin syntymattomia lahisukulaisia, eikad vain tutkittavaa itsedan, etta
hoitokeinoja seulottavaan tautiin on harvoin ja ettd tulosten varmuus vaihtelee geenien
mukaan. (Kere 2000.) Laakarit eivat suhtaudu yksinomaan innostuneesti geenitesteihin,
mutta niiden kayttd hyvaksytaan, kun testit kohdistetaan yksil6ihin, joilla on suku-
rasitteena perinnéllinen tauti kuten rintasyopd, paksusuolensydpa tai nuoruustyypin

diabetes (Toiviainen, Hemminki 2001).



Sosiaali- ja terveysministerion asettama geeniseulontatyéryhméa on ehdottanut, etta
vaestoon kohdistuvien geeniseulontojen tulisi olla luvanvaraista toimintaa, ja etta
seulonnoissa terveyspalvelujen tasa-arvoisuuden tulisi toteutua eli seulontojen tulisi olla
kaikkien kohderyhmaan kuuluvien saatavilla. Tydryhmé painottaa myds seulontaan
osallistumisen vapaaehtoisuutta ja seulontaan osallistuvien riittavda neuvontaa. (STM
1998.)

Geneettisella kantajuusseulonnalla tarkoitetaan peittyvasti periytyvdn sairauden
tautigeenin kantajan seulontaa vaestdsta (Seulontatutkimukset... 1999, 39). Geeni-
seulontojen tulosten kohdalla terveydenhuollon tietosuojakysymykset tulevat erityisen
merkittaviksi (Kaariaginen 2000). Geeniseulontatydryhméan mielesta vakuutusyhtidilla,
tyonantajilla, koululaitoksella tai muilla viranomaisilla ei tulisi olla oikeutta
geenitutkimusten tuloksiin, eika tulosten ilmoittaminen saisi olla vakuutuksen, tyo-

suhteen, koulutukseen paasyn tai muun palvelun edellytyksenad (STM 1998).

Toteutuneista geeniseulontaohjelmista voidaan esimerkkind mainita nuoriin aikuisiin
kohdistunut beetatalassemian kantajatestaus Véalimeren maissa (esim. Kere 2000).
Suomessa on kokeiltu eraissa sairaanhoitopiireissa AGU:n (aspartyyliglukosaminuria)
kantajuuden seulontaa (Hietala 1998). Seulontatestien tarjoamisen ajankohta vaikuttaa
siihen, millaisiin eettisiin ja kaytanndllisiin ongelmanratkaisutilanteisiin joudutaan.
Paatokset ovat erilaatuisia silloin, kun seulontatutkimusta on tarjottu avioliittoa tai
raskautta suunnitteleville pariskunnille, ja silloin, kun seulontatulosten perusteella pitda
tehda ratkaisu raskauden keskeytyksesta tai sen jatkamisesta. (Kere 2000.) Aro (2001)
esittdd, ettei raskausajan tulisi olla geeniseulontojen ajankohtana vain naisten
osallistumisaktiivisuuden lisaamiseksi; neuvolassahan kohdataan peruskoulun jalkeen
lahes koko naisten ikaluokka. Neuvolaan luotetaan, ja sen palveluja pidetd&n
tarpeellisina. Neuvolan toimintaan osallistuminen alkuraskaudesta on sidottu myo6s

taloudelliseen etuuteen.

Suomalaiseen tautiperintdén® kuuluu noin 30 tautia, ja jo yli 20:een liittyvét geenivirheet
on selvitetty. Seerumiseulonta auttaa I6ytdmaan niistd kongenitaalinefroosin. Kere
(2000) esittdd esimerkkilaskelman geeniseulonnasta, jossa seulottaisiin kahdeksaa

yleisinta suomalaiseen tautiperintéon kuuluvaa tautia joko aitiysneuvolan asiakkaista tai

% Suomalainen tautiperintd on ryhma Suomessa tavattavia, muualla harvinaisia tauteja. Useimmat siihen
kuuluvat taudit ovat peittyvasti periytyvia. Osa liittyy keskushermoston vaurioihin, osa on aineen-
vaihdunnan sairauksia ja osa aikuisidssa alkavia aistinelinten tauteja. (Kere 2000.)



asevelvollisista miehista. Ohjelman avulla olisi mahdollista todeta vuosittain kahden-
kymmenen henkilon perinnéllinen sairaus. Ennustavaan geenitestauksen kaytantoon
tulee aina kuulua testia edeltava perinnollisyysneuvonta seka testin tulosten tulkinta ja
pohdinta. Rajanveto siitd, mitka ovat riittavan hankalia tauteja seulottaviksi, on vaikeaa.
(Kere 2000.) Jotta geenitiedosta olisi hydtya kansantauteja ajatellen, tulisi perus-
tutkimuksessa keskittya niiden geneettisen sairastumisalttiuden selvittdmiseen ja geeni-
testien menetelmia tulisi kehittdd suurten naytemaarien tutkimiseen soveltuviksi. Nako6-
kulmaa tulisi talldin muuttaa yksilokeskeisestd kansanterveyskeskeiseksi (Kaariainen
2000.) On kuitenkin arvioitu, ettd monitekijaisten tautien, jollaisia suomalaiset kansan-
sairaudet ovat, alttiusgeenien seulontaan ei ole viela riittavaa tieteellistd nayttéd (STM
1998, 31).

Toisaalta voidaan myds arvioida, voitaisiinko suomalaisen tautiperintoon kuuluvien
tautien geenitesteihin kaytetyt resurssit kohdentaa paremmin vaikka tukemalla aiteja
paihteettomaan raskauteen (Kere 2000). Kantajaseulonnan tarjoaminen julkisen tervey-
denhuollon kautta aitiysneuvolan asiakkaille on Kaariaisen (2000) mukaan terveyspoliit-
tinen kannanotto. Testauksen tarjoaminen kertoisi, etté terveydenhuollon suunnittelijat
kehottavat perhettd harkitsemaan raskauden keskeytystd, mikali syntyva lapsi olisi
kehitysvammainen. Viesti valittyisi perheille siitd huolimatta, etta seulonta on vapaaeh-
toista. Kuopiossa kantajuusseulonnat lopetettiin, koska naisten riittavaa tiedon saantia

ei terveydenhoitajien kokemuksen mukaan voitu taata (Jallinoja 2001).

2. Sikidoseulonta

2.1. Seulontamenetelméat

Sikioseulonnalla tarkoitetaan naisiin raskausaikana kohdistettuja seulontoja, joiden
tavoitteena on todeta sikion sairaus tai vamma. Diagnostisilla sikiotutkimuksilla tarkoi-
tetaan sikion kehityshairion tai periytyvan taudin selvittdmista. Tallaisia tutkimuksia ovat
lapsivesitutkimus, istukkabiobsia ja sikion ultrad&nitutkimus. Sikion kehityshairiéta tai
tautia voidaan epailla seulontojen tulosten tai aikaisempien raskauksien perusteella.
Tiedossa olevien periytyvien tautien sikiotutkimuksia edeltdd yleensa perinndllisyys-
neuvonta®. (Seulontatutkimukset... 1999, 39.)

® 1970-luvun kaytantdjen asiantuntijasuosituksia on luettavissa Perinataalitoimikunnan mietinndsta

(1978), missa perinndllisyysneuvonnan keskeiseksi tehtavéksi on maaritelty periytyvan tai sellaiseksi
epaillyn taudin uusiutumistodennékoéisyyden arviointi. Samassa mietinndssa on arvioitu, mitka ovat ne
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Sikion kromosomimuutosten diagnosointi on ollut mahdollista 1960-luvulta l|&htien.
Ensin tatd palvelua tarjottiin riskiryhnmaélle eli ns. vanhoille aideille. Sittemmin seerumi-
seulontaa® eli ns. kolmoisseulaa on tarjottu iasta rijppumatta odottaville aideille.
(Hiilesmaa, Salonen 2000; Laakéarin etiikka 2000, 83.) Tutkimuksessa maéritetdan aidin
veren seerumista AFP (alfafetoproteiini), hCG (human korion gonadotropiini eli istukka-
konadoproteiini) ja estriolitaso. Kun 15. raskausviikolla otetussa naytteessa estriolitaso
on alhainen, AFP-pitoisuus matala ja hCG pitoisuus korkea, on testin tulos positiivinen
ja riski saada Down-lapsi on kasvanut. (Ryynédnen, Kirkinen 1997.) Normaali-
raskaudessa aidin seerumin AFP-pitoisuus suurenee ja [-hCG-pitoisuus pienenee
raskauden edetessa. Jos sikidlla on Downin oireyhtymé&, sikion ja istukan kehitys
hidastuu, ja siitd seuraa, ettd AFP-pitoisuus on pieni ja B-hCG-pitoisuus on suuri.
Positiivinen seulontatulos saadaan myos silloin, kun raskauden kesto on yliarvioitu
(esimerkiksi raskauden kestoksi arvioidaan 15 raskausviikkoa, kun se todellisuudessa
on kestanyt vasta 13 viikkoa). Usein onkin tarpeen maarittda raskauden kesto ultradéani-
tutkimuksella. Kolmoisseulalla saadaan eroteltua se noin 5 %:n joukko, jolle syntyy
60 % Down-lapsista. Kolmoisseulan asemesta on joissakin kunnissa kaytetty ns.
kaksoisseulaa, silla testin luotettavuus ei merkitsevasti karsi estriolin pois jattamisesta.
Kaksoisseulan kayttd vahentdd seulonnan kustannuksia. (Laes 1997; Laes 2000;
Pakkila ym. 2001.)

Seeruminaytteen suurentunut AFP-pitoisuus voi kertoa Downin syndrooman lisaksi
hermostopeitteen tai vatsanpeitteiden sulkeutumishdiriéstd ja kongenitaalinefroosista
(Laes 2000). Asmalan (1995) mukaan seerumitesti on diagnostisesti suppea, koska se
keskittyy melkeinpa yksinomaan 21-trisomiaan (Downin syndrooma). Kolmannentoista
kromosomin trisomialle ei ole olemassa seulontatutkimuksia. Asmalan mielesta
18-trisomian seulontaan pitaisi maarittdd omat raja-arvot. Niiden maarittaminen on
kuitenkin vaikeaa, koska 18-trisomioiden insidenssi on pieni. Laes (2000) mainitsee,

ettd pienentynyt hCG-arvo viittaa 18-trisomian mahdollisuuteen.

riskiraskauden kriteerit, joissa naisille tarjottaisiin lapsivesitutkimusta. Mietinndssa todettiin, etta
kromosomitranslokaation kantajilla on 5-10 %:n uusiutumisriski; yli 40-vuotiaiden &itien trisomiariski on
2-3 %; kun taas 1 %:n uusiutumisriski on &ideilld, joilla on aikaisempi trisomialapsi. Vaistyvasti
periytyvien aineenvaihduntatautien (AGU ym.) uusiutumisriski on noin 25 %. Keskushermostoputken
sulkeutumishairididen uusiutumisriski jo yhden sairaan lapsen saaneilla on arvioitu olevan noin 5 %.

* Seerumiseulonnalla on monia nimityksia: trisomiariskin seulontatutkimus, trisomiaveriseula, kolmois-
seula, jos kaytetddn kolmea seerumin merkkiainetta (AFP, hCG ja estrioli), ja kaksoisseula jos kaytetaan
kahta (AFP ja hCG) seerumin merkkiainetta (Hillesmaa, Salonen 2000).



Jouppila (1997) selostaa, etta seerumiseulonnan merkkiaineyhdistelmad muuttamalla
voidaan tutkimusajankohtaa varhentaa raskausviikoille 8.—14. Talldin tutkitaan hCG:n
beeta-alayksikon ja PAPP-A:n (raskauteen liittyva plasman proteiini A) pitoisuuksia.

Laboratorioloyddsten lisaksi riskin maarityksessa otetaan huomioon myés aidin ika.

Suomessa aloitettiin keskiraskauden ultraaaniseulonta 1970-luvulla. Keskiraskauden
(rv. 16.-19.) kaikukuvauksen® vatsanpeitteiden lapi tekee siihen koulutuksen saanut
ladkari, terveydenhoitaja, katilo tai rontgenhoitaja. TaAma on nykyisin eniten kaytdssa
oleva sikibseulontamenetelma. Rakennepoikkeavuuksien l6ytyminen vaihtelee tutki-
muksen tekijan kokemuksen ja kaytettavissa olevan laitteen mukaan, mutta yleensa
tutkimuksessa aivojen vaikeista epamuodostumista loytyvat lahes kaikki, kun taas
sydamen rakennepoikkeavuuksista vain kymmenesosa. Uutena seulontamenetelmana
on ultradanitutkimus, joka suoritetaan alkuraskauden aikana (rv. 13.-14.) emétin-
anturilla. T&lléin mitataan sikion niskapussin paksuutta®. Jos mitattu niskapussin
turvotus on yli 3 mm, tulos tulkitaan positiiviseksi, mika aiheuttaa aidin niin halutessa
lisdtutkimuksia (lapsivesitutkimus tai istukkanaytetutkimus). Naita diagnostisia
tutkimuksia on ollut tarjolla 1980-luvulta l&htien. (Seulontatutkimukset... 1999, 40-43.)

Britanniassa’ tehdyssa kuuden vuoden taannehtivassa raskauksien seurannassa on
todettu, etta toiselle raskauskolmannekselle ajoittuvat seerumiseulonnan hyodyt olivat
odotettuja pienemmat: Ensinnékin seulonnan herkkyys oli alle 35-vuotiaiden naisten
kohdalla huono, vain 53 %. Toiseksi seerumiseulonnan hyodyksi oli laskettu vyli
35-vuotiaille tehtavien sikiddiagnostisten tutkimusten tarpeen véheneminen, mutta
tutkimuksen mukaan tdma hyoty ei ollut merkittava. Tutkijat suosittavatkin, ettéd ennen

uusien Downin syndrooman seulontatekniikoiden kayttéonottoa — olipa kyseessa sikion

® Kaikukuvaukseen kaytettdvad ultradanilaitetta kehitettiin toisen maailmansodan aikana jaljittaméaéan
vihollissukellusveneitd. L&aketieteessd ultradanen kayttd aloitettiin riskiraskauksissa 1970-luvulla ja
kéaytto levisi seuraavana vuosikymmenenad myoés tavallisen raskauksien seurantaan. Ultradénen rutiini-
kayttoa ollaan kuitenkin arvosteltu Britanniassa ja Yhdysvalloissa, koska ultradéanitutkimuksen mahdollisia
pitkdaikaishaittoja syntyvaan lapseen ei tunneta. (Foster 1995, 33.)

® Myshemmin toisen raskauskolmanneksen aikana ultraaanitutkimuksessa mitattava niskapussinturvotus
on puolestaan arvioitu epakannattavaksi yleiseksi seulontamenetelmaksi, koska tutkimusmenetelmana se
ei ole riittavan erottelukykyinen (Smith-Bindman ym. 2001).

’ Britanniassa suurin osa Downin syndrooman sikiéseulonnoista tehtiin (1999) seerumiseulontana
raskauden toisen kolmanneksen aikana, mutta tavoitteena oli 16ytda luotettava seulontamenetelma
ensimmaisen raskauskolmanneksen aikana kaytettavaksi. Hollannissa puolestaan on vuodesta 1999
alkaen kutsuttu kaikki raskaana olevat naiset ultradanitutkimukseen, jossa mitataan mm. sikion niska-
pussi. Tatd ennen seulonta oli kohdistettu vain yli 36—vuotiaille naisille, joille tarjottiin osallistumista siki6-
diagnostisiin testeihin eli istukkabiopsiaan tai lapsivesitutkimukseen. Tall6in osallistujia oli vain 45 %.
(Sheldon 1999.)
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niskapussin mittaus ultradanitutkimuksessa tai ensimmaiseen raskauskolmannekseen
ajoittuva seerumiseulonta — tulisi menetelma testata asianmukaisesti kontrolloidussa

koeasetelmassa. (Howe ym. 2000.)

Pakkilan ym. (2001) tekemé&n kirjallisuuskatsauksen mukaan paras trisomiaseulonta-
menetelman tarkkuus ja herkkyys saavutettaisiin yhdistamalla ensimmaisen raskaus-
kolmanneksen biokemiallinen seula (PAPP-A ja R-hCG) ja sikion niskaturvotuksen
mittaus yli 37-vuotiaille aideille, jolloin menetelm& paljastaisi noin 90 % Down-
tapauksista. Jatkotutkimuksia suositeltaisiin alle 5 %:lle odottavista aideista®. Toiminta
vaatisi biokemialliseen seulaan tarvittavat laboratoriotutkimukset, erittdin tarkat ultra-
aanitutkimuslaitteet ja niiden kaytt6on koulutetun ja harjaantuneen henkilokunnan seka
tietokoneella tehtavan riskinlaskennan. Kirjoittajat eivat kuitenkaan artikkelin resurssi-
vaateiksi tuo esille asiakkaan informointiin liittyvaa tyépanosta aitiysneuvolassa, mika
seulontatutkimuksessa on kuitenkin tarkeaa. Suosituksissa sikidseulonnoista vuodelta
1999 kehotetaan kayttdmaan vain joko varhaista ultradanitutkimusta tai

seerumiseulontaa (Seulontatutkimukset... 1999, 51).

"Terveyttd kaikille vuoteen 2000” -ohjelmassa (1986, 85-87) maaritettin Suomen
terveyspolitiikan pitkan aikavélin tavoite- ja toimintaohjelmaa. Siind todetaan, ettéd ehkai-
sevan ladketieteen menestyneimmat hankkeet on saavutettu aitiyshuollon alueella, kun
sikio-, syntyma- ja vastasyntyneisyysvaiheen terveysriskeja on pystytty vahentamaan.
Tuoreimmassa "Terveys 2015” -kansanterveysohjelmassa lasten terveyden todetaan
alkavan muotoutua jo sikidaikana, mink& vuoksi olisi tarkeaa kiinnittdd huomiota
nuorten naisten terveyden edistdmiseen erityisesti raskausaikana (STM 2001, 28).
Ohjelmassa mainitaan, etta yleisesti teknologia ja laéketiede luovat uusia edellytyksia
sairauksien hoidolle. Tieteiden kehittymiseen liittyy my6s uhkakuvia ei-toivotuista
vaikutuksista, esimerkiksi taloudellinen, tiedollinen ja kulttuurinen syrjaytyminen ja
terveyttd rapauttavaksi todetut elaméntavat. Teknologista ja taloudellista tulevaisuutta
koskevia ratkaisuja pidetdan kansanterveyden kannalta keskeisind, tosin niiden

menestyksellinen toteuttaminen edellyttaa eri alojen laajaa yhteistyota. (STM 2001, 14.)

® Tatakin tarkemman seulan muodostaisivat raskausviikoilla 10 ja 11 neljan eri kemiallisen merkkiaineen
yhdistelmén testaus ja ultradéanitutkimus, jossa sikidbn niskapussin mittauksen liséksi kiinnitetdan
huomiota sikidn nenéluun olemassaoloon. Noin 73 % Down-sikidista ei ole nendluuta tdsséa raskauden-
vaiheessa kun taas vain 0,5 %:lla ei-Down-sikidistd on nenaluun puutos. Testin tarkkuudeksi esitetdan
97, 5 %:n osuutta. (Cuckle 2001.)
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Pre- ja perinataalisen laaketieteen ja tekniikan nopeaan kehitykseen liittyy vaikeita
periaatteellisia ja eettisia ongelmia, joista taytyy keskustella. Eettistd pohdintaa vaativat
ainakin ne tilanteet, joissa kehityshairididen toteamisen jalkeen intervention mahdolli-
suutena on ainoastaan raskauden keskeytys. Suomessa raskauden keskeytysta
pidetddn yleisesti hyvéksyttavadna raskauden alkuvaiheessa, jos é&iti niin haluaa.
Vaikeammaksi ongelma muuttuu, jos kehityshairiot todetaan raskauden myohemmassa
vaiheessa. Uusia kehityshairididen seulonta- ja toteamismenetelmia raskauden
kahdella viimeisella kolmanneksella kehotetaankin tarkastelemaan erityisen kriittisesti®.
(Terveytta kaikille... 1986, 85-87.)

2.2. Raskauden seuranta ja sikioseulonta aitiysneuvolassa

Raskaus kestdd keskimaarin 280 vuorokautta. Raskauden kesto ilmoitetaan taval-
lisimmin viikkoina, ja taysiaikainen raskaus on maaritelty 38—42 viikon kestoiseksi.
(Eskola, Hytonen, Komulainen 1993.) Aitiysneuvolaan voi hakeutua heti raskauden
toteamisen jalkeen; varsinkin ensisynnyttdjan on suositeltavaa kayda heti terveyden-
hoitajan (tai katilon) vastaanotolla’®. Ensimmainen kolmesta raskaudenajan laakarin-
tarkastuksesta suositellaan tehtavéksi 10.—12. raskausviikolla. (Laes 1999.) Rekisteri-
tietojen mukaan ensimmaisen neuvolakaynti ajoittui vuonna 1998 tarkasti ilmaistuna
9,8:lle raskausviikolle (Stakes Perinataalitilastot... 1999). Tarkan anamneesin lisaksi
l&&karin tulisi vastaanotolla tiedustella naisen mielipidetté tarjolla olevista seulonnoista
ja antaa naiselle tarvittava tieto, jonka perusteella tdmé ratkaisee osallistumisensa
tutkimuksiin (Laes 1999). Vaikka laékareille osoitetussa ohjeistossa kerrotaankin siki6-
seulontatutkimuksiin liittyvasta informoinnin velvoitteesta, lienee tavallisempaa se, etta
aitiysneuvolassa toimiva terveydenhoitaja tai katild kertoo sikidtutkimuksen
mahdollisuudesta asiakkaalle. Kurosen (1993 26—-34) mukaan laakarien rooli aitiys-
neuvolassa on toimia laaketieteellisind asiantuntijoina, joita konsultoidaan suositusten

mukaisten tarkistusten valilla terveydenhoitajan harkinnan mukaan.

° Nain siis suosituksissa, mutta tarkemmin aihetta tutkinut Wrede (2001, 229) toteaa, ettd WHO:n
ohjelmalla "Terveyttd kaikille vuoteen 2000” ja sitd seuranneilla ohjelmilla on ollut vain hyvin
marginaalinen vaikutus terveyspalvelujen tarjoamisen kaytantdihin kunnissa vuonna 1993 toteutetun
valtionosuusuudistuksen jalkeen.

1% viisainen ym. (1998) ovat tutkineet marginaalista ryhmaa aiteja, jotka eivat kayta aitiysneuvolan palve-

luita. Syntymarekisterin mukaan aitiysneuvolan kattavuus on ollut Suomessa yli 99 % jo vuonna 1975, ja
tilanne on edelleen sailynyt samankaltaisena.
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Suositusten mukaan seuraava terveydenhoitajan tarkastus on 14. tai 15. raskaus-
viikolla, jolloin &idin suostumuksella otetaan verindyte seerumin alfafetoproteiinin
maaritysta varten. Raskausviikolla 24 (x 2) terveydenhoitajan vastaanotolla mitataan
kohdun kasvua. Erityisend tavoitteena on tunnistaa mahdolliset ennenaikaiset
synnytykset ja ohjata riskipotilaat laakéarin tutkimukseen. Raskaudenajan toinen
ladkarintarkastus ajoittuu 28. (x 2) raskausviikolle, jolloin viimeistaan tulisi todeta ultra-
aanella monisikiéinen raskaus ja sikibn tarjonta ja jossa seurataan kohdun kasvua
kohdunpohjanmittauksella. Terveydenhoitajan tarkastuksessa tuleva synnyttdja kay
viela raskausviikolla 32 (x 1), jolloin seurataan erityisesti aidin painoa, verenpainetta,
virtsan proteiinipitoisuutta ja kohdunpohjan kasvua seka arvioidaan sikion kokoa ja
tarjontaa mahdollisen peratilan toteamiseksi. Sikion liiketarkkailua suositellaan 33.-35.

raskausviikolla aideille, joilla on erityisia riskitekijoitd kuten diabetes. (Laes 1999.)

Kolmas ladkarintarkastus suositellaan tehtavaksi 36. (x 1) raskausviikolla, jolloin tavoit-
teena on todeta sikion tarjonta, varmistaa sikion kasvu ja tunnistaa genitaaliherpes.
Synnytyksen jalkitarkastukseen aiti tulee 5-12 viikkoa synnytyksestd, jonka jalkeen aiti
ja lapsi siirtyvat Aaitiysneuvolasta lastenneuvolan asiakaskuntaan. (Laes 1999.)
Perinataalitilastot kertovat, ettd perusterveydenhuollon tarjoamissa aitiysneuvolan
palveluissa raskaudenaikaisten kayntien m&arad on lisaantynyt vuoden 1990 keski-
maarin 15 kaynnista 16,5 kayntiin vuoteen 1998 mennessa. Aitiyspoliklinikan erikois-
sairaanhoidon palveluita raskauden aikana kaytettiin keskiméaarin 2,8 kertaa. (Stakes
Perinataalitilastot... 1999.)

Neuvolan tutkimuksista ainakin raskaustoksemian®* seulonta ja anti-D-immunisaation
etsintd on otettu kayttoon aikana, jolloin ei vield tutkittu seulontojen vaikuttavuutta.
Vaikuttavuustutkimusten asetelman rakentaminen jalkikdteen on vaikeaa, ja vaikeaksi
on my6s osoittautunut myéhemmin tehottomaksi todetun seulonnan lopettaminen.
(Hiilesmaa, Salonen 2000.) Aitiysneuvolassa seulotaan useita infektiota: Syfilis ja hepa-
tiitti-B tutkitaan kaikilta raskaana olevilta. Klamydia ja tuberkuloosi testataan riski-
ryhmilta. HIV-testausta tarjotaan kaikille. Vihurirokon vasta-aineita daitiysneuvoloissa
seulottiin vuoden 1993 loppuun saakka, mutta siitd on voitu luopua, koska tytot on
jarjestelmallisti  rokotettu vihurirokkoa vastaan 1970-luvulta lahtien. (Seulonta-
tutkimukset ja yhteistyd... 1995, 13-22.)

1 Kaytossa myos nimitykset raskausmyrkytys ja ammattikirjallisuudessa pre-eklampsia.
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Tulevan lapsen terveydentilaa pyritdéan siis selvittAm&an monin eri tavoin jo raskauden
aikana. Kuitenkin sikiotutkimuksilla tarkoitetaan vain niitd ultraaani-, lapsivesi-, tai
istukkatutkimuksia, joilla etsitdan vaikeita kehityshairioita ja epamuodostumia. Ultradéni-
eli kaikututkimuksissa kiinnitetaan huomiota sikion kasvuun ja elimistén (aivot, sydan,
vatsanalueen elimet ja luusto) rakenteisiin. (Simola 1995.) Kaikututkimuksissa voidaan
loytaa tutkimuksen tekijan taidoista rijppuen noin 40-60 % sikididen vaikeista rakenne-
poikkeavuuksista (Seulontatutkimukset ja yhteisty6... 1995,13-22).

Suomessa terveydenhuolto tarjoaa aideille tasavertaisen oikeuden osallistua sikion
kromosomipoikkeamien seulontaan. Seulonta voidaan tehda raskauden ensimmaisen
kolmanneksen aikana verindytteesta tai kaikututkimuksen avulla mittaamalla sikion
niskaturvotusta. Kaytantd vaihtelee eri kunnissa. Joillakin paikkakunnilla on
keskimé&araista vanhemmilla synnyttdjilla mahdollisuus osallistua suoraan diagnostisiin
istukkanayte- tai lapsivesitutkimuksiin. Ikdraja on usein noin 40 vuotta. Ennen paatosta
osallistua seulontaan on &aidin saatava tietoa seulonnan luotettavuudesta, vaaroista,

naytteenoton ajankohdasta ja tulosten ilmoittamismenetelmastéa. (Laes 2000.)

Sikioseulonnat samoin kuin geneettiset seulonnat eroavat muusta raskauden seulon-
nasta erityisesti siind, etta I6ydettyihin ongelmiin on vain harvoin olemassa parantavaa
hoitoa. Jos poikkeavuutta seulontojen perusteella havaitaan, naiselle tarjotaan mahdol-
lisuutta raskaudenkeskeytykseen. Seulontaan osallistuvan tulee olla selvilla siitd, etta
han saattaa joutua harkitsemaan raskauden keskeyttdmista. (Seulontatutkimukset...
1999, 39.)

Jotkut pariskunnat paatyvat raskauden keskeytykseen sikioseulonnassa ilmenneen
Downin oireyhtyma -diagnoosin takia. Ne pariskunnat taas, jotka paattavat jatkaa
raskautta, voivat valmistautua ja varustautua vammaisen lapsen hoitoon sikio-
seulonnasta saadun tiedon pohjalta. Jos sikion rakennepoikkeavuus loydetaan kaiku-
tutkimuksissa, voidaan vaikuttaa lapsen synnytysajankohtaan, synnytystapaan ja
synnytyspaikkaan esimerkiksi valitsemalla synnytyspaikaksi sairaala, jossa on korkea-
tasoinen lastenkirurginen hoitoyksikkd. (Cooley, Graham 1991; Seulontatutkimukset...
1999, 39.) Hoitohenkilékunnan olisi tarkedd tukea ja kunnioittaa vanhempia, etenkin
silloin, kun sikid on todettu sairaaksi ja vanhemmat haluavat jatkaa raskautta (Norio
1997). Sikiodiagnostiikan perusteella tehtyyn toivotun raskauden keskeytykseen

tiedetdan liittyvAn suurentunut henkisen tuen tarve. Tall6in pariskuntien neuvontaan
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tulisi kiinnittdd erityistd huomiota ja heille pitaisi tarjota mahdollisuutta keskustella
psykologin kanssa. (Sihvo, Kosunen 1998, 61.)

Yleisladkarin kasikirjan seerumiseulontaan liittyvissd ohjeissa muistutetaan, etta
seerumiseulontaan osallistumisen tulisi olla vapaaehtoista ja etta hyvan hoitokaytannon
mukaisesti aidille tulisi kertoa ensimmaisella neuvolakaynnilla seulontatutkimuksen
mahdollisuudesta. Aidille tulisi antaa myds kirjallista materiaalia seulonnoista?.
(Laes 1997.) Liséksi annetaan ohjeita seulontatulosten ilmoittamiskaytannoista.
Poikkeavan tutkimustuloksen saaneille aideille ilmoitetaan tuloksista puhelimitse, ja Aiti
kutsutaan Aaitiyspoliklinikalle keskustelemaan tilanteesta. Jos seulontana on kaytetty
kaksoisseulaa, on positiivisen seulontatuloksen saaneilla aideilla 0,4 %:n vaara
synnyttaa Down-lapsi. Jos seulontatutkimuksessa on kaytetty kolmoisseulaa, on riski
0,33 %. (Laes 2000.)

Jatkotutkimuksina voidaan tehd&, jos aiti niin haluaa, lapsivesitutkimus tai istukka-
tutkimus. Lapsivesitutkimus ja istukkatutkimus ovat diagnostisia tutkimuksia. Lapsivesi-
tutkimukseen sisaltyy prosentin ja istukkatutkimukseen kahden prosentin keskenmeno-
riski. Riskien vertailu on usein vaikeaa. Jos Down-lapsen saamisen riski on todettu
seerumiseulonnalla 0,4 %:ksi (1/250) ja jos lapsivesipunktioon liittyva keskenmenon
riski on 1 %, saattaa lapsettomuusongelmista karsinyt pariskunta valita pienemman
riskin eli tdssa tapauksessa pienemman uhkan lapsen vammaisuudesta ennemmin kuin

vahan suuremman riskin terveen lapsen menettamisesta. (Laes 2000.)

Ohjeistuksessa kuvataan sikitdiagnostisen tutkimuksen aikajannettd. Osallistuttuaan
lapsivesitutkimukseen aiti saa vastauksen tavallisesti 18. raskausviikkoon mennessa.
Nain ollen tietoa on odotettu lahes puolet raskausajasta. Tama aika on voinut olla
perheelle huolien savyttaméaa. Jos lapsivesitutkimuksessa sitten ilmenee kromosomi-
poikkeama, voi &iti anoa raskauden keskeytyslupaa terveydenhuollon oikeusturva-

keskukselta. Raskaudenkeskeytys on tehtdva ennen 24. raskausviikon paattymista®®.

12 Pitkdpaasi ja Louhiala (2001) ovat tutkineet sikibseulontaan liittyvaa kirjallista informaatiota. Eri

paikkakunnilla jaettavien esitteiden tiedon maéara ja laatu vaihtelivat, osa tiedosta oli jopa virheellista.
Yleensa esitteissa tuli kuitenkin hyvin esille seulontaprosessiin osallistumisen vapaaehtoisuus.

¥ Laissa sanotaan: "Sen estamatta, mita 5 §:ssa saadetaan, terveydenhuollon oikeusturvakeskus voi
antaa luvan raskauden keskeyttamiseen, jos lapsivesi- tai ultradénitutkimuksella, serologisilla
tutkimuksilla taikka muulla vastaavalla luotettavalla tutkimuksella on todettu vaikea sikion sairaus tai
ruumiinvika, ei kuitenkaan kahdennenkymmenennenneljannen raskausviikon jalkeen.” (Laki raskauden
keskeyttamisesta annetun lain muuttamisesta N:o 1085/1992 Annettu Helsingissa 27. paivana marras-
kuuta 1992.)
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Kaytantona on pyytdd normaalin lapsivesipunktiotuloksen saaneita aiteja viela 20. tai
21. raskausviikolla ultradanitutkimukseen, jotta epavarmuus lapsen terveydentilasta
halvenisi. (Laes 2000.)

2.3. Raskaudenkeskeytys sikiobn vamman perusteella

Suomessa tehd&an vuosittain noin 220-250 raskaudenkeskeytysta sikibn todetun
vakavan sairauden perusteella. Kaiken kaikkiaan raskaudenkeskeytyksia tehdaan vuo-
sittain noin 10 000. Esimerkiksi vuonna 1997 kaikista raskaudenkeskeytyksista (10 238)
tehtiin 87 % sosiaalisin perusteluin, 5 % nuoren ian takia (alle 17 v), 5 % korkean ian
takia (tayttanyt40v) ja 2 % monilapsisuuden takia (synnyttdnyt 4 lasta). Laake-
tieteellisin perustein ja mahdollisen sikidvaurion perusteella raskaudenkeskeytyksia
tehtin 2% (0,3% ja 1,7%). Vuoden 1998 tilastossa oli eritelty todettujen
sikiovaurioiden perusteella tehtyjen raskaudenkeskeytysten osuus, joka oli 1,2 %
kaikista raskaudenkeskeytyksistéa (10 600), kun mahdollisten sikiévaurioiden perusteella
tehtyjen raskaudenkeskeytysten osuus oli 0,4 %. Vuonna 1997 mahdollisen sikio-
vaurion indikoimista raskaudenkeskeytyksistd 74 % tehtiin 12.—19. raskausviikoilla ja
17 % raskausviikoilla 20.-23. Valtaosa muista syistd tehtdvistd raskauden-

keskeytyksista tehtiin ennen 11. raskausviikkoa. (Stakes 1999.)

Tietoja kehityshairidista kootaan epamuodostumarekisteriin. Niiden 20 vuoden aikana,
joina Suomessa on harjoitettu sikiddiagnostiikkaa, ovat vaikeiden rakenteellisten
kehityshairididen takia pian syntymén jalkeen kuolleet lapset véhentyneet, eikd heita
ené&a juuri synny (Hiilesmaa, Salonen 2000). EpAmuodostumarekisterin tietojen mukaan
vuosina 1993-1999 kaikista todetuista Down-raskauksista keskeytettiin noin puolet
(48,8 %). Alle 35-vuotiaiden naisten ryhmassa raskaudenkeskeytyksida Down-
raskauksissa oli noin kolmasosa (30,1 %) ja yli 35-vuotiailla kaksi kolmasosaa (65,1 %).
(Stakes 2001.)

Raskauden keskeytyksesta laaditun "kdypa hoito” -suosituksen seka potilaille etta
asiantuntijoille tarkoitetuissa versioissa tdhdennetaan, etta kaikki perheet, joihin odote-
taan lasta, tarvitsevat tietoa paitsi sikion kehityshairiostd myds sikidtutkimusten
naytteenotosta ja tutkimusten mahdollisista haittavaikutuksista. Sikiotutkimuksissa
poikkeavan tutkimustuloksen saaneiden vanhempien tulee saada mahdollisimman

paljon tietoa poikkeaman merkityksesta. (Aho 2001; Kaypéa hoito -suositus 2001.)
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Terveydelliset haitat raskaudenkeskeytyksesta ovat harvinaisia eika psyykkisia seuraa-
muksia juuri tunneta, mutta arvellaan, ettd raskauden keskeytyksen jalkeen psyykkisille

komplikaatioille ovat alttiita

naiset, joiden toivottu raskaus keskeytetaan sikidindikaatiolla
- naiset, jotka ovat aiemmin saaneet hedelmattémyyshoitoa

- naiset, jotka ovat aiemmin karsineet masennuksesta

- naiset, joilla keskeytysajankohta on my6hainen

- naiset, joiden raskaus keskeytetddn ladketieteellisesta syysta
- naiset, jotka ovat taloudellisesti huonossa asemassa

- naiset, joilla kumppani painostaa keskeyttdma&an raskauden.

Olisikin tarkeaa, ettd ammatillista keskusteluapua olisi tarjolla riskiryhmaan kuuluville tai

muuten sita tarvitseville riittavasti. (Aho 2001; Kaypa hoito -suositus 2001.)

2.4. Naisten kokemuksia sikioseulonnoista

Salosen ym. (1997) tutkimuksessa seerumiseulontaan'® osallistui 84 % naisista
(n =16 129), joille tutkimusta tarjottiin. Suurentuneen riskin (1/350) ryhm&an luokiteltiin
aluksi 5,7 % tutkimukseen osallistuneista. Nailta tarkistettiin raskauden kesto ultragéani-
tutkimuksella, jonka jalkeen kohonneen riskin ryhma oli 4,1 % tutkimukseen
osallistuneista. Naista naisista lahes kaikki (98,4 %) halusivat osallistua sikio-

diagnostisiin kromosomitutkimuksiin.

Seulonnan yhteyteen jarjestettyyn mielipidekyselyyn osallistui 625 naista, jotka oli
luokiteltu korkean riskin ryhmaan, ja heille valittiin verrokeiksi 245 naista, jotka olivat
saaneet negatiivisen seulontatestituloksen. Riskiryhmasta 95 % ja verrokeista 97 % piti
seerumiseulontaa hyvana tai melko tarpeellisena, kuitenkaan 12 % riskirynmé&an kuulu-
neista ei haluaisi osallistua uudestaan seerumiseulontaan, kun taas verrokeista kaikki
olisivat osallistuneet testiin toistamiseen. Naiset kokivat tutkimuksen epakohtina infor-
maation vahyyden kaikissa tutkimuksen eri vaiheissa ja kritisoivat myds kromosomi-

tutkimusvastausten odotusaikaa pitkaksi. Naiset yllattyivat my6ds joutuessaan

' Seulontatutkimuksena oli tutkimukseen osallistuneilta helsinkilaisnaisilta 15.—16. raskausviikolla otettu
nayte, josta ensimmaisena tutkimusvuonna maadriteltin AFP:n, sitoutumatttoman estriolin (UE3) ja
kokonais-hCG:n maara. Estriolin maaritys jatettiin vuoden jalkeen pois taloudellisista syista.
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kohtaamaan hankalia paatéksentekotilanteita, joista syntyi vaikeaa psyykkisia stressia.
Tutkijat puolestaan jaivat ihmettelemaan naisten vastauksista ilmennytta riskikasitteen

ymmartamisen vaikeutta. (Salonen ym. 1997.)

Santalahti (1998) on vaitoskirjatydssaan tutkinut &aitiysneuvoloiden asiakkaina olevien
naisten kokemuksia, tietdmysta ja paatoksentekoa sikidseulonnoista. Naisten
tietAmyksessa seerumiseulonnan ja ultradéniseulonnan tehtavistd huomattiin sosio-
ekonomisten ryhmien valisia eroja. Seerumiseulonnan avulla tiedettiin etsittavan sikién
sairauksia ja vammoja. Sikion sairauksien ja vammojen etsiminen ultradanitutkimuksella
ei ollut yhta yleisesti naisten tiedossa. Seerumiseulonta yhdistettiin mielikuvissa myds
ultradaniseulontaa useammin raskauden keskeytykseen. Seulontoihin osallistuttiin
kattavasti. Ultradaanitutkimukseen osallistui naisista 99 % ja seerumiseulontaan 92 %.
Seerumiseulonnasta kieltdytymiselle esitettin monenlaisia perusteluja: ei halua
raskaudenkeskeytystd; testin epaluotettavuus; halu saada lapsi, vammainenkin; halu
valttya murehtimiselta; kaytannon syyt ja ystavien huonot kokemukset seerumi-

seulonnasta.

Yli puolet (52 %) ultraganikyselyyn vastanneista naisista (n = 424) mainitsi avoimessa
kysymyksessa ultradanitutkimuksen vakuuttavan heidat sikion terveydesta. Asia
mainittin  ainoastaan 7 %:ssa seerumiseulontakyselyyn osallistuneiden naisten
(n =859) vastauksia. Lahes kaikilla naisilla oli ainakin pinnalliset tiedot seerumi-
seulonnasta, mutta 21 % yliarvioi seerumiseulonnan herkkyyden; erityisesti ndin tekivat
ne naiset, jotka eivat olleet korkeasti koulutettuja. Osa naisista luuli, ettd seerumi-
seulonnan avulla I6ydetaan kaikki Downin syndrooma -tapaukset tai jopa ettéa seerumi-
seulonnan avulla olisi mahdollista tunnistaa kaikki sikion sairaudet ja vammat. Puolet
naisista tiesi, etta seerumiseulonnan avulla voidaan loytaa sikion kongenitaalinefroosi.
Yleisesti ottaen korkeasti koulutettujen naisten tietamys seerumiseulontojen luonteesta

oli parempi kuin vahemman koulutusta saaneiden. (Santalahti 1998, 41-44.)

Santalahti (1998, 45-47) kirjoittaa, ettd seka seerumiseulontakyselyyn etta ultradani-
kyselyyn osallistuneet aidit kertoivat paatoksen seulontaan osallistumisesta olleen
helppo. Santalahti laati haastattelututkimuksen, jossa haastateltiin 57:4a4 seulonnoissa
positiivisen tuloksen saanutta ja heille valittuja verrokkeja. Haastatteluista ilmeni,
etteivat kaikki naiset valttAmatta tunnistaneet seerumiseulonnan eroa ja muiden aitiys-

neuvoloissa tapahtuvien testausten eroa, vaan osallistumista seerumiseulontaan
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verrattiin verenpaineenmittaukseen. Eras haastateltava esimerkiksi sanoi osallistuvansa

kaikkeen, mita aitiysneuvolassa tarjotaan.

Seerumiseulonnassa positiivisen testituloksen saaneista 43 naisesta 24 kertoi, etta
sikion diagnostinen testi tarjottiin vapaaehtoisena, mutta nelja naista kertoi, etta valmius
selektiiviseen aborttiin oli asetettu ehdoksi tutkimukseen osallistumiselle. Noin
neljannes naisista (kymmenen 43:sta) piti diagnostiseen testiin osallistumista itsestaan-
selvyytenda, mutta 27 naista (43:sta) mainitsi spontaanisti, etta paatoksentekoon liittyi
ahdistusta, kiirettd, vahvaa uskoa ammattilaisten osaamiseen ja etta heilla meneillaan
oleva raskaus oli ensimmainen. Nama kaikki ovat tekijoita, jotka heikentavat naisen
edellytyksid muodostaa tietoon perustuva suostumus. Vastauksista saattoi paatella,

ettei naisen paatoksenteko ollut taysin riippumatonta. (Santalahti 1998, 45-47.)

Sikiddiagnostisiin  tutkimuksiin osallistumista saatettiin perustella henkilékohtaisilla
syilla. Naisista kolmetoista (43:sta) mainitsi avokysymyksissa jonkin henkilokohtaisen
perustelun. Yleisin syy osallistua diagnostisiin tutkimuksiin oli positiivisten seerumi-
seulontatulosten aiheuttama epavarmuus. Seitsem&n naista kieltaytyi  sikio-
diagnostisista tutkimuksista. He perustelivat paatostaan useammilla argumenteilla kuin
seulontaan osallistuvat. Perusteluina kaytettiin mm. sita, ettei raskauden keskeytys ollut
heille henkilékohtaisesti mahdollinen vaihtoehto siind vaiheessa raskautta. (Santalahti
1998, 45-47.)

Suurin osa eli 33 niistad naisista (43:sta), jotka saivat vaaran positiivisen testituloksen
seerumiseulonnasta, kokivat sen jalkeisen ajan erittain vaikeaksi ja raskaaksi. Jotkut
naisista olivat yllattyneitd, koska he olivat pitdneet seerumiseulontoja samanlaisina
rutiiniverikokeina kuin muitakin aitiysneuvolan tutkimuksia. Nama naiset eivat olleet
valmistautuneet positiiviseen vastaukseen. Santalahden (1998, 47) mukaan, vaikka
henkil6 olisikin sisdistanyt seerumiseulontojen tekniset tiedot, ei se valttamatta suojaa
negatiivisilta tunnevaikutuksilta. Suurin osa niistd naisista eli 27 (33:sta), jotka olivat
osallistuneet diagnostisiin sikiotutkimuksiin, koki testitulosten odottamisen erittain
vaikeaksi. Epavarmuus sikion terveydentilasta ei testitulosten saamisesta huolimatta
vaistynyt kaikkien naisten kohdalla koko raskauden aikana. (Santalahti 1998, 45 — 47.)

Lappeteldisen (1999) tutkielmasta ilmeni, ettd &aitien kokemukset sikiétutkimuksista
olivat yksilollisia. Suurin osa aideista piti osallistumista sikiotutkimuksiin helppona, mutta

tutkimustulosten odottaminen ja eri vaihtoehtojen ja ratkaisujen pohtiminen aiheultti
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naisille pelkoa ja huolta. Pelko ja huoli vaikuttivat aidin ja lapsen suhteen kehittymiseen
ja raskauskokemukseen. Sikiotutkimuksiin osallistumiseen ja mahdolliseen raskauden-
keskeytyspaatokseen vaikutti naisen aiempi kokemus vammaisuudesta. Aidit, jotka
suhtautuivat  kielteisimmin  vammaisuuteen, olivat varmoja siki6tutkimukseen
osallistumisesta ja raskaudenkeskeytyspaatoksesta, kun taas aidit, joilla oli myodnteisia

kokemuksia vammaisuudesta, suhtautuivat kielteisimmin sikiotutkimuksiin ja aborttiin.

Naisten vaikeaksi kokema ahdistus seerumiseulonnan tuloksesta vahentaa
osallistumista mahdollisen seuraavan raskauden aikana seerumiseulontaan. Tutkimuk-
sessa 108:lle edellisesséa raskaudessa positiivisen seulontatutkimustuloksen saaneelle
naisille haettiin ikakaltaistetut verrokit. Naisille tarjottuun seerumiseulontaan osallistui
edellisessa raskaudessa positiivisen tuloksen saaneista vain 57 % ja verrokeista 79 %.
Ero on tilastollisesti erittain merkitseva. Seulontatutkimuksen tarkkuuden parantaminen
"kolikon heittoa tarkemmaksi" voisi tasata naisten osallistumisinnokkuutta seulonta-

tutkimuksiin. (Rausch, Lambert-Messerlian, Canick 2000.)

2.5. Sikioseulonta Ruotsissa

Ruotsalainen terveydenhuoltojarjestelmé on rakenteellisesti Suomen kaltainen: vero-
varoin rahoitettu ja kaikille kansalaisille tarjolla. My6s eri ammattiryhmien toimialat ovat
samankaltaiset. Kulttuurisesti naapurimaamme Ruotsi on Suomea ldhella — onhan
mailla monisatavuotinen yhteinen historia ja valtauskontona luterilaisuus, joka luo
yhteista kulttuurista taustaa mielipiteille, erotuksena esimerkiksi katolisesta Etela-
Euroopasta. Keskusteltaessa sikioseulontojen kaytdnndistd Ruotsissa on kuitenkin
Suomea laajemmin osattu pohtia seulontoihin liittyva eettisia kysymyksia, ja toisaalta

siella on paadytty myds erilaiseen toimintamalliin kuin Suomessa.

Ruotsissa raskaana olevalle naiselle tarjotaan ultradanitutkimusta. Tutkimukseen
osallistuu yli 95 % synnyttavistd naisista. Raskaudenaikainen ultradanitutkimus on
runsaasti kaytossa, vaikkei silla ole todettu voitavan vahentdaa vastasyntyneiden
sairastavuutta ja kuolleisuutta. Sen avulla kuitenkin loydetaan sikioepamuodostumia.
Toisin kuin muissa Euroopan maissa Ruotsissa ultradanitutkimuksen painopiste ei ole
sikiodiagnostiikassa. Ultradanitutkimuksesta on todettu olevan hyotyd synnytyksen

suunnittelussa. (Jonsson, Banta, Scherstén 2001.)
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Terveysteknologian arvioinnilla (health technology assessment) on ruotsalaisessa
terveyspolitikassa tarked asema, ja mm. seulontoihin kuuluvan tiedotuksen vaatimiin
resursseihin on myonnetty lisdrahoitusta. Ruotsissa on my6s kiinnitetty huomiota siihen,
ettd sikion epamuodostumasta ilmoittaminen voi olla vanhemmille traumatisoiva
kokemus, joten tallaisessa tilanteessa psyykkinen hoito ja tuki ovat erityisen tarkeita>.
(Jonsson ym. 2001.)

Wahlstrém (1998) esittéa kolmea vaihtoehtoa sikittutkimusten kohderyhméaksi. Ensim-
maisena vaihtoehtona on seulonta, jossa kaikille raskaana oleville naisille tarjotaan
valittua tutkimusmenetelmda. Toisena vaihtoehtona on tutkia ne naiset, jotka sikio-
tutkimusta kysyvat tai jotka ovat yli 35-vuotiaita (kohonnen riskin ryhma). Kolmantena
vaihtoehtona olisi tutkia vain ne naiset, jotka tutkimusta erikseen pyytavat. Ruotsin
seerumiseulonnassa toteutuu tdamé kolmas vaihtoehto. Taulukoon on koottu seerumi-
seulonnan etuja ja haittoja vaestotutkimuksen tarjoamisen kaytadnnon ja tutkimukseen

mabhdollisesti osallistuvan naisen kannalta.

' Norjassa Downin syndrooman sikiddiagnostiikka on kyseenalaistettu kokonaan. Norjassa arvioidaan
Down-yksildiden saavuttavan niin hyvan elamanlaadun, ettad aborttiin tahtaava sikié-seulonta on katsottu
yleisesti tarjottuna arveluttavaksi. (Karlsson 1993.) Norjalaisen suosituksen mukaan kaikkia naisia
informoidaan ultradanitutkimuksesta raskauden aikana, mutta tutkimusta ei ruotsalaisesta kaytanndsta
poiketen kayteta seulontamenetelmana kaikissa raskauksissa (Waldenstrom 1995).
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TAULUKKO 1. Seerumiseulonnan kohdentamisen vaihtoehdot, edut ja haitat.

Seulonta yli 35 -vuotiaille Seulonta niille,
Seerumiseulonta kaikille janiille, jotka sita pyytavat jotka sita pyytavat

Edut Ensimmainen tutkimus ei sisélla Ensimmainen tutkimus ei sisélla Ensimmainen tutkimus ei sisalla
riskia aidille eika sikiolle. riskia aidille eika sikiolle. riskia aidille eiké sikiolle.
Tutkimusta tarjotaan tasapuolisesti kaikille Seerumiseulonnan kustannukset vahenevat Vapaaehtoisuuden toteutuminen
(oikeudenmukaisuuden periaate). kohdejoukon véhetessa. tutkimukseen osallistumisessa.
Léydetadn useampia Downin Keskenmenojen maara vahenee, koska Naisen itsenainen
syndroomaa potevia sikidita. lapsivesipunktio tehdaan pienemmalle paatoksenteko

joukolle naisia. toteutuu todennakdisemmin
kuin koko vaestoon

Psyykkiset seuraamukset positiivisesta kohdistuvassa seulonnassa.

seulontatuloksesta pienemmalle joukolle.

Kohdennetulle joukolle suunnattu

informointi vaatii vahemman resursseja.

Haitat Seerumiseulonnan huono tarkkuus Seerumiseulonnan huono tarkkuus Seerumiseulonnan huono tarkkuus
Kaikkien naisten informointiin Tutkimusta ei tarjota tasapuolisesti Tutkimusta ei tarjota tasapuolisesti
kuluu paljon tydntekijoitten tydaikaa. kaikille. kaikille.

Epasuora pakko osallistua tutkimukseen, Loydetaan harvempia Downin
varsinkin, jos tieto paatdksen perustaksi syndroomaa potevia sikioita, kuin
on puutteellista tai keskustelussa painotetaan silloin jos seulonta kohdistetaan
yhteiskunnan saamaa taloudellista hyotya yli 35 -vuotiaisiin.

vammaisten lasten syntymien ehkaisysta.

Psyykkiset seuraamukset (mm. ahdistus) Tutkimukseen osallistuvien maaraa
positiivisesta seulontatuloksesta. on vaikea arvioida.

Myos vaaran positiivisen seulontatuloksen
saaneet altistuvat lapsivesipunktioon
sisaltyvalle keskenmenonriskille.

Vaaran negatiivisen tuloksen

saaneiden mahdollisesti vaikeutunut sopeutuminen
Downin syndroomaa potevan tai muuten
vammaisen lapsen vanhemmiksi. Wahlstrémin (1998) artikkelin pohjalta koottu taulukko.

Ruotsissa on keskusteltu kehittyvan tekniikan tuomista uusista sikiédiagnostiikan
mahdollisuuksista ja niille asetettavista rajalinjoista niiden syntyajasta lahtien eli jo
1970-luvun lopulta alkaen. Vuonna 1993 julkaistiin oleellisimpia suuntaviivoja: sikio-
seulontojen tulisi ensikddessa kohdistua riskiryhmiin, eik& niita tulisi tarjota yleisesti.
Sikiodiagnostiikka on perusteltua ainakin kolmessa tapauksessa: silloin kun se toden-
nakadisesti johtaa sikion tai lapsen parempaan hoitoon; silloin kun on kyseessa tila, jota
ei voida hoitaa ja johon liittyy lapsen vaikea karsimys ja varhainen kuolema ja myds
silloin kun kyseessa on varhain puhkeava tauti tai vamma, joka aiheuttaa vaikean
kroonisen vammaisuuden ja/tai raskashoitoisuuden, josta lasta odottava perhe ei katso
selviytyvansa. (Svenska Lakaresallskapets delegation fér medicinsk etik 1993.)

Ruotsalaisille raskaana oleville naisille tarjotulla ultradanitutkimuksella erottuu noin
0,5-1 %:n joukko, jossa on sikibpoikkeamia. Jatkotutkimuksina suoritettavia kromo-
somitutkimuksia tehtiin 1990-luvun alkupuoliskolla noin 5 000; poikkeavaa havaittiin

tasta joukosta kahdesta kolmeen prosentissa. Biokemiallisten analyysien kayttoa (AFP)
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on vahennetty. DNA-analyysien suosio ja niihin kohdistuvat odotukset ovat puolestaan
kasvussa. Sikioseulonnan menetelmien tulisi olla turvallisia, eik& niihin saisi sisaltya
suurta vahingonvaaraa. Kaytetyn menetelman positiivisen ennustearvon tulisi olla
korkea, mika tarkoittaa juuri seulonnan kohdistamista kohonneen riskin ryhmaan, silla
positiivinen ennustearvo on riippuvainen prevalenssista (ks. s. 5). (Svenska Lakare-
sallskapets ...1993.) Ruotsin keskustelussa on mm. tuotu esiin yksilon ja yhteiskunnan
erilaiset nékodkulmat sikiédiagnostiikkaan. Yksilon nakokulmasta sikiédiagnostiikka
nayttaytyy perhesuunnitteluna. Yhteiskunnassa puolestaan on vallalla ristiriitaisia
pyrkimyksia mm. siitd, miten suhteuttaa selektiivinen sikioseulonta siihen, etta

vammaisilla on sama arvo kuin muillakin.

2.6. Seulottavat taudit: Downin syndrooma ja muut

Downin oireyhtyma on kromosomipoikkeavuus, jossa kromosomi 21 on kolmin-
kertainen®®. Tama on yleisin trisomian muoto ja Suomessa yleisin kehitysvammaisuu-
den syy. Muita trisomioita ovat 13- ja 18-kromosomien ylim&arat sekd 8- ja
9-kromosomien trisomiat'’. Trisomiamosaikismi tarkoittaa sit4, ettd poikkeavuus
rajoittuu vain osaan kudoksia. Kuitenkin alle 5 % Downin oireyhtymista on trisomia-
mosaiikkeja, jolloin Kliiniset oireet ovat vahadisempia ja ulkondkd epatyypillisempi.
Joskus terveelta aikuiselta voi l0ytya hyvin lieva 21-trisomiamosaikismi, kun lapsella on
todettu Down-oireyhtyma. (Simola 1996.)

' Downin oireyhtyman kuvasi ensimmaista kertaa Johan Langdon Down vuonna 1865. Oireyhtyma on
aikaisemmin tunnettu myds nimella mongolismi. Tama johtuu siitd, ettd tohtori Down paatyi ulkonaén
samankaltaisuudesta johtuen vaaraan johtopaatdékseen Downin oireyhtyman liittymisesta mongolidisiin
rotuominaisuuksiin. Amerikassa oli 1920- ja 1930-luvuilla vallalla rodunjalostusoppi, joka perustui
uskomukseen, etta alyllinen kehitysvammaisuus edisti sosiaalista rappiota, sen taas katsottiin olevan
estettdvissa rotuerottelulla ja steriloinneilla. TAman negatiivisen eugeenisen aatesuunnan mukaan ne,
joilla oli Downin oireyhtymd eristettiin "kieroutuneina” laitoksiin "normaalista” yhteiskunnasta. Kammot-
tavimman huipentuman tama oppi rodunjalostuksesta sai Saksan natsihallinnon aikana. Toisen
maailmansodan jalkeen tasta aatesuuntauksesta luovuttin valtion virallisena toimintaohjeena
Yhdysvaltojen liséksi myds Euroopassa. (Cooley, Graham 1991.)

" Suomessa 13-kromosomin trisomian insidenssi on 1/10 000 lasta. Taméa 13-kromosomin trisomia on
vaikea sikidaikainen kehityshairid, johon liittyy monia epdmuodostumia mm. sydamessa ja aivoissa.
Suurin osa syvasti kehitysvammaisista 13-trisomia-lapsista menehtyy pian syntymén jalkeen. Suomessa
18-kromosomin trisomian eli Edwardsin oireyhtymén insidenssi on 1/5 000 tai 1/8 000 vastasyntynytta,
riippuen lahteestd. Se on Downin syndrooman jalkeen yleisin autosominen trisomia, ja sitd on seulottu
kokeellisesti Kuopion alueella kiinnittamalla huomiota seerumiseulonnassa pieniin AFTP- ja R-hCG-
pitoisuuksiin. Suurin osa sikidistd, joilla on 18-kromosomin trisomia, menehtyy raskauden aikana. Vasta-
syntyneet 18-trisomiavauvat ovat hyvin pienikokoisia, ja heilla on sydamen ja aivojen, erityisesti pikku-
aivojen, malformaatioita. Alle 10 % syvasti kehitysvammaisista 18-trisomialapsista eldd yli vuoden
vanhoiksi. (Simolal1996; Niemimaa ym. 2001.) 8- ja 9-kromosomien mosaikismitrisomiaan kuuluu vaikea
tai keskivaikea kehitysvammaisuus ja epadmuodostumia. Vain mosaikismina elinkykyisen 8- ja 9-
kromosomien trisomian diagnoosi voi olla vaikea, jos veri ei lukeudu niihin kudoksiin, jossa on poikkeava
solulinja. (Simola 1996.)
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Seerumiseulonnassa saadaan selville se noin 5 %:n suuruinen riskiryhmd, jolla on
negatiivisen seulontatuloksen saaneita suurempi riski sikion 21-trisomiasta. Kohonneen
AFP-pitoisuuden perusteella voidaan tehda jatkotutkimuksia ja havaita muita siki6-
anomalioita kuten napatyrd, gastroskiisi'®, selkdydinkohju, anenkefalia®® ja
synnynnainen nefroosi?’. (Jouppila 1997.)

Epamuodostumarekisterin mukaan vuosina 1993-1999 Downin oireyhtyman kokonais-
esiintyvyys pysyi suhteellisen tasaisena (keskimé&éarin 22,7/10 000), mutta syntyneiden
lasten Downin oireyhtymé&n esiintyvyys laski (keskim&arin 11,6/10 000) (Stakes 2001).
Suomessa Downin oireyhtyman esiintyvyys on viiden vuoden seurannassa (1984—
1988) ollut 18,3/10 000 elavand syntynytta kohti, eli noin yhdella kuudestasadasta
vastasyntyneesta on ollut Downin oireyhtyma (Salonen ym. 1993). Synnyttdjien keski-
ikd on Suomessa varsin korkea, ja Downin oireyhtyman esiintyvyyden tiedetddn
kasvavan aidin ian lisaantyessa (Sillanpaa 1996; Simola 1996). Suomessa oli
synnyttgjien keski-ikd 29,7 vuotta vuonna 1996 ja ensisynnyttdjien osuus kaikista

synnyttgjista oli 40 % (Sosiaali- ja terveydenhuollon ... 1998, 4).

Downin oireyhtymaan liittyy kasvojen tyypillinen ulkonako: leved, matala nenanselka,
kasvoluiden hypoplasia ja mikrognatia, pienet matalalla sijaitsevat korvalehdet ja paan
pySrea muoto (Simola 1996). Down-diagnoosi?* voidaankin tehda synnytyssairaalassa
jo ulkond6én perusteella, mutta kliininen diagnoosi varmistetaan kromosomi-
tutkimuksella, josta vastaus saadaan kiireellisissd tapauksissa noin 3-5 péaivassa
(Laboratoriokasikirja 1997). Keskustelua vanhempien kanssa mahdollisesta taudin-

maarityksesta ei tulisi kuitenkaan jattaa kromosomitutkimusten valmistumiseen, vaan

'8 Gastroskiisi eli vatsahalkio, joka on navan oikealla puolella sijaitseva vatsanpeitteiden synnynnéinen
halkio, josta suolet tunkeutuvat vatsaontelon ulkopuolelle (La&ketieteen termit 1991).

¥ Anenkefalia eli aivottomuus, joka on synnynndinen, nopeasti kuolemaan johtava epamuodostuma.
Siki6lta puuttuu pdéosa isoista aivoista, tai ne korvaa nestepussi (Laéaketieteen termit 1991).

%% Synnynnainen nefroosi eli congenital nephrosis of the Finnish type (CFN) on suomalaiseen tauti-
perintéén kuuluva, peittyvasti periytyva oireyhtyma, jolle on ominaista munuaisten vajaatoiminta,
turvotukset ja valkuaisvirtsaisuus. llman munuaisensiirtoa tauti johtaa kuolemaan alle nelivuotiaana.
(La&ketieteen termit 1991.) Norio (1991, 255) esittdd hypoteettisen mahdollisuuden siitd, ettd kaikki
raskaana olevat naiset osallistuisivat seerumiseulontaan (AFP-verindyte). Jos talléin seulonnan
perusteella kohonneen riskin ryhmaéan erottuville tehtisiin lapsivesitutkimus, niin Suomessa léydettéisiin
vuosittain noin kymmenen synnynnaistd nefroosia sairastavaa sikiotd. Jos vield kaikki naméa aidit
haluaisivat keskeyttdd raskauden, haviaisi tauti Suomesta kokonaan, ilman taudin geenin vahentamista
vaestossa.
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kliininen diagnoosi tulisi antaa niin pian kuin mahdollista, mielellddn molemmille
vanhemmille yhtdaikaa. (Cooley, Graham 1991; Seulontatutkimukset...1999, 111-115.)

Downin syndroomaan liittyy muutamien tautien kohonnut riski: Synnynnainen sydanvika
on noin 40 %:lla, ja noin 3 %:lla on leikkausta vaativa kaihi. My6s kuulossa esiintyy
monenlaisia heikkouksia?’. Leikkaushoitoa saattavat vaatia ruuansulatuskanavan
anomaliat, joita on 12 %:lla Down-lapsista. Leukemian riskin on laskettu olevan Down-
lasten keskuudessa 20 kertaa yleisempi kuin normaalivdestossa. Kilpirauhasen
sairaudet ovat myos melko yleisia Down-lapsilla, joista noin 10 %:lle kehittyy Kilpi-
rauhasen vajaatoiminta ennen aikuisikda. Murrosiasta alkaen Down-nuorilla on
taipumusta liikalihavuuteen ja iho-ongelmiin (seborroinen ihottuma ja talirauhasten
tulehdukset). Alzheimerin tautiin arvioidaan sairastuvan 15-25 % Down-aikuisista.
(Pueschel 1990; Westerinen, Wilska 2000; Autio, Kaski 1996.)

Down-lasten motorinen ja henkinen kehitys tapahtuu usein normaalia hitaammin; kave-
lem&éan opitaan ja ensimmaiset sanat lausutaan keskimaarin 2—2,5 -vuotiaana. Down-
nuorten puberteetti on myo6hastynyt, mutta tytot ovat lisd&ntymiskykyisia (noin 50 %:lla
heidén lapsistaan olisi Downin oireyhtymd), pojat taas hyvin harvoin. Osa Down-lapsista
on infektioalttita, mik& voi mahdollisen sydanvian ja lihaksiston hypotonian kanssa
altistaa hengenvaarallisille infektioille. Infektioalttius séailyy myds nuoruus- ja aikuisiassa.
(Cooley, Graham 1991; Simola 1996.)

Kanadalaisen pitkittaistutkimuksen mukaan Down-lapsista 30-vuotiaiksi elaa 70 %. Elin-
idn ennuste riippuu paljolti siitd, liittyykd oireyhtymaan synnynnainen sydanvika vai ei.
Sydameltdan terveista Down-lapsista 79 % eldd 30-vuotiaaksi, kun taas muiden
alyllisesti jalkeenjaaneitten verrokkirynmasta 30 vuoden ian saavutti 92 %. Normaali-
vaestosta 96 % on elossa 30-vuotiaana. (Baird, Sadovnick 1987.)

Suomalaisen kehitysvammaisten kohortin seurantatutkimuksessa Down-miehet kuolivat
keskimaarin 44,6-vuotiaina. Verrattaessa kuolinsyitda suomalaiseen miesvaestoon
Down-miehet olivat alttimpia infektiotaudeille (3,5 %), hengityselinten taudeille (34,1 %)
ja urologisille taudeille (3,5 %). Vastaavasti vahemman esiintyvid kuolemansyita olivat

kasvaimet (1,2 %), verisuonitaudit (30,6 %) sek& onnettomuudet ja myrkytykset (5,9 %).

2! Tautiluokituksessa (1999) ICD-10 kohdat Q 90 Syndroma Down ja Q 90.9 Syndroma Down non
sPecificatum.

2 Mydhemmalla ialla havaittavat aistivammat johtuvat toisinaan hoitamattomista infektioista, joilta hyvalla
hoidolla ja ennaltaehkaisylla voidaan valttya (Alderson 2001 b).
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(Patja 2001, 45.) Epé&muodostumarekisterin tietojen mukaan vuosina 1993-1999
syntyneistda Down-lapsista keskimaarin 5,2 % syntyi kuolleina ja 5,9 % menehtyi
imevaisiassa, joten Down-lapsista oli ensimmaisen ikavuoden jalkeen elossa 83,9 %
(Stakes 2001).

Lasten neurologian oppikirjassa vuodelta 1996 mainitaan, ettei Downin oireyhtym&an
liity psyykkista ahdistusta poikkeavuudesta, joten kouluttaminen ja kuntouttaminen on
tuloksellista (Simola 1996). Kehitysvammalaitoksissa ei ole juurikaan Down-lapsia,
mutta nyt keski-ikaiset, 1950- ja 1960- luvuilla syntyneet Down-lapset sijoitettiin
aikoinaan kehitysvammalaitoksiin. Aikaisemmin Down-diagnoosi oli sydanleikkauksen
vasta-aihe, mutta ei enda Suomessa®. Downin oireyhtyméd saattaa heijastella
yleisemminkin suomalaisessa yhteiskunnassa tapahtuneita asennemuutoksia kehitys-

vammaisuutta kohtaan. (Louhiala 1993.)

Edellda esitettyd kuvausta Downin syndroomasta voidaan pitaa l|a&ketieteelliseen
paradigmaan kuuluvaksi. Ladketieteellinen malli vammaisuudesta identifioi ihmisten
ongelmat paddasiassa heiddn vammojensa kautta. Vaihtoehtoisessa sosiaalisessa
paradigmassa huomiota ei kiinniteta niinkaan fyysisiin rajoitteisiin kuin emotionaaliseen
kipuun, yksinaisyyteen ja diskriminointiin®. Sosiaalisen paradigman mukaan Downin
syndroomassa keskeistd ovat ihmisten kyvyttomyyden kokemukset, jotka aiheutuvat
sosiaalisista esteista ja negatiivisista asenteista. Sosiaalisten esteiden ja negatiivisten
asenteiden katsotaan sulkevan vammaiset pois yhteiskunnasta. (Alderson 2001a;
Alderson 2001b.)

Alderson (2001 b) kysyykin, antaako laéketieteellisen mallin yleistynyt kaytt6 liian yksi-
puolisen kuvan Downin syndrooman vaikutuksista lapsen ja h&nen vanhempiensa
elamaan. Han myos esittda, ettd ollakseen nayttdon perustuvaa toimintaa seerumi-

seulonnassa tarvittaisiin  enemman nayttéa Downin syndroomaa potevien elaman

2% Lancetin (2001, 1106) uutispalstalla kirjoitetaan, ettd Down-lasten syrjintd sydanleikkausjonoissa on
asenteiden puolesta mahdollista Britanniassa. Uutisen mukaan Royal Brompton Hospital Lontoossa on
maan tarkein sydanleikkauksia tekeva yksikkd. Yksikon l&8karit suosittelisivat kyselyn mukaan
harvemmin Down-lapselle sydanvaivan hoitamiseksi parasta mahdollista hoitoa (eli kirurgista toimen-
pidettd) kuin 1990-luvulla.

% Suomalaisessakin vammaistutkimuksessa on tuotu esiin sosiaaliseen paradigman mukainen vammai-

suuden maaritelma ja pyritty antamaan vammaisille itselleen mahdollisuus osallistua ja vaikuttaa
aktiivisesti (esim. Kaukola 2000).
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laadusta®, tyytyvaisyydesta ja tuen tarpeesta. Na&itad tietoja tarvittaisiin kipesti
terveydenhuollon ammattilaisten kayttoon, kun he tydssddn informoivat asiakkaita
seulonnoista. Tutkimukseen perustuvaa tietoa tarvittaisiin myos pohjaksi poliittiselle

paatoksenteolle.

Varhaiskuntoutus tukee Down-lapsen kehitysta, Suomessa tavallinen kuntoutuksen
viitekehys on nk. PORTAAT-menetelma, jota vanhemmat ja paivakodin henkilékunta
toteuttavat ulkopuolisen ohjaajan avulla (Wilska, Westerinen 2000). Useimmat Down
oireyhtymaa potevat ovat lievasti tai keskinkertaisesti alyllisesti jalkeenjaaneita®, ja
kuntoutuksen avulla heille pyritddn antamaan valmiudet mahdollisimman itsenaiseen
elamaan. Nykyisin katsotaan, ettd valtaosa heisté voi aikuisidssé asua valvotuissa olo-

suhteissa lahes omatoimisesti. (Westerinen, Wilska 2000; Simola 1996.)

Mika on sitten Downin oireyhtymaan liittyvan lievan tai keskiasteisen alyllisen kehitys-
vammaisuuden merkitys? Lieva alyllinen kehitysvammaisuus aiheuttaa oppimis-
vaikeuksia koulussa, mutta kehitysvammainen on omatoiminen paivittaisissa toimissaan
ja pystyy asumaan itsendisesti tai hieman tuettuna. Monet lievasti kehitysvammaiset
ovat kykenevid soviteltuun ty6hon ja yllapitamaan sosiaalisia suhteita. Tukea lievasti
kehitysvammainen tarvitsee mm. rahankaytdssd ja ystavapiirin valinnassa, koska
helposti johdateltavissa olevana hanta pidetddn alttina liittymaan epésosiaalisiin

ryhmittymiin.  Keskiasteinen alyllinen kehitysvammaisuus aiheuttaa merkittavia

> Matikka (2001) on selvitellyt vaitoskirjassaan suomalaisten kehitysvammaisten elamanlaatua. Koettu
elaménlaatu on melko diffuusi késite, ja sen mittaamiseen kaytetyt menetelmat kirjavia. Matikka kertoo,
ettd vaikka kehitysvammaiset ilmaisivat olevansa yhtad onnellisia kuin muu suomalainen véestd, he
kokivat elaméssaan muita enemman stressida. Kehitysvammaisten elaméanlaadun vertailu muun vaesttn
elaménlaatuun osoittautui kuitenkin menetelmaéllisesti hankalaksi, silla ryhmien elaméntavat poikkesivat
huomattavasti toisistaan, ja molemmille ryhmille mielekkaita kysymyksia oli vaikea 16ytaa.

%6 Aikaisemmin puhuttiin vajaamielisyydesta, nykyisin kaytetaan termia alyllinen kehitysvammaisuus. Silla
tarkoitetaan alle 18-vuotiaana syntynytta tilaa, jossa henkil ei pysty ensisijaisesti alyllisen heikkoutensa
vuoksi huolehtimaan itsestaan arkielaméassa. Sen esiintyvyys vaestdssa on noin 1 %, mutta rajanveto
kehitysvammaisuuden ja "normaaliuden” valilla on vaikeaa, ja eri tutkimuksissa kaytetdankin hyvin
monenlaisia raja-arvoja. Alykkyysosamaaraian perustuvat kehitysvammaisuuden raja-arvot vaihtelevat
86:sta 70:een. (Sillanpaa 1996.) Aution ja Kasken (1996) mukaan tilan vaikeusasteita on kuvattu ICD 10
—tautiluokituksessa siten, etta lievassa alyllisessa kehitysvammaisuudessa on alykkyysosamaaréa 50-69,
keskivaikeassa dlyllisessad kehitysvammaisuudessa 35-49, vaikeassa alyllisessa kehitysvammaisuu-
dessa 20-34 ja syvassa alyllisessa kehitysvammaisuudessa alle 20. Vuosina kuvattu alykkyysika on 9—
12 vuotta lievassa alyllisessa kehitysvammaisuudessa, 6—8 vuotta keskivaikeassa alyllisessa kehitys-
vammaisuudessa, 3-5 vaikeassa alyllisessa kehitysvammaisuudessa ja alle 2 vuotta syvassa alyllisessa
kehitysvammaisuudessa. Maki (1998, 15) toteaa kuitenkin, ettd alykkyyteen perustuva kehitys-
vammaisuuden maaritelma on riittimaton kertomaan, minkalaisia palveluja henkild tarvitsisi. Alykkyysika
kertoo alykkyystestin tuloksesta. Aikuisen kehitysvammaisen henkista kokemusta ei voida pitdd samana
kuin nuoren ihmisen. Alykkyysosamaarien ja alykkyysikien rajat ovat vaihdelleet eri tasoluokituksissa,
joten kyseessd on vaikeasti mitattava ja sopimuksenvarainen tapa luokitella kehitysvamman
vaikeusastetta. Mittaustavalla voi kuitenkin olla kauaskantoisia merkityksia yksildon elamaan, silla
alykkyysikaa pidetaan kriteerind kouluopetuksessa tai tydelamaan paasyssa.
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vilvastymia kehitykseen. Koulussa tarvitaan erityisopetusta. Keskiasteisesti kehitys-
vammaiset pystyvat saavuttamaan riittdvan kommunikaatiokyvyn ja jonkinasteisen
rippumattomuuden itsenséd hoidossa. Asumisen tulee olla valvotumpaa kuin lievasti
kehitysvammaisten asuminen. Useimmat keskiasteisesti kehitysvammaiset pystyvat
aikuisena hyvin suojatyohon ja selvidvat itsenaisesti matkasta kodin ja tyopaikan valill&.
(Autio, Kaski 1996.)

Luonteenpiirteiltédn Down-lapsia kuvataan hyvantuulisiksi, jaarapaisiksi ja joskus moto-
risesti korostetun vilkkaiksi. Yleensd hyva sosiaalinen suoriutuminen voi helpottaa
selviamista arkipaivassa. Vaihtelua tuen tarpeessa on kuitenkin runsaasti, silla jos oire-
yhtymé&an kuuluu vaikeita litdnnaissairauksia, hoidon ja tuen tarve kasvaa. (Simola
1996.) Sosiaalisessa paradigmassa kritisoidaan |aéketieteelliseen malliin liittyvaa
selkedéa prognoosia Down-sikidlle. Onkin selvaa, etta yksilon kohdalla on mahdotonta
arvioida, kuinka vakavia sikion vammat ovat tai kuinka elaméntyyli ja varhaiskuntoutus

vaikuttaisivat aikuisidn suorituskykyyn. (Alderson 2001 b.)

3. Sikidseulonnan toimijat

3.1. Toimijandkokulma sosiaalitutkimuksessa

Vuoren (2001, 48) mukaan keskustelun toimijoiden tuottamisesta viritti 1970- ja 1980-
luvuilla Michel Foucault. Tassa sosiaalitutkimuksen keskustelussa ymmarretddn seka
ammattilaisen etta asiakkaan vaikuttavan yhteistydsuhteeseen. Ammattilaisen ja
asiakkaan kohtaaminen ei ole ensisijaisesti sitd, ettd toinen kayttdd valtaa toista
kohtaan, mutta toimijuusndkdkulma mahdollistaa myds senlaatuisen kohtaamisen tutki-
misen. Vuori (2001, 366) kuitenkin myontaa, ettd ammattilaisten ja heidan asiakkai-
densa suhde nahdaan tutkimuksissa usein yksisuuntaisena vaikuttamisena, mika kertoo
siitd, ettd sosiokritikin perinne on yh& vallitseva tutkimussuuntaus sosiaali-

tutkimuksessa.?’

2 Myds Henriksson (1998, 19) selvittdéda mm. Navarroon viitaten terveydenhuollon professiotutkimuksen
kyseenalaistamista ja toimijandkékulman nousemista vaihtoehtoiseksi tutkimusnakokulmaksi 1970-
luvulla. Toimijandkdkulmasta professiotoimijat kuten muutkin toimijat nahdaan yhteiskunnallisina
toimijoina, joiden valinen tydnjako nahdaan eri intressiryhmien valisten valtasuhteiden tuotteena.
Ronkainen (1999, 16-22) esittad, etta teoreettisessa keskustelussa kasitteet subjektiviteetti ja toimijuus
esiintyvat usein yhdessa. Erdissd sosiaalipsykologian suuntauksissa ja varsinkin feminismin nyky-
keskustelussa subjektiviteetti, toimijuus ja tieto toimivat tekstin avainsanoina. Feminismissa halutaan
herattdd kysymyksia tiedon ja tietamisen ongelmallisuudesta suhteessa valtaan ja sukupuoleen. Kun
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Toimijuus-kasitteen vaihtoehdoksi teoreettiseksi taustaksi olisi voinut tulla professio-
tutkimus. Talloin ladkarit olisi nahty perinteisen profession edustajina ja terveyden-
hoitajat ja katilét jonkinlaisen semiprofession edustajina. Asiakkaat olisivat edustaneet
maallikoita. (Vrt. Lehto 1991, 46-59.) Valitsemalla tutkimuksen teoreettiseksi lahto-
kohdaksi sosiaalitutkimuksissa kaytetty toimijuus-kasite on pyritty ohittamaan professio-
keskusteluun liittyva ammattien vélinen kilpailu.?® Vaikka professioiden valisia eroja ei
syvallisesti jasennetdkaan, on selvad, ettd ammattilaisen ja asiakkaan kohtaamisessa
ilmenee monenlaisia jannitteita. Aitiysneuvolan asiakkaan nakemys ei tule suoraan
tassa tutkimuksessa esille. Kuitenkin asiakas on pyritty tuomaan esille paatoksia
tekevana subjektina ja ammattilasten rinnalla tasavertaisena, kun on valittu kayttoon

toimijuus—kasite.

Weckroth (1992, 19) pyrkii toiminta-kasitetta kayttamalla kuvaamaan yksilon ja ympéa-
riston valistd vuorovaikutusta. Toiminnasta on kyse silloin, kun ihmiset sopeuttavat
ymparistéa itseensd. Toiminta tulee erottaa reagoinnista ympariston arsykkeisiin.
Ihminen on paitsi biologinen organismi, roolien toteuttaja, yleisbéa ja sosiaalisten tosi-
asioiden kantaja my0s subjekti. Toimintaa Weckroth (1992, 31) nimittda subjektin
"olotilaksi".

Vuori (2001, 46) esittdd asiakkaan ja asiantuntijan kohtaamisen vallankaytosta — esi-
merkiksi terveyteen tai toimentuloon liittyvissa kysymyksissa — kaksi erilaista tulkintaa:
toinen on kohteiden kontrolli ja toinen toimijoiden tuottaminen. Perheita palvelevien
ammattilaisten kirjo on kasvanut, ja yhteiskunta on tarjonnut tukea, apua ja turvaa sita
tarvitseville. Samalla on haluttu ehkaistd yhteiskunnallisia ongelmia ja poliittista
epévakautta, turvata vaeston lisddntyminen, sitoa kansalaiset hyodylliseen tydéhon ja
ohjata sitd, miten sukupuolten véliset suhteet organisoidaan. Asiantuntijoiden ja
asiakkaan valtasuhde on 1960-luvulta l&htien tulkittu usein kontrolloimiseksi, jossa
ammattilaiset ovat erotelleet toiset (kbyhat, vammaiset jne.) valtavaestosta.
Naistutkimuksessa on Vuoren (2001, 46) mukaan Kkiinnitetty huomiota naisten

kontrolloinnin erilaisiin - muotoihin niin  toiseuden tai erillddan pysymisen takia

teoreettista keskustelua aletaan konkretisoida, sen viehatys vahenee ja tulkinta johtaa moni-
selitteisyyteen. Esimerkkind Ronkainen mainitsee subjektiviteetin kasitteen, jota voidaan mitata vaikkapa
kysymalla vastaajan ammattia, harrastuksia ja toimeentuloa. (Ronkainen 1999, 16—-22.)

?8 Esimerkiksi synnytyksen hoidossa on ollut tiettya kilpailua katiloiden ja laakareiden valilla samoin kuin
raskauden seurannassa ja hoidossa kéatildiden ja terveydenhoitajien valilla.
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perustetuissa instituutioissa kuin naiserityisissa kaytannoéissakin kuten gynekologiassa
ja aitiyshuollossa.

Malin (2001 b) pitdd naisia laéketieteellisessad vallankaytossa jo lahtbkohtaisesti
"toisina”, koska he usein ovat vallankayton kohteena myds yhteiskunnassa. Yhteis-
kunnassa, jossa seksuaalisuus on erotettu lasten saamisesta myos lapset ovat "toisia”
ja alisteisia aikuisille. Lapsia hankitaan harkiten, koska suurperheesta aiheutuviin
kustannuksiin ei ole aikaa eikd varaa. Ainutlaatuisen lapsen terveys voi muodostua
kynnyskysymykseksi, jota pyritddn kontrolloimaan teknologian tarjoamilla mahdolli-
suuksilla kuten sikioseulonnoilla tai hedelmoityshoidoilla.

Vuoren (2001, 53) mukaan asiantuntijoiden hallinnan valineet ovat paasiassa kielellisia
(testit, mittarit, raportit, kuvaukset), mutta uusi teknologia on tulossa yh& keskeisem-
maksi hallinnan valineeksi. Vuori viittaa tassa yhteydessa juuri raskaudenajan teknisiin
sikiotutkimuksiin, joiden avulla on voitu osin syrjayttaa raskaana olevan naisen kokemus
omasta voinnistaan siind merkityksessa, etta se kertoisi jotakin merkittdvaa sikién
voinnista. Teknologia ei kuitenkaan yksisuuntaisesti vaikuta yhteiskuntaan, vaan tekno-
logiaa kehitetdan yhteiskunnassa esiintyvien tarpeiden ja halujen mukaan®®. Tekno-
logian kaytannot ja ilmenemismuodot muokkautuvat vuorovaikutuksessa erilaisten

sosiaalisten toimijoiden kanssa. (Malin 2001 a.)

On esitetty, etté sikiodiagnoosit toimivat laaketieteellisen kontrollin ja kokeilun vélineena
ja nain alistavat raskaana olevat naiset la&ketieteellisen teknologian koekentaksi.
Helénin (2001, 105) mukaan tama on kuitenkin asian yksinkertaistamista, silla seulonta-
kaytannot tekevat naisista myos valinnan ja suostumuksen subjekteja. Raskaudenajan
huipputekninen terveydenhoito edellyttaisi kuitenkin keskustelua ja kaytant6ad, joka
mahdollistaisi likkumisen toisaalta pieniksi osasiksi pilkotulla riskitekija tasolla; toisaalta

yksilosubjektin kaytanndllisella tasolla seka kontrolli- ja hallintalogiikkojen valilla.

29 Teknistyneen ladketieteen taustalla on modernina aikakautena lansimaissa vallinnut henkildkohtaisen
terveydenhoidon eetos. Terveyden vaalimisesta on muodostunut henkildkohtainen velvoite. Biolaédke-
tieteellinen huipputeknologia avaa henkildkohtaiseen terveyteen molekyylitason ulottuvuuden ja voi tuoda
tiedon muutoksesta, joka voi tulevaisuudessa aiheuttaa sairautta tai kuolemaa. Tiedon hankkiminen
edellyttda objektien ja niiden ympariston kokeellista manipulointia sekd manipulointi- ettd havainto-
laitteiden kayttda. Tieto on yhdistyneena pyrkimyksiin kontrolloida ja vaikuttaa elaman ilmidihin. Ladke-
tieteen teknologia asettaa seka elavat oliot etta tekniset laitteet resursseiksi, jotka tuottavat todellisuuden
muuntautumiskykya. Elaman hallinnan voi katsoa nain teknistyneen. (Helén 2001.)
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Toiminnan vaikuttimina voivat olla monet seikat: Min& teen, koska meilla on tapana
tehda niin. Min& teen, koska sina toivot minun tekevan niin. Mind teen, koska
(suomalaisessa) kulttuurissamme kuuluu niin tehda. Mina teen, koska se on yhteis-
kunnallisesti valttamatonta ja lait ja asetukset niin ohjaavat tekemaan; mina teen, niin
kuin "kaikki muutkin tekevat". (Weckroth 1994, 46-47.) Terveydenhuollon eri toiminta-
yksikdissd muodostuu oma toimintakulttuuri, jonka avulla "meidat” voidaan erottaa
"toisista”. Toimintayksikoissa toteutetaan yhteiskunnallisia velvoitteita (tartuntatauti-
iimoitukset, aitiysavustukset, sikioseulonnan tarjoaminen) ja kuunnellaan ja neuvotaan

asiakasta.

Weckroth (1994, 114) kirjoittaa, ettd kuten ammateilla on rutiininsa, etiikkansa ja
palkkansa, joita ei — tulematta itse parjatuksi — voida ohittaa, on erilaisilla toiminnoilla
oma sisainen logiikkansa, jota ei noin vain rikota. "Toiminnat vievat mukanaan ja
vaativat asioita, joita niiden tekijat eivat valttamatta haluaisi tehda. Ihmiset tekevéat vain
ja ainoastaan (miké ei sinansa valttamatta ole vahan) tyotdén, elamééansa ja toimin-

taansa."

Weckroth (1994, 54-55) vaittaa laaketieteellisen lahestymistavan olevan yhd enemman
painoarvoa asioista paatettdessa. Laaketieteellistd lahestymistapaa kaytetddn myos
runsaasti mitd erilaisimpien asioiden perustelemisessa; tata kutsutaan medikali-
saatioksi. Taméakin lahestymistapa saa painoarvoa vain, mikali yhteiskunnalla on varaa
siihen. Taloudellinen argumentaatio ohittaa seka keskustelun moraalista (hyvasta ja
pahasta), etta siihen liitetyn l&&ketieteellisen argumentoinnin. Malinin (2001 b) mukaan
medikalisaatiota voidaan kutsua ilmioksi, jossa pyritddn ratkomaan sosiaalisia ongelmia
ladketieteellisilla ratkaisuilla. Tatd ratkaisukeinoa kayttavat seka terveydenhuolto-
henkilosto ettd asiakkaat. Nain syntyva ratkaisu voi kuitenkin olla kestaméaton terveys-
ongelmien moniulotteisuuden, yhteisollisyyden, ymparistbvaikutusten ja niiden

muuttuvan luonteen vuoksi.

Vaikka medikalisointi Weckrothin (1994, 63—63) mukaan katkee avoimen moralisoinnin,
silti sairautta pidetddn pahana — nimityksesta riippumatta — ja terveyttd pidetaan
hyvana. Objektiivisuuden illuusio, niin kuin Weckroth sitéa kutsuu, minimoi moraalisten
nakokulmien ja vahentaa ristiriitojen esille tulemista laékarin vastaanotolla. Huomio
halutaan kiinnittdd itse asiaan, paranemiseen. On kuitenkin muistettava, ettd aina

jonkun jonkinlainen moraali on kuitenkin mukana vastaanottotilanteessa, vaikka
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kaytettaisiin tunteita loukkaamatonta ja professionaalista kieltd ja vaikka moraalin
olemassaoloa ei tiedostettaisi.

Weckroth (1994, 67-79) pohtii toiseuden muodostamista ja siihen liittyvia valta-
pyrkimyksia. Hanen mukaansa asioiden projisoiminen toiseen tekee ihmisen helposti
sokeaksi oman itsen, ajan ja paikan ristiriitaisuuksille. Yksittaiset ihmiset voidaan panna
kuuntelemaan aantaan nauhalta tai katselemaan kuvaansa filmilta, jolloin katsoja nakee
itsensé ikaan kuin toisen silmin, mutta miten olisi mahdollista panna mahdollisimman
monet ihmiset katsomaan itseaan peilista? Ilimeisesti tulisi kiinnittdd huomiota siihen,
miten asiat jaetaan kahtia ja miten luodaan "mindn” ja "toisen” hierarkkista eroa.
Weckroth (1994, 77) kirjoittaa, etta yhteiskunnallinen valta on muutakin kuin vakivaltaa:
se voi olla pientd, huomaamatonta, vaatimatonta, mutta kohdistuessaan "toiseen”

tehokasta.

Toimintakaytdnnoén kasite viittaa asioihin, joita ihmiset jokapdivaisessad elamassaan
tekevat. Hoivahenkilostd toimii mutkikkaasti yhteen sovitettujen kaytantdjen muodos-
tamassa kulttuurisessa ja rakenteellisessa toimintaymparistossa. Kaytannoét muovaavat
myo6s hoivatydn institutionaaliset toimintaehdot. Henriksson (1998, 5) puhuu hoiva-
tyosta, mutta edella maaritelty toimintakaytantéjen kuvaus riittdd kuvaamaan myos
terveydenhuollon ja siihen siséltyvan aitiyshuollon toimijakenttdd. Myoskin Weckrothin
mukaan (1992, 73-74, 88) toiminnan ja sosiaalisen todellisuuden suhde on moni-
muotoinen. Tietoisuus syntyy tyossa eli tehtdvissa, jotka vaativat useiden ihmisten

varauksettoman ja samanaikaisen toiminnan.

3.2. Terveydenhoitajien, katiloiden ja ladkareiden

asiantuntijuus ja tehtavat aitiyshuollossa

Aitiyshuollon kentélla toimii monia erilaisia ammattikuntia: padosin &itiyshuollosta
vastaavat terveydenhoitajat, katilot ja laékéarit. Lastenneuvolatoiminnan Suomessa aloitti
Maitopisarayhdistys vuonna 1904. Mannerheimin Lastensuojeluliitto jatkoi Suomen
lastenneuvolatoiminnan kehittamista ja alkoi kouluttaa terveydenhoitajia yhteis-
kunnalliseen tyéhon 1920-luvulla. Terveydenhoitajien koulutuksessa ja tydssa
painotettiin ennaltaehkaisevan tydén merkitysta ja asiakkaan sosiaalisten olosuhteiden
merkitystd neuvonnassa ja hoidossa. Katildiden tyd keskittyi tuolloin ensisijaisesti

synnytystapahtumaan. Terveydenhoitajien ja kéatildiden valille on muodostunut ajoittain
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ritaisakin keskustelu siitd, kuka on pateva tyoskentelemdédn 1920-luvun lopulla
kehittyneissa aitiys- ja lastenneuvoloissa. (Kouvalainen 1995; Natkin 2000; Wrede
2001.)

Aitiysneuvolat aloittivat lakisaateisen toimintansa 1944. Katilviden tarjoama ammattiapu
kattoi koko maan 1950-luvulle mennessd, mutta 1960-luvulla erikoislaakarijohtoiset
synnytyssairaalat ohittivat kunnallisen katildavun. Aitiyshuolto sai Suomessa myos
seuraavia sosiaalipoliittisia muotoja: aitiysavustus, daitiyspakkaus, aitiysloma ja
aitiyspaivaraha. (Natkin 2000.) Suomalaisen aitiysneuvolatoiminnan vahvuuksina on
pidetty palvelujen maksuttomuutta, yhdenmukaisuutta, yleista tavoitettavuutta ja hyvak-
syttavyytta (Santalahti 1998, 2).

Lisdantymisterveyteen liittyvat palvelut ovat WHO:n maaritelmien mukaan oleellinen
osa perusterveydenhuoltoa. Tarkeitd lisddntymisterveyden palveluita ovat erityisesti
raskauden ehkaisy ja raskauden seuranta. Samansuuntaisia painotuksia on luettavissa
myds Kansanterveyslaista® (1972). (Sihvo, Koponen 1998, 109-114.)

Aitiyshuollon tavoitteena on asiantunteva ja korkealaatuinen naisen ja sikion hyvin-
voinnin seuranta ja hoito. Tdhan kuuluu myoés sosiaalinen ja psyykkinen tuki uudessa
elamantilanteessa. Aitiysneuvoloiden toimintaan kuuluvat maksuttomat maaraaikaiset
terveystarkastukset, seulonnat, henkilokohtainen ohjaus ja perhevalmennus. Vuori (ref.
Kuronen, Vehvildinen-Julkunen 2001, 24) kiteyttaa neuvolatutkimuksen tuloksia, joiden
mukaan neuvola on sdilyttanyt keskeisen aseman lasten kehitysta tarkkailevana
jarjestelmana ja vanhemmuuden muovaajana. Neuvoloihin on pyritty sisallyttdmaan
perhekeskeista tydotetta 1970-luvulta lahtien. Kuitenkin neuvolainstituutio on sailynyt
hyvin aitikeskeisena. Neuvolatydtd voidaan kuvata naistyontekijan pyrkimykseksi ohjata
perhesysteemia sen osasen, aidin, kautta. (Seulontatutkimukset...1995.) Raskauden-
aikaista seurantaa ja hoitoa tarjoavat myds yksityissektorin toimijat kuten yksityis-

ladkareiden vastaanotot ja yksityiset aitiysneuvolat (Raikkénen ym. 1999).

Neljadkymmentéaluvun uudistusten jalkeen aitiyshuoltoa uudistettiin tuntuvasti vuonna
1972 voimaan tulleen Kansanterveyslain my6ta, jolloin aitiysneuvoloista tuli erillinen osa

kunnallisia terveyskeskuksia. Edelleen 1990-luvulla &itiysneuvoloita integroitiin

% Kansanterveyslaissa ei aitiyshuoltoa mainita erikseen, vaan se sisaltyy kunnille esitettyyn vaateeseen
tarjota terveysneuvontaa. Perusterveydenhuollossa aitiyshuoltoa toteutetaan aitiysneuvoloissa. Erikois-
sairaanhoidossa aitiyshuollosta vastaavat synnytyssairaaloiden aitiyspoliklinikat ja synnytysosastot.
(Pokki, Markkanen 1998, 9.)
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voimakkaasti perusterveydenhuollon osaksi, kun siirryttiin vaestovastuiseen toiminta-
tapaan. (Wrede 1997.) Samalla vuosikymmenella suomalaisen terveydenhuollon
periaatteita muokattiin my6s uudistamalla valtionosuuslaki (1993). Kunnat velvoitettiin
jarjestamaan julkisia terveydenhuollon palveluita asukkailleen siten, ettd kunnan
terveyskeskukset tai sairaanhoitopiiri, johon kunta kuuluu, tuottavat tai ostavat oman

alueensa vaeston tarvitsemat, lainsaadanndssa maaritellyt terveyspalvelut.

Katilot menettivat 1970-luvulla harjoitetun terveyspolitikan myota johtavan asemansa
aitiysneuvoloissa. Aitiysneuvoloissa tapahtunut ohjaus ja neuvonta véahenivat; sen
sijaan sairaaloissa tapahtuvan aitiyshuollon asema voimistui vahvistaen obstetriikkojen
ja gynekologien asemaa raskauden seurannan keskeisind toimijoina. (Wrede 2001,
200-201; Viisainen 2000, 18). Asiakkaan nakdkulmasta télla tavoin eri toimipisteisiin
hajautetut aitiyshuollon palvelut eivat valttamattd hahmotu kokonaisuudeksi (Kojo-
Austin, Malin, Hemminki 1993).

Perusterveydenhuollon terveyskeskusten toimintaperiaatteeksi kiteytyi ammattilaisten
tarjoama hoito "vauvasta vaariin" oman alueen vaestolle. Aitiyshuollossa tama on
tarkoittanut sita, etta raskaana olevaa naista hoitaa sama perusterveydenhuollon tiimi,
joka tarjoaa terveyspalvelut lapselle. (Wrede 2001, 213-215; Sormunen, Hemminki,
Koponen 2001.) Tassa yhteydessa myos aitiyshuollon henkilékuntarakenne on muut-
tunut niin, ettd katilokoulutuksen saaneiden osuus on vahentynyt ja terveydenhoitaja-
koulutuksen saaneiden osuus on lisaantynyt avoterveydenhuollossa (Pokki, Markkanen
1998, 1).

Sosiaali- ja terveysministerion (2000, 57-69) selvityksessa on  erdaksi
neuvolapalveluiden kehitystehtaviksi asetettu neuvolassa tyotaan tekevien ammat-
tilaisen vuorovaikutustaitojen kehittdminen yha paremmiksi. Neuvolan ammattilaisten ei
tulisi unohtaa, etta yhteistydsuhteen luonne on koko hoitosuhteen perusta ja juuri
ammattilainen luo omalla toiminnalla vastaanoton ilmapiirin. Vuorovaikutustaitojen
vahvistaminen ja muiden auttamismenetelmien kehittdminen ovat laheisessé yhtey-
dessad ammatillisen osaamisen kehittamiseen. Osa ammattitaitoa on, ettd osaa ohjata
perheen tarvittaessa ulkopuolisille asiantuntijoille tai vertaistukiryhmiin (esimerkiksi
silloin, kun perheeseen syntyy vammainen lapsi). Myds riittdva yhteydenpito ja
yhteistydsuhteiden vaaliminen neuvolan ja synnytyssairaalan ja neuvolan ja erikois-

sairaanhoidon vélilla on tarkeaa.
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Terveydenhuollon ammattien koulutusta on uudistettu. Kéatildiden ja terveydenhoitajien
opistoasteinen koulutus on muuttunut ammattikorkeakoulututkinnoksi.  Kéatilo-
koulutukseen siséltyi opiskelijoiden keskuudessa tehdyn kyselyn mukaan vahemman
eettisten periaatteiden opetusta kuin terveydenhoitajakoulutukseen. Katilokoulutukseen
siséltyi enemmaéan opetusta ihmisen fyysisyydesta kuin terveydenhoitajakolutukseen.
Siind ihmisen psyykkiseen ja sosiaaliseen olemukseen kohdistuva opetus jai
vahemmalle kuin terveydenhoitajakoulutuksessa. (Jaroma 2000, 67, 116.) Laakari-
koulutuksessa on haluttu panostaa myds vuorovaikutustaitoihin mm. aikaistamalla
potilaskontakteja ja siirtymalla luento-opetuksesta paljon ryhmatoitd kayttavaan
ongelmaldhtbiseen opetukseen (esim. Holmberg-Marttila ym. 1998; Raivio 2000).
Laakareiden perusopetus on vastannut enemman sairaalalaékarin tarvitsemia taitoja
kuin terveyskeskuksessa tarvittavia valmiuksia (Hyppdla ym. 2000). Katil6ita ja gyneko-
logeja voi pitdd teknisemman koulutuksen ja tydnkuvan omaavina kuin terveyden-
hoitajia ja yleislaékareitd. Terveydenhoitajien ja yleisladkareiden koulutus ja tydnkuva

eivat painotu niin paljon teknisiin toimenpiteisiin kuin katildiden ja gynekologien.

Aitiyshuollon reunaehtoja maarittavat paikallistasolla kunnat. Valtionosuusuudistuksen
myo6ta kunnille muodostui mahdollisuus kilpailuttaa sosiaali- ja terveyspalvelujen
tuottajat. Voidaan sanoa, ettd tama uudistus muutti Suomen terveydenhuollon rahoitus-
jarjestelmaa merkitsevasti. Terveydenhuollon uudistusten keskeisena piirteené on ollut
paikallistason paatantavallan lisaaminen®. (Hyvinvointipalvelut — kilpailua ja valinnan-
vapautta 1995, 63—78; Laakarin etiikka 75-76.)

Neuvolapalvelujen voimavarat vaihtelevat kunnittain. Joissakin terveyskeskuksissa on
ollut mahdollista kehittdd neuvolatoimintaa, toisaalla on toimittu entisten kaytantdjen
mukaan ja joissakin terveyskeskuksissa tyOdskentelyd on vaivannut pikemminkin
resurssipula ja sen mukanaan tuoma kiire. Naissa terveyskeskuksissa tyontekijdilla ei
ole ollut mahdollista osallistua taydennyskoulutukseen ja tydnohjauksessa on ollut
puutteita. (STM 2000, 57-69.)

Kuntien terveyslautakunnat paattavat seulontojen tarjoamisesta. Nain ollen eri kunnissa

ja sairaanhoitopiireissé (21 kpl) onkin muodostunut — Laakintohallituksen ohjauksen

%1 Wrede (2001, 207-209) on tutkinut aitiyshuollon vaiheita Suomessa 1900-luvulla ja toteaa, ettd
Suomen terveydenhuollon historiassa on ainutlaatuista, kun 1990-luvulla Suomen noin 450 kunnalle
myonnettiin hyvin autonominen asema jarjestda asukkaidensa tarvitsemat terveyspalvelut. Vain kenties
1930-luvulla, kun kunnallisia terveyspalveluja alettin muodostaa, oli kunnilla yhtd paljon vapauksia
jarjestaa palveluitaan.
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poistuttua — erilaisia kaytantoja aitiysneuvoloiden toiminnasta ja my6s sikiéseulontojen
jarjestamisesta. (Hiilesmaa, Salonen 2000, ETENE 2001.) Sikiéseulontoihin liitetty
ikaraja vaihtelee eri sairaanhoitopiireissa, samoin seulontamenetelméat, silla
seulonnoissa voidaan kayttda joko kaksois- tai kolmoistesteja.** Seulontapositiivisuus-
raja vaihtelee myds alueittain: vuonna 1995 OYKS:n alueella riskirajaksi on valittu
1/240; TAYS:n alueella 1/250; TYKS:n alueella 1/270 ja HYKS:n alueella 1/350%,
(Asmala 1995.)

4. Sikioseulontakeskustelu — puolesta ja vastaan

4.1. Eettiset perustelut: yksild vai yhteiso?

Lainsaadanto

Suomessa sikiéseulontaa maarittavia lakeja ovat ainakin Kansanterveyslaki (1972),
Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (1992) seka Laki raskauden keskeytyksesta®*
(1992) (Finlex® 2001). Lainsdadannossa maaritelladn yhteiskunnassa vallitsevat yleiset
ehdot ihmisarvon ja ihmisoikeuksien kunnioittamiselle, oikeudenmukaisuudelle ja
sosiaaliselle hyvinvoinnille. Lainsaadannon avulla ei kuitenkaan voida saadella ihmisten
uskonnollisia tai eettisia vakaumuksia. Lainsdadantdéa ei voida laatia niin yksityis-
kohtaiseksi, ettd sen perusteella voitaisiin ratkaista yksittdisten hoitotilanteiden
ongelmia; tarvitaan siis eettista® pohdintaa. (Lindqvist 1995, 55.) Norio (1991, 258)

%2 Joillakin paikkakunnilla myds raskauden ensimmaisen kolmanneksen sikion rakenneultradanitutkimusta
ja seerumin hCG:n beeta-alayksikon ja PAPP-A:n (raskauteen liittyva plasman proteiin A) pitoisuuksia
(Jouppila 1997).

% Murtolukuina ilmaistu riskiluku on desimaalilukuina OYKS:n alueella 0,0042, TAYS:n alueella 0,0040,
TYKS:n alueella 0,0037 ja HYKS:n alueella 0,0029.

% Lakeihin kohdistuu muutospaineita, esimerkiksi Ihmisoikeusinstituutin johtaja, professori Martin
Scheinin katsoo, ettei Suomen laki raskaudenkeskeytyksista ole sikidtutkimusten tasolla, vaan etenkin
geenitestit edellyttaisivat nykyista tarkempaa maarittelyd siitd, mikd on "vaikea sikidbn sairaus tai
ruumiinvika." Han katsoo, ettéa ihmisarvo on sellainen ihmisoikeuksien tausta-arvo, jota voidaan hapéaista
kohdistamalla ihmisten kudoksiin, elimiin, vainajiin, alkioihin ja sikidihin loukkaavia toimenpiteita.
(Hyytinen 2001)

% Etiikka on ihmisen moraalisen toiminnan luonnetta ja perusteita, hyvaa ja pahaa, tutkiva tiede. Moraali
taas tarkoittaa ihmisten tosiasiallista toimintaa ja sitd koskevia kasityksia. Filosofinen etiikka eli moraali-
filosofia ja teologinen etiikka eroavat lahtdkohdiltaan: edellisen lahtékohtana on kyseisen koulukunnan
nakemys, kun taas jalkimmainen yhdistda ihmisen eettisen tietoisuuden kristilliseen uskoon. Sosiaali-
etiikka tutkii yksilon kayttaytymista yhteiskunnassa ja yhteiskunnan rakenteita. Suomalaisella kulttuurilla
on sekd klassiseen filosofiaan ettd kristinuskoon ulottuvia juuria. Tama on vaikuttanut myds lain-
saadannon kehitykseen. (s.v. etiikka Spectrum 1977) Louhiala (1995, 13) ryhmittéé etiikan alan kolmeen:
metaetiikka, normatiivinen etiikka ja kuvaileva etiikka. Metaetiikassa keskitytddn etiikan kasitteisiin ja
vaitteisiin tutkimalla niiden merkityksia ja logiikkaa. Normatiivisessa etiikassa otetaan kantaa eettisiin
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Kirjoittaa: "Lait kertovat, mihin ihmiselld on oikeus. Ne eivat sen sijaan voi kertoa, mikéa
on yksilon ratkaisuna oikein, vaikka ne helposti muokkaavatkin kéasityksidmme oikeasta

ja vaarasta."

Seulonta osana terveydenhuoltoa

Terveydenhuollon tydntekijoiden tulisi osata kohdata tydssdén esiin sukeutuvat eettiset
valintatilanteet. Keskeista on, etta osaa identifioida ne eettiset tilanteet, joita tygssaan
kohtaa ja opettelee kasittelemaan niita (Einhorn 2002). Teoreettisesti tarkastellen
terveydenhuollon preventiivisten toimenpiteiden etiikka ja preventio itsessaan tarvit-
sevat erilaisia kriteereitd, jotta toiminta olisi oikeutettua. (Yleiset seulontaa koskevat
kriteerit on lueteltu seulontatutkimusten yhteydessa sivulla 4.) Vertion (1995, 17)
mukaan sikiéseulontojen kohdalla seulontatutkimuksille asetetut kriteerit eivat tayty, silla
niissad etsitddn tauteja, joihin ei tunneta hoitoa ja joita ei voida pitdd tarkeina
kansanterveyden ongelmina. Preventiolla®® voidaan tarkoittaa esimerkiksi terveys-
kasvatusta, pakkohoitoa tai seulontatutkimusta. Taman ennaltaehkaisevan toiminnan
kannalta puuttuminen sosiaalisiin jarjestelmiin on perusteltua, jos siind kaytettyjen
valiintulojen voidaan katsoa edistavét vaeston terveydentilaa. Laakintaetiikan® kannalta
keskeistd on taas tarkastella niita ehtoja, joilla toimenpide suoritetaan. Toiminnan
arvioinnissa on puolestaan otettava huomioon itse toimenpide tavoitteineen ja

seurauksineen. (Karjalainen, Lindgvist, Saares, Voutilainen 1991, 38-42.)

Ennaltaehkadisyn aiheuttamat edut ja haitat on punnittava etenkin silloin, kun se
merkitsee puuttumista yksiléiden tai yhteis6jen elamaan. Intervention ei tulisi olla pakot-
tavaa, painostavaa tai asenteita manipuloivaa toimintaa, vaan yksilon ja yhteison

integriteettid kunnioittavaa. Toimenpiteiden vaikutuksia ei tulisi suhteuttaa ainoastaan

periaatteisiin ja niiden oikeutukseen. Kuvailevassa etiikassa pyritddn esittamaan maailmaa sellaisena,
kuin se on. Mielipidekyselyitd voitaisiin tdman jaottelun mukaan tavallaan pitdd kuvailevan etiikan
tyévalineina.

% Ppreventio-kasite voidaan jaotella kolmeen: primaarinen preventio, sekundaarinen preventio ja ter-
tiddrinen preventio. Primaarisella preventiolla véhennetdan taudin ilmaantuvuutta vahentamalla
esimerkiksi tunnettuja taudin riskitekijoitd. Sekundéédrisessd preventiossa pyritddn puhjennut tauti
havaitsemaan ja hoitamaan varhain. Varhaisvaiheen hoidolla pyritdan estdmaan liitannaissairauksien
synty. Tertidarisella preventiolla tahdotaan keskittyd kuntoutukseen ja sairastuneen eldméan laadun
optimointiin. (Braveman, Tarimo 1994, 10) Jatkossa kaytan preventio-kasitettd vain suppeassa tautien
ennaltaehkaisyn merkityksessa.

% Lindqvist (1995, 55) maarittelee laakintaetiikan toiminnaksi, jossa joudutaan kosketuksiin sellaisten

subjektiivisten ja yksiléllisten tekijoiden kanssa, jotka koskettavat seké hoidon antajaa ettad hoidettavia ja
heidan keskindisia suhteitaan.
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suoriin terveysvaikutuksiin, vaan kaikkiin seurauksiin yhteison tai yksilon elamassa.
(Karjalainen ym. 1991, 38-42.)

Eettinen ongelma sairauksien ennaltaehkaisyssa syntyy, kun ennaltaehkaisevan hoidon
suositukset ja yksilon itsemaaradamisoikeus ovat kesken&an ristiridassa (Rauhala-
Hayes 1995, 90). Ennaltaehkaisylla on terveydenhuollon toiminnassa oma oikeutettu
asemansa, mutta siitA ei saa tulla omalakista yhteiskuntapolitikan kontrollin ja
tuottavuuden kohottamisen valinettda, joka uhkaisi oikeudenmukaisuutta, vapautta ja
ihmisarvoa. Hoitojarjestelmien tehtdvana ei ole asettua tuomarin asemaan. (Karjalainen
ym. 1991, 60-65.)

Preventio-ohjelmia varten on mahdollista antaa joitakin keskeisid eettisen toiminnan
reunaehtoja: Tarkeimpana kriteerind voidaan pitdd ohjelman etiikan sailyttdmista aina
osana koko terveydenhuollon etiikkaa; muuten on vaarana, ettd ajaudutaan kontrolli-
politikkaan. Ennaltaehkaisyn pysyminen osana terveydenhuoltoa sisaltéa velvoitteen
siitd, ettd huolenpito, hoivaaminen ja ihmisten auttaminen ovat aina lasna niin
terveydenhuollon tavoitteissa ja kannanotoissa, kuin terveydenhuollon paéattajien etta

ammattilaisten tydssa. (Karjalainen ym. 1991, 60-65.)

Seulontojen etiikan kannalta on keskeista kysya, kuka seulonnan suorittaa, miten ja
milla keinoin ja miten seulottava kohderyhma maaritellaan ja asetetaanko sanktioita
niille, jotka eivat suostu seulontaan (Karjalainen ym. 1991, 44). On my0s esitetty
kysymys, voiko neuvonta olla eettisesti neutraalia. Neuvontaa antavan henkilén arvot ja
asenteet vaikuttavat siihen, millaisia asioita asiakkaalle kerrotaan ja miten. Liséksi
tieteellisen yhteison ja yhteiskunnan asenteet ja perinteet vaikuttavat neuvonta-
tilanteeseen. Omakohtaisen kokemuksen vaikutusta ei sovi vaheksyéa. Jos esimerkiksi
neuvojalla on oma lapsi, jolla on Downin oireyhtymd&, han todennakoisesti asennoituu
neuvontaan eri tavoin kuin sellainen, joka ei ole Down-lasta ndhnytkdan. (Louhiala
1995, 21-22))

Mitd pienempaan ryhmaan suunnattu seulonta kohdistetaan, sitd todennakodisemmin
siitda  alheutuu sosiaalista leimautumista. Vaikka seulontoja  perustellaan
epidemiologisten tutkimusten pohjalta, tulisi seulonnan yhteydessa hellittdmattomasti
pitdéd kiinni yksilon oikeudesta itse paattaa seulontaan osallistumisesta ja sen jalkeisista
toimenpiteista. Suostumuksen periaatteen kunnioittaminen edellyttaa sita, etta yksilot

saavat riittavasti tietoa testista ja sen merkityksesta. (Karjalainen ym. 1991, 44.)
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Oikeudenmukaisuus ja itsemaarddmisoikeuden kunnioittaminen ovat yhta keskeisia
periaatteita ladketieteen etiikassa. Oikeudenmukaisuuden periaatteen eettisessa tutki-
muksessa pyritddn selvittamaan, mihin yhteison jasenet ovat oikeutettuja ja miten
hyotyjen ja haittojen tulisi jakaantua yhteison jasenten kesken. Jos oikeuden-
mukaisuuden periaate toteutuu yksildiden valilla, erilaiseen kohteluun eivat voi
moraalisesti oikeuttaa sellaiset seikat kuin esim. ihonvari, pituus tai alykkyys. (Rauhala-
Hayes 1995, 90-111.)

Kritiikin kestdvan eettisen pohjan seulontoihin luo osallistujien vapaaehtoisuus.
Pietarinen (1997) moittii amerikkalaisen bioeetikko Fletcherin kannattamaa pakollista
seulontaohjelmaa. Pakollista seulontaohjelmaa voidaan perustella vaitteella, jonka
mukaan perinndlliset sairaudet aiheuttavat yksilolle karsimysta ja yhteiskunnalle kustan-
nuksia. Talloin olisi vaarin olla kayttamatta toimenpiteitd, joiden avulla saadaan tietoa
taudin kantajista. Vapaaehtoisen seulonnan jarjestaminen ei riita, vaikka sita kylla voi-
daan pitaa perusteltuna ja siihen osallistumista yksilon moraalisena velvollisuutena.
Yhteiskunnassa on tarpeen harjoittaa "yhteisesti sovittua keskinaista pakkoa" ja estaa

vammaisten lasten syntyminen ja saavuttaa nain yhteinen etu.

Pietarinen (1997) vastustaa kalliita pakollisia seulontoja ja esittaa, etta niista olisi toden-
nakoisesti seurauksena vain taudinkantajien syrjintd. Nain ollen tarkeda on seulontoihin
osallistumisen vapaaehtoisuus, neuvonta ja tietojen luottamuksellisuus. Vaikka siki6-
seulonnoista avautuu vanhemmille mahdollisuus valikoivaan aborttiin, pitéisi
vanhemmilla olla oikeus paattaa myaos toisin. Sikioseulonnoissa edellytetdén avoimuutta
jatkotoimenpiteiden suhteen. Vastuun kantaminen asioista tietdvana lienee tavoitelta-

vampaa kuin tietdmattomyys ja epavarmuus.

Tietoon perustuva suostumus

Ratkaisuna seulontojen eettiseen ongelmallisuuteen tarjotaan tietoon perustuvaa
suostumusta, joka pohjautuu terveydenhuollon etiikan perusperiaatteena olevaan
asiakkaan autonomian kunnioittamiseen. Vapaaehtoinen osallistuminen sikidseulontaan
edellyttdd, ettd nainen on saanut riittavasti tietoa ja antanut suostumuksen®

tutkimukseen osallistumisesta. Vapaaehtoinen osallistuminen siis edellyttaa, ettd nainen

% Tietoon perustuvan suostumuksen kasite on lahtaisin Yhdysvalloista (informed consent). Yhdysvaltojen
lisaksi silla on ollut oikeudenkayntiin johtaneissa riita-asioissa painoarvoa ainakin Britanniassa. (Owen,
2001.)
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on ymmartanyt tutkimuksen tarkoituksen ja mahdolliset seuraukset ja tdméan jalkeen
antanut tietoon perustuvan suostumuksen. Naiset, jotka nain osallistuvat seulontaan,
osallistuvat siihen tietoisesti ja omavalintaisesti ja eettisesti arvioiden autonomisina
persoonina. Heidan kohdallaan autonomian periaate toteutuu. Tietoon perustuvan
suostumuksen periaate ei sen sijaan toteudu niiden naisten kohdalla, jotka eivat tieda
tai ymmarra, mihin tutkimukseen he osallistuvat. (Pruuki 1999, 31.)

Suomalaisen tautiperinndn uranuurtajatutkija, professori Reijo Norio tuo haastattelussa
esille huolen siita, etteivat ihmiset ymmarra seulontatutkimusten luonnetta. Ajatuksesta
"seulontatutkimus takaa terveen lapsen" on pitkd matka seulontatutkimuksen kasitta-
miseen vain suuntaa antavaksi tutkimukseksi, jolla 16ydetddn tietty osuus tutkittavista
taudeista. (Haavikko 2001, 32.) Pruuki (1999, 30-31) esittaa, ettda raskaana olevan
naisen kieltdytyminen seulontatutkimuksesta vaatii naiselta paljon enemman tietoa ja

henkilokohtaista harkintaa kuin suostuminen aitiysneuvolan vallitsevaan kaytantoon.

Norio (1997) muistuttaa, ettd suurin osa vammaisuudesta syntyy sikiddiagnostiikka-
mahdollisuuksien ulkopuolella. Vammaisuutta ei pystytd nain ollen poistamaan eika
vaeston geeneja parantamaan. Sikidédiagnostiikan avulla saatava taloudellinen hyoty
yhteiskunnalle tulee pitaa toiminnan sivutuotteena eikd paamaarana. Sikiddiagnostiikan
keskioon Norio nostaa perheen siina tilanteessa, johon sairaan lapsen syntyman uhka
on sen asettanut. (Norio 1991, 255.)

Selektiivinen raskaudenkeskeytys

Jos seulonnoissa ja niiden tuloksia tarkentavissa diagnostisissa testeissa sikiolla
todetaan vamma, on vanhempien valittava raskauden jatkamisen ja raskauden-
keskeytyksen valilla, silla useinkaan hoitokeinoja sikion vamman parantamiseksi ei ole
olemassa. Norio (1997) painottaa, ettd on tarkeaa tietdd, miksi raskaudenkeskeytysta ei
tehda. Ensinndkin syntyvan sikion saastaminen kohtuuttomalta karsimykseltd on
peruste, jota ulkopuolinen ei voi arvioida eikd laatia asteikkoa kohtuulliselle kéarsi-
mykselle. Toiseksi kyse ei ole siitd, ettd vammaisen yksilon elama ei olisi yhta
arvokasta kuin kenen tahansa. Jos sikid abortoidaan, on Norion mukaan kyse siita,
etteivdt vanhemmat koe jaksavansa hoitaa sairasta lasta. Keskeytys tehdaan

vanhempien, eika lapsen "heikkouden" takia.

Suomen luterilaisen kirkon yhteiskunnallisen tyon keskuksen tyoryhméan (KYTK 1987)

mukaan sikiddiagnostiikan myonteisimpia piirteita on pyrkimys sikion tilan ja kehityksen
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huolelliseen seurantaan ja kenties joidenkin sikiéssa olevien vaurioiden poistamiseen
tai lievittamiseen. Myodnteiseksi tyoryhma luokittelee myds sikiddiagnostiikan antaman
turvan riskiperheille, jotka eivat ehkd muuten uskaltaisi yrittdd lapsen hankkimista.
Tosiasia kuitenkin on, ettei sikiodiagnostiikan avulla tunnistettaviin tauteihin ole
olemassa tehokasta hoitoa eikd diagnoosin tekemisesta pa&sta hoitoon tai
kuntoutukseen — tyéryhman mielesta olisikin tarke&a kehittdd sikioon kohdistuvia hoito-

toimenpiteita*°.

Tyoryhméa (KYTK 1987) on samaa mielta Norion kanssa siita, ettei valintaa sairaaksi
todetun sikion syntymasta saa pelkistaa ongelmaksi "onko vammaisella oikeus syntya".
Ensinnakin on mahdotonta asettaa laadullista rajaa sille, millaiset ihmiset saavat syntya,
ja toiseksi taytyy pitdd mielessa, ettei keneltakdan ihmiseltad ole kysytty, haluaako han
syntya vai ei’®. Kristilisen elaman kannalta elaman ainoina arvoina eivat saisi olla
tehokkuus, menestys, helppous ja vitaalisuus, vaan myds ihmisen rajallisuudella on

tarkea merkitys elamalle.

Tyoryhma (KYTK 1987) mainitsi selektiiviselle abortille kolmenlaisia perusteluita:

- Lapsen elama olisi kohtuutonta karsimysta, "ei elamisen arvoista".

- Vammaisen lapsen syntyma johtaisi vanhempien elamantilanteen
kohtuuttomaan vaikeutumiseen.

- Yhteiskunnan taloudellisen ja vaestopoliittisen edun mukaista on
toteuttaa selektiivisia abortteja kustannus- ja terveyspoliittisista syista.

% Marraskuussa 2001 jarjestettiin teologien ja biologien yhteinen symposium "Jumalan kuvasta geeni-
kartaksi.” Symposiumissa teologit pohtivat ihmisen paikkaa biolddketieteen maailmassa. Hallamaa
(henkilokohtainen tiedonanto 27.11.2001) maarittdd teologian tehtavaksi nykytieteen kentdssa
muistuttajana toimimisen. Roomalaiskatolinen kirkko antaa sdantojd; luterilainen kirkko puolestaan “etsii
totuutta” ja antaa johtopaatdsten teon yksildlle. Symposiumin esityksista julkaistaan kirja kevaalla 2002.

9 Tatakin on kyseenalaistettu: Ranskalaiset laakarit kimpaantuivat oikeuden paatoksesta ns. Perruchen —
tapauksessa, jossa 17-vuotias Nicholas haki oikeusteitse korvauksia vaikeasta aivovammasta, joka oli
aiheutunut aidin sairastettua vihurirokon raskauden aikana. Perusteluna kaytettiin argumenttia siité, etta
aiti olisi voinut keskeyttéda raskauden, jos han olisi ollut tietoinen vihurirokon aiheuttamasta sikiGvaurion
riskistd. Tama avasi oikeustapauksien Kketjun, jossa kaksi Down-lasta vaati kompensaatiota
syntymisestdan vammaisena. Tama siksi, ettei aitia ollut informoitu vammaisuuden riskista, joka olisi
voitu havaita lapsivesinaytteesta raskauden aikana. Oikeuden mythempi paatds asiasta oli se, ettei voi
vaatia korvauksia sen takia, ettd on syntynyt. Vanhemmille hyvaksyttiin oikeus hakea korvauksia, jos
sikibn vaikea vamma on jaanyt havaitsematta raskaudenaikaisissa tutkimuksissa. Saman aikaa laakarit
uhkasivat lakolla kohonneiden vakuutusmaksujen takia, silla uhka siita, etta ladkarit joutuvat maksamaan
korvauksia vammaisen lapsen syntymisesta kasvoi. Laakarit kieltaytyivat myos tekemasta sikién ultra-
aanitutkimuksia perustellen kieltdytymistaan silla, ettei heité voida nain ollen haastaa oikeuteen, jos lapsi
sattuisi syntymaan vammaisena. (Eaton 2002)
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Tyoryhma torjui ensimmaisen ja kolmannen vaittdman selektiivisen abortin suhteen,
silla tuskin koskaan ulkopuolinen voi maaritella lapsen karsimyksen maardd taman
omalta kannalta. Yhteiskunnan puolestaan tulisi ottaa huomioon heikompien jasenten
etu ja valttdaa tai ainakin punnita tarkasti laajamittaisen vammaisten rekisteréinnin,
luokittelun ja standardoinnin kayttdd. Tama saattaisi heijastua epdaedullisesti naihin
ihmisiin tai vaihtoehtoisesti niihin, jotka vakaumuksellisista syista eivat halua noudattaa
sikidseulontojen ja selektiivisen abortin kohdalla enemmistén mielipidetta*. Tyéryhman
arvion mukaan perusteluksi selektiiviselle abortille jaa vain vammaisen lapsen
syntyméan aiheuttama elaméntilanteen kohtuuton vaikeutuminen. Vanhempien tarve
"aikalisdan" vaikean paatbksen edella on ymmarrettavd, mutta tyéryhma kritisoi sikion
sairauden takia tehtdvan raskaudenkeskeytyksen takarajan (24. raskausviikon) olevan
hyvin lahella sita rajaa, jolloin lapsi voisi jaada hyvalla erityishoidolla henkiin®. (KYTK
1987.)

Abortti on eettisesti ongelmallinen, koska siina pitéaa yhtaaikaa punnita paitsi naisen
oikeutta paattda omasta ruumiistaan myds sité, misséa vaiheessa sikiolla on oikeuksia ja
onko niitd. TAman liséksi tulee pohtia sitd, onko isalla oikeuksia. Lopuksi pitaa ottaa
huomioon laakarin oikeudet ja velvollisuudet. Selektiivisen abortin myota néaihin
kysymyksiin liittyy viela vanhempien tai naisen paatos siitd, ettei han halua juuri tata
lasta. Lapselle asetetaan laatuvaatimuksia. Tama saattaa johtaa yhtalaisen ihmisarvon
kyseenalaistamiseen. Yhtalaisen ihmisarvon kieltamisella on synkat juuret 1930-luvun

Saksan yhteiskuntapolitikassa, joka pohjautui eugeniikkaan®. (Pruuki 1997, 3.)

“ Tyoryhman mietinndssa (1987, 49) todetaan: "Omantunnon vapauden kannalta on syyta puolustaa
aktiivisesti niité yksiloita ja ryhmia, jotka eivat halua osallistua sikidtutkimuksiin, eivatka halua riskitapauk-
sissakaan aborttia. Kieltdytyminen on heidan ihmisoikeutensa. Se ei ole osoitus heidén vastuuttomuudes-
taan eika heidan tarvitse tuntea itsedan syyllisiksi paatéksensa johdosta.”

2 Tasta on kayty keskustelua myos paivanpolitikassa kun kansanedustaja, ladkari Paivi Rasanen (krist.)
teki lakialoitteen aborttirajan alentamisesta 24. raskausviikosta 20. raskausviikkoon, silloin kun
raskaudenkeskeytys tehd&dan sikion sairauden vuoksi. Perinnollisyysladketieteen erikoisladkari Riitta
Salonen ei kannattanut ehdotusta, vaan kommentoi, ettd 18. raskausviikolla ultradanitutkimuksen jatko-
tutkimuksena tehtdvan kromosomitutkimuksen tulosten valmistuminen kestdd niin kauan, ettd 20.
raskausviikon takaraja ehtisi umpeutua. (Hyytinen 2001.) R&s&nen kertoo lehtihaastattelussa, etta
Perustuslaki suojaa 22. viikolla syntynyttéd keskoslasta, jota hoidetaan, mutta samanikainen Down-lapsi
saatetaan abortoida. Vallitsevassa kaytannossa piilee ihmisoikeusongelma. (Vayrynen 2002.)

3 Eugeniikan rinnakkaiskasitteina on kaytetty myos rotuhygieniaa tai perinnéllisyyshygieniaa. Epa-
toivottavien periytyvina pidettyjen piirteiden karsimiseen seuraavassa sukupolvessa kaytettiin 1900-luvun
alkupuoliskolla vallinneessa eugeenisessa ideologiassa kolmea menetelmaa: laitoksiin eristamista,
sterilointia sek& Natsi-Saksassa jopa murhaa. (Hemminki, Rasimus, Forssas 1998 Ks. myés Hemminki,
Toiviainen, Louhiala 1999.)
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Santalahti ja Hemminki (1995, 4) nostavat esille sen tosiseikan, etté sikidaikainen hoito
on kehittynyt diagnoosia hitaammin ja etta raskausaikana todetun vamman loytamisen
vuoksi paadytdan usein raskauden keskeytykseen. Euroopan neuvosto on antanut
geenitekniikkaa koskevan suosituksen, jossa sanotaan, etta oikeus elamaan ja ihmis-
arvoon sisaltaa myos oikeuden perimé&an, jota ei ole keinotekoisesti muutettu. Kuitenkin
mainitaan varaus, ettei se saisi estda geenitekniikan terapeuttisten sovellutusten kehit-
tamista. (EN 934/1982 ref. STM 1994, 7.) Selektiivisen raskaudenkeskeytyksen ja sita
kautta myos sikiétutkimusten perustavanlaatuinen eettinen ongelma kiteytyykin Pruukin

(1999, 76) esittdmaan kysymykseen: "Onko ihmisella oikeus valita jalkelaisensa?"

4.2. Taloudelliset ja poliittiset perustelut

Valittomat kustannukset ehkaistdessd Down-lapsen syntyma ovat lapsivesitutki-
muksesta ja raskaudenkeskeytyksestd aiheutuvat menot. Yhta sairasta sikiéta kohti
tarvittavien lapsivesitutkimusten maara on kuitenkin riippuvainen naisten iasta. Jos
naiset ovat 46-vuotiaita, jo 20 naisen joukosta l0ytyy yksi Down-sikio, ja jos he ovat
36-vuotiaita vasta 200 naisen joukosta. Valittotmat kustannukset nousevat, mita
nuoremmasta ikéluokasta on kyse. Nettosaasttja saadaan, jos lapsivesitutkimukset
kohdistetaan yli 36-vuotiaisiin. Samantapaisia laskelmia voidaan esittda myos seerumi-
seulonnasta, joka kohdistuu Downin oireyhtyméan lisaksi myds muutamiin muihin
sairauksiin. (Ks. s. 16.) Tosin seerumiseulonta on vaaraton sikille, eika siin& jouduta
punnitsemaan lapsivesinaytteen tavoin tutkimukseen liittyvdd 1 %:n keskenmeno-

vaaraa. (Henderson 1986.)

Karjalaisen ym. (1991, 41) mukaan preventiivisia toimenpiteitd perustellaan usein
taloudellisilla tekij6illa. Taloudellisten perustelujen pohjalta voidaan yhteison oikeudeksi
katsoa puuttumisen yksilon terveyteen liittyviin valintoihin, silla yksilon terveydelle
vaarallinen toiminta aiheuttaa yhteistlle kustannuksia, ajatellaanpa sitten
sairastavuutta, tuottavuuden laskua tai ennenaikaista kuolemaa. Yksild puolestaan voi
valttda itsemaaraamisoikeutensa loukkaukset toimimalla viranomaisten terveys-
ihanteiden mukaisesti. Pelkkiin taloudellisiin seikkoihin keskittyvd argumentaatio voi
johtaa mielivaltaan, silla Iluettelo ainakin valillisesti taloudellisia kustannuksia

aiheuttavista kayttaytymistavoista on loputon.
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Yleisesti seulontoihin liittyvana tausta-ajatuksena on, etta seulottavien sairauksien
ennaltaehkéisy on halvempaa kuin niiden hoito. Sikiddiagnostiikasta tehdyissa
kustannus - hyoty-laskelmissa, joissa verrataan seulonnoista aiheutuvia kustannuksia
laskennallisiin vammaisen ihmisen elinikdisiin kuluihin, saadaan helposti seulontoja
puoltavia tuloksia**. Laskelmat syntyméattéman sikion aiheuttamista kustannuksista
voivat olla vaaristyneitd. Vammattoman sikion kohdalla laskelmia ei edes esiteta.
(Rautavuori 1998.)

Yhdysvalloissa laakareille on esitelty kustannus- vaikuttavuus-laskelmia Down-lapsen
yhteiskunnalle aiheuttamista menoista. Elkins ja Brown (1993) kritisoivat tapaa
valaytella laakareille dollarisummia antamatta vertailukohtaa. Vertailukohteeksi kavisi
vaikkapa vankilavuosi tai laskelma siitd, paljonko maksaa ylenpalttinen elamantapa
elamantapasairauksineen. Synnytyslaakéarit tapaavat Down-lapsen vanhemmat vain
lapsivuodeaikana, kun vanhemmat ovat viela kriisivaiheessa ja jarkyttyneitd ensi-
tiedosta, eikd Down-lapseen liity viela mitddn positiivista. Nékokulma Down-lapsen
vanhemmuuteen on toinen, kun kokemuksia vanhemmuudesta on kertynyt esimerkiksi

25 vuoden ajalta.

Suomessa Jouppila (1997) arvioi kahteen tai kolmeen seerumin merkkiaineeseen
perustuvan tutkimuksen kustannukseksi vuoden 1997 hinnoilla 15-20 miljoonaa
markkaa®, jos tutkimus tehtaisiin kaikille 60 000 synnyttdjalle. Hintaan sisaltyvét jatko-
tutkimukset 5 %:lle eli 3000 naiselle. Seulontakaytannot vaihtelevat kunnittain, ja
Jouppila (1997) pitdd kaytantojen kirjavuuden pé&éasiallisena syyna juuri kustannuksia.
H&an kuitenkin painottaa, ettd seulontamenetelmasta riippumatta neuvonnalla on tarkea
merkitys epavarmuuden ja huolestuneisuuden vahentdmisessad tutkimukseen

osallistuvien keskuudessa ja erityisesti riskiryhmaan kuuluvien joukossa.

* Laskelmien taloudellinen hydty saavutetaan vain, jos vanhemmat paatyvat raskaudenkeskeytykseen.
Esimerkiksi Britanniassa on 1990-luvun alussa verrattu kolmoisseulan ja aidin ikédan perustuvan seulonta-
menetelméan aiheuttamia kustannuksia vain &idin i&n perusteella tehtaviin riskilaskelmiin Down-lapsen
syntymasta. Tuloksen padosoittimena on, monenko Downin syndroomaa potevan lapsen syntyma voi-
daan ehkaistd. Valittdmien kustannustenkin perusteella seulonta arvioitiin taloudellisesti kannattavaksi.
(Shackley, McGuire, Boyd, Dennis, Fitchett, Kay, Roche, Wood 1993 ja Sheldon, Simpson 1991.) Gilbert
kumppaneineen (2001) arvioi Downin syndrooman ensimmaisen ja toisen raskauskolmanneksen sikit-
seulontamenetelmien turvallisuutta ja kustannusvaikuttavuutta. Sikidseulontamenetelmien vaihdellessa
kemiallisista testeistd ultradanella tehtaviin sikion niskapussin, nenaluun tai reisiluun mittauksiin
vaihtelevat tietysti myds seulontojen kustannukset. Gilbertin ym. analyysin pohjalta on BMJ:n sivuilla
kiivaasti keskusteltu uusien menetelmien kustannuksista ja niiden arvioinnin menetelmallisista
heikkouksista ja vahvuuksista. Kustannuslaskelmia kaytetaan perusteluina keskustelussa, jossa pyritdan
valitsemaan Isossa-Britanniassa maanlaajuisesti kayttdon otettavaa seulontamenetelmaa. (BMJ 2002.)

S Tama on 2,52-3,36 euroa.
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Tampereen yliopistollisen keskussairaalan laskelmat kustannuksista ja hyddyista sikio-
seulontojen kannattavuudesta paasivat julkisuuteen Aamulehden sivuilla huhtikuussa
1998. Haastattelussa genetiikan yksikon ylilddkari Kalle O. J. Simola esitti laskelmia,
joiden mukaan Downin oireyhtymaa potevan ihmisen elama aiheuttaa yhteiskunnalle
keskimaarin 1,7 milioonan markan*® lisakustannukset. Tata laskelmaa kéaytettiin
Tampereen alueen paattgjien vakuuttamiseksi seerumiseulonnan aloittamisen tarpeelli-
suudesta. (Virkkula 1998.) — Uutinen sai paljon huomiota, ja laskelmia kritisoitiin jyrkasti.
Taman julkisuudessa kaydyn keskustelun jalkeen sikidseulontojen argumentaatiossa on
oltu varovaisia taloudellisten perusteiden kaytossa (Rautavuori 1998). Voikin olla,
etteivat terveystaloudelliset laskelmat sovi yli sukupolvien menevien péaatelmien

premisseiksi.

Pruukin (1999, 74-75) mukaan siki6tutkimuksen tavoitteita ei voi nostaa suoraan aitiys-
huollon tavoitteista, vaan taustalla vaikuttaa koko yhteiskunta laajempine tavoitteineen.
Terveyspolitikan tavoitteena on Suomen kansan terveydentilan maksimointi. Tahan
kuuluvat myos kustannuskysymykset, silla yhteiskunnalla saattaa olla intressind
saastaa rahaa vammaisten hoidossa. Julkisesti ilmaistaan seulonnan tavoitteeksi
vanhempien auttaminen. Pruuki (1999, 74-75) péaattelee, ettd seulontoihin sisaltyy
tavoitteita, joita ei ole ilmaistu julkisesti, vaan jotka ovat implisiittisesti lasna

toiminnassa.

Santalahti (1998, 62) peraa selkeitd terveyspoliittisia kannanottoja siita, mita sikio-
seulontatesteja Suomessa tarjotaan ja minkéalaiset kansalliset standardit sikioseulonta-
ohjelmien tulisi tayttaa. Sikiéseulontaohjelmia sanotaan tarjottavan siksi, etta naisilla ja
heidan partnerillaan olisi valinnanmahdollisuus. Talléin yhden arviointikriteerin avulla

pitaisi saada selville, toteutuuko valinnan mahdollisuus ja miten hyvin se toteutuu.

Aro (2001) ehdottaa, ettd pienillakin paikkakunnilla viritettaisiin keskustelu asian-
tuntijoiden ja kansalaisten kesken terveydenhuollon palveluiden yhteiskunnallisista ja
eettisista perusteista. Suomen nykytilanteessa, jossa kunnat paattavat itsendisesti

tarjoamistaan palveluista, tama on todellinen haaste!

¢ Se on noin 28 6000 euroa.
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4.3. Vammaisjarjestojen kannanotot

Konkkola*” (1999) kertoi ehdottaneensa 1980-luvulla Helsingin terveyslautakunnassa,
ettd sikioseulontaa olisi tarjolla silloin, jos raskaana oleva nainen sita pyytaa. Ehdotus ei
kuitenkaan siind muodossa toteutunut, vaan Aaitiysneuvolan asiakkaalla on oikeus
kieltdytyd seulonnasta niin halutessaan. Konkkolan mukaan oikeus sanoa ei on
tietenkin hyva asia, mutta siind on ero verrattuna siihen, ettd sikioseulonta toteutettaisiin

vain, jos sita erikseen pyydettaisiin.

Konkkola (1999) paljasti pelon aiheekseen sen, mihin suuntaan seulonnat vievét: Halu-
taanko ihmiset lajitella? Lajittelu alkaa siitéa, kun arvioidaan, keiden olisi hyva syntya ja
keiden ei. Elamankaaren loppupuolella voitaisiin taas lajitella inmisia ja miettid, keiden
kuolemaa olisi hyva vahan jouduttaa. Konkkola arveli seulontojen vaikuttavan valillisesti

yleiseen suhtautumiseen vammaisia kohtaan.

Suomi on ainoa Pohjoismaa, jossa on otettu rutiininomaisesti kayttooén seerumi-
seulontatutkimus jatkotutkimuksineen. Suomessa — toisin kuin esimerkiksi Ruotsissa —
eettistd keskustelua sikioseulonnoista on kayty vahanlaisesti, kritisoi Oiva Antti Maki
(2001), laakari ja Down-naisen isa, Helsingin Sanomien sivulla kaydyssa mielipide-

keskustelussa sikioseulonnoista ja alkiodiagnostiikasta.

Kehitysvammaisten tukiliton vanhempainryhnma on koonnut nakemyksenséd kannan-
otoksi. Kannanotossa kysytaan, vaihtuuko aitien oikeus tietdd velvollisuudeksi ottaa
selvaa sikion terveydentilasta. Vanhemmat kysyvat, onko olemassa vaara, ettad sikio-
tutkimuksesta mahdollisesti seuraa velvollisuus keskeyttdd raskaus, joka ei tayta
normeja. Kannanotossa painotetaan, ettad oikeus paattdd sikidseulontoihin osallistu-
misesta kuuluu vanhemmille, samoin vaikea paatds raskauden jatkamisesta tai
raskauden keskeyttdmisesta. Vanhemmille katsotaan oikeudeksi synnyttda myo6s
vammainen lapsi ja lapselle oikeudeksi syntyd sellaisena, kuin h&n on. Vanhempien
kannanotossa sikidseulonnoista saastyvid voimavaroja tulisi keskittad yhteiskunta-
rakenteisiin, jotka tukevat kehitysvammaisten perheita, jotta perheet voisivat turvallisin
mielin ottaa vastaan kehitysvammaisenkin lapsen. (Kehitysvammaisten tukiliitto ry:n
vanhempainryhman kannanotto 1995, 48-49.)

4" Kalle Konkko6la, STM:n valtakunnallinen vammaisneuvosto 1999.
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Hiila (2001, 7) argumentoi kehitysvammaliiton*® Ketju-lehdessa, etta sikiddiagnostiikan
tai selektiivisen raskaudenkeskeytyksen perustan ei tulisi olla taloudellinen, vaan nousta
perheen tarpeista ja tilanteesta. Sikiéseulonnat niin kuin abortti tai eutanasiakaan eivat
saisi esiintyd rutiininomaisina asioina. Sikiddiagnostiikka, abortti ja hoitamatta jatta-
minen saattavat nayttaytyd helppoina keinoina séastaa terveydenhuollon ja sosiaali-
hallinnon menoissa. Hiila muistuttaa kuitenkin, ettd nain toimimalla sy6daan yhteison
sosiaalista padomaa: aletaan epailla, etta kun on itse avuton ja hoidon tarpeessa, ei

saakaan tarvitsemaansa apua.

Oliver ja Alderson (1998) kysyvat sikidseulonnoissa sijansa saavan "geneettisen
insinéoritoiminnan” oikeutusta ja ihmettelevat, miten tdssa toiminnassa voidaan jattaa
huomiotta kaikkia koskettavat ja syvalle luotaavat eettiset, sosiaaliset ja kulttuuriset
kysymykset. He pohtivat myos nykyisen ratkaisun oikeutusta, jonka perusteella elamé&a
ja kuolemaa koskevat paatokset on annettu pienen joukon kasiin, jolla ei ole edes
esittdd systemaattisesti tutkittua tietoa — esimerkiksi Downin syndroomaa potevien
elamanlaadusta — paatostensd perustaksi. Myos Kehitysvammaliiton jarjestosihteeri
Ylikoski (1996) korostaa, ettei ole olemassa minkdanlaista nayttéa siita, ettd Down-
lapset karsisivat elamastaan sen enempéaa kuin muutkaan. Han myos toteaa, ettd on
arveluttavaa pelkistaa elamaad ja kuolemaa koskevat kysymykset vaestolle kohdis-
tetuiksi gallup-kyselyiden ajatusleikeiksi. Vastatessaan kyselyyn moni ei tule ajatel-
leeksi, miten valikoivat abortit ja eutanasia vaikuttavat kasityksiimme ihmisyydesta ja

elaméan arvoista.

Tutkittaessa kehitysvammaisen lapsen perheen voimavaroja ja selviytymista havaittiin,
ettd osalle perheista lapsen kehitysvammaisuus oli keskeinen ongelma, mutta osalle
silla ei ollut erityistd merkitysta perheen kokonaistilanteen kannalta. Useimpien Down-
lasten vanhempien mukaan Downin oireyhtyman ei voida katsoa aiheuttavan perheelle
onnettomuutta, nimittédin vain pienella osalla Down-perheita oli sopeutumisongelmia.
Vanhempien sopeutumista selittavat tekijat olivat kaytanndllisia asioita, joihin voidaan
vaikuttaa. Useat kehitysvammaisen lapsen vanhemmat kirjasivat monia myonteisiakin
vaikutuksia siitd, etta perheeseen kuului vammaisen lapsi. Yllattdvaa kylla perheiden

sopeutuminen kehitysvammaisen lapsen tuomaan elamanmuutokseen oli yhteydessa

8 Kehitysvammaliitto on ollut vuoden 2001 aikana aktiivinen keskustelunherattija aiheesta: Osallistuin
(26.9.2001) Kehitysvammaliiton jarjestamaan seminaariin otsikolla "Vuoropuhelua sikiddiagnostiikasta ja
vammaisuudesta”. Seminaariin osallistui arviolta noin 80 henkilda, ja heille kaikille jaettiin kyselylomake,
jossa tiedusteltiin mielipiteitd aihetta koskeviin kysymyksiin. Yleisdkyselyyn kysymykset ja osallistujien
vastaukset ovat ndhtavissa (2.2.2002) osoitteessa http://www.kehitysvammaliitto.fi/html/uutta.html.
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siihen, miten kehittyneita yhteiskunnan palvelut ovat, seka siihen, missa maarin yhteis-
kunnassa hyvaksytaan ihmisten erilaisuus ja kunnioitetaan sita. (Itdlinna, Leinonen,
Saloviita 1994, 172-319.) Saloviita (1995, 27) kyseleekin: "Vammaisuuden toteamiseen
perustuva valikoiva raskauden keskeytys vahvistaa osaltaan vammaiskielteistd asen-
noitumista yhteiskunnassa. Niinpa voidaan kysya, tuottaako esimerkiksi rutiinimainen

Down-sikididen seulonta perheille enemman ongelmia kuin poistaa niita.”

Kiistamatta vammainen lapsi tuo vanhemmille tyotd ja vaivaa (ks. Maki 1998).
Hautamaki (1993) on verrannut Down-lasten perheiden ja samanikaisten vammat-
tomien lasten perheiden elamantapoja. Tutkimuksesta ilmeni, etta aitien yhteistoiminta
Downin syndroomaa potevien lasten kanssa sailyi leikki-idn (3—6 v) jalkeenkin runsaana
ja ettd Down-lapsen itsendinen toiminta lisdantyi hitaammin ja jai alhaisemmalle tasolle
kuin vammattoman lapsen. Keskilapsuutta elavien (7—12 v) Down-lasten &idit kokivat
ylikuormitusoireita enemman kuin saman ikaisten vammattomien lasten aidit. Down-
lasten isien vapaa-aika oli kaventunut, mika viittaa siihen, ettd lastenhoitovastuuta on
jaettu heille. Mielenkiintoinen tulos oli se, ettd Downin syndroomaa sairastavien lasten
aidit olivat lapsen iasta riippumatta yhteiskunnallisesti aktiivisempia kuin vammattomien

lasten aidit.

Saksalaisen vammaisliikkeen edustaja Theresia Degener (1995, 29-37) esittaa, etta 20
viime vuoden aikana vammaisen lapsen saamisen pelko on lisdantynyt, koska laake-
tieteen asiantuntijat luovat sitd kayttamalla ja tuomalla kaytantdon uusia sikio-
diagnostisia menetelmia. Degener kutsuu perinndllisyysladkareita, gynekologeja ja
perinataalilaékareitd amerikkalaisen journalistin keksimalla nimella teknolaakari el
"technodoc”. Sikidtutkimukset voidaan tulkita osaksi raskauden medikalisaatiota.
Teknolaakarit julkistavat ultragani-teknologialla raskaana olevan naisen sisimman ja
maarittelevat, onko raskaana olevalla kaikki kunnossa vai ei. Naisen oma tuntemus
raskaudesta jaa syrjadn. Nainen astuu subjektin asemaan vasta silloin, kun raskau-
dessa kaikki ei olekaan hyvin. Talléin nainen julistetaan vastuulliseksi selektiivisesta

aborttipdatoksesta.

Degenerin (1995, 29-37) mukaan selektiivinen raskaudenkeskeytys kertoo enemman
yhteiskunnan asenteesta vammaisia lapsia kohtaan kuin raskaana olevan naisen
suhteesta sikiobn. Vammaisia hyljeksitdan suurimmassa osassa maailmaa, ja huoli-

matta joistakin yhteiskunnan tukitoimista vammaisten lasten aidit joutuvat padasiassa
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vastaamaan vammaisuuteen perustuvan syrjinnan taloudellisista ja emotionaalisista

taakoista.

Lisaantymisteknologia ei ratkaise vammaisuuden ongelmaa, vaan tuottaa monia uusia
ja vaikeita kysymyksia. Sikiotutkimukset eivat sadstda vammaisuudelta, vaan niiden
kautta saadaan selville tiettyjd geneettisia tai kromosomaalisia vammaisuuden syita,
joihin ei useinkaan ole hoitoa. Selektiivisen abortin erityispiirteeksi voidaan sanoa, etta
siina halutaan valita niin sanottu normaali lapsi ja torjua vammainen lapsi. Vammaton
lapsi voi kuitenkin vammautua joko synnytyksen yhteydessa tai myohemmin elaméssa.
Vammaisliikkeet korostavat sitd, ettd vammaisuus ei ole ainoastaan laaketieteellinen
tila, vaan myds toiminnallisesti erilaisen yksilon ja ympariston valinen suhde.
(Degener 1995, 29-37.)

Amerikkalainen Down-pojan aiti kuvaa seuraavalla allegorialla omaa kokemustaan
vammaisen lapsen vanhempana olosta: Jos on tilannut ja suunnitellut matkan Italiaan,
kerannyt tietoa siella olevista houkuttelevista museoista, opetellut italiaa ja unelmoinut
kaikesta siita, mita lomalla Italiassa tekee, on lennon aikana kuultu ilmoitus siita, etta
saapuukin Italian sijasta Hollantiin pettymys. Hollannissa taytyy opetella uusi kieli ja
uskaltaa huomata Hollantiin liittyvat positiiviset asiat, kuten tuhannet tulppaanit ja
Rembrandt. Toiset kertovat matkastaan Italiaan, jolloin helposti tulee mieleen, etta noin
min&kin sen suunnittelin, mutta jos jaa vain suremaan menetettya Italian matkaa, ei voi

nauttia Hollannissa tarjolla olevista ihanista asioista. (Kingsley 1996, 3—4.)

4.4. Vaeston mielipide

Seulontojen yleisiin kriteereihin kuuluu se, ettd toiminta on vaeston keskuudessa ylei-
sesti hyvaksyttya (Hakama 2000). Jotta seulottavat taudit I6ydettéisiin, on seulonnan
onnistumisen kannalta vaeston runsas osallistuminen sille tarjottuun seulontaan
tarpeellista. Asmala (1995) kirjoittaa, etta aidit ovat yleisesti hyvaksyneet seerumiseulat,
koska tutkimuksiin osallistuu suurin osa neuvoloiden asiakkaista. Etela-Suomessa

vuonna 1995 seerumiseulontoihin osallistuneiden maara oli arvioitu noin 90 prosentiksi.

Sihvon ja Koposen (1998, 109-114) tutkimukseen osallistuneista naisista yli puolet piti
sikion vammaisuuden seulontaa erittain tarkeana. Melko tarkednd seulontaa piti

viidennes ja ei-tarkeana joka kymmenes vastaajista. Miesten keskuudessa vastaukset
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olivat samansuuntaisia. Vastaajilta kysyttin myos: "Kuinka tarkeana pidat, etta
seuraavat palvelut annetaan tai annettaisiin kayttajille ilmaiseksi verovaroin kustannet-
tuna?” Sikion ultradanitutkimusta tehtdessa vastaukset jakautuivat naisten kohdalla
siten, etta erittain tarkeé&na palvelua piti kolme neljasosaa, melko tarkeana viidennes ja
ei-tarkedna joka kahdeskymmenes vastaaja. Miehista ultradanitutkimusta tarkeéana piti
enemmisto, kolme viidennesta, melko tarkeand enemman kuin joka kymmenes ja ei-
tarkeana vahemman kuin joka kahdeskymmenes. Raskauden seurantaa pitivat naiset
vahemman tarkeana kuin miehet, silla naisista yli puolet oli sita mielta, ettd raskauden
seuranta on erittéin tarkedd, kun taas miehista nelja viidesosaa oli tata mielta. Ei-
tarkeaksi raskauden seurannan luokitteli joka kymmenes naisista ja vAhemman kuin

joka kahdeskymmenes miehista.

Yksin naisten myonteista suhtautumista sikioseulontoihin voidaan pitaa riittAméattémana
perusteluna seulontojen jarjestamiselle: Ainakin terveydenhuollon ja la&ketieteen tulisi
tuntea vastuunsa taman vaikean ja monitahoisen asian kohdalla. Ladketiedeh&n toimii
tutkimusten kehittajana. Laakarit ovat olleet usein seulontojen aloittamisen aloitteen-
tekijoita, ja terveydenhuolto puolestaan toimii seulontojen organisoijana. (Santalahti,
Hemminki 1995, 6.)

4.5. Tietoon perustuva suostumus: asiantuntijan ja maallikon kohtaaminen

Alderson ja Goodey (1998) esittavat tietoon perustuvaan suostumukseen viisi erilaista
teoreettista tarkastelundkdkulmaa: positivismi, sosiaalinen konstruktionismi, funktio-
nalismi, postmodernismi ja kriittinen teoria. Tietoon perustuva suostumus ymmarretaan
naissa teoreettisissa malleissa eri tavoin: Positivismissa oletetaan, ettd suostumus on
lainsdddant6on pohjautuvan l|adketieteellisen tiedon vaihtamista asiakkaan ja
terveydenhuollon edustajan valilla. Sosiaalisen konstruktionismin edustajat pitavat
suostumusta mutkikkaana ja monimerkityksellisenda prosessina, ei mitenkdan yksin-
kertaisena "tiedon vaihtamisen" tapahtumana. Funktionalistit nakevat suostumuksen
virallisena muodollisuutena, kun taas kriittisen teorian edustajat pitavat tietoon
perustuvaa suostumusta keskeisena yksildd suojaavana tekijdnd. Postmodernismissa
pyritddn valottamaan sitda hammennystd, joka nousee, kun valinta itsessdan on
merkityksellisempda kuin optiot, joita on mahdollista valita. Tietoon perustuvan
suostumuksen kompleksista luonnetta ei yksikdan naista teorioista pysty silti

tyhjentavasti selittamaan.
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Terveydenhuollon ammattilaiset huolehtivat useimmiten omassa ammattiroolissaan
yksittaisistd potilaista, mutta toisinaan he joutuvat vastaamaan koko vaeston tai
vaestbnosan terveydentilasta, kuten seulontatutkimuksissa tapahtuu. Laakareiden,
terveydenhoitajien ja katildiden eettisissa ohjeissa on luonnehdittu terveydenhuollon
ammattilaisen tavallista kansalaista suurempaa vastuuta vaeston terveydentilasta.
Ammattilaisen tulisi antaa terveytta koskevaa tietoa vaestolle ja lisata nain ihmisten
kykya vaikuttaa omaan terveydentilaansa. (Sairaanhoitajan eettiset ohjeet 1996;
Laakarin etiikka 2000, 75-76.)

Terveydenhuollon ammattilaisten ja potilaiden asema on maaritelty lainsdadanndssa.
Laissa potilaan asemasta ja oikeuksista potilaan oikeus riittavaan tiedonsaantiin on
saadetty lain viidennessd pykalassa. Siind velvoitetaan terveydenhuollon ammatti-
henkil6& antamaan riittava tieto potilaalle ymmarrettavassd muodossa. Potilaslain 1aht6-
kohtana on se, etta tiedon maaraa, laatua ja ymmarrettavyytta tulee arvioida
yksil6llisesti kunkin potilaan kohdalla. Lain hengen mukaista siis on, etta potilaalle
vieraita ammattikielen ilmaisuja valtetddn ja ettd neuvontatilanteessa huomioidaan
potilaan ik&, koulutus, aidinkieli ja muut henkil6kohtaiset ominaisuudet. Tarvittaessa
tulisi  hyodyntda tulkkipalveluita. Terveydenhuollon ammattihenkilé velvoitetaan
oma-aloitteisesti  selvittamaan potilaalle hoidon merkitys, laajuus, riskitekijat,
epaonnistumisen mahdollisuudet, komplikaatiot sek& hoitovaihtoehdot ja niiden
vaikutukset. Potilaan tulee saada tietoa myos siita, mitd seurauksia on toimenpiteen

suorittamatta jattamisesta. (Lohiniva-Kerkeld 2001, 55-65.)

Terveydenhuollossa tapahtuvan hoitosuhteen tulisi perustua®® asiakkaan vapaa-
ehtoiseen suostumukseen, jonka han on antanut riippumattomasti ja suostumuksen
seuraukset ymmartden. Asiakkaan nakokulmasta katsottaessa terveydenhuollon hoito-
suhde sisaltda kuitenkin asetelman, jossa on rajoitettu asiakkaan mahdollisuuksia

vastustaa tai valita auktoriteetin tarjoamia vaihtoehtoja. (Lindqvist 1995, 66—67.)

Asiakkaiden tiedon puute on koettu ongelmalliseksi Englannissa ja Walesissa, jossa
sikioseulonnat ovat yleisesti kaytossa. Sikalaisille synnytyslaékareille (n=351)
esitetysta kyselysta ilmeni, ettd puolet vastaajista arvioi, ettei heilla ole riittavia

mahdollisuuksia sikidbseulonnan neuvontaan, ja yli 80 % piti ongelmallisena sita, etteivat

9 On joitakin poikkeuksia, vrt. pakkohoitoon liittyva lainsaadants.
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naiset ymmartaneet seulontatutkimuksen luonnetta (Green 1994). Vyas (1994) arvioi
Greenin tutkimustuloksia ja esittdd, ettd milla tahansa metodilla sikibseulontoja véaes-
télle tarjotaankin, tulisi niitd koskevan tiedotuksen ja neuvonnan olla selkead,
puolueetonta ja monipuolista. Resursseja tulisi osoittaa niin vaestdn neuvontaan kuin

seulontaankin, jos halutaan, ettéd seulonnoista on enemman hyotya kuin haittaa.

Méakela (1996) katsoo, ettéa hoitosuhteeseen liittyvat ainakin peitetysti sekd ammatti-
laisen ettd asiakkaan vakavat tavoitteet ja syvimmat pelot. Taman takia hoitohenkil6-
kuntakin toivoo osakseen potilaiden luottamusta ja kunnioitusta. Potilaalta vaaditaan
aktiivisuutta, vaikka vaikeassa tilanteessa olevat potilaat voivat kokea menettaneensa
elamanhallinnan ja tuntevat itsenséd voimattomiksi. Sikiddiagnostiikkkaa koskevassa
sopimuksessa asiantuntijan ja maallikon valilla tarvitaan neuvottelua, mutta aiheen
intiimiyden takia asiantuntijaosapuolen tarvitseminen voi tuntua noyryyttavalta. Taméa
saattaa aiheuttaa asiakkaalle tavallista suuremman regressioalttiuden. Aitiys- ja
lastenneuvoloita koskevassa selvityksessa yhdeksi neuvolatoiminnan ongelmakohdaksi
nousi vammaisuudesta keskustelemisen vaikeus niin raskausaikana aitiysneuvolassa
kuin vammaisen lapsen saaneiden perheiden kohtaamisessa lastenneuvolassa (STM
2000: 16, 20).

Lindgvistin (1995, 68) mukaan nyky-yhteiskunnassa vallankayton muotoina korostuvat
tiedotusvalta ja asiantuntijavalta, joka perustuu henkilon erityiseen tietoon tai osaami-
seen. Asiantuntijavaltaa kutsutaan myds teknokratiaksi. Miten asiantuntija sitten kayttaa
valtaansa? Han voi kayttdad valtaansa julkistamalla tietonsa tai salaamalla sen; han voi
ehdottaa erityistietoonsa perustuvia toimenpiteita tai jattdd tekemaétta niin. Asiantuntija
vaikuttaa asiakkaaseensa ja ymparistoonsa. Hanen ulkoinen asemansa ja hanen
kaytettaviaan olevat resurssit lisaavat vaikutusvaltaa h&nen haluamaansa suuntaan.
Maallikko on riippuvainen asiantuntijan tiedosta, tulkinnoista ja osaamisesta, koska
hanelta puuttuu asiantuntijan edustama erityistietdmys. Asetelmassa, jossa asiantuntija
ja maallikko kohtaavat, syntyy yhteiskuntaan helposti rippuvuussuhteita, joissa ihmiset
ovat toisinaan asiantuntijoiden armoilla, koska he eivat kykene taysin kasittamaan
erityistietamysta vaativia asioita, jotka kuitenkin koskevat olennaisesti heita itseaan.

Karjalaisen ym. (1991, 60-65) reilun pelin periaate onkin keskeista asiantuntijan ja
maallikon kohtaamisessa. Eettisesti kestdva tavoite terveydenhuollossa ja erityisesti
ennaltaehkéaisyssa on riittavan, turvallisen ja tieteellisesti korkeatasoisen tiedon

valittaminen asiakkaan elamanvalintojen pohjaksi. Tiedon valittdminen yhteiskunnan
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katvealueilla elaville on erityisen haasteellista, silla huono-osaisten ja arvojen
valtavirrasta sivussa olevien elamé&a on vanhastaan totuttu kontrolloimaan vallan ja
pakkovallan keinoin. Katsottaessa asioita sosiaalietikan nakokulmasta kysymys on
kaikkein heikoimpien etujen suojelemisesta ja heihin kohdistuvien valtatoimien
minimoinnista. Kaikkein heikoimmilla tarkoitetaan esimerkiksi kehitysvammaisia ja

sairaita.

Vanhempien informointiin sikioseulonnoista liittyy eettisid ongelmia, jotka osittain liittyvat
siihen, kuinka tietoa annetaan tarjolla olevista seulontamenetelmista, ja osittain siihen,
kuinka vanhemmille kerrotaan seulontatutkimuksen tuloksista. Vaistaméatbénta on se,
ettd pelkkd mahdollisuus sikiéseulontaan asettaa vanhemmat sellaiseen valintatilantee-
seen, jota kaikki eivat haluaisi kohdata. Sikidseulontoihin liittyvassa tiedottamisessa
kohdistuukin tiedottajaan suuria vaatimuksia. (Svenska Lakareséallskapets...1993.)
Neuvonnan periaatteena tulisi kuitenkin pitda sita, etta saatuaan riittdvan informaation
sikidseulonnoista osallistujalla on oikeus omaehtoisesti paattaa osallistumisestaan
sikiotutkimuksiin ja myds mahdollisuus jattdd misséa tahansa vaiheessa jo aloitetut tutki-

mukset kesken, riippumatta niiden tuloksista (Pietarinen 1997).

Lagketieteellinen riskitieto® on keskeisessa asemassa naisten informoinnissa, ja se
esiintyy myds toimenpiteen eettisen hyvaksyttavyyden takaajana. Helén kuvaakin, etta
"reproduktioterveydenhuollon koneisto" jattaa kaiken sikiédiagnostiikan toimenpiteisiin
littyvan paatoksenteon raskaana olevalle naiselle ja vetaytyy asemaan, jossa vastuu on
teknistd; koneisto tuo esille vain sikiddiagnostiset |0ydokset. Eettinen vastuu jaa
raskaana olevalle naiselle. Nainen ei kuitenkaan kohtaa puhdasta valintatilannetta,
vaan naisen valittavaksi jaa, osallistuuko han terveydenhuollon tarjoamaan menettely-
tapaan. Nainen ei voi pakoilla, vaan h&nen on pakko paattaa. (Helén 2001.) Santalahti
(1998, 56) vertaa naisen ’oikeutta tehd& tietoa saaneena suostumus” -kasitettd

empowerment-kasitteeseen ’valtaistaminen’. Tama myds valtuuttamiseksi suomennettu

* Helénin (2001) mukaan riskin lajeja ovat riskiryhmaén kuuluminen (ryhmaériski), kliininen riski ja
tekninen riski. Riskiryhm&an kuuluminen maarittyy tiettyyn véaestéryhm&an kuulumisen perusteella, ja
kliininen riski maéritetddn puolestaan raskaana olevan naisen tai sikion elintoimintoja tutkimalla.
Diagnostiset testit (lapsivesipunktio ja istukkavillusnéyte) sisaltavat teknisen riskin keskenmenoon.
Informaation on maard muuntaa Kliiniset riskit, tekniset riskit ja riskiryhmaan kuuluminen sellaiseen
muotoon, ettd raskaan oleva nainen voi niita arvioida ja tehda niiden pohjalta ratkaisunsa, osallistuuko
han sikidseulontaan ja sikiédiagnostiikkaan. Informaatio toimii valittdjana terveydenhoitojarjestelman,
raskaana olevan naisen ja sikion valisessa kolmiodraamassa. Eri riskien yhteensovittamisessa syntyvat
ongelmat tuodaan julkisessa keskustelussa esille pddosin eettisind kysymyksind. Laaketieteellisten
toimenpiteiden ja asiakkaan autonomian yhteensovittamisen ytimen muodostaa tietoon perustuva
suostumus jolla tarkoitetaan siis naisen saamaa "riittdvaa” ja "johdattelematonta" tietoa sikioseulonnasta.
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asiakastybn ihanne ei vield kokonaan toteudu ammattilaisen tarjoamassa joko - tai

-valintatilanteessa.

Koska sikidseulonnat kohdistuvat jo alkaneeseen raskauteen, niihin liittyva paatdksen-
tekoprosessi on vaativa — ja tdssa prosessissa terveyspalvelujen henkilokunnalla on
oma merkittava roolinsa (Taipale 1995). Tutkitusti naiset arvioivat, ettei neuvolassa
keskustella riittavasti sairaan lapsen syntymisen mahdollisuudesta (Peralda ym. 1998,
38-41). Valintatilanne pakottaa naisen analysoimaan lapsen saamiseen liittyvia
halujaan, tunteitaan ja koko elaméansa. Ensiksi raskaana olevan naisen on péaatettava,
haluaako han sikidseulonnoista ja sikiddiagnoosien kautta saatavaa tietoa. Hanen on
myOs ratkaistava se, miten kasitella halua "saada varmuus" vauvan terveydesta.
Toiseksi naisen on tarkistettava suhteensa aborttiin ja siihen, onko han valmis
keskeyttamaan raskauden "sikidindikaation" perusteella. Kolmanneksi naisen on
tyOstettdva ajatuksia itsekkyydestd, vastuusta, uhrauksesta, kérsimyksestd ja
syyllisyydestda. Nama pohdinnat luovat perustan naisen sikibédiagnoosia ja sikio-

seulontaa koskeville suostumuksille ja valinnoille. (Helén 2001, 107.)

Seerumiseulonnasta puhuttaessa on hyva pitdd mielessa seulontoihin yleisesti liittyvat
ongelmakohdat eli vaarien positiivisten testitulosten ja vaarien negatiivisten testitulosten
aiheuttama tarpeeton ahdistus tai vaara turvallisuuden tunne (Saarelma, Hakama
2000).%* Psyykkinen tydskentely vaatii aikaa, mutta sikidseulonnoissa paatdksentekoon
kaytettavissa oleva aika on rajoitettu. Sikiddiagnostiikkaan liittyviin paatoksiin vaikuttaa
mm. se, monesko raskaus on kyseessa ja onko pariskunta karsinyt aiemmin lapsetto-
muudesta. Raskaana oleva joutuu my6s punnitsemaan, miten paatds raskauden
keskeytyksesta tai sen jatkamisesta sopii hdnen ja mahdollisen partnerin minédkuvaan ja
elamanarvoihin. Kriisitilanteissa ihmiset saattavat tuntea olevansa ulkopuolisten voimien
armoilla, vaikka he tavallisessa elamassa kokevat suhteellisen hyvin voivansa vaikuttaa

elamansa kulkuun. (Makela 1996.)

*! Esimerkkina seulonnan tulosten luotettavuuden ymmartamisen vaikeudesta voidaan pitdd kuopiolaisia
vanhempia, jotka harkitsivat julkisesti oikeudenkayntiin ryhtymistd Kuopion yliopistollista sairaalaa
vastaan, saatuaan vammaisen lapsen. Vanhempien mielesté aiheen oikeuskasittelylle antaisi se, ettd sai-
raalassa oli annettu liian hyva kuva seulonnan luotettavuudesta. Kuopiossa oli vuosina 1999 ja 2000
meneillaan kokeilu ultradanella tapahtuvasta sikién niskapussin turvotuksen mittaamisesta raskauden 13.
viikolla. Ultradanella mitattavaan niskapussin turvotukseen perustuvan seulontatestin varmuus riippuu
paljon tekijan taidosta ja on keskimaarin noin 60 %. (Elo 2001; Pulkkinen 2001.) Toinen esimerkki: jos
naisella ei ole riittdvasti tietoa, voi hanta jddda askarruttamaan moni asia, vaikkapa kysymys lapsen
vammaisuuden riskista seuraavassa raskaudessa. Eraskin nainen kyselee ladkaripalstalla siki6lla todetun
Downin syndrooman takia tehdyn raskauden keskeytyksen jalkeen, ovatko kaikki jaljella olevat munasolut
viallisia. (http://www.vauva...)
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Yksityiset ladkariasemat mainostavat mahdollisuuksiaan sikion kuvantamiseen. Laakari-
keskus "Femeda" tarjoaa vuoden 2001 uutuutena kolmiulotteista ultradaanikuvaa
sikiosta. Vauva & leikki-ika -lehden mukaan perheet ovat suhtautuneet lahes luonnol-
lisen né&kdiseen vauvan kuvaan erittdin myonteisesti. Toisaalta artikkelissa on
asiallisesti kerrottu, ettéd raskauden aikana kolmiulotteista tutkimusta suositellaan silloin,
kun tarvitaan tietoa sikion rakenteen poikkeavuudesta. Erityisen hyvin uudella mene-
telmalla voidaan diagnostisoida sikion pinnan poikkeavuudet, esimerkiksi kasvoissa tai
aivoissa. (Mustonen 2001.) Jo 1990-luvun lopussa yksityiselta ladkariasemalta on
saanut tavallisen ultradanitutkimuksen erillispyynndsta videonauhana kotiin katsot-
tavaksi (Terveydenhuoltoa Yksityisesti 1998). Aro (2001) otaksuu, etta joidenkin
vanhempien nakokulmasta sikion kaikukuvaus voi merkitd paaasiassa valokuvaa
tulevasta lapsesta. Nakokulma eroaa huomattavasti terveydenhuollon nakékulmasta,

jossa tutkimus hahmotetaan lahinna sikion mahdollisten vikojen seulonnaksi.

Malin (2001 a) arvelee, etta kun on otettu kayttoén keinot, joilla voidaan "kontrolloida"
sikion ominaisuuksia, on erittdin vaikeaa lopettaa niiden kayttd. Tavallaan on menetetty
mahdollisuus hyvéksya syntyva lapsi sellaisena, kuin h&n sattuu syntymaan. Teknologia
toisaalta mahdollistaa uusia valintoja, mutta sulkee vaistdmatta toisia valintoja pois.

Naiset asetetaan tilanteeseen, jossa heidan on pakko valita.

Pruukin (1999, 76) mukaan aidilla voi olla mielikuva, etta kaikki aitiysneuvoloissa tarjot-
tava hoito ja testaus edistavat lapsen hyvaa. Aitiysneuvolassa oleva asetelma, jossa
maallikko ja ammattilaisen asiantuntijavalta kohtaavat, ei valttamatta suojele aidin
oikeuksia. Moni aiti osallistuu tarjottuihin tutkimuksiin vain siksi, ettd han uskoo
tekevansa nain palveluksen lapselleen. Talldin ei toteudu tutkimuksen tarjoajien aidille
asettama rooli, jossa nainen saa mahdollisuuden raskaudenkeskeytykseen, jos sikiolla

todetaan geneettinen poikkeama.

Pohdittaessa, miten naisten vapaaehtoinen osallistuminen toteutuu neuvolassa
tarjottavissa seulonnoissa, on kysyttava, luoko turvalliseksi koettu neuvola lukuisine
rutiinitutkimuksineen ilmapiirin ja tilanteen, jossa naisen vapaaehtoisen ja tietoisen paa-

toksenteon edellytykset eivat kuitenkaan taysin toteudu (Aro, Jallinoja 2001).
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5. Tutkimuskysymykset

Tyon empiirisen osion tarkoituksena on selvittad, millaiset nadkemykset terveyden-
huollon toimijoilla on seerumiseulonnasta. Tarkoituksena on Kkuvailla katildiden,
terveydenhoitajien ja laakareiden ndkemysta raskauden ensimmaisen kolmanneksen
sikioseulonnasta, kun seulontamenetelménd kaytetddn seerumiseulontaa. Kysely-
tutkimuksen vastauksista paéatellen pyritddn kvantitatiivisin menetelmin esittamaan,
millainen mielipideilmasto seerumiseulontojen suhteen terveydenhuollon ammattilaisten
keskuudessa vallitsee. Terveydenhuollon ammattilaisten voidaan ajatella toimivan
seerumiseulontoja koskevan erityistiedon valittgjina maallikoille. Erityisen mielen-
kiintoisia ovat niiden ammattilaisten mielipiteet, jotka tydskentelevat aitiyshuollossa.
Terveydenhuollon ammattilaisilla on merkittdvda osuus naisen paatdksenteko-
prosessissa, joka koskee osallistumista seerumiseulontaan ja sen mahdollisiin jatko-

toimenpiteisiin. Paakysymysté lahestytddn seuraavilla osakysymyksilla:

I Miten laéketieteellisen tiedon valittajind toimivan hoitohenkilokunnan nakemykset
seerumiseulonnasta ja naisen oikeudesta tehdad tietoon perustuva suostumus

eroavat lagkareiden nakemyksista?

II Miten eri terveydenhoitoalan ammattiryhmien — terveydenhoitajien ja katildiden —
seka eri ladketieteen erikoisalojen — yleislaékareiden ja gynekologien — ndkemyk-
set seerumiseulonnasta ja naisen oikeudesta tehda tietoon perustuva suostumus

eroavat toisistaan?

[l Miten &itiyshuollossa tyoskentelevien terveydenhoitajien ja kéatildiden nakemykset
seerumiseulonnasta ja naisen oikeudesta tehda tietoon perustuva suostumus eroa-

vat aitiyshuollossa tyoskentelevien yleislaakareiden ja gynekologien nakemyksista?
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6. Kyselytutkimus terveydenhoitajien, katildiden ja |a8kareiden

seerumiseulontaa koskevista nakemyksista

Tyon tilastollinen aineisto on peréisin tutkimushankkeesta "Sikioseulonnat: menneisyys,
nykyisyys ja tulevaisuus”. Se oli osa EU:n rahoittamaa tutkimusta, johon osallistuivat
Suomen lisaksi Englanti, Hollanti ja Kreikka. Tutkimuksen koordinoijana oli Helsingin
yliopiston sosiologian laitos. Siihen osallistuivat myds Kansanterveyslaitoksen
epidemiologian ja terveyden edistamisen osasto sekd Sosiaali- ja terveysalan tutkimus-
ja kehittamiskeskus (Stakes), joka vastasi hankkeesta Suomen osalta. Ulkomaisia osa-
puolia olivat Ateenan yliopisto, Groningenin yliopisto ja Lontoon yliopisto. (Prenatal

Screening in Europe... Part 1.)

"Sikidseulonnat: menneisyys, nykyisyys ja tulevaisuus” —tutkimuksessa haluttiin selvit-
taa terveyspalveluiden eroja sikiéseulonnoissa tutkimukseen osallistuneiden maiden
valilla. Tutkimusprojekti jaettiin useaan osatutkimukseen. Kirjallisuuskatsauksen avulla
selvitettiin osallistujamaiden sikidseulonnoista lehdistossa kaytya keskustelua, sita
koskevia poliittisia paatoksia, lakeja ja etiikkaa. Kaikissa osallistujamaissa tutkittiin
kyselylomakkeen avulla katildiden mielipidettd sikioseulonnoista. Taman lisaksi
Kreikassa ja Suomessa lahetettiin kyselylomake laékareille. Edelleen tutkittin myds
maallikoiden, naisten ja perheiden, mielipiteita sikiéseulonnoista. Maallikoiden mieli-
piteita tutkittin Suomessa, naisten mielipiteita sikioseulonnasta kyseltiin Hollannissa,
Kreikassa ja Suomessa ja perheiden mielipiteitd tutkittin Suomessa ja Englannissa.
Monitieteellisessa tutkimuksessa oli mukana koulutus- ja ammattitaustaltaan erilaisia
tutkijoita. Tutkimuksen yhtena tavoitteena oli lisata keskustelua sikiéseulontojen asian-
tuntijoiden kuten yhteiskuntatieteilijdiden, la&kareiden ja katildiden valilla. Tutkimus-
tulosten julkaisun arvioitiin lisanneen terveyspalveluiden kuluttajien tietoa ja siten
tietoon perustuvan suostumuksen toteutumista sikioseulontaan liittyvissa asioissa.

(Prenatal Screening in Europe... Part 1.)

Ennen kuin suomalaisille |adkareille, katildille ja terveydenhoitajille lahetettiin kysely-
lomakkeet, kysymyksia testattiin pilottihenkil6illa, jotka toimivat erilaisissa terveyden-
huollon tehtavissa. Pilottihenkildiden huomautusten pohjalta tehtiin kyselyyn joitakin
muutoksia. Eri ammattiryhmille osoitetut kyselyt poikkesivat joiltain osin toisistaan,
mutta kyselyissa oli my6s paljon samoja kysymyksia. (Toiviainen, Hemminki 2001;
Hemminki, Toiviainen, Santalahti 2000; Jallinoja, Santalahti, Toiviainen, Hemminki

1999.) Taman tyon aineistona on suomalaisille terveydenhoitajille, katildille ja laakareille
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esitetyt, samoin muotoillut seerumiseulontaa ja raskaudenkeskeytystd koskevat

kysymykset.

Marraskuussa 1996 lahetettiin kysely sairaaloiden synnytystoiminnan yksikéiden ja
lastentautien yksikoiden johtaville la&kareille, perinndllisyystieteen erikoislaakareille
seka otokselle naistentautien ja synnytysten, lastentautien sekad yleislaaketieteen
erikoislaakareita. (Katso liitteet 3 ja 4.) Otos valittiin satunnaismenetelmalla laakari-
rekisteristd ja ammattihenkilorekisterista. (Hemminki, Santalahti, Toiviainen 1999.)
Ammattihenkilérekisteristd poimitulle satunnaisotokselle kétiloitd ja terveydenhoitajia
kysely lahetettiin helmikuussa 1998. (Katso liitteet 1 ja 2.)

Laakareille osoitetun kyselyn vastausprosentti oli muistutuskirjeen lahettamisen jalkeen
74, eli kyselyyn vastasi 561 laakaria. Katildille ja terveydenhoitajille lahetettyyn kyselyyn
vastasi 571 henked, ja vastausprosentiksi muodostui 79. Koska vastausprosentti
molemmissa kyselyissad oli hyva, ovat tutkimustulokset yleistettavissa koko ammatti-

ryhmaa koskeviksi.

Aineiston suorat jakaumat on esitetty liitteissd 2 ja 4. Tuloksia, jotka koskevat
terveydenhuollon toimijoiden eli terveydenhoitajien, katildiden ja ladkareiden ndkemysta
sikioseulontojen toteuttamistavasta seka asennetta sikidéseulontoihin ja aborttiin
esitetddn ristiintaulukoituina. Jakaumien erojen tilastolliset merkitsevyydet on laskettu
Pearsonin ’-riippumattomuustestilla, jossa verrataan odotettuja frekvensseja
havaittuihin frekvensseihin. Fisherin tarkkaa y* -testia (exact test) on kaytetty silloin, kun
odotetut frekvenssit ovat pienid. Luottamusvélin arvoksi on valittu 95 %. y>-testilla
saadut p-arvot on ilmoitettu tarkkoina lukuina, ja nyrkkisdantona voidaan pitaa, etta
alle 0.05:n arvo voidaan tulkita tilastollisesti merkitsevaksi®’. Logistisen regressio-
analyysin avulla pyritddn sovittamaan aineistoon malli siitd, mitka tekijat selittavat
kysyttyjen muuttujien valisia riippuvuussuhteita. Logistista regressioanalyysia on
kaytetty ensimmaisessad tutkimuskysymyksessa (Miten laaketieteellisen tiedon
valittdjina toimivan hoitohenkilokunnan nékemykset seerumiseulonnasta ja naisen
oikeudesta tehda tietoon perustuva suostumus eroavat ladkareiden nakemyksista?)

Tilastollista merkitsevyyttd ilmaisemaan on laskettu vedonlyontilukujen suhde (Odds

°2 vastauksia tulkittaessa tulee huomioida se, ettd ryhmakoon pienetessa tilastollisesti merkitsevan ero
paljastuu vain, jos ero ryhmien vélilla on suuri. Tieteelliset lehdet kuten British Medical Journal ja Lancet,
ovat suositelleet merkitsevyystestauksen korvaamista luottamusvalin laskemisella. On myds suositeltu
tarkan p-arvon ilmoittamista valmiiksi luokiteltujen tasojen sijaan (5 %, 1 % tai 0.1 %). (Nurminen 1997;
Sterne, Smith 2001.)
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Ratio, OR) ja 95 %:n luottamusvali. Toisessa (Miten eri terveydenhoitoalan ammatti-
ryhmien — terveydenhoitajien ja katildiden — seka eri laéketieteen erikoisalojen — yleis-
ladkareiden ja gynekologien — ndkemykset seerumiseulonnasta ja naisen oikeudesta
tehda tietoon perustuva suostumus eroavat toisistaan?) ja kolmannessa (Miten aitiys-
huollossa tyoskentelevien terveydenhoitajien ja katildiden nakemykset seerumi-
seulonnasta ja naisen oikeudesta tehda tietoon perustuva suostumus eroavat aitiys-
huollossa tydskentelevien yleisladkareiden ja gynekologien nakemyksista?) tutkimus-
kysymyksessa on kaytetty ristiintaulukointeja. Aineiston analysoinnissa on kaytetty

paaosin SPSS 10.0 -tilastolaskentaohjelmaa.

Kyselyissa on tiedusteltu paitsi vastaajien ik&d, koulutusta, tyotehtavia ja sukupuolta
niin myds nuorimman lapsen syntymésta kulunutta aikaa. Jos vastaajan nuorimman
lapsen syntymasta oli kulunut 0-9 vuotta, on hyvin todennakdista, ettd neuvolassa oli
tarjottu jotakin Downin syndrooman seulontamenetelmaa. Yleisimmin kaytdéssd on
tuolloin ollut seerumiseulonta tai joillain paikkakunnilla vaihtoehtoisesti ultradani-
seulontatutkimus. Jos nuorimman lapsen syntymasta oli kulunut yli 10 vuotta, ei sikio-
seulontoja ollut viela kattavasti tarjottu Suomessa. Vastaajilta on myds kysytty,
tuntevatko he lapsia tai aikuisia, joilla on Downin oireyhtyma.

Ensimmaisessa tutkimuskysymyksessa verrataan hoitohenkilékunnan (katildiden ja ter-
veydenhoitajien) nakemyksia seerumiseulonnasta laakareiden nakemyksiin. Tassa
yhteydessa on aihetta lahestytty melko usean vaittaman avulla, jotta my6hempien osa-
otosten vastauksille saadaan tausta ja referenssi. Toisessa tutkimuskysymyksessa
verrataan ammattiryhmien (terveydenhoitajat ja katilot) vastauksia l|adkareiden
erikoisaloittaisiin (yleislaédketiede ja gynekologia) vastauksiin. Laakareistda on mukana
otos, johon on valittu vain yleislaaketieteeseen ja gynekologiaan erikoistuneet.
Pediatriaan ja genetiikkaan erikoistuneet on jatetty tassa analyysista pois.

Kolmannessa tutkimuskysymyksessa tarkastellaan vain niita terveydenhuollon ammatti-
laisia (edelleen ammattiryhmittdin ja erikoisaloittain), jotka tydskentelevat Aitiys-
huollossa™. Yleislaskarit ja gynekologit ovat ne erikoisalojen edustajat, jotka nainen

raskausaikana tavallisimmin kohtaa. Geneetikkoja oli vastaajien joukossa vain vahan

* Terveydenhoitajille ja katiloille osoitetussa kyselyssa oli kysytty "Mita tehtavia kuuluu nykyiseen tyo-
hdsi?” Vaihtoehtoja "perhesuunnittelu”, "aitiysneuvolatyd”, "aitiyspoliklinikka”, "synnytyssali” vastanneet
luokiteltiin aitiyshuollossa tydskenteleviin. Laadkareiltd kysyttiin "Kuuluuko nykyisen ty6si sisaltoén”.
Vaihtoehtoja "perinnéllisyysneuvontaa”, "raskaana olevien neuvontaa tai hoitoa”, "aitiysneuvolaty6ta”,
"raskauksien keskeytyksia” valinneet luokiteltiin aitiyshuollossa tydskenteleviin.
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(alle 20). Yleislaakareiden ja gynekologien ryhmaan olen kohdentanut seulonnan
kaytantoja koskevat kysymykset, koska vastaajille on todenn&kdisesti muodostunut
aiheesta tyonsa kautta omakohtainen kasitys. Esimerkiksi vaittaman "Jos raskaana
olevaa naista informoidaan riittdvasti, seerumiseulonnasta ei aiheudu ongelmia"
tarkastelu aitiyshuollossa tydskentelevien keskuudessa on erityisen mielenkiintoista.
Jokaisen tutkimuskysymyksen kohdalla esitetdan vastaajien ndkemys selektiivisesta

raskaudenkeskeytyksestd, jos sikiolla on todettu Downin syndrooma.

Tarkasteltaessa kyselyaineistoa sisallollisesti esilla ovat sikioseulontakeskustelussa
kaytetyt argumentit. (Ks. s. 36.) Etiikkaa sivuavana kysymyksena voidaan pitaa
kysymysta selektiivisesta abortista. "Mika raskausviikko olisi mielestasi sopiva ylaraja
raskauden keskeytykselle, jos sikidlla todetaan Downin oireyhtym&?” (Jallinoja ym.
1999). Monet kysymykset sivusivat aitiyshuollossa toimivien kasitysta siitd, saavatko
naiset riittavasti tietoa sikioseulonnoista. Ladketieteen etiikassa riittavan tiedon saannin
ajatellaan heijastavan autonomian periaatteen johdannaiseksi ymmarrettyd tietoon

perustuvan suostumuksen idean toteutumista.

Taloudellinen perustelu seerumiseulonnalle esitettiin  kohdassa, jonka otsikko oli
"Yhteiskunnan kustannukset vammaisten hoidosta vahenevat." Terveyspolitikkaa
sivuttiin ainakin kysymyksella "Minka seuraavista siki6- tai kantajuusseulonnoista (kun
se teknisesti on mahdollista) tulisi olla kaytossa®® kaikille raskaana oleville?"
Vastausvaihtoehtoina olivat mm. "Downin oireyhtyméan seerumiseulonta” ja "Rakenne-

poikkeavuudet ultrad&niseulonnalla”.

Vammaisjarjestdjen kannanotoissa on usein tuotu esille pelko siita, ettd seulonnat
muuttavat ihmisten suhtautumista vammaisiin. Kyselyssd on esitetty kaksi sité
koskevaa vaittamaa "Suhtautuminen vammaisiin tulee kielteisemmaksi" ja "Vanhemmat
voivat sopeutua vammaisen lapsen syntym&an jo raskausvaiheessa'. — "Vaesto
kohdistaa lilan suuria odotuksia ladketieteellis-tekniselle osaamiselle” ja "Seerumi-
seulonnan laajamittainen tarjoaminen vie vaeston luottamuksen raskauden seurantaan

yleensa." -vaitteissa tulee esille asiantuntijoiden kasitys vaeston mielipiteesta.

> Terveydenhoitajille ja katiloille esitetyssa kyselyssa sana "kaytossa" oli korvattu sanalla "tarjolla”.
Muutamat ladkarit kommentoivat sanavalintaa. Eras naisladkari olikin ymparéinyt kohdan "tulisi olla
kaytbssa” ja huomauttaa "Tietysti vapaaehtoisena, potilaan oma p&atds seulonnasta informaation
pohjalta.” Olen jattéanyt kyseisen kysymyksen tarkemmin kasittelematta sanamuotojen erilaisuuden takia.
"Mik& seuraavista olisi paras vaihtoehto Downin oireyhtyman seerumiseulonnan toteuttamiseksi aitiys-
neuvolassa?" —kysymys vastausvaihtoehtoineen tulee melko lahelle edella esitettya.
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Suurin osa seerumiseulontaa koskevista kysymyksista painottui kaytannon neuvonta-
tilanteeseen terveydenhoitajan vastaanotolla Aaitiysneuvolassa, missa tietoon
perustuvan suostumuksen idean tulisi toteutua. Esimerkiksi "Mika seuraavista olisi
paras vaihtoehto Downin oireyhtymé&n seerumiseulonnan toteuttamiseksi Aitiys-
neuvolassa?" -kysymyksen vaihtoehdoissa tulee esille naisen harkinta-ajan pituuden
vaihtelu. — Tietoon perustuvaa suostumusta kasittelivat seuraaviin vaittamiin liittyvat
kysymykset: "Jos raskaana olevaa naista informoidaan riittavasti, seerumiseulonnasta

ei aiheudu ongelmia." "Seerumiseulonta on niin monimutkainen, ettd raskaana olevat

naiset eivat yleensa ymmarra sitd." "Vaarat positiiviset 16ydokset aiheuttavat huolta

naisille." ja "Seulonnat vievat aikaa ja voimavaroja muusta aitiyshuollosta."

7. Tulokset

7.1. Aineiston kuvaus

Laakarikyselyyn (n = 561) vastanneista oli 38 % pediatreja, 30 % yleislaakareitd, 29 %
gynekologeja ja 3 % geneetikkoja. Jotkut laakareista olivat suorittaneet kaksi erikoisalan
tutkintoa, ja moni mainitsi kohdassa "muuta” vield suppeita erikoisaloja, jotka jatettiin
kuitenkin tarkastelussa huomiotta. Kaksi erikoisalan tutkintoa suorittaneet luokiteltiin
ensisijaisesti geneetikkoihin ja toissijaisesti gynekologeihin, jos heilld oli molemmat
patevyydet. Sekd gynekologiaan ettd yleislaéketieteeseen erikoistuneet luokiteltiin

gynekologeiksi.

Noin puolet ladkareistd oli naisia ja puolet miehia. (Ks. TAULUKKO 2.) Laakareiden
keski-ikd oli 47-vuotta, nuorimman vastaajan ollessa 32-vuotias ja vanhimman 65-

vuotias. Gynekologit olivat yleislaékareita lahes 3 vuotta vanhempia.

Hoitohenkilokunta eli terveydenhoitaja- ja katildvastaajat (n =571) olivat naisia ja
keskimaarin 41-vuotiaita. Nuorin vastaaja oli 24-vuotias ja vanhin 59-vuotias. Katilot
olivat keskimaarin 2 vuotta terveydenhoitajia vanhempia. Vastaajista 9 %:lla oli seka
terveydenhoitajan etta katilon tutkinto, ja heidat luokiteltiin aineistoa ammattiryhmittain
tarkasteltaessa katiloiksi. (Ks. TAULUKKO 2.)
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Voidaan otaksua, ettd yli puolella vastaajista ei ollut omakohtaista kokemusta sikio-
seulonnoista, silla he ilmoittivat, ettei heilla ollut omia lapsia tai ettd nuorimman lapsen
syntymasta oli kulunut yli 10 vuotta. Katil6illa ja terveydenhoitajilla oli kuitenkin
ladkareita jonkin verran harvemmin kulunut yli 10 vuotta nuorimman lapsen syntymasta.

(Ks. TAULUKKO 2.) Hoitohenkilokunta oli ladkareita keskimaarin 6 vuotta nuorempaa.

Noin nelja viidennesta hoitohenkilokunnasta ja laakéareistd viela hieman enemman
ilmoitti tuntevansa ihmisi&, joilla on Downin oireyhtyma. (Ks. TAULUKKO 2.) Suurin osa
kontakteista oli potilastyon kautta. Omasta perheesta tai sukulaispiiristd tunsi 7 %
hoitohenkilokunnasta ja 4 % laakareista ihmisia, joilla on Downin oireyhtyma. (Ks. Liite
2, kysymys 8 ja Liite 4, kysymys 14.) Lahes kaikki gynekologit tyoskentelivat aitiys-
huollossa. Noin joka toinen katilo ja yleislaakari tydskenteli aitiyshuollon tehtavissa, kun

taas terveydenhoitajista alle viidennes toimi kyselyhetkella aitiyshuollon tehtavissa.

TAULUKKO 2. Vastaajien (N =1 132) sukupuoli, ikdryhmda, nuorimman lapsen syntymasta
kulunut aika ja tydskentely aitiyshuollossa.

Terveydenhoitaja Kétilo Hoitohenkilékunta  Yleislagkari Gynekologi Laakari
(n =269) (n =301) (n=571) (n =166) (n=164) (n =561)
n % n % n % n % n % n %
Nainen 269 100 301 100 571 100 74 45 71 43 275 49
Alle 50 -vuotta 223 83 202 67 428 75 117 70 84 51 337 60
Nuorimman [apsen 114 42 119 40 234 M 56 34 55 34 190 34
syntymasta 0O - 10 vuotta
Tuntee ihmisig, joilla
on Downin syndrooma 196 73 251 83 447 78 153 92 144 88 528 94
Tydssa aitiyshuollossa 44 16 184 61 228 40 7 46 155 95 415 74
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7.2. Hoitohenkilokunnan ja lddkéareiden nakemykset (1)

Tassa osiossa vastataan ensimmaiseen tutkimuskysymykseen selvittamalla, miten
hoitohenkilokunnan (eli terveydenhoitajien ja katildiden) n&kemykset seerumi-
seulonnasta ja naisen oikeudesta tehda tietoon perustuva suostumus suhteestaan
sikiodseulontoihin eroavat laakareiden nakemyksista. Vielda selvitetddan miten hoito-

henkilokunnan ndkemykset selektiivisesta abortista eroavat laékareiden nakemyksista.

Kyselyssa tiedusteltin vastaajien asennetta selektiiviseen raskaudenkeskeytykseen
kysymyksella "Mika raskausviikko olisi mielestasi sopiva ylaraja raskauden
keskeytykselle, jos sikiolla todetaan Downin oireyhtym&?" Vastaukset on luokiteltu
raskaudenkeskeytysta puoltaviin "kylla" —vastauksiin, jos vastaaja oli ilmoittanut
raskausviikkojen lukumaaran tai vaihtoehdon “ei yladrajaa.” Raskaudenkeskeytysta
vastustaviksi kielteisiksi vastauksiksi on luokiteltu ne vastaukset, jossa vastaaja ei
hyvaksy raskaudenkeskeytysté joko Downin syndrooman kohdalla tai yleensak&aan. "En
osaa sanoa" —vastausvaihtoehtoa on luokituksessa kaytetty sellaisenaan. (Ks. Liite 2
kysymys 29 ja Liite 4 kysymys 13.)

Enemmistd sekd hoitohenkilokunnasta ettd ladkareistd hyvéksyi raskaudenkeskey-
tyksen. Raskaudenkeskeytysta vastustavia oli hoitohenkildkunnassa viidennes eli lahes
kolminkertainen maara verrattuna laékarivastaajiin. "En osaa sanoa” —vastauksia oli
hoitohenkilokunnan vastauksista kolmannes ja laakareista vahemman kuin viidennes
(ks. TAULUKKO 3).
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TAULUKKO 3. Niiden terveydenhoitajien tai katildiden ja laadkareiden osuudet, jotka hyvaksyivét
abortin Downin oireyhtyman vuoksi*.

o Terveydenhoitaja Laakari Naislaakari

0 tai katilo (n=496) (n=537) (n=260)
Kylla 45 (41-50) 77 (73-80) 72 (66-77)
Ei 22 (18-25) 7 (59 9 (6-13)
En osaa sanoa. 33 (29-37) 16 (13-19) 19 (14-24)

Yhteensa 100 100 100

* Vertailun vuoksi on esitetty myds erikseen naisladkéareiden vastaukset.
Vastaukset on ilmoitettu prosentteina (95 %:n luottamusvali). Ks. Liite 2 kysymys 29

ja Liite 4 kysymys 13. Taulukossa XZ -testaus on tehty hoitohenkilékunnan ja
laékareiden vastausjakaumien valilla. Jakaumien ero oli tilastollisesti merkitseva
(p =0.000, N =1 033).

Tarkasteltaessa ladkareiden ja hoitohenkildkunnan vastauksia selektiiviseen aborttiin
malli aborttiasennetta selittavista tekijoista® muodostui ohueksi. Vain ammattiryhma
naytti selittdvan asennetta aborttiin: laakareilla oli noin nelinkertainen todennakoisyys
verrattuna terveydenhoitajiin ja katildihin hyvaksya abortti, jos siki6lla todetaan Downin
syndrooma. 1alla ei ollut vaikutusta. (Ks. TAULUKKO 4.)

TAULUKKO 4. Selektiivisen abortin hyvéksyvdd asennetta parhaiten selittdvat muuttujat
taaksepain askeltavan logistisen regressiomallin mukaan (N = 780).

Selitettava:

i L - OR-luvun
Hyvéksyy abort]n, jos sikiolla OR 95 %-n luottamusvéli
todetaan Downin syndrooma.

Terveydenhoitaja/katilo tai 1&aakari 4,18 (2,74-6,36)
k& 0,97 (0,95-0,99)
R2=.15

Vastaaminen valmiiden vaihtoehtojen mukaan ei ollut aina helppoa. Esimerkiksi eras
naisladkari oli ympyrdinyt raskaudenkeskeytykseen liittyvdn kysymyksen (Liite 4,
kysymys 13) kohdalla vastausvaihtoehdon "en osaa sanoa" ja perusteli vastaustaan:
"Taysin parikohtainen asia — itse en edes menisi sikiéseulontoihin, mutta ymmarran

kylla pareja, jotka menevat.” Yleisladketieteeseen erikoistunut naislaakéri luonnehti

*° Naita olivat koulutuksen, ian ja sukupuolen liséksi luokitelmat "nuorimman lapsen syntymasta yli tai alle
10 vuotta” sekéd "tuntee tai ei tunne lapsia tai aikuisia, joilla on Downin syndrooma”.
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seulontatutkimusten ongelmakohtia: "Elaman kunnioitus perusarvona heikkenee, jos
seulonnoista tulee itsestadnselvyyksia. Missdan tapauksessa é&itia ei saa painostaa
sikidseulontoihin.” Myds kétildiden ja terveydenhoitajien (Liite 2 kysymys 29) lisddmissa
sanallisissa perusteluissa painotettiin jokaisen asiakastilanteen yksilollisyytta (esim.

perhetilanteen vaikutus paatokseen) ja pariskunnan oman valinnan arvostusta.

Hoitohenkilékunnan ja ladkareiden ndkemykset erosivat toisistaan seerumiseulonnan
toteuttamistavan suhteen (ks. TAULUKKO 5). Seka laékareiden ettd hoitohenkilt-
kunnan yleisimmin valitsema vastausvaihtoehto oli "informointi seulonnasta kaikille
naisille, verinayte harkinta-ajan jalkeen". La&karit valitsivat hoitohenkilokuntaa hieman
useammin vastausvaihtoehdot "seulonta kaikille naisille” ja "informointi kaikille naisille,
suostuvilta verindyte samalla kaynnilla". Laakarit suosivat vastauksissaan vdhemman
harkinta-aikaa vaativia ehdotuksia. Naisen oman aktiivisuuden varaan seerumi-
seulonnan jattaisi vain muutaman prosentin joukko terveydenhuollon ammattilaisista,
jotka vastasivat "Informointi seulonnasta vain niille, jotka sita aktiivisesti tiedustelevat.”
Vaikka suurin osa vastaajista hyvaksyi Downin oireyhtyman seerumiseulonnan, oli
molemmissa ryhmissd muutaman prosentin joukko, joka vastasi "Mielestani Downin
oireyhtyman seerumiseulontaa ei tulisi tehdd.” ("En osaa sanoa" -vastaukset ja tyhjat on
jatetty tdssd huomioimatta.) Ero hoitohenkildkunnan ja laakareiden ndkemysten valilla

oli tilastollisesti merkitseva.

TAULUKKO 5. Hoitohenkilokunnan (terveydenhoitaja tai katild) ja laakareiden (N = 1056)
vastaukset (%) kysymykseen®® "Mika seuraavista olisi paras vaihtoehto Downin oireyhtyman
seerumiseulonnan toteuttamiseksi aitiysneuvolassa?" (95 % luottamusvali).

% T.er\./.e.yltljenhoitaja Laakari
tai katilé (n = 504) (n =552)
Seulonta kaikille naisille (ellei nainen aktiivisesti
kieltaydy) 12 (9-15) 19 (16-22)
Informointi kaikille naisille, suostuvilta verinayte
samalla kaynnilla 12 (9-15) 21 (18-25)
Informointi kaikille naisille, verindyte harkinta-
ajan jalkeen 69 (65-73) 56 (52-60)
Informointi seulonnasta vain niille naisille, jotka
sita aktiivisesti tiedustelevat 3 (1-4) 2 (1-3)
Mielestani Downin oireyhtyman
seerumiseulontaa ei tulisi tehda. 4 (3-6) 2 (1-3)
Yhteensa 100 100

(p = 0.000)

%% Ks. Liite 2 kysymys 28 ja Liite 4 kysymys 12.
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Ammattilaisilta kysyttin ndkemysta seerumiseulonnan hyoddyista neljan eri vaitteen
avulla. Vaitteesta vammaisten lasten syntymien ehkaisysta olivat laakarit padosin sita
mielta, ettd kyseessa on tarked hyoty, kun taas terveydenhoitajien ja katildiden
vastaukset jakaantuivat tasaisemmin vastausvaihtoehtojen “tarked hyoty” ja “ei
oleellinen hyotty” kesken. Ainakin joka kymmenes hoitohenkildkuntaan kuuluvista epaili
vaitteen todenperaisyytta, laakéareistd vain muutama prosentti. "En osaa sanoa’
-vastauksia oli hoitohenkilokunnan vastauksista ainakin joka kymmenes, kun taas
ladkareiden vastauksista noin joka kahdeskymmenes. (Ks. TAULUKKO 6; Liite 2
kysymys 30.1 ja Liite 4 kysymys 10.1.)

Hoitohenkilékunta arvioi vanhempien sopeutumisen vammaisen lapsen syntymaan jo
raskausaikana laakareitd useammin tarkeaksi hyoddyksi. Hoitohenkilokunnasta tata
mielta oli nelja viidesta ja laakareista kolme viidesta. "Ei oleelliseksi hyodyksi” vaitteen
arvioi alle kymmenes hoitohenkildkunnasta ja alle viidennes laakareista. Ladkareista
noin joka kymmenes ja hoitohenkildkunnasta joka kahdeskymmenes ei pitdnyt vaitetta
totena (ks. TAULUKKO 6; Liite 2 kysymys 30.2 ja Liite 4 kysymys 10.2).

Hoitohenkilokunnan ja laakareiden ndkemykset siita vaitteesta, ettd seulonnat liséisivat
naisten motivaatiota raskauden seurantaan ja hoitoon, olivat samansuuntaiset. Noin
kolmannes hoitohenkilokunnasta ja neljannes laékareista piti tatd tarkednd hyotyna.
Vaite kohtasi my6s vastustusta, sillA molemmissa ryhmissd ainakin viidennes
vastaajista piti vaitetta epatotena. (Ks. TAULUKKO 6; Liite 2 kysymys 30.3 ja Liite 4
kysymys 10.3.)

"Yhteiskunnan kustannukset vammaisten hoidosta vahenevat” —vaitteen kohdalla noin
puolet la&kareista piti tatd tarkeana hyotynd, kun taas hoitohenkilokunnasta vain
neljannes. Epé&oleelliseksi hyddyksi vaitteen arvioi hieman alle puolet hoitohenkil6-
kunnasta ja hieman yli kolmannes ladkareistda. "En osaa sanoa” —vastauksia oli hoito-
henkilokunnan vastauksista lahes viidennes. Noin kymmenesosa vastaajista ei pitanyt
vaitetta totena (ks. TAULUKKO 6; Liite 2 kysymys 30.4 ja Liite 4 kysymys 10.4).
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TAULUKKO 6. Hoitohenkilékunnan (terveydenhoitaja tai kéatild) ja ladkéareiden jakauma (%)
seerumiseulonnan hyotyja selvittaviin kysymyksiin (95 %:n luottamusvali).

% Terveydenhoitaja Laakari
tai katild (n =571) (n = 561)
Vammaisten lasten syntymia voidaan ehkaista. (p = 0.000)
Tarkea hyoty 45 (41-49) 79 (75-82)
Ei oleellinen hyoty 30 (26-34) 12 (10-15)
En osaa sanoa. 12 (10-15) 6 (4-8)
Mielestani vaite ei ole totta. 13 (10-16) 3 (2-5)
Yhteensa 100 100
Vanhemmat voivat sopeutua vammaisen lapsen
syntymaan jo raskausvaiheessa. (p = 0.000)
Tarkea hyoty 80 (77-84) 63 (59-67)
Ei oleellinen hyoty 7 (5-10) 17 (14-20)
En osaa sanoa. 7  (4-9) 8 (6-11)
Mielestani véite ei ole totta. 6 (4-8) 12 (9-14)
Yhteensa 100 100
Seulonnat lisdavat naisten motivaatiota raskauden
seurantaan ja hoitoon. (p = 0.011)
Tarkea hyoty 32 (28-36) 24 (20-27)
Ei oleellinen hyoty 28 (25-32) 36 (32-40)
En osaa sanoa. 18 (14-21) 17 (14-21)
Mielestani vaite ei ole totta. 22 (18-25) 23 (20-27)
Yhteensa 100 100
Yhteiskunnan kustannukset vammaisten
hoidosta vahenevat. (p = 0.000)
Tarkea hyoty 25 (21-29) 47 (43-51)
Ei oleellinen hyoty 46 (42-50) 36 (32-40)
En osaa sanoa. 16 (12-19) 8 (6-10)
Mielestani véite ei ole totta. 13 (10-16) 9 (6-11)
Yhteensa 100 100

Vastaajille esitettiin viisi eri vaittamaa seerumiseulonnan haitoista. "Seulonnat vievat
aikaa ja voimavaroja muusta aitiyshuollosta” —vaitteeseen yli puolet vastasi "ei oleelli-
nen haitta”. Joka neljas vastaaja ei pitdnyt vaitettad totena. Tarkeéaksi haitaksi vaitteen
arvioi harvempi kuin joka kymmenes vastaajista. "En 0saa sanoa” -vastauksia oli joka
kymmenes hoitohenkilokunnan vastauksista ja joka kahdeskymmenes ladkareiden
vastauksista. (ks. TAULUKKO 7; Liite 2 kysymys 31.1 ja Liite 4 kysymys 11.1).

Noin kolmannes hoitohenkildkunnasta ja viidennes ladkarikunnasta nimesi seerumi-
seulonnan aiheuttaman kielteisemman suhtautumisen vammaisiin tarkeaksi haitaksi.
Yleisimmin valittu vastaus oli "mielestani vaite ei ole totta”, kaksi viidennesta hoito-
henkilokunnasta ja puolet ladkareista kiisti vaitteen todenperaisyyden. "En osaa sanoa”
-vastauksia oli hoitohenkilobkunnan palautteissa enemman kuin laakareiden
vastauksissa (ks. TAULUKKO 7; Liite 2 kysymys 31.2 ja Liite 4 kysymys 11.2).
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Suurin osa hoitohenkilokunnasta ja la8kareista piti tarkeana haittana vaarien positii-
visten l6ydosten aiheuttamaa huolta naisille. Epéaoleelliseksi haitaksi sen arvioi noin
joka kymmenes hoitohenkilokuntaan kuuluvista ja vahan useampi laékareista. "En osaa
sanoa” —vastauksia oli hoitohenkilokunnan keskuudessa valittu hieman enemman kuin
ladkareiden. Juuri kukaan vastaajista ei pitanyt vaitetta epatotena (ks. TAULUKKO 7,
Liite 2 kysymys 31.3 ja Liite 4 kysymys 11.3).

Kun vditettiin, ettd seulonnan myoéta tulee painetta myohaiskeskeytyksiin, jotka ovat
emotionaalisesti vaikeita naisille, arvioi hoitohenkilokunnasta kolme neljdsosaa ja
ladkareista puolet kyseessa olevan "tarkea haitta”. Ei oleelliseksi haitaksi vaitteen arvioi
noin joka kymmenes hoitohenkilokunnasta ja joka neljas laédkareista. Joka kymmenes
vastaaja oli valinnut "en osaa sanoa” -vaihtoehdon. Noin joka kymmenes ladkareista
valitsi vastausvaihtoehdon “mielestani véite ei ole totta”, hoitohenkilékunnasta
harvempi. (Ks. TAULUKKO 7; Liite 2 kysymys 31.4 ja Liite 4 kysymys 11.4.)

"Seulonnan myota tulee painetta myohaiskeskeytyksiin, jotka ovat emotionaalisesti
vaikeita laakareille (ks. Liite 4 kysymys 11.5) tai hoitajille (ks. Liite 2 kysymys 31.4)"
-vaitteessa oli ilmaistu molemmissa kyselyissa kyselyn kohderyhmé&n mukainen toimija.
Kaksi viidennesta vastaajista piti painetta mydhaiskeskeytyksiin epéoleellisena haittana.
Hoitohenkilékunnasta noin kolmannes ja laékareista noin neljdnnes arvioi, etta
kyseesséa on tarkea haitta. "En osaa sanoa” —vastauksia oli molemmissa ryhmisséa lahes
yhta paljon, alle viidennes. "Mielestani vaite ei ole totta” -vastauksia oli noin viidennes

ladkareiden ja kymmenesosa hoitohenkilokunnan vastauksista (ks. TAULUKKO 7).
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TAULUKKO 7. Hoitohenkilékunnan (terveydenhoitaja tai kéatild) ja ladkéareiden jakauma (%)
seerumiseulonnan haittoja selvittaviin kysymyksiin (95 %:n luottamusvali).

% Terveydenhoitaja Laakari
tai katild (n =571) (n =561)
Seulonnat vieva aikaa ja voimavaroja muusta
aitiyshuollosta. (p = 0.001)
Tarked haitta 6 (4-8) 7 (5-9)
Ei oleellinen haitta 56 (52-60) 58 (54-62)
En osaa sanoa. 13 (10-16) 6 (4-8)
Mielestani vaite ei ole totta. 25 (22-29) 29 (25-33)
Yhteensa 100 100
Suhtautuminen vammaisiin tulee
kielteisemmaéksi. (p = 0.000)
Tarkea haitta 30 (26-34) 19 (16-23)
Ei oleellinen haitta 13 (10-15) 22 (18-25)
En osaa sanoa. 17 (14-20) 8 (6-11)
Mielestani véite ei ole totta. 40 (36-44) 51 (47-55)
Yhteensa 100 100
Vaarat positiiviset I0yddkset aiheuttavat
huolta naisille. (p = 0.000)
Tarkea haitta 83 (80-86) 77 (73-80)
Ei oleellinen haitta 9 (7-11) 17 (14-20)
En osaa sanoa. 7 (5-9) 3 (2-5)
Mielestani vaite ei ole totta. 1 (0-2) 3 (1-4)
Yhteensa 100 100
Seulonnan my6té tulee painetta mydhais-
keskeytyksiin, jotka ovat emotionaalisesti
vaikeita naisille. (p = 0.000)
Tarkea haitta 78 (75-82) 53 (49-57)
Ei oleellinen haitta 9 (6-11) 24 (20-28)
En osaa sanoa. 10 (7-12) 13 (11-16)
Mielestani vaite ei ole totta. 3 (2-5) 10 (7-12)
Yhteensa 100 100
Seulonnan my6ta tulee painetta mydhais-
keskeytyksiin, jotka ovat emotionaalisesti
vaikeita ladkarille/ hoitajille. (p = 0.004)
Tarkea haitta 31 (27-35) 24 (21-28)
Ei oleellinen haitta 41 (37-46) 43 (39-47)
En osaa sanoa. 16 (13-19) 14 (11-17)
Mielestani véite ei ole totta. 12 (9-15) 19 (16-22)
Yhteensa 100 100
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Tiedon riittAvyytta arvioivassa kysymyksessd enemmistd vastaajista oli samaa mielta
siita vaitteesta, ettd jos raskaana olevaa naista informoidaan riittavasti, seerumi-
seulonnasta ei aiheudu ongelmia. Vaitteesta eri mielta ilmoitti olevansa jonkin verran
enemman kuin joka kymmenes terveydenhuollon ammattilainen. Hoitohenkildkunnan
keskuudessa "en osaa sanoa” vastauksia oli enemman kuin laakareiden vastauksissa
(ks. TAULUKKO 8) *’.

TAULUKKO 8. Hoitohenkilokunnan (terveydenhoitaja tai katild) ja laakareiden (N = 1086)
nakemykset (%) véitteeseen® "Jos raskaana olevaa naista informoidaan riittavasti, seerumi-
seulonnasta ei aiheudu ongelmia.” (95 %:n luottamusvali).

o Terveydenhoitaja Laakari
0 tai katilo (n=529) (n=557)
Samaa mielta 77 (73-81) 84 (81-87)
En osaa sanoa. 7 (5-9) 2 (1-3)
Eri mieltd 16 (13-19) 14 (11-16)
Yhteensa 100 100

(p=0.000)

Yli puolet vastaajista kiisti seerumiseulonnan olevan niin monimutkainen, etta raskaana
olevat naiset eivat sitd yleensd ymmartaisi. Painvastoin monimutkaiseksi seerumi-
seulonnan arvioi noin neljannes vastaajista. "En osaa sanoa” —vastauksia oli noin joka
kymmenes ladkareiden ja hieman useampi hoitohenkilokunnan vastauksista (ks.
TAULUKKO 9).

*" Taulukossa on luokiteltu "samaa mielta” -vastauksiksi "taysin samaa mielta” ja "osittain samaa mielta”
-vastaukset ja vastaava luokkien yhdistaminen suoritettin myds “eri mieltd” —vastauksista. "En osaa
sanoa” —vastauksia kaytettin sellaisenaan. Myds seuraavissa vaittdmissa (ks. TAULUKKO 9,
TAULUKKO 10 ja TAULUKKO 11) on tehty samanlainen luokkien yhdistaminen.

%8 Ks. Liite 2 kysymys 35.3 ja Liite 4 kysymys 20.1.
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TAULUKKO 9. Hoitohenkilokunnan (terveydenhoitaja tai katild) ja laakareiden (N = 1088)
nakemykset (%) véitteeseen® "Seerumiseulonta on niin monimutkainen, etti raskaana olevat
naiset eivat yleensa ymmarra sitd.” (95 %:n luottamusvali).

y Terveydenhoitaja Laakari
0 tai katilo (n=531) (n=557)
Samaa mielta 27 (23-30) 26 (22-29)
En osaa sanoa. 14 (11-17) 10 (7-12)
Eri mieltd 59 (55-63) 64 (60-68)
Yhteensa 100 100

(p=0.05)

Hoitohenkilokunnan ja laakéreiden vastausten jakaumat olivat yhdenmukaiset
vaitteeseen "Seerumiseulonnan laajamittainen tarjoaminen vie vaeston luottamuksen
raskauden seurantaan yleensa.” Suurin osa vastaajista Kiisti vaitteen. "En osaa sanoa”
-vastauksia oli alle viidennes, ja samaa mielta vaitteen kanssa oli vahemman kuin joka
kymmenes terveydenhuollon ammattilainen (ks. TAULUKKO 10).

TAULUKKO 10. Hoitohenkilokunnan (terveydenhoitaja tai katild) ja laédkareiden (N = 1083)
nakemykset (%) vaitteeseen®® ”"Seerumiseulonnan laajamittainen tarjoaminen vie véestdn
luottamuksen raskauden seurantaan yleensa.” (95 %:n luottamusvali).

% Terveydenhoitaja Laakari
0 tai katilo (n=528) (n=555)
Samaa mielta 7 (59 7 (59
En osaa sanoa. 17 (14-21) 13 (11-16)
Eri mieltd 76 (72-79) 80 (76-83)
Yhteensa 100 100

(p=0.186)

%9 Ks. Liite 2 kysymys 35.8 ja Liite 4 kysymys 20.3. Luokkien muodostamisesta on kerrottu sivulla 71.
%0 Ks. Liite 2 kysymys 35.11 ja Liite 4 kysymys 20.8. Luokkien muodostamisesta on kerrottu sivulla 71.
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Vaitteeseen vaeston lilan suurista odotuksista laaketieteellis-teknisesta osaamista
kohtaan vastasi myontavasti kaksi kolmannesta hoitohenkilokunnasta ja ladkareista
kolme neljannesta. Viidennes hoitohenkilékunnasta ja hieman alle viidennes ladkareista
oli eri mielta vaitteesta. Hoitohenkilokunnan vastauksissa oli tuotu enemman esiin "en

osaa sanoa” —vastauksia kuin ladkareiden keskuudessa (ks. TAULUKKO 11).

TAULUKKO 11. Hoitohenkilokunnan (terveydenhoitaja tai katild) ja ladkareiden (N = 1088)
nakemykset (%) vaitteeseen® "Vaestd kohdistaa liian suuria odotuksia lasketieteellis-tekniselle
osaamiselle.” (n = 1 088) (95 % luottamusvali)

% Terveydenhoitaja Laakari
0 tai katilo (n=531) (n=557)
Samaa mielta 67 (62-70) 77 (73-80)
En osaa sanoa. 13 (10-16) 7 (59
Eri mieltd 20 (17-24) 16 (13-19)
Yhteensa 100 100

(p=0.000)

7.3. Nakemykset ammattiryhmittéin ja erikoisaloittain (ll)

Toisen tutkimuskysymyksen “Miten eri terveydenhoitoalan ammattiryhmien —
terveydenhoitajien ja katildiden — seka eri |&dketieteen erikoisalojen — yleislaakéareiden
ja gynekologien — nakemykset seerumiseulonnasta ja naisen oikeudesta tehda tietoon
perustuva suostumus eroavat toisistaan?” avulla tarkastellaan edelleen eri koulutuksen
saaneiden terveydenhuollon ammattilaisten nakemyksid. Tassd osiossa terveyden-
hoitajat ja katilot esitetaan erillisind ryhmina. Laakareistd mukana ovat vain ne
vastaajat, jotka ilmoittivat erikoisalakseen vyleislaaketieteen tai gynekologian. Olen
valinnut tahan koulutustaustan mukaiseen tarkasteluun ns. indikaattorikysymyksiksi
kysymyksen raskaudenkeskeytyksesta sikion vamman perusteella, kysymyksen
seerumiseulonnan toteuttamistavasta aitiysneuvolassa ja vaittaman naisen informoinnin
riittdvyydestd seulonnan perusteeksi. Indikaattorikysymyksissa heijastuu vastaajien

suhtautuminen tietoon perustuvan suostumuksen keskeisiin elementteihin: tietoon ja

®! Ks. Liite 2 kysymys 35.6 ja Liite 4 kysymys 20.6. Luokkien muodostamisesta on kerrottu sivulla 71.
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harkinta-ajan pituuteen. Suhtautuminen seulontojen pohjalta tehtavaan raskauden-
keskeytykseen on valittu ilmaisemaan ndkemysta seulontojen mahdollisista loppu-

tuloksista.

Terveydenhoitajien ja katildiden vastausjakaumat olivat selektiivisen raskauden-
keskeytyksen suhteen kesken&d&n samansuuntaisia, mutta erona oli se, ettda hieman
useampi katild kuin terveydenhoitaja hyvéksyi selektiivisen raskaudenkeskeytyksen.
Terveydenhoitajien vastauksissa taas oli katildita enemman “en osaa sanoa”
-vastauksia. Terveydenhoitajista ja katildista noin joka viides vastusti selektiivista
aborttia. Lahes kaikki gynekologit ja vahan harvempi yleislaédkareista hyvaksyi
selektiivisen raskaudenkeskeytyksen. Gynekologien ja yleislaakareiden valilla oli eroa
raskaudenkeskeytykselle ein sanovien maarassd, mutta ero ei ollut tilastollisesti
merkitseva. Yleisladkareistd noin joka viides vastasi "en osaa sanoa’, kun taas
gynekologeista vahemman kuin joka kymmenes jatti maarittelemattd kantansa. (Ks.
TAULUKKO 12, vrt. TAULUKKO 3.)

TAULUKKO 12. Niiden terveydenhoitajien, katildiden, vyleislddkareiden ja gynekologien
(N =816) osuudet (%), jotka hyvaksyvat raskaudenkeskeytyksen sikidlla todetun Downin
syndrooman vuoksi (95 %:n luottamusvali) ®*.

o Terveydenhoitaja Katilé Yleisladkari Gynekologi
0 (n =228) (n = 268) (n = 161) (n = 159)
Kylla 35 (28-41) 55 (49-61) 71 (64-78) 90 (86-95)
Ei 21 (16-26) 22 (17-27) 8 (3-12) 3 (0-5)
En osaa sanoa 44 (38-51) 23 (18-28) 21 (15-27) 7 (3-11)
Yhteensa 100 100 100 100

(p = 0.000)

Terveydenhoitajien ja kéatildiden seka yleislaédkareiden ja gynekologien nakemykset
erosivat toisistaan aitiysneuvolassa tapahtuvan Downin oireyhtyman seerumiseulonnan
toteuttamistavan suhteen. Kaikissa ryhmissa oli kuitenkin yleisimmin valittu vastaus-
vaihtoehto "informointi seulonnasta kaikille naisille, verinayte harkinta-ajan jalkeen".
Vastausjakaumat terveydenhoitajien ja katildiden valilla olivat hyvin samanlaiset. Myos

%2 Ks. Liite 2 kysymys 29 ja Liite 4 kysymys 13. Vastausluokkien muodostamisesta on kerrottu sivulla 63.
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yleisladkareiden ja gynekologien vastausjakaumat Downin oireyhtyman seerumi-
seulonnan toteuttamistavasta olivat samanlaiset (Ks. TAULUKKO 13, vrt. TAULUKKO
5.

TAULUKKO 13. Terveydenhoitajien, katildiden, gynekologien ja yleisladkéareiden (N = 825)
vastaukset (%) kysymykseen® "Mika seuraavista olisi paras vaihtoehto Downin oireyhtyman
seerumiseulonnan toteuttamiseksi aitiysneuvolassa?" (95 %:n luottamusvali).

% Terveydenhoitaja Kéatilo Yleislaakari Gynekologi
(n = 226) (n=277) (n = 160) (n=162)
Seulonta kaikille naisille (ellei nainen
aktiivisesti kieltaydy) 10 (7-15) 14 (10-18) 16 (11-22) 26(19-33)
Informointi kaikille naisille, suostuvilta
verindyte samalla kaynnilla 11 (7-16) 12 (8-16) 22 (15-28) 16(10-22)
Informointi kaikille naisille, verinayte
harkinta-ajan jalkeen 72 (66-78) 66 (60-72) 58 (50-66) 54 (47-62)
Informointi seulonnasta vain niille naisille,
jotka sita aktiivisesti tiedustelevat 3 (1-5) 3 (1-5) 3 (0-5) 2 (0-4)
Mielestani Downin oireyhtyman
seerumiseulontaa ei tulisi tehda. 4 (1-6) 5 (2-8) 1 (0-3) 2 (0-4)
Yhteensa 100 100 100 100
(p = 0.000)

Vaittamassa "Jos raskaana olevaa naista informoidaan riittavasti, seerumiseulonnasta
ei aiheudu ongelmia” luokiteltiin “samaa mieltda” -vastauksiksi "taysin samaa mieltd” ja
"osittain samaa mieltd” —vastaukset ja vastaava luokkien yhdistaminen suoritettiin myo6s
"eri mieltd” —vastauksista. Suurin osa terveydenhoitajista ja katildista niin kuin myos
yleislaakareista ja gynekologeista arveli, ettei seerumiseulonnasta aiheudu ongelmia,
jos naista informoidaan riittdvasti. Terveydenhoitajat ja katilot vastasivat kaiken
kaikkiaan vaittdmaan hyvin samalla tavoin, mydskaan yleisladkareiden ja gynekologien

vastausjakaumien valilla ei ollut eroja. (Ks. TAULUKKO 14.)

®3 Ks. Liite 2 kysymys 28 ja Liite 4 kysymys 12.
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TAULUKKO 14. Terveydenhoitajien, katildiden, yleisladkareiden ja gynekologien (N = 813)
vastaukset (%) vaitteeseen "Jos raskaana olevaa naista informoidaan riittavasti, seerumi-
seulonnasta ei aiheudu ongelmia.” (95 %:n luottamusvali).

Y Terveydenhoitaja Katilé Ylesilaakari Gynekologi

0 (n=219) (n=273) (n=134) (n=163)
Samaa mielta 75 (70-81) 78 (73-83) 82 (76-88) 88 (83-93)
En osaa sanoa. 10 (6-14) 4 (2-7) 4 (-7 0 (0-0)
Eri mielta 15 (10-19) 18 (13-22) 14 (9-20) 12 (7-17)

Yhteensa 100 100 100 100

(p=0.00)

7.4. Aitiyshuollossa tyoskentelevien nakemykset (lll)

Tassa osiossa rajataan nakyma niiden terveydenhuollon ammattilaisten mielipiteisiin,
jotka ilmoittivat toimivansa julkisella sektorilla &itiyshuollon tehtévissd. Aineistosta
muodostettiin otos sen perusteella tydskentelikd vastaaja aitiysneuvolassa tai sairaalan
aitiyspoliklinikalla. Tietoa tyopaikasta tiedusteltiin kyselyissa hieman eri tavoin: Katiloille
ja terveydenhoitajille osoitetussa kyselyssa pyydettiin kertomaan "Mika on nykyinen
tyopaikkasi?" (ks. Liite 2 ja s. 59), ladkareilta tiedusteltiin paatoimipaikkaa (ks. Liite 4 ja
s. 59). Varsin suuri osa terveydenhoitajista (83 %) tydskenteli muualla kuin Aaitiys-
huollossa. Katildista harvemmat (39 %) tyoskentelivdt muualla kuin &itiyshuollossa.
Vastaavasti yleisladkareista 54 % tyoskenteli muualla kuin &itiyshuollossa kun taas
gynekologeista vain hyvin harvat (5 %) tydskentelivat aitiyshuollon ulkopuolella. (Ks.
TAULUKKO 2.)

Kolmannen tutkimuskysymyksen “Miten aitiyshuollossa tydskentelevien terveyden-
hoitajien ja katilbiden nakemykset seerumiseulonnasta ja naisen oikeudesta tehda
tietoon perustuva suostumus eroavat aitiyshuollossa tyoskentelevien yleislaékareiden ja
gynekologien nakemyksista?” selvittdmiseksi olen valinnut vertailtavaksi kysymyksen
suhtautumisesta aborttiin, kun sikidlla todetaan Downin syndrooma. Kaksi vaitteista
kohdistuu terveydenhuollon ammattilaisten arvioon véeston suhtautumisesta seerumi-
seulontaan ja laaketieteellis-tekniseen osaamiseen liittyvista odotuksista. Vaite seerumi-
seulonnan ymmarrettavyydesta naisille ja arvio seerumiseulonnan asemasta suhteessa

muihin &itiyshuollon tehtaviin on kiintoisa kohdistaa nimenomaan niihin, jotka ovat
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tyonsa ja tehtaviensd kautta kosketuksissa naisiin, joille seerumiseulontaa
alkuraskaudesta tarjotaan.

Yli puolet aitiyshuollossa toimivista terveydenhoitajista ja katildistd hyvéaksyi abortin
sikiolla todetun Downin syndrooman perusteella. Yleisladkareistd nain vastasi noin
kolme neljannesté ja gynekologeista l&ahes kaikki. "En osaa sanoa” ja "ei” -vastauksia oli
eniten terveydenhoitajien, sitten katildiden ja yleisladkareiden vastauksissa. Verrattuna
kaikkiin terveydenhoitajakoulutuksen saaneiden vastauksiin (ks. TAULUKKO 12) aitiys-
huollossa toimivien terveydenhoitajien pienessa ryhmassa (n = 41) "en osaa sanoa’ -
vastausten suhteellinen maara oli pienempi ja raskaudenkeskeytyksen hyvéksyvien
maara oli suurempi. Muissa ryhmissa vastausjakauma oli samanlainen kuin edella
esitetty. Nakemykset raskauden keskeytyksesta, jos sikiollda on todettu Downin
syndrooma, erosivat tilastollisesti  merkitsevasti  aitiyshuollossa  toimivien
ammattiryhmien valilla (ks. TAULUKKO 15).

TAULUKKO 15. Aitiyshuollossa toimivien terveydenhoitajien, katiloiden, gynekologien ja yleis-
ladkareiden (N = 438) vastaukset (%) kysymykseen, hyvaksyyko selektiivisen abortin Downin
syndrooma -diagnoosin pohjalta (95 %:n luottamusvali).

o Terveydenhoitaja Katilo Yleislaakari Gynekologi
0 (n =41) (n=171) (n=75) (n = 151)
Kylla 56 (41-71) 62 (55-69) 72 (62-82) 91 (86-95)
Ei 20 (7-32) 17 (11-23) 12 (5-19) 3 (0-5)
En osaa sanoa. 24 (11-38) 21 (15-27) 16 (8-24) 7 (3-11)
Yhteensd 100 100 100 100

(p=0.000)

Aitiyshuollossa toimivien ammattilaisten nakemys vaeston suhtautumisesta seerumi-
seulontoihin vaikutti yhtenaiseltd. Kuten kaikkia hoitohenkilokunnan ja laakareiden
vastauksia tarkasteltaessa, niin myos aitiyshuollossa toimivien kesken, suurin osa
vastaajista arveli, ettei seerumiseulonnan tarjoaminen osana Aaitiyshuoltoa horjuta
vaeston luottamusta muuhun aitiysneuvolassa tapahtuvaan raskauden seurantaan (ks.
TAULUKKO 10). Kuten hoitohenkilokunnan ja laakéreiden vastauksia tarkasteltaessa
aitiyshuollossa tyoskentelevista noin joka kahdeskymmenes epaili, ettd seerumi-

seulonnan laajamittainen tarjoaminen vie vaeston luottamusta raskauden seurantaan
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yleensa. Myos aitiyshuollossa toimivista vahintddn joka kymmenes vastaaja valitsi "en
osaa sanoa’ -vastausvaihtoehdon. Aitiyshuollossa toimivien ryhmien vilille ei

vastausjakaumissa muodostunut tilastollisesti merkitsevaa eroa (ks. TAULUKKO 16).

TAULUKKO 16. Aitiyshuollossa toimivien terveydenhoitajien, katildiden, yleisladkareiden ja
gynekologien (N =453) vastaukset (%) vaittamaan "Seerumiseulonnan laajamittainen
tarjoamien vie vaeston luottamusta raskauden seurantaan yleensa." (95 %:n luottamusvali).

o Terveydenhoitaja Katilé Yleisladkari Gynekologi
0 (n = 43) (n=181) (n=77) (n=152)
Samaa mielta 7 (3-11) 6 (3-10) 3 (0-5) 7 (3-11)
En osaa sanoa. 16 (11-22) 16 (10-21) 13 (8-18) 10 (6-14)
Eri mielta 77 (71-83) 78 (72-84) 84 (79-90) 83 (77-88)
Yhteensa 100 100 100 100

(p=0.588)

"Vaestd kohdistaa liian suuria odotuksia laéketieteellis-tekniselle osaamiselle”
-vaitteesta valtaosa vastaajista, noin kolme neljannesta, oli samaa mieltd. Eri mielta
ilmoitti olevansa useampi kuin joka kymmenes vastaaja. En osaa sanoa —vastauksia oli
valinnut vdhemman kuin joka kymmenes vastaaja (ks. TAULUKKO 17).
Vastausjakaumat olivat samankaltaisia kuin tarkasteltaessa hoitohenkildkunnan ja
la&kareiden vastauksia (ks. TAULUKKO 11). Vapausasteiden kasvaessa ja vastaaja-

joukon pienentyesséa ero ryhmien valilla ei muodostunut tilastollisesti merkitsevaksi.
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TAULUKKO 17. Aitiyshuollossa toimivien terveydenhoitajien, katildiden, yleisladkareiden ja
gynekologien (N = 457) vastaukset (%) vaittamaan "Vaestd kohdistaa liilan suuria odotuksia
l&dketieteellis-tekniselle osaamiselle.” (95 %:n luottamusvali).

o Terveydenhoitaja Kéatilo Yleislaakari Gynekologi
0 (n = 43) (n=182) (n=77) (n=155)
Samaa mielta 74 (68-81) 71 (64-77) 86 (81-91) 79 (73-85)
En osaa sanoa. 7 (3-11) 10 (6-14) 4 (1-7) 4 (1-7)
Eri mielta 19 (13-24) 19 (14-25) 10 (6-15) 17 (12-23)
Yhteensa 100 100 100 100

(p=0.127)

Vastaukset siihen vaitteeseen, etta seerumiseulonta on niin monimutkainen, etta
raskaana olevat naiset eivat yleensa ymmarra sita, olivat samansuuntaisia kuin hoito-
henkilokunnan ja ladkareiden vastausjakaumien vertailussa aiemmin esitetyt (ks.
TAULUKKO 9). Yli puolet vastaajista arveli, ettd seerumiseulonta ei ole niin moni-
mutkainen, etteivatkd raskaana olevat naiset sitd ymmartaisi. Terveydenhoitajat
vastasivat katil6itd hieman useammin naisten ymmartavan seerumiseulontaprosessin
kulun. Yleislaakareiden ja gynekologien valilla taas vastausjakaumissa oli eroa siten,
ettd yleisladkarit pitivat gynekologeja harvemmin  seerumiseulontaa  niin

monimutkaisena, etté naiset eivat sita ymmarra. (Ks. TAULUKKO 18.)

TAULUKKO 18. Aitiyshuollossa toimivien terveydenhoitajien, katildiden, yleislaakareiden ja
gynekologien (N = 456) vastaukset (%) vaitteeseen "Seerumiseulonta on niin monimutkainen,
ettd raskaana olevat naiset eivat yleensd ymmarra sitd." (95 %:n luottamusvali).

o Terveydenhoitaja Katilo Yleislaakari Gynekologi
0 (n = 43) (n=182) (n=77) (n=154)
Samaa mielta 21 (9-33) 27 (20-33) 18 (10-27) 35 (28-43)
En osaa sanoa. 5 (-2-11) 9 (5-13) 9 (3-16) 5 (2-9)
Eri mielta 74 (61-87) 64 (57-71) 73 (63-83) 60 (52-67)
Yhteensa 100 100 100 100

(p=0.104)
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Kun tarkasteltiin sitd vaitettd, ettd seulonnat vievat aikaa ja voimavaroja muusta
aitiyshuollosta, pysyivat vastausjakaumat samansuuntaisina kuin tarkasteltaessa hoito-
henkilokunnan ja ladkareiden vastauksia (ks. TAULUKKO 7). Aitiyshuollossa toimivat
terveydenhuollon ammattilaisten ryhmat vastasivat vaittdmaan hyvin samansuuntaisesti
(ks. TAULUKKO 19). Yli puolet vastaajista valitsi vastausvaihtoehdon "ei oleellinen
haitta”, ja noin neljannes ei pitanyt vaitetta totena. Tarkeédksi haitaksi seulontatoimintaan
kohdistuvan ajan ja voimavarojen osuuden Aitiyshuollon muista voimavaroista arvioi
joka kymmenes gynekologi, muut ryhmat hieman harvemmin. "En osaa sanoa” —
vastauksia oli hieman enemman terveydenhoitajien ja katildiden kuin yleisladkareiden ja
gynekologien vastauksissa. Ryhmien valilla ei ollut tilastollisesti merkitsevda eroa

vaittaman vastausjakaumissa.

TAULUKKO 19. Aitiyshuollossa toimivien terveydenhoitajien, katildiden, yleisladkareiden ja
gynekologien (N = 456) vastaukset (%) vaitteeseen "Seerumiseulonnat vievat aikaa ja voima-
varoja muusta aitiyshuollosta.” (95 %:n luottamusvali).

Y Terveydenhoitaja Katilo Yleislaakari Gynekologi
0 (n = 43) (n=183) (n=76) (n = 154)
Térked haitta 3 (-2-7) 6 (3-9) 7 (1-12) 10 (6-15)
Ei oleellinen haitta 65 (51-79) 54 (47-61) 63 (52-74) 53 (45-61)
En osaa sanoa. 9 (1-18) 9 (5-13) 4 (0-8) 3 (0-5)
Mielestani véite ei ole totta. 23 (11-36) 31 (24-37) 26 (16-36) 34 (26-41)
Yhteensa 100 100 100 100

(p=0.098)
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8. Pohdinta

Laadkareille ja hoitohenkilokunnalle osoitettujen kyselyiden mukaan nayttaa silta, etta
seerumiseulonta on omaksuttu vastaajan koulutustaustasta riippumatta melko yksi-
mielisesti osaksi niita terveydenhuollon palveluita, joita vaestolle tarjotaan. Hemminki,
Toiviainen ja Santalahti (2000) ovatkin laakareiden kohdalla puhuneet koulutustaustasta

riippumattomasta ladketieteellisesta yhtenaiskulttuurista.

Kun terveydenhuollon ammattilaisilta kysyttiin arviota naisten seerumiseulontaan
littyvan tiedon tasosta, arvioi noin neljinnes, ettd seerumiseulonta on niin moni-
mutkainen, etteivat raskaana olevat naiset sitd yleensd ymmarra. Gynekologien
keskuudessa suhtautuminen naisten tiedon tasoon oli erityisen varauksellista, ehka
jopa aliarvioivaa, silla noin kolmannes gynekologeista piti seerumiseulontaa yleensa
naisille epaymmarrettavana. Santalahden mukaan (1998, 41-43) Aitiyshuollon
asiakkaana olleista naisista 14 % luuli, ettad sikiosta voidaan seerumiseulonnan avulla
todeta kaikki viat ja vammat. Naisista 21 % puolestaan arveli virheellisesti, ettéa seerumi-
seulonnalla l6ydetaan kaikki sikiot, joilla on Downin syndrooma. Koska vdhemman
koulutusta saaneiden naisten tiedon taso oli heikompi kuin korkeasti koulutettujen
naisten, tulisi Aaitiyshuollon toimijoiden kohdentaa neuvonta erityisesti vahemman

koulutusta saaneisiin naisiin.

Laakarit pitivat hoitohenkilokuntaa useammin seulonnan tarkeand hydtynd vammaisten
hoidosta aiheutuvien kustannusten vahenemista. Noin puolet ladkareistad ja neljannes
hoitohenkilokunnasta vastasi nain. Terveydenhuollon toimintaan on kohdistettu eri
yhteyksissa yhteiskunnallisia saastotavoitteita mm. kehottamalla laakareita harkit-
semaan, mitk& laboratoriotutkimukset esimerkiksi selkavaivojen yhteydessad ovat
tarpeen. Vaikutelmani on se, ettd kotimaisissa laakareiden ammattilehdissd on
kustannusten ja vaikuttavuuden suhteen analyysejd, kun taas hoitohenkilékunnan
ammattilehdissa niita ei juurikaan esitetd. Hoitohenkilokunnan tyéssa toiminnan kustan-
nusten arviointi ei liene yhtad yleista kuin ladkareiden tyossa. Koska taloudellinen
argumentointi on ladkareille tutumpaa ja laakarikunnalta toimintakustannusten saastoja
padasiassa vaaditaan, vaikuttaa johdonmukaiselta, ettd puolet |adkareistd valitsi
tarkeaksi seulontojen hyoddyksi yhteiskunnalliset sééastotavoitteet ja ettd lahes joka
viides hoitohenkilokunnasta vastasi kysymykseen "en osaa sanoa”. Toisaalta voidaan
kysya onko la&kareiden ihmiskuvasta muodostunut jotenkin relativistisempi kuin
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hoitohenkilokunnan. Onko ihmiselld itseisarvo, vai vain vélineellinen arvo, joka sekin

mitataan lahinna taloudellisena hyotyna?

Vaikka seulontoihin suhtauduttiin yleensa ottaen myonteisesti, vaikutti asenneilma-
piirissa olevan eroa suhtautumisessa selektiiviseen aborttiin: laakarikunnan keskuu-
dessa asenteet selektiiviseen aborttiin olivat mydnteisempia kuin terveydenhoitajien ja
katiloiden keskuudessa. Toisaalta terveydenhoitajien ja katildiden vastauksissa oli
ladkareitd paljon enemman “en osaa sanoa” -vastauksia. — Laakarit on asetettu laissa
ns. portinvartijoiksi raskaudenkeskeytysta haluaville. Saattaa olla, ettd laakarit ovat
joutuneet muodostamaan selvemméan kannan aborttin jo opiskeluaikana kuin
terveydenhoitajat ja katilot. On kuitenkin huomioitava kysymyksen sanamuoto, jossa
kysytdaan sopivaa ylaraja raskauden keskeytykselle, jos sikidlla todetaan Downin
oireyhtyma. Nain ollen osa "en osaa sanoa” —vastauksista voi viitata siihen, ettei
vastaaja tieda raskaudenkeskeytyksen lakiin kirjattua ajankohtaa. (Liite 2 kysymys 29,

Liite 4 kysymys 13.)

Vertailtaessa eri terveydenhuollon toimijoiden ndkemyksia seulonnan yhteydesta
myOhéaiskeskeytyksiin saadaan tulokseksi sangen erilaiset vastausjakaumat. Hoito-
henkilokunnasta kolme neljdsosaa ja ld8kareista vahemman, noin puolet, piti
seulontojen tarkedna haittana seulontojen aiheuttamaa painetta emotionaalisesti
vaikeisiin myohaiskeskeytyksiin. Ei oleelliseksi haitaksi paineen myohaiskeskeytyksiin
arvioi joka kymmenes hoitohenkilokuntaan kuuluva ja joka neljas ladkari. Vaitteen siita,
ettd seulonnan myo6ta tulee painetta myohaiskeskeytyksiin, jotka ovat emotionaalisesti
vaikeita naisille, kiisti joka kymmenes laakéri, hoitohenkilékunnasta vain muutama

prosentti.

Selektiivisestd raskaudenkeskeytyksestd puhuttaessa tulisi muistaa ilmién mittasuhteet:
suuruusluokaltaan kyseesséd on lahes marginaalinen asia, sillda vain 2 % Kkaikista
raskaudenkeskeytyksista tehdaan sikion sairauden, vian tai vamman perusteella. [Imién
kompleksinen luonne ja sen periaatteelliset ja eettiset ulottuvuudet ovat kuitenkin taysin
yhteismitattomia vain lukumaaralla arvioitavaksi (vrt. esim. Alderson 2001 a, Alderson
2001 b, Hiila 2001, Pruuki 1999).

Kriittisesti tai kielteisesti seerumiseulontaan suhtautuvia oli kaiken kaikkiaan vahan:
seerumiseulonnalle kriittisia vastausvaihtoehtoja kysymyksessa seulonnan toteuttamis-

tavasta aitiysneuvolassa olivat "informointi seulonnasta vain niille naisille, jotka sita
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aktiivisesti tiedustelevat" ja "mielestani Downin oireyhtyman seerumiseulontaa ei tulisi
tehdd". Naita vastausvaihoehtoja valinneita oli 1-5 % kaikissa ammattiryhmissa (katilo,
terveydenhoitaja, gynekologi ja yleislaakari). Sen sijaan useimmiten valittu vastaus-
vaihtoehto oli "informointi seulonnasta kaikille naisille, verinayte harkinta-ajan jalkeen" —

mahdollisesti siksi, etté se lienee vallitseva kaytantd useassa aitiysneuvolassa.

Seerumiseulonnan toteuttamistapaa koskevan kysymyksen tulkinta epésuorasti suhtau-
tumiseksi seerumiseulontaan on vastaajille kenties hieman epé&oikeudenmukainen.
Kysymyksessahan (ks. Liite 2, 28) ei oikeastaan kysytty hyvaksyntaa tai vastustusta,
vaan sita, miten seerumiseulontaa tulisi toteuttaa aitiysneuvolassa. Jos vastaajilta olisi
suoraan kysytty seerumiseulonnan hyvaksyntaa, olisi seerumiseulonnan vastustus ollut
todennakaoisesti jonkin verran suurempaa, silla vaittamassa "Seulonnat vievat aikaa ja
voimavaroja muusta aitiyshuollosta" (ks. Liite 2, 31.1) ilmioon Kkriittisesti suhtautuvien
osuus oli hieman suurempi kuin vastausvaihtoehdossa "mielestani Downin syndrooman

seerumiseulontaa ei tulisi tehda” valinneiden osuus.

Mielipiteet seerumiseulonnasta vaikuttivat yhtendisilta tarkasteltaessa tuloksia
lAhemmin eri ammattiryhmien ja erikoisalojen valilla. Nakemysten erot eri ryhmien valilla
sailyivat kuitenkin suhteessa raskauden keskeytykseen, jos sikidlla on todettu Downin

syndrooma.

Vastausten alueellinen vertailu olisi ollut mielenkiintoista, mutta se ei ollut mahdollista:
Ladkareille tehdysséa kyselyssa oli nimittain kysytty nykyisen tyOpaikan sijaintia ja
katiloille ja terveydenhoitajille tehdyssa kyselyssa taas asuinpaikkaa. Molemmat
kysymykset oli esitetty laanitasolla. PAdongelmaksi muodostui laaniuudistus, joka osui
naiden kahden kyselyn valille, ja néain kyselyisséd oli eri vastausvaihtoehdot. Koska
joidenkin vastaajien kohdalla tyd- ja asuinpaikka olisi voinut sijaita eri ladneissa, olisi

my0s siksi vastausten vertailtavuus karsinyt.

"Oman kysymyksen asettelun ja valmiina saatavien aineistojen yhteensovittaminen ei
aina ole helppoa, ja tallaisten asioiden pohdinta ja ratkaisujen kehittdminen on osa
tutkimusta (Alkula ym. 1995, 53)." Niin oli myds tassa tutkimuksessa, silla valmiin
aineiston aarelld tuoreelta tuntuvien tutkimuskysymysten laadinta osoittautui haas-
tavaksi. Myos kahden aineiston yhdistaminen kayttokuntoon monine tarkistuksineen oli
aikaavieva prosessi, mutta sen myotéa opin lisdé ohjelman kaytosta.
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Tutkimuksen empiirisen osion tulokset on esitetty yksinkertaisina ristiintaulukointeina.
Tyon alkuvaiheessa kokeilin esimerkiksi faktorianalyysia vaittAméaryppaaseen (ks. Liite
2 kysymys 35 ja Liite 4 kysymys 20). Vaittamien vastausvaihtoehdot olivat muotoa:
"taysin samaa mieltd”, "osittain samaa mieltd”, "en osaa sanoa”, "osittain eri mieltd” ja
"taysin eri mielta”. Faktorianalyysissa jatin vastausvaihtoehdon "en osaa sanoa” pois,
koska se ei mielestéani ollut samalla asteikolla muiden vastausvaihtoehtojen kanssa®.
Kyselyn laatijat perustelivat tavanomaisesta poikkeavaa vastausvaihtoehtoa silla, etta
asioista on ensisijaisesti haluttu kysya asiantuntijan mielipidetta ja nailla vaihtoehdoilla
on pyritty mahdollisimman johdattelemattomiin  kysymyksenasetteluihin. Faktori-
analyysin kannalta olisi tavanomaisen Likertin asteikon kayttd ollut kuitenkin suotui-
sampi vaihtoehto. Alustavan faktorianalyysin mukaan kaikki vaittamaryppaan teesit
latautuvat samalle faktorille, jonka ulottuvuudet voisi sanallisesti kuvata seulonta-
myonteisyytena tai seulontakriittisyytend. Koska vaittamat kuvasivat samaa asiaa vahan
eri nakokulmista, valitsin vaittdmét kunkin tutkimuskysymyksen kohdalle siséll6llisin

perustein.

Aineistossa oli loppujen lopuksi suhteellisen vahan havaintoja, kun tarkasteli aineistosta
muodostettuja osaryhmia (jaottelu sukupuolen; idn; tunteeko henkildita, joilla on Downin
oireyhtyma ja nuorimman lapsen syntymasta kuluneen ajan suhteen). Tama tarkoitti
sitd, etta ristiintaulukointeihin  muodostui tyhjia soluja ja luottamusvalit levenivat.
Logistisessa regressiomallissa selittavana tekijana luokittelua sukupuolen mukaan
hankaloitti se, ettd kaikki hoitohenkilokuntaan kuuluvat olivat naisia. Jaottelu sen
mukaan, tunteeko vastaaja henkildita, joilla on Downin oireyhtyma vai ei, tuotti hyvin eri-
kokoiset ryhmat, silla vain noin 5 % ei tuntenut ketéaan. Luokittelu ryhmiin "alle 10 vuotta
nuorimman lapsen syntymastda” ja "muut” oli se tavoite, ettd voitaisiin epasuorasti
paatella, oliko vastaajalla omakohtaisia kokemuksia sikidseulonnoista. Ryhmittely tuotti
melko tasakokoiset joukot, mutta koska seerumiseulontoihin kriittisesti suhtautuvien
maara oli koko vastaajajoukossa pieni, eivat logistiset regressiomallit seerumi-

seulontoihin liittyvista mielipiteista tuottaneet tilastollisesti merkitsevia tuloksia.

Kvantitatiivisessa tutkimuksessa vastuksena ovat tutkimuksen mahdolliset systemaat-
tiset virheet, jotka vaikuttavat tutkimuksen validiteettin®. Koska terveydenhoidon

toimijoita koskevia muuttujia ja toimijoiden asenteita sikidseulontaan ei ole kaytetty

%4 vaittamiin, joissa vastausvaihtoehtona oli "Mielestani vaite ei ole totta.” ei voinut faktorianalyysia edes
kokeilla.
®® harhattomuus
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mink&an teoreettisen kasitteen mittaamiseen, ei kysymys késitteellisesta validiteetista
ole tassd tutkimuksessa oleellinen. Kyselylomakkeissa on pyritty selkeyttdmaan
kasitteitda muun muassa selittamalla, mita seerumiseulonnalla tassa kyselyssa
tarkoitetaan. (Ks. Liitteet 2 ja 4.) Silti sanojen valitseminen niin, ettd seka kysymysten

laatijat ettéd kysymyksiin vastaavat ymmartavat ne yksiselitteisesti, on aina haasteellista.

Kyselytutkimuksella on rajoituksensa; esimerkiksi ihmisilla ei aina ole kiteytyneita
kasityksia kysytyistd asioista, ja silti pitdisi valita jokin vastausvaihtoehdoista. Luotet-
tavaa tietoa on kivuttominta kerata sellaisista asioista, jotka liittyvat vastaajien arkiseen
toimintaan ja kokemuksiin. Asenteisiin ja mielipiteisiin liittyvien tietojen kerd&dminen on
epaluotettavinta. (Alkula ym. 1995, 121.) Tassa kyselyssa kysymykset liittyivat tyon-

tekijan arkisiin toimiin ja kokemuksiin, varsinkin jos henkild tydskenteli aitiyshuollossa.

Ronkainen (1999) kasitteli kyselytutkimusta hieman tavallisuudesta poikkeavalla tavalla
tutkiessaan eri ikaisten naisten vastaustyyleja omaa elamé&énsa ja ikaantymistansa
koskeviin kysymyksiin. Han kiinnostui nk. roskaluokkiin kuuluvista vastauksista, kuten
"en saa sanoa" ja "jokin muu". Ronkaisen (1999, 289) mukaan tarkea tapa reflektoida
aineistoa ja pyrkid tavoittamaan vastauksille annettuja merkityksid on roskaluokkien
systemaattinen analysointi, jos ja kun niitd esiintyy vastauksissa runsaasti. Ronkainen
arveli vaitoskirjatydossaan, etta vastaaminen kyselyihin oli helpompaa nuorimmalle ika-
ryhmalle, joka on tottunut muutenkin reflektoimaan omaa elamaansa. Taméan
tutkimuksen kohderyhmana olevia laakéareita, terveydenhoitajia ja kétiloita voidaan pitaa
tottuneina kyselyihin vastaajina — jo tyOikdisyytensa ja koulutuksensa perusteella.
Toisaalta terveydenhoitajien ja katildiden keskuudessa oli melko yleista valita
vastausvaihtoehto “en osaa sanoa”, toisin kuin laékareiden parissa. Kyselyn pohjalta on
mabhdollista vain arvailla "en osaa sanoa” -vastausvaihtoehdon valinneiden ajatuksia:
onko perusteena ollut kiteytyneen mielipiteen puute; kysytyn asian vieraus; tiedon
puute; "vaarin” vastaamisen pelko; vai koettu vaikuttamismahdollisuuksien puutteen
aiheuttama valinpitamattomyys. "En o0saa sanoa”’ -vastauksissa saattaa olla kyse
siitékin, etta terveydenhoitajille ja kéatiloille osoitetun kyselyn alussa oli paljon tyon-
kuvaan liittyvia kysymyksia ja pitkan kyselyn aiheuttama vastausvasymys purkautui
lopussa "en osaa sanoa” -vastauksina. Olisi mielenkiintoista tietaa, mitd "en osaa

sanoa” -vastaamistaipumuksen syina on, mutta se vaatisi oman tutkimuksensa.

Neljdnnessd luvussa on luokiteltu muutamien otsikoiden alle sikidseulonta-

keskustelussa kaytettyja argumentteja. Tutkimusprosessin alkuvaiheessa minulle herasi
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tarve lajitella keskustelussa kaytettyja argumentteja selvittaakseni, mista ilmiésséa on
kyse. Jaottelin argumentit eettisiin perusteluihin, taloudellisiin ja poliittisiin perusteluihin,
vammaisjarjestdjen kannanottoihin, vaestén mielipiteeseen ja tietoon perustuvaan
suostumukseen. Koko keskustelua voitaisiin jasentdd etiikan kasittein tai muuten
muuttaa luokittelua esimerkiksi yhdistamalla vammaisjarjestdjen kannanotot yhdeksi
poliittisen vaikuttamisen muodoksi tai kasittelemalla tietoon perustuvaa suostumusta
pelkastaddn kohdassa etiikka. Toisinaan kirjallisuudessa kaytetty argumentointi oli kovin
sisékkaista, niin etta eri argumentteja oli vaikeaa erottaa toisistaan. Jaottelullani pyrin
nostamaan esille keskustelun ydinkohtia ja seulontatutkimukselle yleisesti asetettuja
toimintaehtoja (vrt. Braveman, Tarimo 1994). Keskustelussa esiintyvat argumentit

toistuvat hoitohenkilostdlle ja ladkareille osoitetuissa kyselyissa.

Seulontatutkimuksen luonteen selostuksen, sikidseulontaan liittyvien erityiskysymysten
selvittelyn, aitiysneuvolan seulontatutkimuksien neuvontatilanteen haasteellisuuden
esittelyn seka terveydenhuollon ammattilaisten seerumiseulontaan liittyvien nakemysten
tutkimisen jalkeen voi esittaa kysymyksen miten tuloksia voisi hydédyntaa kaytannossa.
Terveydenhuollon toimijoiden valilla olisi hyva avata keskustelua sikiéseulonnoista.
Keskustelussa ei tulisi vaieta raskaudenkeskeytyksestda, vaan siitd tulisi puhua
olennaisena o0sana seulontaprosessia. Toivotun raskauden Kkeskeyttamisen ja
myoOhaisen raskaudenkeskeytyksen ajankohdan tiedetdaan olevaan emotionaalisesti
raskaita naisille. Erikoisladkareiden koulutuksessa saattaisi olla hyodyllistd opettaa
erikoistuvia laakareita huomioimaan myds néaitd raskaudenkeskeytykseen liittyvia ei-
l&&ketieteellisia seikkoja.

Seulontatutkimuksia koskevien palvelujen arviointi ja kehittdminen vaatisi tuekseen
tutkimustoimintaa, jonka avulla voidaan etsid tehokkaita toimintamuotoja. Interventio-
tutkimuksen avulla voitaisiin arvioida erilaisten neuvontatapojen vaikutusta perheiden
paatoksentekoon. Yksittaisen tyontekijan tieto- ja taitotaso vaikuttanee neuvonnan
laatuun ja maaraan asiakastilanteessa ja vain tietdva asiakas voi vaikuttaa omaan
hoitoonsa. Erityisen mielenkiintoista olisi selvittaa, mitka ovat sikidseulontaan liittyvat
terveyspoliittisen vaikuttamisen kanavat — esimerkiksi onko sikidseulontaan liittyvaa
yhteiskunnallista “lobbausta” (vaikuttamis- tai painostusryhmid). Erddssad mielessa
vammaisjarjestéjen toimintaa voitaneen pitaa tdman suuntaisena. Olisi kiinnostavaa
ottaa selville, millaisia vaikutuksia vammaisjarjestéjen toiminnalla ja kannanotoilla on
terveyspolitiikan suuntauksiin. Lisatutkimuksen tarvetta olisi siind, miten parisuhde ja

puoliso vaikuttavat asiantuntijan liséksi naisen sikidseulontaan liittyvaan paatdoksen-
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tekoon. Sopisi my6s tutkia, millainen rooli "edellisella sukupolvella” tassa prosessissa
on: onko ’tulevilla isovanhemmilla” vaikutusta naisen paatoksentekoon? Taman-
kaltaisissa kysymyksenasetteluissa voitaisiin ennemmin laadullisen kuin maarallisen
tutkimusotteen avulla paasta kasittelemaan asiakasperheiden erilaisuutta ja asiakas-

l&htoisesti niitd tukimuotoja, joita perheet paatbksenteossaan tarvitsisivat.

Tietoon perustuva suostumus -kasitteen asemesta voisi puhua seerumiseulonnan
kohdalla my6s tietoon perustuvasta paatdksenteosta. Kaytettinpa ilmaisuna kumpaa
tahansa, on neuvolan vastuuvaestolleen tarjpamassa neuvonnassa tarkeda huomioida
yksilon ndkokulma. Siihen sisédltyy myos haaste ammattilaisille: "Miten esitan asian niin,
ettd juuri tama vastaanotolleni tullut henkild6 ymmartaa, mista on kyse, ja pystyy
paattdmaan osallistumisestaan sikioseulontoihin tai kieltdytymisestaan niista?” Koko
terveydenhuollon organisaatiota kutsutaan kehittam&&n sellaisia toimintatapoja, jotka
liséisivat perheen osallistumista itseaan koskevaan keskusteluun ja paatbksentekoon.
Jotta perheet voivat osallistua paatoksentekoon, ne tarvitsevat tietoa osallistumisen
periaatteista ja kulloinkin kasiteltavasta aiheesta. (esim. Karjalainen ym. 1991, 44; STM
2000.) Sikioseulontoja koskevan neuvontaan kaivattaisiin laatukriteereitda, joiden
toteutumista myds mitattaisiin. Tama olisi tarkeaa siksi, ettd vaestolle aitiysneuvola-

palveluja tarjoavien kuntien resurssit ovat hyvin erilaisia (vrt. Pokki, Markkanen 1998).

Terveydenhuollon ty6ta voidaan katsoa ohjaavan tiedon, tavoitteiden ja kulttuurin. Tulisi
varmistaa, ettéa neuvolan tyontekijoilla on riittavasti tietoa seulonnoista, jotta he voisivat
neuvoa vanhempia. Seulontatulosten ymmartamisen ja véestttasoisen riskin merki-
tyksen soveltaminen yksilétasolle on vaativaa (esim. Helén 2001). Taman liséksi tyon-
tekijan tulisi tuntea myos sikioseulontaa koskeva lainsaadanto. Tyontekijoilla tulisi olla
riittdvasti tietoa vammaisuudesta ja vammaisuuden arjesta, silla tydntekijoiden
asennetta vammaisuutta sivuavaan seulontaneuvontaan saattavat oletettua enemman
ohjata kasitykset siitd, mita on hyva arki (Italinna ym. 1994 172-319; Louhiala 1995,
21-22; Perdla ym. 1998, 38-41). Olennaista on, etta tyontekijoilla olisi seka
asiakasneuvonnan taidot etta riittavat tiedot (vrt. STM 2000). Keskeiseksi
neuvontatilanteen reunaehdoksi voi muodostua sekin, onko tydntekijalla asiakkaan

kohtaamiseen riittdvasti aikaa.

Seerumiseulonnalla on vyhteiskunnalliset ulottuvuutensa. Voidaan ajatella, etta
Ruotsissa on tarjolla sama laéketieteellinen, psykologinen ja sosiologinen tieto kuin

Suomessa, mutta siella sikiéseulontojen tarjoamisen suhteen on paadytty erilaiseen
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kaytantéon. Ruotsissa ei sikidseulontoja tarjota kaikille kuten Suomessa tehdaan, vaan
seulontatutkimukset kohdistetaan vain kohonneen riskin ryhmiin (Jonsson ym. 2001).
Vaikuttaa siltd, ettd Ruotsissa on myds Suomea rohkeammin keskusteltu siitd, miten

suhteuttaa selektiivinen sikioseulonta siihen, ettd vammaisilla on sama arvo kuin muilla.

Seerumiseulonnat vaestolle tarjottavina terveyspalveluina eivat yksiselitteisesti tayta
seulonnalle yleensa asetettuja kriteereita (vrt. Braveman, Tarimo 1994; Santalahti
1998). Silti seerumiseulontoja tehdaan useimmissa Suomen kunnissa. Jos seerumi-
seulontoja halutaan vaestdlle tarjota, voitaisiin seulonta keskittaa vain yli 35—vuotiaisiin.
Tallgin aitiyshuollon tydntekijat voisivat keskittyd taman pienemman joukon neuvontaan
ja vaaria negatiivisia tuloksia tulisi huomattavasti vahemman kuin nuoremmissa ika-
ryhmissd. Biokemiallisten seulontojen ja kaikukuvausten yhdistamisen tiedetdan
parantavan sikiéseulonnan tarkkuutta (esim. P&kkila ym. 2001), mutta kuntien
paatettavaksi jaa, halutaanko naihin tutkimuksiin vaadittavat resurssit kohdistaa siki6-
vaurioiden etsimiseen. Vaikka raskaus ei ole tauti, vievéat sikioseulontatutkimukset
raskauden seurannan ja hoidon perusterveydenhuollosta erikoissairaanhoitoon aitiys-

poliklinikoille — raskausaika medikalisoituu (esim. Malin 2001).

Seulontaty6ta ohjaavien tavoitteiden on vaitetty olevan osin julkilausumattomia. Siki6-
seulontojen julkisissa perusteluissa puhutaan yleensa siitd, ettd seulontojen avulla
halutaan antaa perheille mahdollisuus valintaan. Toisaalta on vdhemman keskusteltu
siitéa, etta sikioseulonnoilla ainakin toissijaisesti halutaan véhentda yhteiskunnalle
vammaisuudesta syntyvia taloudellisia kustannuksia. (Pruuki 1999; Rautavuori 1998.)
Seulontoihin osallistuneille ja vaaran negatiivisen tai vaaran positiivisen testituloksen
saaneille koituu sosiaalisia ja psykologisia kustannuksia, esim. ahdistusta ja huolta
(Santalahti 1998). Terveydenhuoltoa ympéaroivan kulttuurin voidaan karrikoiden sanoa
arvostavan tuottavuutta ja tehokkuutta. Enta mita arvoja sisaltaa terveydenhuollon ja
sen tybyhteison sisainen kulttuuri ja niiden vastakulttuurit? Joutuuko asiakasperheen
siséinen kulttuuri niiden kanssa tormayskurssille? Toimitaanko sikidseulonnoissa todella

tekemisen ehdoilla vai sen ehdoilla, mita siitd hyddytaan?

Toiminnat vievat mukanaan — ammattilaisen tydlle olisi eduksi, jos hénella olisi
mahdollisuus pohtia tydbnsa perusteita ja omien tietojensa ja taitojensa riittavyytta (vrt.
Weckroth 1994). Terveydenhuollon ammattilaisten asiantuntijuuden uudentaminen on
keskeista juuri aitiyshuollossa, jossa tutkimusmenetelmien tekninen kehitys on ollut

ripedd (Hiilesmaa, Salonen 2000; Pakkilda ym. 2001). Tyontekijan haasteena on
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houkutella asiakkaasta esille aktiivinen toimija, joka ymmarrettyaan asiantuntijan
sikioseulonnoista esittdman tiedon paattaa itse ja ymmartad paatoksensa seuraukset
(esim. Santalahti 1998). Taméa on vaativaa, silla neuvolassa ammattilaisen ja asiakkaan
kohtaamisessa ovat yhta aikaa lasna seka kontrollin ettd toimijoiden tuottamisen
elementit, jotka yhtdalta uhkaavat ja toisaalta tukevat naisen itsendista paatoksentekoa
prosessin kaikissa vaiheissa (Vuori 2001, 46). Naisen nakokulmasta on eroa siind,
saako vammaisen lapsen sattumalta, vai saako vammaisen lapsen, vaikka olisi voinut
siitd ennalta tietdd, saati saako vammaisen lapsen vaikka siité tiesi. — Seulonnat ovat
terveydenhuollossa suhteellisen uusia toimintatapoja, ja niilla on todennakdisesti

vaikutusta siihen, mita ihnmiset yleensé ajattelevat terveydesta ja sairaudesta.

On pohdittu, miten kavisi, jos erilaiset seulonnat irtoaisivat terveydenhuollosta omaksi
toimintalohkokseen. Silloinhan ne olisivat erilladn yleisista terveydenhuollon eettisista
saannoksista. (Lindgvist 1995, 55; Karjalainen ym. 1991.) Niin voisi toteutua uhkakuva,
ettd yksilon itsemaaraamisoikeutta ei kunnioitettaisi, vaan ettd asiantuntijavalta saisi
korostuneen aseman (vrt. Pietarinen 1997). Sikiéseulontojen kohdalla voisi uhkakuvaksi
muodostua sekin, etta seulonnoista kieltaytynyt, vammaisen lapsen synnyttanyt nainen
ei sen vuoksi saisi yhteiskunnalta tukea vammaisen lapsensa hoitoon ja kuntoutukseen.
Vaeston terveytta edistavien preventiivisten toimenpiteiden — siis myds seulonta-
tutkimusten — suurena haasteena voi pitaa niiden pysymistd osana terveydenhuoltoa,

mihin kuuluu diagnosoinnin ohella myds hoito ja kuntoutus.
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Liite 1

STAKES
SOSIAALI- JA TERVEYSALAN

TUTKIMUS- JA KEHITTAMISKESKUS
Siltasaarenkatu 18, PL 220, 00531 Helsinki

maaliskuu 1998
Hyva katil6/ter veydenhoitaja

L ahetimme Sinulle siki6- ja geeniseulontoja seka nykyista toimenkuvaasi koskevan
kyselylomakkeen helmikuussa 1998. Suurin osa katil6ista ja terveydenhoitajista on
jo vastannut kyselyyn, mutta emme ole vield saaneet Sinun vastaustasi. Tulosten
luotettavuuden kannalta on kuitenkin tarkead, etta jokainen vastaa. Tama kysely
koskee myds Sinua, joka et télla hetkella ole terveydenhuollon ty6tehtévissa.

Pyydamme Sinua ystavallisesti tayttamaan ja palauttamaan ohessa olevan lomak-
keen mahdollismman pian. Mikali vastauksesi on jo matkalla, voit hévittaa oheisen
lomakkeen. Palauta taytetty lomake oheisessa kuoressa ja nimilappus pikkukuores-
sa. Molempien palautuskuorien postimaksut on valmiiks maksettu. Nimilapun
lahettamisestd tiedamme, etté olet vastannut. Jos et voi tai halua vastata, laheta silti
takaisin tyhja lomake ja nimilappus niille varatuissa kuorissa. Jos mahdollista,
Kirjoita syy vastaushaluttomuuteesi.

Kyselyn tarkoituksena on selvittda kétil 6iden ja terveydenhoitajien kokemuksia ja kasityksia sikiseulon-
noista seké suhtautumista geeniseulontoihin. Kysely on osa eurooppalaista tutkimusta (Prenataaliseul on-
nat: menneisyys, nykyisyys, tulevaisuus), joka tehdéén Suomessa, Englannissa, Hollannissa ja Krelkassa
Aitiyshuollossa sikiodiagnostiikkaan ja -seulontoihin liittyy useita kdytdnnon ja eettisia kysymyksia.
Ammattilaisina kétil6t ja terveydenhoitajat ndkevét seulontojen ja testien seka aiotut etté odottamattomat
seuraukset. Siksi on térkeda tietdd heidan ndkemyksistdan. Kyselyn tarkoituksena on my6s selvittéa
kétilo- ja terveydenhoitgjakoulutuksen saaneiden nykyistd toimenkuvaa. Tilanteen kartoittaminen on
tarkedé tiedon puutteen vuoksi. Suomessa tutkimuksesta vastaa Stakes.

Kysely on léhetetty ammattihenkilGrekisterista poimitulle satunnaisotokselle kétildita ja terveydenhoita-
jia. Kyselylomakkeen tietojen perusteella yksittdistd vastagaa ei voida tunnistaa. Tutkimustul okset
julkaistaan tietedllisissa ja ammattilehdissa. Kyselyyn vastanneille tutkimuksen tuloksista tiedotetaan
joko erikseen tai ammattilehtien kautta.

Jos Sinulla on tutkimukseen liittyvida kysymyksi, ota yhteytta tutkija Hanna Toiviai seen.

Suomen osaprojektin puolesta

Elina Hemminki Hanna Toiviainen
LKT, tutkimusprofessori YTM, tutkija
Stakes, Terveydenhuollon tutkimusyksikkd Stakes, Terveydenhuollon tutkimusyksikko
PL 220 00531 Helsinki PL 220 00531 Helsinki
p. 09-3967 2307 p. 09-3967 2431
fax 09-3967 2485

e-mail hanna.toiviainen@stakes.fi
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Taydenna puuttuva kohta tai rengasta sopiva vaihtoehto. Valitse vain yksi vaihtoehto, ellei toisin

mainita.

1. TAUSTA

1. Syntymévuotes

2. Sukupuolesi

3. Asuinl&anisi

1. nainen
2. mies

19 (keskiméarin 41,5 vuotta, nuorin 24 ja vanhin 59)

1. Etel& Suomen |&ani

2. Lansi-Suomen | aani
3. It&-Suomen | aani
4. Oulun 18ani

5. Lapin 18ani

4. Miké on kétil 6/terveydenhoitaja -koulutuksesi ? (voit rengastaa useita)

5. Mika on kétil6ksi/terveydenhoitajaksi valmistumisvuotesi? (merkitse ensimmainen)

6. Kuinka kauan olet kaiken kaikkiaan tehnyt t6ita nai stentautien ja synnytysten alueella?

1. kétilon ammattikorkeakoulu -tutkinto

2. kétil6 (uusimuotoinen)

3. erikoissairaanhoitaja, katilo

4. erikoissairaanhoitgja, myonnetty patevyys (kétil6tyo)
5. kétil6 (2 -vuotinen koulutus)

6. terveydenhoitajan ammattikorkeakoulu —tutkinto
7. terveydenhoitagja (uusimuotoinen)

8. erikoissairaanhoitaj a, terveydenhoitga

9. terveydenhoitagja, myonnetty patevyys

1. vuotta ditiysneuvol assa

(n=571) 100 %

(1 %)

69 (11 %)
190 (30 %)
(1 %)

47 (7 %)

19 (3%)
79 (12 %)
194 (30 %)
26 (4 %)

2. vuotta muualla naistentautien ja synnytysten alueella

7. Paljonko nuorimman lapsesi syntymasta on kulunut aikaa?

1. en ole koskaan synnyttanyt/minullaei ole omialapsia
2. olen (puolisoni on) parhaillaan raskaana

3. dle 5 vuotta

4.5 - 9vuotta

5. 10 vuottata yli

83 (15 %)
19 (3%)
125 (22 %)
90 (16 %)
250 (44 %)

19
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8. Tunnetko lapsiatal aikuisia, joillaon Downin oireyhtyma? (voit rengastaa useita)

1. kyllg, minullaon (ollut) sellaisia potilaita
2. kylla, omasta perheesténi

3. kylla, sukulaispiirista

4. kylla, ystavé- tai naapuripiirista

5.en

6.muuta, mit&d?

291 (41 %)

47 (7 %)
250 (35 %)
118 (16 %)

2.NYKYINENTYO

9. Mika on nykyinen tyOpaikkasi? (jos olet virkavapaallatms., niin ilmoita kuitenkin tyopaikkasi)

1. avoterveydenhuolto (julkinen sektori)

2. avoterveydenhuolto (yksityinen sektori)

3. dluesairadlatai paikallis-- (terveyskeskus) sairaaa
4. keskus- tai yliopistosairaala

5. muu terveydenhuoltoalan tyopaikka

6. muu kuin terveydenhuoltoalan tyOpaikka

7. en oletdissa

8. muu, mika?

167 (30 %)
24 (4%)
67 (12 %)
138 (24 %)
39 (7 %)
35 (6 %)
67 (12 %)
31 (5%)

Jos et toimi terveydenhuoltoal an ty6ssa, siirry suoraan kysymykseen 16.

10. Mitatehtavia kuuluu nykyiseen tyohdsi? (voit rengastaa useita)
1. perhesuunnittelu
2. ditiysneuvolaty6
3. lastenneuvolatyo
4. kouluterveydenhuolto
5. ty6terveyshuolto
6. vaestovastuinen tyo

7. atiyspoliklinikka

8. naistentautien poliklinikka

9. naistentautien osasto

10. synnytyssali

11. prenataaliosasto

12. lapsivuodeosasto

13. muu terveydenhuoltoalan tyd, mika?

56 (7 %)
69 (8%)
63 (8%)
57 (7 %)
42 (5 %)
53 (6 %)

52 (6 %)
25 (3 %)
48 (6 %)
96 (12 %)
55 (7 %)
67 (8%)
146 (17 %)

Kysymykset 11 —15 koskivat terveydenhoitajan tai katilon tyotehtavia, ei kasitelty tassa tydssa..
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16. Jos sinulla on &itiyshuoltoon liittyvi& parannusehdotuksia kirjoita niita téhan

3. SIKIOSEULONNAT

Sikidseulonnalla tarkoitamme normaalivaestoll e tarjottua seul ontaa tarkoituksena |0yt8a sikion
sairaus, vammaisuus, ominaisuus tai alttius edella mainittuihin (raskauden keskeytyksen oll
mahdollinen jatkotoimenpide)

17. Mika seuraavista sikio- tai kantgjuusseulonnoista (kun se on teknisesti mahdollista) tulisi olla
tarjolla kaikille raskaana oleville?

Tulisi olla Ei tulisi En osaa
tarjolla ollatarjolla  sanoa

1. Downin oireyhtyman seerumiseul Onta.............cceeeveeeeruennne 449 (79 %) 33(6%) 44(8%)
2. rakennepoikkeavuudet ultradaniseulonnalla............cccceeneee 474 (83 %) 14(3%) 34(6%)
B rAQIHEX e 1 2 3
A AGU. e 1 2 3
5. muu, mik&? 1 2 3

Kysymyksia 18 — 22 el kaytetty tassd tyossa.
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Seerumiseulonnalla tarkoitamme AFP-HCG -seulaa, joka Downin oireyhtyman lisdks etsii mm.
hermostoputken sulkeutumishéairidita

23. Keille seerumiseul ontaa tarjotaan kunnassa, jossa tyopaikkasi on?

1. seulonta on tarjollarutiininomaisesti kaikille

2. seulonta on tarjolla rutiininomaisesti kaikille ali -vuotiaille jaltai yli
-vuotiaille

3. e seulontana, testi on tarjollavain tietyissa erityistilanteissa

4. testi @ oletarjolla

5. en tieda (varmuudella)

Kysymyksia 24 — 27 ei kaytetty tassa tyossa.

28. Mika seuraavista olisi paras vaihtoehto Downin oireyhtyman seerumiseulonnan toteuttamiseksi
ditiysneuvolassa?

1

~NOoOUAWN

seulonta kaikille naisille (ellei nainen aktiivisesti kieltaydy) 62 (11 %)
. informointi seulonnasta kaikille naisille, suostuvilta verindyte samalla kdynnilla 61 (11 %)
. informointi seulonnasta kaikille naisille, verinayte harkinta-ajan jalkeen 345 (60 %)
. informointi seulonnasta vain niille naisille, jotka aktiivisesti sita tiedustelevat 14 (3 %)
. mielesténi Downin oireyhtyman seerumiseulontaa e tulis tehda 22 (4 %)
en 0saa sanoa 19 (3 %)
. muuta, mit&d? (1 %)

29. Mika raskausviikko olis mielestasi sopiva yléaraja raskauden keskeytykselle, jos sikidlla
todetaan Downin oireyhtyma?

1. raskausviikko 210 (38 %)
2. e ylérgaa 16 (3%)
3. Downin oireyhtymaei mielestani oleriittéva syy keskeytykselle 85 (16 %)
4. en lainkaan hyvaksy raskauden keskeytyksia 23 (4 %)
5. en osaa sanoa 162 (29 %)
6. muuta, mita? (1 %)
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30. Downin oireyhtyman seerumiseulonnalle on lueteltu useita hy6tyja. Merkitse kunkin seuraavan
vaittaman kohdalle oma késitykses.

Mielestani
Téarked Ei oledli- Enosaa véitee
hy6ty nenhydty sanoa oletotta
1. vammaisten lasten syntymié voidaan ehkéista............... 232 154 64 66
41%) (27%) (11%) (12 %)
2. vanhemmat voivat sopeutua vammaisen lapsen synty-
MA&&N jO raskausvaiNEeSSA. ........coiverereeiree e 420 39 34 29
(74%) (7 %) (6 %) (5 %)
3. seulonnat lisd&vét naisten motivaatiota raskauden seu-
rantaan jaNoito0N. .........ccvevererereereree e 165 147 91 113
(29%) (26%) (16 %) (20 %)
4. yhteiskunnan kustannukset vammai sten hoidosta véhene-
VL.t 128 234 79 79
(22%) (41%) (14%) (14 %)
5. muuta, mit&é?
1 2 3 0

31. Downin oireyhtyman seerumiseulonnalle on lueteltu useita haittoja. Merkitse kunkin seuraavan
vaittaman kohdalle oma k&sityksesi.

Mielestani
Térked Ei oledlli- Enosaa véite ei
haitta nenhaitta sanoa oletotta
1. seulonnat vievét aikaa ja voimavaroja muusta ditiys-
UOHIOSEAL ... e 32 292 67 132
6%) (51%) (12%) (23 %)
2. suhtautuminen vammaisiin tulee kielteisemmaksi....... 157 64 89 208
(28%) (11%) (16%) (36 %)
3. vaarét positiiviset |6ydokset aiheuttavat huolta naisille 436 47 35 6
(76%) (8 %) (6 %) (1 %)
4., seulonnan myo6ta tulee painetta myohai skeskeytyksiin,
jotka ovat emotionaalisesti vaikeitanaisille..................... 410 45 ol 16
(72%) (8%) (9 %) (3%)
5. seulonnan my6ta tulee painetta myohéi skeskeytyksiin,
jotka ovat emotionaalisesti vaikeita hoitgjille................ 159 214 82 62
(28%) (38%) (14 %) (11 %)
.
6. muuta, mitd~ 1 5 3 0

Kysymyksia 32— 34 e kaytetty tassa tydssa.
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35. Merkitse kunkin seuraavan vattaman kohdalle oma mielipitees.

Taysin
samaa
mielta

1. Seerumiseulonta on tarked lisdys ditiyshuoltoon.............cc.ee.. 221
(39 %)

2.Ultradéni seulonta johtaa raskauden teknistymiseen ja |l aéketieteel -

[HSEYMISEEN. ... ee s 1

3. Jos raskaana ol evaa nai sta informoi daan riittévasti, seerumi-

seulonnasta i aiheudu ONGEIMIAL...........oveovveeereeeeeeeeee s 198
(35 %)

4. Koska seerumiseulonta el annavarmaa "kylld' tai "ei" -vastausta,

sen @ tule Ollatarjolla.........ooveeveeeeeeeeeeeeeeeeee e 1

5. Seerumiseulonnan tulisi Suomessa ollatarjolla kaikille raskaana

oleville naisille (riippumatta iasta tai anamneesista)..................... 328
(57 %)

6. Véesto kohdistaa liian suuria odotuksia |88ketieteellis-tekniselle

OS2 = LT = L= PR 117
(21 %)

7. Terveysviranomaisilla on eettinen vastuu siitd, etta seulontapal-

veluja tarjotaan tasavertaisesti Kaikille..........cocooververreenrereresniennees 1

8. Seerumiseulonta on niin monimutkainen, etté raskaana olevat

naiset eivat Y1eensa YMMArTA S ..........ovveevereeeseeeeeessee e 20
(4 %)

9. Olen huolissani sikiodiagnostiikan alueella tapahtuvasta kehityk-

= - WO 59
(10 %)

10. Jos jotain testia ei voida selittéd siten, ettéd suurin osa potilaista

ymmartaa sen tarkoituksen, testia i pitaisi tarjota lainkaan......... 101
(18 %)

11. Seerumiseulonnan |agjamittainen tarjoaminen vie véeston luotta-

musta raskauden seurantaan YIeenSa...........ccceeeeeerererieenenenienennens 8
(1%)

12. Vammaisen lapsen syntyminen on onnettomuus perheelle..... 1

Osittain
samaa
mielta

211
(37 %)

209
(37 %)

%4
(17 %)

236
(41 %)

121
(21 %)

152
(27 %)

166
(29 %)

29
(5 %)

2

En
0saa
sanoa

27
(5 %)

36
(6 %)

36
(6 %)

71
(12 %)

76
(13 %)

91
(16 %)

57
(10 %)

92
(16 %)

3

Osittain
eri
mielta
49
(9 %)
4

67
(12 %)

4

35
(6 %)

87
(15 %)

139
(24 %)

110
(19 %)

126
(22 %)

122
(21 %)

4

Taysin
Eri
Mielta

15
(3 %)

19
(3 %)

35
(6 %)

20
(4 %)

175
(31 %)

119
(21 %)

79
(14 %)

277
(49 %)

5

Kysely jatkui geeniseulontaa ja geenitestausta koskevilla kysymyksilla 3640, e kaytetty tassa tydssa.

Lisayksig, taydennyksia

KIITOS OSALLISTUMISESTASI
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STAKES
SOSIAALI- JA TERVEYSALAN
TUTKIMUS- JA KEHITTAMISKESKUS

Siltasaarenkatu 18, PL 220, 00531 Helsinki
marraskuu 1996

Hyva la8kari

Olemme Kkiitollisia, jos ystavéllisesti taytdt ja palautat oheisen sikiGseulontoja koskevan
kyselylomakkeen.

Sikidseulonnat ovat herétténeet keskustelua seka ammatti-ihmisten joukossa etta julkisuudessa
[8hinna eettisten kysymysten vuoksi. Sen sijaan ei ole juurikaan tietoa siitd, kuinka lisdantyvét
seulonnat vaikuttavat terveydenhuollon k&ytantoon.

Taman tutkimuksen tarkoituksena on selvittda |é8kéareiden kasityksid ja kokemuksia sikidseul on-
noista seka suhtautumista geeniseulontojen kehitykseen. Koska sikidseulonnat nostavat esiin
vaikeita |&dketietedllisia ja sosiaalisia kysymyksig, on térkeda tietéd 1&8kareiden ndkemyksista.
Ammattilaisina he ensimmaisend ndkevét seulontojen seka aiotut etté odottamattomat seurauk-
Set.

Kysedly on léhetetty sairaaloiden synnytystoiminnan ja lastentautien johtaville |88kareille,
perinndllisyys 88ketieteen erikoisld8kéareille sekd otokselle naistentautien ja synnytysten,
lastentautien ja yleisld8ketieteen erikoisladkareita. Otos on valittu |88karirekisterin (Laakariliit-
to) ja ammattihenkil 6rekisterin (Stakes) avulla.

Kysdly on osa EU:n rahoittamaa tutkimusta (Prenataaliseulonnat: menneisyys, nykyisyys,
tulevaisuus), joka tehdéén Suomessa, Englannissa, Hollannissa ja Kreikassa. Tulokset julkais-
taan tieteellisissd alan lehdissd. Lisaks kyselyyn vastanneet |aékérit saavat raportin tuloksista.

Pyyddmme Sinua palauttamaan taytetyn lomakkeen oheisessa kuoressa sek& nimitarrasi
erillisessa pikkukuoressa. Néin tiedamme, etta olet vastannut emmeka |&heta kyselya uudelleen.
Jos et voi tai halua vastata, ole ystavélinen ja laheta takaisin tyhja lomake ja, jos mahdollista,
sel ostus vastaamattomuuden syysta seka nimitarras erillisessé kuoressa.

Lisdtietoja tutkimuksesta antavat allekirjoittaneet ja Hanna Toiviainen, Jyvaskylén yliopiston
yhteiskuntatieteiden ja filosofian laitos, p. 014-245 859 tai 09- 3967 2431, email hakrto@jyu.fi,
fax 014-602 921.

Suomen osaprojektin puolesta

Paivi Santal ahti Elina Hemminki

LL, tutkija LKT, tutkimusprofessori

Turun yliopisto Stakes

Kansanterveystiede Terveydenhuollon tutkimusyksikkd
Lemminkaisenkatu 1 PL 220

20520 Turku 00531 Helsinki

p. 02-333 8436 p. 09-3967 2307
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Valitse jokaisessa kysymyksessd vain yks vaihtoehto ellel toisin mainita; mikali kysymyksen
yhteydessd on maininta "voit rengastaa useita’, rengasta kaikki sopivat vaihtoehdot

1. Tausta

1. Erikoisalas (voit rengastaa useita) (n=561)
1. naistentaudit ja synnytykset 163
2. lastentaudit 213
3. yleisldaketiede 168
4. perinndllisyysl d8ketiede 17
5. muu, mika?
2. Nykyinen tyopaikkasi (paétoimipaikka)
1. sairaala 328
2. terveyskeskus 130
3. yksityisvastaanotto 15
4. yliopisto, tutkimuslaitos, jarjesto 49
5. muu, mika? 39
3. Nykyinen tyopaikkasi on
1. Uudenmaan 7. Pohjois-Karjalan
2. Turun jaPorin 8. Vaasan
3. Hameen 9. Keski-Suomen
4. Kymen 10. Oulun
5. Mikkelin 11. Lapin
6. Kuopion |&anissa
4. Kuuluuko nykyisen tyos sisdltoon (voit rengastaa useita)
1. perinnéllisyysneuvontaa 190
2. raskaana olevien neuvontaatai hoitoa 233
3. ditiysneuvolatyota 88
4. |astenneuvol atyota 70
5. vastasyntyneiden hoitoa 174
6. vammai sten hoitoa 176
7. raskauksien keskeytyksia 141
8. muuta potil astytta 448
9. muuta (el potilasty6td) 171
5. Sukupuolesi
1. nainen 274
2. mies 284

6. Syntymavuotess 19

(29 %)
(38 %)
(30 %)

(3 %)

(58 %)
(23 %)
(3%)
(9 %)
(7 %)

(11 %)
(14 %)
(5 %)
(4 %)
(10 %)
(10 %)
(8 %)
(27 %)
(10 %)

(49 %)
(51 %)

(keskimaarin 46,7 vuotta, nuorin 32 javanhin 65)
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7. Paljonko nuorimman lapsesi syntymasta on kulunut aikaa?

1. en ole koskaan synnyttanyt/minullaei ole omialapsia 61 (11 %)
2. olen (puolisoni on) parhaillaan raskaana 7 (1%)
3. alle 5 vuotta 84 (15 %)
4.5 - 9vuotta 99 (18 %)
5. 10 vuottata yli 309 (55 %)

2. Sikioseulonnat

Sikidseulonnalla tarkoitamme normaalivaestol | e tarjottua seul ontaa tarkoituksena | 6ytéa
sikion sairaus, vammaisuus, ominaisuus tai alttius edella mainittuihin (raskauden keskey-
tyksen ollessa mahdollinen jatkotoi menpide)

8. Mika seuraavista siki6- tai kantajuusseul onnoista on k&yttssa kunnassa, jossa tytpaikkasi on?
(voit rengastaa useita)

1. AFP jaHCG -seerumiseulonta Downin oireyhtyman etsimiseksi

2. rakennepoikkeavuudet ultragéniseulonnalla__ raskausviikolla

3. sikion kromosomitutkimus ikdindikaatiolla (lapsivesi- jaltal istukkandyte-

tutkimusyli ___ -vuotiaille
4. fragile-X
5. AGU (aspartylglukosaminuria)
6.muu, mik&?

7. en tiedd varmuudella
9. Miké seuraavista sikio- tai kantgjuusseulonnoista (kun se on teknisesti mahdollista) tulisi olla
ké&ytossa kaikille raskaana oleville?

Tulisi olla Ei tulisi En osaa
kaytossa  ollakaytdssd sanoa

1. Downin oireyhtyméan seerumiseulonta.............cceevveeevreeenene 466 (83 %) 26(5%) 34(6%)
2. rakennepoikkeavuudet ultradaniseulonnalla............ccccvvenene 495 (88 %) 14 (3%) 29(5%)
B rAQIHEX e 1 2 3
4 AGU.. s 1 2 3
BUINCL s 1 2 3
6. sikion solut didin verindytteesta...........cooveveveerceeresenieseenens 1 2 3
7. muu, mik&? 1 2 3

Mahdolliset selvennykset
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Seuraavat 5 kysymysté (10-14) koskevat Downin oireyhtyman seerumiseulontaa
(AFP - HCG) esimerkkina sikitseulonnoista

10. Downin oireyhtyman seerumiseulonnalle on lueteltu useita hyétyja. Merkitse kunkin
seuraavan vattaman kohdalle oma kasityksesi.

Mielestani
Téked Eioledli- Enosaa véite ei
hyoty nen hyéty  sanoa oletotta
1. vammaisten lasten syntymid voidaan ehkéista............... 428 (76 %) 68 (12 %) 32 (6 %) 17 (3 %)
2. vanhemmat voivat sopeutua vammaisen
lapsen syntyméaén jo raskausvaiheessa............cccoeevenene. 345 (62 %) 94 (17 %) 45(8 %) 63 (11 %)
3. seulonnat lis&évét naisten motivaatiota
raskauden seurantaan ja hoitoon...........ccceeeveeevererennnns 130 (23 %) 196 (35 %) 95 (17 %) 126 (23 %)
4, yhteiskunnan kustannukset vammaisten
hoidosta VANENEVEAL..........cccovveriricereee e 256 (46 %) 198 (35 %) 43 (8 %) 47 (8 %)
5. muuta, mité?
1 2 3 0

11. Downin oireyhtyman seerumiseulonnalle on lueteltu useita haittoja. Merkitse kunkin seuraa-
van véittdman kohdalle oma kasityksesi.

Mielestani
Tarkea Eioledli- Enosaa véite el
haitta  nen haitta  sanoa oletotta
1. seulonnat vievét aikaaja voimavaroja
Muusta 8itiyShUOHOStaL........coveeerieierree e 40 (7 %) 321 (57 %) 32 (6 %) 162 (29 %)
2. suhtautuminen vammaisiin tulee kielteisemmaksi......... 108 (19 %) 120 (21 %) 46 (8 %) 282 (50 %)
3. véarét positiiviset 10ydokset aiheuttavat huoltanaisille 430 (77 %) 93 (17 %) 20 (3 %) 16 (3 %)
4, seulonnan myo6ta tulee painetta my6hai skeskeytyksiin,
jotka ovat emotionaalisesti vaikeita naisille................... 294 (52 %) 133 (24 %) 75 (13 %) 53 (9 %)
5. seulonnan my®6ta tulee painetta myohéi skeskeytyksiin,
jotka ovat emotionaalisesti vaikeita lddkareille.............. 133 (24 %) 237 (42 %) 78 (14 %) 104 (19 %)
6. muuta, mita?
1 2 3 0
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12. Mika seuraavista olis paras vaihtoehto Downin oireyhtyman seerumiseulonnan toteuttami-
seks ditiysneuvolassa?

1. seulonta kaikille naisille (ellel nainen aktiivisesti kieltaydy) 106 (19 %)
2. informointi seulonnastakaikille naisille, suostuviltaveringyte samalakaynnilla 118 (21 %)
3. informointi seulonnasta kaikille naisille, verinayte harkinta-ajan jalkeen 310 (55 %)
4. informointi seulonnastavain niille naisille, jotka aktiivisesti sitatiedustelevat 9 (2 %)
5. mielesténi Downin oireyhtymén seerumiseulontaa el tulisi tehda 9 (2%)
6. en 0saa sanoa 5 (1%)

7. muuta, mita?

13. Mika raskausviikko olis mielestadsi sopiva yléargja raskauden keskeytykselle, jos sikiolla
todetaan Downin oireyhtyma?

1 raskausviikko 329 (70 %)
2. e ylargaa 19 (3%)
3. Downin oireyhtyma el mielestani ole riittava syy keskeytykselle 31 (6 %)
4. en lainkaan hyvaksy raskauden keskeytyksia 8 (1%)
5. en 0saa sanoa 87 (16 %)
6. muuta, mitd? 14 (3%)

14. Tunnetko lapsiatal aikuisia, joillaon Downin oireyhtym&?
(voit rengastaa useita)

1. kyllg, minullaon (ollut) sellaisia potilaita 466 (62 %)
2. kylla, omasta perheesténi -

3. kyllg, sukulaispiirista 32 (4 %)
4. kylla, ystavé- tai naapuripiirista 218 (29 %)
5.en 33 (4 %)

6.muuta, mitad?

[Kysymyksia 15-19 ei kéytetty téssi tyossi.
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20. Merkitse kunkin seuraavan véttaman kohdale oma mielipiteesi. Seerumiseulonnalla
tarkoitamme AFP - HCG -seulaa, joka Downin oireyhtyman lisdks etsii mm. hermostoputken

sulkeutumishéirioita

Taysin
samaa
mieltéa
1. Jos raskaana olevaa nai sta informoidaan riittavasti,
seerumiseulonnasta el aitheudu ongelmia.........cccoveeeeeeveeeesvnienennn, 240
(43%)
2. Seerumiseulonta on térked lisdys aitiyshuoltoon.............cccceeeeee. 322
(58 %)
3. Seerumiseulonta on niin monimutkainen, etté raskaana
olevat naiset eivat yleens ymmarra Sit........ccceeveeecieneniesicene 16
(3%)
4. Olen huolissani sikitdiagnostiikan
aluedllatapahtuvasta KehitykSesta.........coevvevveeivevece e 26
(5%)
5. Josjotain testid ei voida selittéd siten, ettd suurin osa potilaista
ymmartaa sen tarkoituksen, testid el pitdisi tarjotalainkaan........ 130
(23 %)
6. Véesto kohdistaa liian suuria odotuksia
|&8ketieteel lis-tekniselle osaamisalle.........ccoveeeivvnccinnnccne, 164
(30 %)
7. La&ketietedl lis-teknisella alueella (esim. molekyylibiologia,
molekyyligenetiikka ja molekyylilé8ketiede) tapahtuva kehitys 1
lis8& huomattavasti ihmiskunnan hyvinvointia.............cceceeeeeeeenne.
8. Seerumiseulonnan |agjamittainen tarjoaminen vie
vaeston luottamusta raskauden seurantaan yleens..........c.ccoeeeee
(1%)
9. Seerumiseulonnan tulisi Suomessa olla kéytossa kaikille raskaana
oleville naisille (riippumatta i&sta tal anamneesista)...........ccoceeeee 266
(47 %)

Osittain
samaa
mielta

230
(41%)
180
(32 %)

127
(23 %)

104
(19 %)

171
(31 %)

263
(47 %)

34
(6 %)

142
(25 %)

Osittain  Taysin
En osaa eri Eri
sanoa migltd  mieta
11 67 9
2%) (12%) (2%)
18 33 5
(3%) (6% (1%
54 181 176
(10%) (32%) (32 %)
59 147 220
(10%) (26 %) (40 %)
43 119 91
(8%) (21%) (16 %)
39 77 14
(7%) (14%) (2%)
3 4 5
75 149 294
(13%) (27 %) (53 %)
46 63 35
(8%) (11%) (6%)

21. Jos sinulla on sikiseulontojen toteutukseen liittyvia parannusehdotuksia kirjoita niité tahan

Kysely jatkui geeniseulontaa koskevilla kysymyksilla 22—27, joita el kaytetty téassa tydssa.
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