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ELAMA, RISKI JA AHDISTUS

TEKNIIKKA JA VALINNAN ETIIKKA
SIKIODIAGNOOSEISSA

Artikkelini aihe on uusimpaan sikidvdiagnoo-
si- ja -seulontatekniikkaan (mukaan lukien
sikididen diagnostiset geenitestit) liittyva
abortti. Kansainvilisen ja kotimaisen kes-
kustelun perusteella timi kiytinto, jota
ammattitermein kutsutaan “selektiiviseksi
raskaudenkeskeytykseksi”, on nykypiivin
aborttiongelma.

Aikamme aborttikysymyksen analyysini
lahtee liikkkeelle ajatuksesta, ettd biovallan
paraikaa tapahtuva muodonmuutos (ks. Rose
2001; Lemke 2000, 257-260) luo seki selek-
tiivisen abortin ettd sen artikuloitumisen eetti-
sesti pulmallisena ja jopa kyseenalaisena.
Toisaalta piddn titd aborttiongelmaa esi-
merkilliseni “vitaalipolititkan” (Rose 2001)
asetelmana. Erityisen hyvin se tuo esiin
sen, millaisia uusia mindkdytintojd ja -
tekniikoita — siis etiikkaa Foucault'n (1998a,
117-137) tarkoittamassa merkityksessid' —
muuttuva biovalta vaatii. Ndin abortti-
esimerkki havainnollistaa uuden elimin
hallinnan? “eetospoliittista” (Rose 1999, 170,
173, 188; 2001, 93-97) ulottuvuutta. Tut-
kin siis oman aikamme ontologiaa genea-
logis-kriittisesti eli analysoin ja arvioin his-
toriallisesti koostuneita asetelmia, jotka muo-
vaavat meidit sellaisiksi kuin olemme ja

saavat meidit tunnistamaan itsemme teko-
jemme, ajatustemme, kokemustemme ja
sanomistemme subjekteiksi (Foucault 1995;
1998b; ks. Dean 1996a; 1999, 9-48; Owen
1997; Helén 1998, 496-497). Tillainen tar-
kastelu kiinnittdd “nykypdivin bioetiikan”
analyysin konkreettisiin yhteyksiin ja kehi-
tyskulkuihin hypoteettisten abstraktioiden
parissa askartelemisen sijaan. Se myos osoit-
tanee, ettd yritys 10ytda selektiivisen abortin
ongelman ratkaisuksi kiistaton eettinen tai
juridinen periaate tuskin onnistuu.
Tarkasteluni taustalla on modernin lin-
simaisen abortin genealogia eli abortti-
kysymysten ja -kiistojen muodonmuutos-
ten historia 1800-luvun lopulta alkaen
(Helén 1997, 32-48, 223-232; 2000).
Tastd nakokulmasta abortin pulmallisuu-
den pdilihde ei ole “elamidn puolesta” ja
“valinnan puolesta” -leirien vilinen yksin-
kertainen vihollisuus. Sen sijaan moderni
aborttiongelma koostuu lukuisissa diskurs-
seissa ja kiytinnoissi muodostuneista ky-
symyksistd. Diskurssien ja kiytintojen
viliset yhteydet ovat tehneet raskauden
keskeyttimisestd moraalisten ja poliittis-
ten Kkiistojen kohteen, ja ne ovat myods
tehneet mahdolliseksi sen, ettid abortti on



muuttunut yhdeksi naisen reproduktiivi-
sen valinnan mahdollisuudeksi.

Polveutumishistorian polttopisteessi on
nykyinen /liberaali abortti. Lyhyesti luon-
nehtien se on ladketieteellisesti ehdollistet-
tu mahdollisuus, joka sallii naiselle henkilo-
kohtaisen vapauden valita, lisiZintydko vai ei.
Itse asiassa “liberaali abortti” viittaa historial-
liseen muodostumaan. Se koostuu erityislain-
saadiannostid sekd terveysviranomaisten ja
terveydenhoidon ammattilaisten menette-
lytavoista ja instituutioista, jotka hallinnoivat
ja toimeenpanevat abortit. Sithen kuuluvat
myo6s kiytinnot, joissa neuvotaan, autetaan
ja hoivataan aborttia haluavia tai siitd toipu-
via naisia. Samoin lddke-, psyko- ja sosiaalitie-
teelliset tutkimukset abortin eri ulottuvuuk-
sista ovat olennainen osa kyseistd muodostu-
maa. “Aborttikompleksilla” on myos lukuisia
yhtymikohtia muihin kiytintoihin, kuten
aitiyshuoltoon, raskaudenehkiisypolitiikkaan,
seksuaalikasvatukseen ja perinnollisyysneu-
vontaan. Liberaali abortti -muodostuman olen-
naisin piirre on kuitenkin abortin moniulottei-
nen problematisointi, joka kumpuaa edelld
mainituista kAytinnoista.

Téssa kontekstissa abortti on vihitellen
vapautunut ja muuttunut naisen henkilo-
kohtaiseksi reproduktiivisen valinnan kysy-
mykseksi. Samalla raskaudenkeskeytys on
muuntunut vilineeksi, jonka avulla elimad ja
elivit ihmiset voidaan saada hallittaviksi.
Juuri eldmdin hallinnan ulottuvaus maarit-
tad horisontin, jossa “vapaa” abortti on
médrittynyt poliittisesti ja eettisesti pulmalli-
seksi. Se luo puitteet myos selektiivisen
abortin ongelman ilmaantumiselle.

KONTROLLI JA KOKEILU

Uusimpien sikidodiagnoosi- ja -seulontatek-
niikoiden juurruttamista ditiyshuoltoon oh-
jaavat pohjimmiltaan kontrollin ja kokeilun
logiikat. “Kurinpidon jilkeisessd” biovallassa
on korostettu erityisesti kontrollin keskei-
syyttd: jatkuvan valvonnan ja muovailun
kaytinnot ovat korvanneet oikaisevat ja
normalisoivat viliintulot. Valvonta ja muo-
vailu tapahtuvat elidvien ihmisten elinympi-

ristoissd ja eldmankiytinnoissi, heidin voi-
miensa ja kapasiteettiensa vilisten virtaus-
ten ja vuorovaikutusten sisilld. Yksiloiden,
viestojen ja ympdristdjen erottaminen toi-
sistaan ei ole tirkeii, silld kontrollinikokul-
masta ne kaikki nihdiin ainesosina, kapasi-
teetteina, potentiaaleina ja voimavaroina,
joita on valvottava ja joita voidaan operoida.
Oleellista kontrollissa biovallan muotona on
elinolosuhteiden ja elamidnprosessien muok-
kaaminen niiden sisiltimin epivarmuuden
hallitsemisen kautta. Niinpa kontrollin joh-
donmukaisuus ja jirkevyys edellyttivit ris-
kin ideaa, silld elimidn epdvarmuudet tule-
vat kisitettaviksi ja kisiteltaviksi ympiristoi-
hin, viestoihin ja yksiloihin liittyvini riskei-
ni. (Castel 1991; Deleuze 1995; Rose 1999,
233-273.) Ei liene yllittavid, ettd kontrolli
on 16ytinyt yhden merkittivimmisti laajentu-
misalueistaan terveydenhoidon kiytinnoista.
Kokeilun logiikka on nykyisissi biovalta-
asetelmissa yksi tirkeimpid tiedon ja vallan
yhdistédjid. TAmi pétee erityisen hyvin biolda-
ketieteeseen: kokeelliset laboratoriotutkimuk-
set, laboratoriotestit ja kliiniset kokeet kuulu-
vat nykyisin oleellisena, jopa valttimattomani
osana paitsi lddketieteelliseen tutkimukseen
myos kliiniseen kiytintoon (esim. Canguil-
hem 1989; Brock 1997; Booth 1997). Myos
iitiyshuollon sikiodiagnostiikka ja -seulonnat
ovat paljolti saanet alkunsa uuden tekniikan
kokeiluina. Raskausajan /Zi-tech -diagnostitkan
pilottihankkeissa kokeilu ei ole liittynyt ensisi-
jaisesti tauteja koskevan uuden tiedon han-
kintaan eikd uusien hoitomenetelmien tai
lddkkeiden kehittelyyn. Pikemminkin on tes-
tattu laboratoriotiedon ja -tekniikan soveltu-
vuutta kliinisiin ja perusterveydenhuollon
toimintoihin. Kokeilujen tarkoitus onkin muo-
kata terveydenhoidon kiytintojd, henkilo-
kuntaa ja instituutioita vastaanottavaisiksi uu-
delle teknologialle; ne myos tutustuttavat
hoitohenkilokuntaa uusiin sairauden kisit-
tdmistapoihin ja hoitojirjestelyihin. T4lld ta-
voin kokeilut mahdollistavat sen, etti uutuu-
det lopulta muuttuvat medikaalisen tekhnen
itsestddnselvyyksiksi.
Reproduktiolidiketieteen kehitys on sel-
vimpid esimerkkeji siitd, kuinka kontrolli ja
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kokeilu ovat kyllistineet nykybioldiketie-
teen. 1960-luvun lopulta alkaen raskauden-
ajan terveydenhoidossa on tapahtunut huo-
mattava muutos, jonka keskeinen piirre on
se, ettd raskaus on alkanut mairitty4 riskien
kautta ja hoidon pddhuomio on suuntautu-
nut riskiraskauksiin ja raskauden riskeihin.
Lisiksi sikion kontrolloinnista ennakoivan
diagnostiikan keinoin on tullut vihintdin
yhti tirkedid kuin odottavan naisen tervey-
destd huolehtimisesta. (Esim. Oakley 1993,
65-77; Weir 1996; Ruhl 1999.) Aitiyshuollon
painopisteen siirtyminen neuvoloista eri-
tyisklinikoille ja laboratorioihin liittyy tihdn
(esim. Oakley 1993, 189-197).

Nimai piirteet ndkyvit selvisti suomalai-
sen raskaudenajan terveydenhoidon kehi-
tyksessi kolmen viimeisen vuosikymme-
nen aikana (Hemminki, Malin & Kojo-Austin
1990; Wrede 1997). Muutoksen dynamo on
ollut se, ettid keskeisimmat sikiddiagnostii-
kan uutuustekniikat (ultradidnitutkimukset,
kromosomipoikkeamien ja erdiden muiden
sikion kehityshiirididen seulonta didin ve-
ren seerumitestien, lapsivesipunktion ja is-
tukkaniytteiden avulla seki sikion geeni-
testit) on otettu kokeiltavaksi ja kidyttoon
ditiyshuollossa heti, kun ne ovat olleet
teknisesti kiyttokelpoisia (ks. Asmala 1995;
Santalahti & Hemminki 1998; Santalahti
1998, 6-11). Kitkattomalla kehitykselld on
ollut kahdenlaisia seurauksia. Ensinnikin
ladketieteellisen tutkimuksen ja terveyden-
huollon instituutiot ovat kytkeytyneet entis-
tad tiivilmmin toisiinsa, mikd on avannut
lupaavia nikymii liiketieteellisen genetii-
kan kokeiluun perusterveydenhuollossa. On
esimerkiksi voitu esittdi itsestidnselvyyteni,
ettd ditiyshuollossa tehtivit DNA-perustaiset
testit jatkavat raskaudenajan terveydenhoi-
don teknisti “kehitysti”. (Ks. Ettore 1996.)
Kahden eturivin perinnollisyysldiketieteilijin
lausunto kuvaa titd esimerkillisesti:

Suomessa jo lihes 20 vuotta menestyk-
sellisesti toiminut sikiodiagnostiikan orga-
nisaatio on luonut hyvin infrastruktuurin
aitiyshuollon, kliinisen genetiikan ja kro-
mosomilaboratorioiden vilille. Mahdolli-
set geneettiset seulonnat tulee vastaaval-

la tavalla pyrkid toteuttamaan neuvola- ja
perusterveydenhuoltojirjestelmin  puit-
teissa. (Aula & Leisti 1994, 754.)

Toisaalta ennakoivan /i-tech -diagnostiikan
kayttd ditiyshuollossa ja sen aiheuttamat
uudelleenjirjestelyt ovat nostattaneet huol-
ta toimenpiteiden eettisistd ja sosiaalisista
vaikutuksista. TAmi on puolestaan johtanut
yrityksiin valvoa raskaudenajan sikiodiag-
nostiikkaa ja -seulontoja, laatia yleisid ohjeita
niiden toteuttamiselle sekid kehittdd niihin
liittyvia neuvontakiytintoji. (Ks. Jallinoja
2001a; 2001b; Helén 2001.)

RISKIT JA DIVIDUAALIT

Merkittivintd on se, ettd tiedon hankinta,
jakaminen ja hallinta yhdistavit tietyt ele-
mentit — biolddketieteen, kliinisen kdylcin-
non ja potilaat — “muutoksen matriisiksi”
(Foucault 1998a, 74), jossa uuden teknolo-
gian juurruttaminen tapahtuu.’® Kyseessi
oleva liiketieteellinen tieto on ennakoivaa,
se kertoo tulevan sairauden tai taudin
todennikoisyydestd. Tamidn vuoksi riskin
idea on vilttimiton, jotta kontrolli ja
kokeilu voisivat toimia hi-tech -terveyden-
hoidon asetelmassa; riski niet antaa jirkei-
lylle, keskustelulle ja todellisuuden jirjesti-
miselle muodon (Ewald 1990, 141-143;
Dean 1999, 177-178).%

Raskauteen, sikioon ja muihin tervey-
dentilan “muuttujiin” liittyva riskitieto on
nykyisen iditiyshuollon peruselementti (Wre-
de 1997; Ruhl 1999). Tieto ja riskin hahmo
eivit kuitenkaan ole yksiselitteisid. Riskin
tiedolliset, tekniset ja kdytannolliset médarit-
telyt seurauksineen ovat lddketieteellisen
kontrollin yhteydessi erilaisia kuin kliinises-
sd kdytannossi ja perusterveydenhuollossa,
ja riskin merkitys muuttuu edelleen tilan-
teessa, jossa raskaana oleva nainen tekee
henkilokohtaisia ratkaisujaan seulontojen ja
diagnostisten testien suhteen. Aitiyshuollossa
tehtiavit sikiodiagnoosit ja -seulonnat aaltoile-
vat ryhmdriskin ja kliinisen riskin valilla.
Edellinen méirittyy epidemiologisesti ja viit-
taa raskaana olevan naisen riskialttiuteen
tiettyyn viestoryhmédin kuulumisen perus-



teella. Jilkimmaiisen tuo esiin diagnostinen
testi, joka osoittaa raskaana olevan naisen
elintoimintojen tai sikion mahdollista epi-
normaaliutta. (Weir 1996; Rose 2001, 87-
89.) Lisiksi kehittyneet tekniikat sisdltivit
teknisen riskin, silld esimerkiksi lapsivesi-
punktio ja istukkandytteen ottaminen voi-
vat aiheuttaa keskenmenon.

Kontrollin, kokeilun ja riskin yhdistivin
biovallan puitteissa elimi ja eldvit ihmiset
muuttavat muotoaan dividuaaleiksi. Kont-
rollin ja kokeilun kohteet kisitetidan “teki-
joiksi”, ndiden yhdistelmiksi ja vuorovaiku-
tukseksi, joita voidaan arvioida riskeini ja
muovata pikkutarkoin toimenpitein. (De-
leuze 1995; ks. Lemke 2000, 258-259.)
Raskausajan sikiodiagnostisin testein ja seu-
lonnoin tapahtuva terveyskontrolli perustuu
tillaiseen dividuaaliseen kisitykseen eli-
misti. Geenitestit ja -seulonnat havainnol-
listavat titd hyvin. Aitien ja sikididen testaa-
minen kohdistuu tiettyihin molekyylitason
ainesosiin, jotka ymmirretiin biologisesti
perustaviksi: epinormaaliuden indikaatiota
etsitidn DNA-jaksosta. Tdtd elimdd luon-
nehtii myos potentiaalisuus, silli molekyyli-
tason loydokset nidhdidin tekijoini, jotka
todennikoisesti aiheuttavat sen, ettd testat-
tava henkilo tulevaisuudessa sairastuu tiet-
tyyn tautiin. Esimerkiksi Suomessa geeni-
seulottujen monogeenisten AGU- ja INCL-
tautien seki fragile X-oireyhtymin ja geeni-
virheen syysuhteen miirittiminen on yksi-
selitteistd. Sen sijaan yleisempien sairauk-
sien (jotka lddketieteellinen genetiikka ki-
sittdd polygeenisiksi tai monitekijdisiksi)
raskaudenaikainen diagnostinen testaami-
nen ja seulonta ovat mutkikkaampia asioita,
silld sairaudentilan aktualisoitumisen ennus-
taminen yksittiistapauksessa on epidvar-
mempaa ja voidaan ilmaista vain todenni-
koisyytend. Lisdksi monet testattavista ja
seulottavista patologioista, esimerkiksi Dow-
nin oireyhtymi, eivit ole perinnollisid eiki
niiden esiintymisti voida selittdd eiki enna-
koida kovin selkeisti. Niinpa vaikuttaa silti,
ettd geneettiset ja muut raskaudenajan
testaus- ja seulontatekniikat pyrkivit tuo-
maan esiin singulaaria elamaai.

Hi-tech -biolidiketieteen tarjoamien tes-
taus- ja seulontatekniikoiden kiytto ter-
veyskontrollin vilineini edellyttdd kuiten-
kin sitd, ettd ihmisten “eliminaineksen”
molekyylitason dividuaaleiksi muovaami-
seen yhdistyy epidemiologinen dividuali-
sointi. Toisin sanoen harvinaisten ja epita-
vallisten elimin ilmentymien kisittiminen
ja sddtely vaativat kontekstikseen vdestdd.
Kun harvinaiset taudit suhteutetaan toisiinsa
sekd yleisiin sairaus- ja kuolleisuustilastoihin,
yksittdinen eriskummallisuus muuntuu tilas-
toyksikoksi ja tapaukseksi, jota voidaan
verrata muihin tapauksiin. TAm4d muunnos
puolestaan tekee mahdolliseksi kohdentaa
“ennakoivan diagnosoinnin” toimenpiteet
edeltd kisin kliinisessd kidytinnossi ja pe-
rusterveydenhoidossa. Itse asiassa koko vies-
toON tai suuriin viestoryhmiin kohdistuvien
sikivdiagnoosi- ja -seulontaohjelmien seki
nithin liittyvin neuvonnan juurruttamisen
ytimessd on sovittaa toimenpiteet niin, ettd
ne kattavat oikean miirin ihmisid ja kohdis-
tuvat oikeisiin viestoryhmiin. Tami edellyt-
tdd tarkempaa vieston analyysia, joka tapah-
tuu jakamalla viesto “riskialttiita” ryhmid,
perheitd ja yksiloitd osoittaviksi “tekijoiksi”.”

INFORMOINTI

Voidaan viittidi, ettid lidketieteellisen kont-
rollin ja kokeilun vilineini sikiddiagnoosit ja
-seulonnat alistavat raskaana olevat naiset
uuden medikaalisen teknologian sisiinajon
koekaniineiksi. Pidin tillaista viitettd kui-
tenkin yksipuolisena, silld kyseiset kdytin-
not myos tekevit naisista valinnan ja suostu-
muksen subjekteja.® Timi ulottuvuus vihjaa
sithen, ettd raskaudenajan hi-tech terveyden-
hoito edellyttiisi keskustelua ja kiytantod,
joka tekisi mahdolliseksi lilkkkumisen yhtaaltd
dividuaalisten tekijoiden episteemisen tason
ja yksilosubjektien kiytinnollisen tason sekd
toisaalta kontrolli- ja hallintalogiikkojen valilla.

Tédssa asetelmassa informaatio toimii
vilittdvind elementtind: sen on midird muun-
taa kliiniset, tekniset ja ryhmériskit sellaisiksi,
ettd raskaana oleva nainen voi arvioida niit4,
ja auttaa hinti tekemiin sikiodiagnostiik-
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kaa ja -seulontaa koskevat henkilokohtaiset
ratkaisunsa (ks. Lemke 2000, 251-254).
Dividuaalien ja individuaalien seki kontrolli-
ja hallintakaytintojen viliin sijoittuvaan “ris-
ki-informoinnin” tilaan on kuitenkin latautu-
nut kiistan mahdollisuus. Tuo tila on niet
kylldstetty erimielisyyksilld ja jannitteilld,
joita reproduktioldiketieteen uuden teknolo-
gian juurruttaminen kliiniseen kiytintdon ja
perusterveydenhuoltoon aiheuttaa. Tervey-
denhoitokoneiston, raskaana olevan naisen ja
“sikion” (tai “vauvan”) vilisten suhteiden
muutos tulee ajateltavaksi, problematisoita-
vaksi ja kiisteltaviksi tuossa riski-informoinnin
tilassa. Kyseiseen muutokseen liittyvit ongel-
mat ja erimielisyydet ovat artikuloituneet
padosin eettisindg kysymyksini (ks. tarkem-
min Helén 2001; Jallinoja 2001a; 2001b).”
Yleinen keskustelu ladketieteen etiikas-
ta ja viralliset suositukset (esim. STAKES
1995; 1999; STM 1998) toistavat yhi uudel-
leen, ettd jos uusinta sikiodiagnostiikka
mielitdin soveltaa ditiyshuollossa, bioldike-
tieteen edistymisen vaatimukset on sovitet-
tava yhteen liidketieteellisten toimenpitei-
den kohteina olevien ihmisten henkilokoh-
taisen autonomian kanssa. Yhteensovittami-
sen ydin on informoidun suostumuksen
(informed consent) periaate: liidketieteelli-
sen toimenpiteen — seulonnan, diagnostisen
testin ja erityisesti raskauden keskeyttami-
sen — on perustuttava raskaana olevan
naisen henkilokohtaiseen harkintaan ja suos-
tumukseen, joiden perustaksi nainen on
saanut “riittdivad” ja “johdattelematonta” (non-
directive) informaatiota kyseisisti toimenpi-
teisti. (Faden 1991; Petersen 1999, 255-
258.)% Niinpa lddketieteellinen riskitieto on
avainasemassa kyseisten toimenpiteiden
eettisen hyviksyttavyyden takaajana, koska
juuri sita terveydenhoitokoneisto jakaa ras-
kaana oleville naisille “tarjotessaan” heille
sikiddiagnostista testid tai seulontaa. Raskau-
denajan testien ja seulontojen toimivuus pe-
rustuu oletukseen, ettd didit (ja heidin per-
heensi) kykenevit asianmukaisen informaa-
tion perusteella valitsemaan, osallistuako tes-
tiin, sekd paittimiin tehdiko abortti vai ei,
jos testi osoittaa sikion olevan epinormaali.

Niin lddketieteellinen riskinhallinta luo
seuraavanlaisen tilanteen: Reproduktioter-
veydenhoidon koneisto jittdd kaikkia si-
kiodiagnostiikkaan liittyvid toimenpiteitid
koskevan piitdoksenteon raskaana olevalle
naiselle. Se vetiytyy asemaan, jossa vastuu
on puhtaasti teknistd: koneisto vain tuo
esille terveysriskit, jotka liittyvit raskauteen
tai joita sikiodiagnostiset 16ydokset osoitta-
vat. Eettinen vastuu on “didilld”. Hin ei
kuitenkaan kohtaa puhdasta valintatilannet-
ta vaan tilanteen, jossa on péddtettivi suos-
tumuksesta proseduuriin, jonka terveyden-
hoitokoneisto on suunnitellut ja arvioinut
sopivaksi liidketieteellisen tiedon, teknisten
arvioiden ja WHO:n suositusten perusteella.
(Ks. Faden 1991.)

RISKIN YKSILOLLISTAMINEN

Edelld esitetty jako johtaa asiayhteyteen,
jossa selektiivinen abortti varsinaisesti tulee
hi-tech reproduktioldiketiedettd koskevan
eettisen keskustelun asialistalle. On huo-
mattava, ettd terveyspolitiikan vaikuttajat
sekd ladketieteen ja kansanterveyden ar-
vostetuimmat asiantuntijat katsovat timan
ongelmaulottuvuuden kuuluvan pditos- ja
harkintavaltansa ulkopuolelle. He niet piti-
vat nditd kysymyksid koskevia piditoksid
pelkistiin henkilokohtaisina asioina, yksi-
loiden valintoina. Tami koskee erityisesti
selektiivistd aborttia. Itse asiassa sikiodiag-
nostiikka- ja -seulontakokeiluissa mukana
olevat ladkirit ovat varsin haluttomia pohti-
maan aborttiin liittyvid ongelmia (Jallinoja
2001b). Tdmi haluttomuus korostaa myos
entisestddn sitd, ettd uusimman tekniikan
ohjaamat reproduktioterveydenhoidon kay-
tainnot subjektivoivat raskaana olevat nai-
set valintoja tekeviksi ja suostumuksen
antaviksi yksiloiksi. Niinpi tietoa ja riskii
koskeva ongelma — onko hyvi tietdd
ennalta — siirtyy henkilokohtaiselle tasolle,
ja edistyneen lidketieteellisen teknolo-
gian eettinen ulottuvuus midrittyy omaa
elamai koskevaksi asiaksi.



Jo itse periaate, ettd sikiodiagnoosin ja
selektiivisen abortin tulee perustua “didin ja
hinen perheensid” valintaan méirittdd asian
intiimiksi. Rajausta korostaa vield vaatimus,
ettd ditiyshuollon antaman testausta ja seu-
lontaa koskevan informaation ja neuvonnan
tulee olla “johdattelematonta”.

Edistyneen medikaalisen teknologian in-
tiimid, henkilokohtaista merkitystid on tih-
dennetty myos toisin tavoin. Kun uuden
teknologian asianajajat perustelevat terveys-
politiikan péittijille ja maallikkoyleisolle uu-
sien raskaudenajan diagnostisten testien ja
seulontojen tarpeellisuutta, he nojaavat mie-
luummin henkilokohtaisen terveyden edis-
timiseen kuin kansanterveysseikkoihin. Muu-
tamat suomalaiset geeniseulontojen parti-
saanit ovat esittineet, ettd testaus- ja seu-
lontaohjelmat laajentavat reproduktiivisen
valinnan mahdollisuutta, joka kuuluu jokai-
selle naiselle (esim. Ryyninen ym. 1998;
STM 1998; ks. Jallinoja 2001a). Tuo laajen-
taminen tapahtuu kuitenkin negatiivisen
kautta, silld edistynyt lddketiede tarjoaa
padasiassa mahdollisuuksia estii ja elimi-
noida sikiopoikkeavuuksia, geenimutaa-
tioita, vammaisuutta, sairautta, kirsimysti
ja ennen kaikkea epdvarmuutta.

Jotkut suomalaiset sikioseulontojen ja
-testauksen puolestapuhujat ovat myos
julistaneet, ettd uuden teknologian tarkoi-
tus on estdd ja lieventdd henkilokohtaista
kirsimysti eli vakavasti vammaista tai sai-
rasta lasta hoitavien vanhempien taakkaa tai
koko eliminsid vaikeasti vammaisena tai
sairaana eldvin ihmisen kdrsimystd (esim.
Aula & Palotie 1991; Ryynidnen ym. 1998; ks.
Jallinoja 2001a). T4llainen argumentointi on
hyvin kuvaava esimerkKki siit4, miten henkil®-
kohtaisen terveyden edistimisestd puhutaan
vetoamalla negatiiviseen ja patologiseen.

Raskaudenajan /i-tech -hoidon eettinen
kysymys tihentyy tilanteissa, joissa raskaana
olevat naiset tekevit henkilokohtaisia paatok-
sid osallistumisestaan sikiddiagnoosi- ja -seu-
lontatoimenpiteisiin. On selvdi, ettd naisen
harkitessa suostumustaan tunnusluvut, jotka
kertovat sikion terveysriskisti ja diagnostiseen
testiin liittyvastd riskistd, nousevat etualalle.

Tilanne kuitenkin vaatii naista olemaan valin-
nan subjekti tavalla, joka ylittd4 riskien kalky-
loinnin: naisella on mahdollisuus valita, mutta
hinen on my6s pakko valita. Valinnan sub-
jektiksi tuleminen vaatii raskaana olevaa
naista analysoimaan ja tyOstimdin paitsi
lapsen saamiseen liittyvid halujaan ja tuntei-
taan myos omaa elimidinsi kokonaisuudes-
saan. Hinen on siis ryhdyttavi harjoittamaan
Ensiksi naisen on piitettivi, haluaako
geeni- tai kromosomitestien tarjoamaa tie-
toa ja miten kisitelld halua “saada varmuus”
vauvan terveydestd. Toiseksi hidnen on
harkittava, onko hian valmis tekemiin abor-
tin “sikidindikaation” perusteella. TAmai vie
monimutkaisiin pohdiskeluihin: raskaana ole-
van naisen on kuviteltava tulevan lapsensa
mahdollinen elimidnkulku ja tihidn liittyen
ennakoitava oman eliminsi tulevat kidnteet.
Kolmanneksi naisen on pohdittava itsedin
valintoja tekevidnd henkilonid ja ajateltava
muun muassa itsekkyyteen, vastuuseen, uh-
raukseen, kirsimykseen ja syyllisyyteen liitty-
vid kysymyksid. (Ks. Rothman 1996, 49-85.)
Niistd omakohtaisista pohdinnoista muodos-
tuu varsinainen perusta naisen sikiodiagnoosia
ja -seulontaa koskeville suostumukselle ja
valinnoille, joiden polttopisteessd on lopulta
yksilon suhde itseensi ja omaan elimidnsi.

ITSE JA TOINEN

Hi-tech -reproduktiolidiketieteen “bioetiikka”
perustuu muodoltaan yksilon moraalisen au-
tonomian ideaan, jota edustavat informoidun
suostumuksen ja naisen valinnan periaatteet.
Sen siscilt on kuitenkin sidoksissa itsesuhteen
reflektointiin, siis itsed moraalisena subjektina
koskevaan problematisointiin ja muokkaami-
seen. Koska raskaudenajan terveydenhoidos-
sa kiytettdvin uusimman tekniikan eettisyys
médrdytyy tilanteissa, joissa raskaana olevat
naiset tekevit yksiloinid lisddntymistdin
koskevia valintoja, on mahdotonta kuvitel-
la toiminnan ja vastuun miirittiviid moraa-
likoodia, joka olisi patevi jokaisen naisen
jokaisessa valintatilanteessa. Siis: etiikkaa
ei voi yleistdd, se on hajaantunut.
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Reproduktioldiketieteen koneisto uu-
simpine tekniikoineen tuo raskaana olevan
naisen nihtaville eldmin “itsensd” moninai-
suuden, sattumanvaraisuuden ja epivar-
muuden. Se my0s tarjoaa hinelle mahdolli-
suuden vaikuttaa omaan kohtaloonsa ja
lapsensa elamiidn sekd johdattaa hinet
valttAimittdomin valinnan eteen. TAll4 tavoin
se pakottaa esiin eksistentiaalisen asianti-
lan. Toisin sanoen raskaana oleva nainen
joutuu tilanteeseen, jossa hinen valintaansa
ja henkilokohtaista vastuutaan voidaan pi-
tevisti kuvata eksistentialistisesta filosofias-
ta tutuin kisittein. Tilannetta leimaa elimin
epavarmuuden ja valinnan ehdottomuuden
vilinen jinnite. Valinnan seuraukset ovat
avoimia, ja valinta voi johtaa poikkeukselli-
siin tekoihin, joita yksilo ei ole tarkoittanut
eikd halunnut — kuten aborttiin. Raskaana
olevan naisen on vastuullisena yksiloni
tehtdva pditds oman itsensi ja eliméntilan-
teensa perusteella vetoamatta yhteenkiin
transsendentaaliseen mahtiin tai periaattee-
seen. Valinta ankkuroituu itseen, ja etiikka ja
vastuu miidrittyvit sen ajatuksen kautta,
ettd valinnassa on pohjimmiltaan kyse oman
itsen luonteesta ja ominaisuuksista. Téstd
kisityksestd seuraa elimidd ja kuolemaa
koskevan valinnan yksindisyys.

Tilanteessa on kuitenkin mukana myos
“toinen”, jonka eldmiin valinta perustavasti
vaikuttaa. Kun yksilo tekee valinnan, joka
kohdistuu omaan elimiin, kohtaloon ja
itseen, hinen oma olemassaolonsa kietou-
tuu “toisen” olemassaoloon ja avautuu sitd
kohti. Viime kiddessi eksistentiaalinen vas-
tuu — kaikessa painavuudessaan — kumpuaa
tistd yhteen punoutumisesta.

Tamd eksistentiaalinen tilanne on kui-
tenkin epitavallinen, silli se on juurtunut
kehittyneeseen liiketieteelliseen teknolo-
giaan, jonka peruslogiikka on riskien laskel-
mointi ja hallinta. Epdtavallisuus tihentyy
lidketieteellisen riskiteknologian muovaa-
maan “toisen” hahmoon.

1960-luvun lopulla alkanut sikiodiag-
nostiikan kehitys on luonut merkittivin
episteemisen uutuuden: sikion elimin ja
terveyden subjektina, joka voidaan kisittdd

riippumattomaksi raskaana olevan naisen
elintoiminnoista ja terveydentilasta. “Sikion”
olemassaolo raskaudenajan diagnostiikassa
ja terveydenhoidossa on riippuvainen /i-
tech -lddketieteestd, ja sikid on pohjimmil-
taan episteeminen ja tekninen hahmo. Se
kisitetiin geneettisten, fysiologisten, ana-
tomisten ja muiden vitaalisten tekijoiden
kimpuksi, joka voidaan havaita vain erityis-
ten laitteiden ja tekniikoiden avulla. Lidke-
tieteen erikoisalat madrittavat “sikion” kukin
omalla tavallaan erididnlaiseksi geneettisen
informaation ja kemiallisten, fysiologisten ja
neurologisten prosessien risteyspaikaksi. “Si-
kio” toki kisitetddn eldviksi muttei henki-
1oksi eikd yksiloksi. (Weir 1996.) Sikion
hahmo nykyisessi reproduktiolddketietees-
si on pikemminkin dividuaali (Deleuze
1995), kooste joka muodostuu elimin
“itsensd” todennettavissa olevien peruspro-
sessien spesifeisti indikaatioista. Se on kohde,
johon viittaamalla molekyylitason 16ydokset
seka kliinisid ja vdestoriskejd koskevat laskel-
mat ovat jarkeenkdypia lddketieteen kiytin-
noissd. (Ks. Kay 1993, 4-5; Rose 2001, 91.)
Padttdessiddn sikiodiagnostiikkaan suos-
tumisesta raskaana oleva nainen kohtaa
sikion hahmon “toisena”. Kun sikiodiagnos-
tilkka muovaa molekyylitason 16ydoksistd ja
riskitunnusluvuista “sikidn”, se antaa elimin
epdavarmuudelle kisitettdvin ja kisiteltivin
muodon. Tavallaan tuo muoto naamioi
naisen valinnan eksistentiaalisen luonteen —
valinnan kertakaikkisuuden — rationaalisen
valinnan diskurssilla, jonka logiikka yhdistyy
helposti “informoidun suostumuksen” ja
naisen valintaoikeuden periaatteisiin. Yh-
teensopivuus puolestaan loihtii esiin vaati-
muksen vastata henkilokohtaisesti omaan
elamiin sisiltyvien, “objektiivisesti” osoitet-
tujen riskien laskelmoinnista ja hallinnasta.
Uusimpien raskaudenajan diagnoositeknii-
koiden juurruttaminen ditiyshuoltoon kan-
taakin mukanaan pyrkimyksen vastuullis-
taa, se edellyttdd jokaisen naisen muuttu-
van yksiloksi, joka kykenee muuntamaan
oman eliminsi epavarmuudet laskettaviksi
mahdollisuuksiksi sekd valitsemaan (Beck-
Gernsheim 1996, 289-290; Petersen 1998;



Lemke 2000, 251-256; Novas & Rose 2000,
502-507; ks. myos O’Malley 1996; Rose
1999, 158-160). TAmi on refleksiivisen itsen
eettistd subjektiutta (vrt. Giddens 1991).
Raskaana olevan naisen kohtaama “si-
kio” viittaa kuitenkin riskin tuolle puolen,
silld se edustaa “toista”, joka on naiselle
omakohtaisesti merkityksellinen ja jonka
hin tuntee vilittomasti koskettavan itsedin ja
omaa eldmiinsi. Sikiodiagnostiikka ja -seulon-
ta paljastavat naiselle hinen “vauvansa” elin-
toimintojen ja tulevan elimin fragmentteja.
Tamin vuoksi lidketieteellisen teknologian
eettinen problematisointi, joka koskee olen-
naisesti henkilokohtaista valintaa ja itsed, ei voi
rajoittua riskien laskelmointia koskevaan vas-
tuuseen. Viimeksi mainittuun liittyy vadjai-
mittd eksistentiaalinen vastuu, jota ei kuiten-
kaan luonnehdi refleksiivisyys vaan ahdistus.

AHDISTUKSEN HOITO

Naisten suostumukseen ja valintoihin liitty-
va ahdistus on toki merkittivd kysymys
timin piivin reproduktioterveydenhoidos-
sa. Parin viime vuosikymmenen aikana on
itse asiassa syntynyt — erdinlaisiksi bioliike-
tieteen kovan ytimen lisikkeiksi — erityinen
diskurssi, neuvontakiytinto ja nidihin liittyva
asiantuntijuus kisitteleméin raskaudenajan
testauksen ja seulontojen “emotionaalista
ulottuvuutta”. Tima lddketieteellisen psy-
kologian diskurssi on osoittanut tosiasiaksi,
ettd mainittuihin toimenpiteisiin liittyy “ah-
distusta” ja ettd ne jopa aiheuttavat sitd. Se
on tehnyt ahdistuksesta vakavasti otettavan
asian hi-tech -reproduktiolddketieteen piiris-
si — mutta tavalla, joka on lihes tyystin
hivittinyt ahdistuksen yhteyden valinnan
eettiseen ja eksistentiaaliseen ulottuvuu-
teen. Diskurssi psykologisoi valinnan kisitti-
mélld epavarmuus- ja valintatilanteen aiheut-
taman ahdistuksen tunnereaktioksi. Lisaksi
se antaa ahdistukselle laskettavan muodon:
kun ahdistus kiddnnetiin “skaaloiksi” ja
“pistearvoiksi”, se muuttuu kisitettiviksi
reproduktiolddketieteen kiytintdjen kon-
tekstissa. Siitd tulee “muuttuja”, joka voidaan
sovittaa yhteen muiden asiaankuuluvien muut-

tujien kanssa ja jota voidaan arvioida riskilo-
giikan ja -laskelmien avulla. Niin ahdistus
niyttiytyy kisiteltivini, siis tekniseni asia-
na. (Helén 2001a; psykologisoinnista ks.
Rose 1996.)

Liiketieteellisen psykologian diskurssin
ehdottama ahdistuksen kisittelyn teknolo-
gia on luonteeltaan pastoraalista (ks. Fou-
cault 1981; Dean 1999, 74-82). Kyse on
henkilokohtaisen psykososiaalisen hoivan
kiytinnoistd, erityisesti ohjaavasta neuvon-
nasta (counselling), sikivdiagnoosi- ja -seu-
lontatoimenpiteiden eri vaiheissa. Niihin kuu-
luu tekniikoita, joilla naista voidaan ohjata
henkilokohtaisessa valinnassa seki selviyty-
misessd toimenpiteisiin liittyvistd emotio-
naalisista reaktioista ja jarkytyksistd. Nyky-
piivian teknistyneessid reproduktiotervey-
denhoidossa ahdistuksen kisittelyn ulottu-
vuus on toki marginaalinen, mutta sitd
pidetiin tirkeidni sovitettaessa sikiodiag-
nostiikan ja -seulontojen tekniikoita ditiys-
huollon rutiineihin (ks. Petersen 1999, 253-
254). Teknisten uudistusten normalisoitu-
misen kannalta ahdistuksen hallinta on
lahes vilttamitonta. (Helén 2001a.)

Neuvontakdytinnoissd kisitellddn raskaa-
na olevan naisen henkilokohtaisia paatoksii,
hinen erityistd elimintilannettaan, tuntei-
taan ja “selviytymisvoimavarojaan”. Ne tuo-
vat polttopisteeseen raskaana olevan naisen
minuuden. Titd kautta counselling kutsuu
esiin pastoraalista problematisointia, joka puo-
lestaan tuo takaisin — kerta toisensa jilkeen —
kysymykset, jotka koskevat “naisen valinnan”
eksistentiaalisia ja eettisia ydinalueita. Siksi
kyse on eksistentiaalisesta hallinnasta.

Raskaana olevan naisen tilanne raskauden-
ajan sikiddiagnooseissa ja -seulonnoissa on
riskissci-olemisen olotila. Sen on samankal-
tainen kuin monet “sairaudentilat”; joita on
nyky4didn mahdollista etsii ultraddnilaitteisiin,
tietokonekuvantamiseen, molekyylibiologi-
aan ja muihin uusiin tekniikoihin perustuvin
diagnostisin testein ja tutkimuksin ennen
kuin potilas kokee tai hinelld on havaittavia
sairauden oireita. “Esisymptomaattisten sai-
rauksien” (Nelkin 1993,189) kirjo ulottuu
HIV-positiivisuudesta harvinaisiin perinnolli-
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siin tauteihin, kuten Huntingtonin tautiin, ja
erityisesti “geneettisen sairauden” kisite
(Yoxen 1984; Koch 1993; Lemke 2000,
230-238) laajentaa sitd. Raskaudenajan diag-
nostiset testit ja seulonnat ovat myos esi-
merkki riskitietoisuuden ja henkilokohtaisen
valinnan yhdistavisti eksistentiaalisesta ti-
lanteesta, jonka bioldidketieteellisen tekno-
logian kehitys on tehnyt elimelliseksi osaksi
yhtiiltd kroonisten sairauksien kuten soke-
ritaudin ja syovin hoitoa (Mol 1998, 280-
283) ja toisaalta yleistd raskaudenajan tervey-
denhoitoa (Wrede 1997; Ruhl 1999).

OMAN TERVEYDEN HOITO

On syyti korostaa, ettd ndiden “sairaudenti-
lojen” synnyinseutu on henkilokohtaisen
terveydenhoidon eetos, joka on modernin
aikakauden merkittdvimpii ja kestdvimpii
pohjavireitd. Vaikka erilaisten méaritelmien
ja nakokulmien kirjo, historialliset muodon-
muutokset, erimielisyydet ja kamppailut
ovat lilan mutkikkaita tissd yhteydessi
kuvattaviksi, tuon eetoksen ydin voidaan
tiivistdd kisitykseen, ettd terveys ja sairaus
liittyvit ensisijaisesti yksilosubjektiuteen. Yksi
keskeinen elementti tuli vaikuttavaksi jo
1800-luvun lopun ja 1900-luvun alun kam-
panjoissa tuberkuloosia, sukupuolitauteja ja
muita tartuntatauteja vastaan: ajatus, ettd
henkilokohtaisen terveydenhoidon juurrut-
taminen jokaiseen yksiloon on kansantervey-
den edistimisen keihdinkirki (Schmidt &
Kristensen 1986; Lehtonen 1995; Jauho
1997; vit. Porter 1999, 139-144). Toinen
keskeinen asia on terveyden muuntuminen
henkilokohtaisen elimintavan keskeiseksi
arvoksi. 1900-luvun aikana “terveydesti
huolehtimisesta” on tullut henkilokohtainen
velvoite, ja sitd on alettu pitdd kaikkien ja
jokaisen henkilokohtaisen onnen valttimat-
tomini edellytyksend. (Ks. esim. Porter
1999, 279-313).

Nimi eettiset ulottuvuudet ovat sekoit-
tuneet niihin ldnsimaisen ladketieteen onto-
logian ja epistemologian virtauksiin, jotka
ovat pyrkineet yksilollistimidin sairauden.
Tamd viittaa keskusteluihin, joissa sairau-

dentila on miiritetty yksilon ominaisuuksien,
kykyjen, toiminnan tai kiyttdytymisen ilmauk-
siksi tai seurauksiksi, vielipd korostaen
omaan itseen kohdistuvia asenteita ja kiyt-
taytymistd sairauden “syind”. (Greco 1993;
Ogden 1995.) Kiyttiytymiseen, ympéris-
toOn, stressiin ja selviytymiseen ja muihin
elinvoimaan vaikuttaviin tekijoihin liittyvien
yksilollisten terveysriskien ajatus tuli vaikut-
tavaksi epidemiologiassa, sosiaalild‘iketie-
teessd, kansanterveystieteessd ja terveys-
polititkassa (Porter 1999, 298-303) toisen
maailmansodan jilkeen ja on erityisen mer-
kittdvi nykyisten henkilokohtaisen tervey-
den edistimispyrkimysten ja subjektiuksien
muotoutumisen kannalta.

Uusin biolidiketieteellinen teknologia
avaa henkilokohtaisen terveyden subjektiu-
teen molekyylitason ulottuvuuden, jonka
myotd edelld mainitut uudenlaiset “sairasta-
misen” tilat ovat paljolti syntyneet (Novas &
Rose 2000). Ne jakavat saman riskissci-
olemisen muodon, joka perustuu kehitty-
nein lddketieteellisin tekniikoin esiintuotuun
tietoon yksilon molekulaarisen eliminai-
neksen “virheeestd”, joka voi tulevaisuudessa
ajheuttaa sairautta tai kuoleman. Tiedon ei
kuitenkaan odoteta johtavan potilasta epdvar-
man odotuksen tilaan vaan sysidvin hinet
keskittimidin oman toimintansa riskien ar-
viointiin ja psykososiaaliseen selviytymi-
seen, jotka puolestaan auttavat yksilod
tekemiin valinnan ja kestimain sen seurauk-
set. Téllainen henkilokohtaisen toiminnan uu-
delleen suuntaaminen on riskissci-olemiseen
liittyvin eettisen kidytinnon ydin. Se on
kuitenkin juurtunut pastoraaliseen matriisin,
jonka puitteissa eksistentiaalisen hallinnan
tekniikat ja toimenpiteet sekd asiatuntijan ja
oman avun vilinen tyonjako madarittyvit.

RAJATON TEKNIIKKA

Edelld esittimini tarkastelu tukee kisitysti,
ettd nykyaidn bioldidketieteellinen tieto, joka
on vilttimitontd paitsi elimin hallinnalle
myos koko linsimaiselle eliminmuodolle, on
pohjimmiltaan teknologista. Tiedon hankkimi-
seksi on vilttimidtontd manipuloida luonnon-



objekteja ja niiden ympiristoja kokeellisesti,
eikd tietoa voi saada ilman manipulointi- ja
havaintolaitteita. Toisaalta tieto on erotta-
mattomasti yhdistetty pyrkimyksiin kontrol-
loida elimin ilmioiti ja vaikuttaa niihin. (Ks.
Haraway 1997; Rabinow 1998, 140-142;
Rose 2001, 91-93.)

Objektien muokkaamiskyvyn lisiksi tek-
nologialla on toinen perusominaisuus, jonka
Heidegger esittid nikemyksessiin, etti die
Technik on modernin metafysiikan varsinai-
nen sija. Tekhne tarkoittaa keinoa ja kykyi
tuoda oleva — tai timin kirjoituksen teemo-
jen kannalta osuvammin eldmd — esiin
toisessa muodossa kuin se luonnostaan
ilmaisee itsensd. TAma ominaisuus mairittda
kaikkien erityistekniikoiden teknisyyden.
Modernissa teknologiassa tuo paljastaminen
on erottamaton haasteesta, jonka tekniikka
esittdd olevalle ja elamaille kyetikseen hyo-
dyntiméin niitd voimina ja kykyini, “ener-
giana”. Hyodyntimisen tarkoitus on voima-
periistid ja muovata — siis tuottaa — olemas-
sa olevia olevan ja elimidn muotoja. TAma
edellyttid sitd, ettei olevaa ja elamii kisite-
td eikd tyostetd vastassa olevina objekteina
vaan varantona. Moderni teknologia on
ainutlaatuista, koska se asettaa luonnolliset,
elavit ja inhimilliset oliot sekid tekniset
laitteet tiettyyn puitteeseen. Ne ovat re-
sursseja, jotka generoivat todellisuuden tuot-
tamiskykyi, tai pikemminkin muuntamisky-
kyd ja -voimaa. (Heidegger 1994; Dean
1996, 57-60; Taminiaux 1998, 196-201.)

Modernin teknologian tunnusmerkit 15yty-
vit helposti sikiddiagnoosista ja -seulonnasta.
Namai kehittyneet tekniset toimenpiteet aset-
televat elimin uudella tavalla lddketieteen
kohteeksi — siis esittdvit sille uuden yhteen
saattamisen puitteen — jakamalla sen yhi
pienempiin alkeisyksikoihin ja ndiden yksi-
koiden vilisen kemiallisen ja fysiologisen
vuorovaikutuksen ja “informaation” proses-
soinnin yhi hienovaraisempiin jirjestelmiin.
Talla tavoin nuo tekniikat kykenevit paljasta-
maan molekyylitason eldmin ja tuomaan esiin
ruumiin pinnanalaiset, havaitsemattomat eli-
min “itsensd” perusilmiot. (Ks. Kay 1993, 4-
5. Lisdksi ne ovat hyodyksi raskaudenajan

terveydenhoidolle, joka voi niiden avulla
tarjota raskaana oleville naisille mahdollisuu-
den vaikuttaa sikion eldmiin, vaikkakin vain
selektiivisen abortin keinoin. Tilld tavoin
terveysriskin molekyylitason dividualisointi —
vieston geneettisen ja epidemiologisen divi-
dualisaation tukemana — muuttaa elimin ja
elavit ihmiset varannoksi, jonka avulla on
mahdollista muovata niiden elinvoimaa.

Raskaudenajan diagnostisen testaamisen
tekniikat tuovat esiin nykyisen “vitaalitek-
nologian” kaksi piirrettd. Ensinnikin paljas-
tamisen luonne on negatiivinen. Sikidtestaus
ja -seulonnat ennakoivan diagnoosin vilinei-
nd etsivit epimuodostumia, geenivirheitd
tai kromosomipoikkeavuuksia, jotka osoitta-
vat huomattavan suurta sairastumisriskii.
Lisiksi ainoa lddketieteellisen teknologian tar-
joama keino vaikuttaa lisdidntymiselimiin on
varsin lopullinen: raskauden keskeyttiminen.

Sikiodiagnoosiin ja -seulontaan liittyvi
selektiivisen abortin mahdollisuus ilmentidi
toista elamin hallinnan, erityisesti sen lidke-
tieteellisten muotojen, teknisyyden perus-
piirrettd: transgressiivisuutta. Nykyajan hi-
tech -bioliiketieteeseen toki pitee Foucault'n
(1989, 198) yhteenveto: “moderni lddketie-
de antaa nykyihmiselle hinen direllisyyten-
sd kasvot; se toistaa loputtomasti kuolemaa
mutta myds manaa sitd pois”. Nykydin
ihmisen ddrellisyys viittaa kuitenkin padosin
elamii koskevan tiedon rajallisuuteen sekd
elimin hallittavuuden ja muovattavuuden
rajoituksiin. Lidketieteen “manaamat” asiat
liittyvat pyrkimyksiin siirtdd elimin asetta-
mia rajoja ja jopa nujertaa ne, siis ylittdd
inhimillisten kykyjen rajoitukset kiyttdd hy-
viksi elinvoimia sekid kontrolloida ja muun-
nella elamidnprosesseja. Deleuze (1992, 84-
85) luonnosteli muutoksen seuraavasti:

Enidi ei olisi kyse ddrettomyyteen kohoa-
misesta ei ddrellisyydestd vaan rajattomas-
ta-adrellisesta (fini-illimité), joksi kutsutta-
koon jokaista sellaista voimatilannetta,
jossa ddrellinen joukko osasia tuottaa
kaytinnollisesti katsoen ddrettdmin mai-
ran erilaisia yhdistelmii.

Muutos ei merkitse niinkdin keinotekoisuu-
den ajan aamunkoittoa (vrt. Haraway 1991;
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Rabinow 1996; Rose 2001, 97-98) kuin
syvenevii elimin hallinnan teknistymista.
Tieteelliset pyrkimykset kohti elimin pe-
rusosia, -voimia ja -lainalaisuuksia koskevaa
totuutta ovat titd nykyd erottamattomia
tutkimuksista ja kokeilusta, jotka kohdistu-
vat “eldmin itsensd” tarjoamiin potentiaalei-
hin “parantaa elimiid”. Tama kehitys epdile-
mittd vahvistaa valtaa “luoda” elamii ja
muokata elavid ihmisia resurssiksi, jota inhi-
millisen olemisen sosiaalisten, psykologisten
ja biologisten rajoitusten transgressiivinen
muovailu kiyttdd. Tarkedmpidi on kuitenkin
se, ettd timi pyrkimys /upaa tydntdd elamidn
asettamia rajoja kauemmas, ja tuo lupaus on
yhti rajaton kuin elimin mahdolliset muun-
nelmat. Niinp4 se, mitd esimerkiksi sikiodiag-
nostitkan uusimmat tekniikat ditiyshuollossa
avaavat, on tuon lupauksen ala, itse fini-
illimité. Tassd kohdassa tekniikka ja etiikka
kohtaavat perustavalla tavalla.

VITAALINEN ITSE

Tarkastelemani esimerkki /hi-tech -ditiys-
huollosta tuo esiin sen, miten tekninen ja
eettinen kohtaavat tulevassa “vitaalihallin-
nallisuudessa”. Olennaista on se, etti si-
kiodiagnostiikka ja -seulonta paljastavat eli-
min ja mahdollisuus puuttua elimiin tarjo-
taan raskaana olevalle naiselle henkilokoh-
taisesti. TAt4 piirrettd vahvistaa vield periaate,
jonka mukaan kehittyneen teknologian kiyt-
t6 on pohjimmiltaan henkilokohtaisen valin-
nan kysymys. Niinpi tekniikasta tulee huo-
mattava mahti nimenomaan asioissa, jotka
koskevat henkilokohtaista olemassaoloa, omaa
elamii ja itsesuhdetta: tekniikka tulee pai-
nokkaimmin vaikuttavaksi etiikan alueella.
Raskaana olevan naisen /hi-tech -ditiys-
huollossa kohtaama valintatilanne ahdistuksi-
neen on esimerkKki tistid tekniikan kysymyk-
sen paikantumisesta uudelleeen henkilokoh-
taisen, jopa eksistentiaalisen etiikan alueella.
Kuten edelld on mainittu, samankaltainen
muutos on tapahtunut monissa yhteyksissi,
joissa uusinta lddketieteellistd teknologiaa on
sovellettu kliinisessd kaytossi. Yksilon terveytta
ja elamid koskevan ennusteen ja lupauksen

yhdistelma on /hi-tech -terveydenhoidon eri
olotilojen yhteinen elementti. Nykyinen
bioladketiede pyrkii tekemiin oireista riip-
pumattoman ennakoivan diagnoosin paljas-
taakseen sairauden mahdollisuuden, joka kisi-
tetdidn yksilon terveysriskiksi. Niinpa ldidketie-
teelld on valta kertoa yksilon molekulaarinen
kohtalo. Kuitenkin terveydenhoitokoneisto
tarjoaa myos mahdollisuuksia ylittd4 tuo koh-
talo tai muuttaa sitd, ja se tukee yksilod
tulemaan toimeen kohtalonsa kanssa; yksittii-
sen ihmisen tehtdvd on valita eri mahdolli-
suuksien tai pikemminkin lupausten vililla.

Diagnosoinnin lisidntyneet tekniset mah-
dollisuudet kohdistuvat yksilon elimiin ja
muokkaavat uutta tapaa olla henkilokohtai-
sen terveyden subjekti. Rabinow (1996) on
kuvannut uutta persoonallisen identifioitu-
misen muotoa, jossa yksilo samastuu bioso-
siaaliseen ryhmiin. Tuollainen ryhmi tai
“yhteis6” (ks. Rose 1999, 172-173, 177-179)
koostuu sairauden geneettistd tai muuta biolo-
gista “markkeria” kantavista ihmisisti, jotka
aktiivisesti osallistuvat uusien hoitojen kehitti-
miseen ja jarjestaytyvit oma-apu -verkostoik-
si, jotka auttavat yksiloitd tulemaan toimeen
(tulevan) sairautensa kanssa. Samalla tavoin
Rosen (2001; Novas & Rose 2000) kisite
somaattinen yksilollisyys viittaa vudenlai-
seen itsesuhteeseen ja siithen liittyviin itsen
tyostimisen muotoihin — siis etiikkaan —,
jotka kumpuavat erilaisista, useimmiten ke-
hittynytti ladketieteellistd teknologiaa ja mo-
nimutkaisia toimenpiteiti vaativista ruumiin-
muokkaamisen projekteista.

Uusissa subjektiuksissa on olennaisesti
kyse uusimman bioldiketieteen vallasta,
potentiaalista, kohdentaa uudelleen yksilon
elimiin erityisyys, sen “omuus”. Valta sisil-
tyy edelld kuvattuun ennakoinnin ja lupauk-
sen yhdistelmiin. Sen seurauksena yksilon
elimi miirittyy kolmitasoisesti. Ensinnikin
yksilon “elimidnainekseen” sisiltyvi erityis-
piirre miirittdd hidnet joko riskiryhmidin
kuuluvaksi tai osoittaa epinormaaliuden,
joka aiheuttaa kliinisen riskin. Kun yksilo
harkitsee suostumistaan tarjolla oleviin 144-
ketieteellisiin tutkimuksiin ja hoitoihin, ob-
jektiivinen loydos muuttuu henkilokohtai-



seksi “biologiaksi”, joka sisaltdd “riskin”. Yksi-
16n paitoksentekoon ja valintoihin kietoutu-
vat hinen henkilokohtaiset kokemuksensa,
tunteensa, valintansa, elimintapansa ja per-
soonallisuutensa, siis oma elimi kokonaisuu-
dessaan — tAimi on yksilon elimin miaritty-
misen kolmas taso. Nykyinen liiketieteelli-
nen teknologia pastoraaliteknisine lisikkei-
neen pyrkii pitimadn hallinnassa juuri timin
oman eldmdin kaikkine ulottuvuuksineen.

Kun somaattisen yksilollisyyden kisite
suhteutetaan mainittuihin kolmeen ulottu-
vuuteen, sen voi kisittdd koostuvan kol-
mesta elimin erityisyyden muodosta: mo-
lekulaarisesta dividuaalisuudesta, yksilolli-
syydestd jota mddrittdd riskissci-oleminen
seki transgressiivisesta yksilollisyydesta. Jal-
kimmiinen tarkoittaa yksilon suhdetta mah-
dollisuuksiin muokata biologisesti “annettua”
kohtaloaan ja riskissci-olemisen olotilaansa.
Jokainen niisti muodoista edellyttii erityisti
yksilon itsesuhteen problematisointia, minka
vuoksi uusi “vitaalisubjektius” on perustavasti
hajaantunut. Vain hi-tech -bioldiketieteen
lupaus seki siihen liittyvit lupauksen seu-
rausten kontrolli- ja hallintakidytinnot voi-
vat saattaa nuo yksilollisyyden fragmentit
yhteen, siis luoda somaattisen yksilollisyy-
den puitteen.

Lupaus edellyttid jokaiselta yksiloltd enna-
koivaa elimidnkiytintod ja huolenpitoa so-
maattisesta itsestd. Tekniikka siis vaatii eettistd
kiytintod, joka edellyttid yksilon eldvin
oman elimidnsi ennalta. On huomattava,
etteivit ndmi etilkan ehdot ja kdytinnot
madrita yksiloltd vaadittavia paatoksid ja nithin
liittyvA4 ahdistusta vain vastuun, syyllisyyden
tai uhrauksen teemoin. Asiaan kuuluvat myos
odotukset, jotka liittyvit yksilon tulevaa sai-
rautta koskevaan uuteen ldidketieteelliseen
tietoon ja parannuskeinoihin. TAmi toivon —ja
epitoivon — horisontti on tdysin juurtunut
bioldiketieteen kehitykseen. Merkittivii on,
ettd se lisdda edelld kuvattuun eksistentiaali-
seen tilanteeseen uuden epivarmuuden ulot-
tuvuuden: epdvarmuuden, joka ei koske
elamii vaan eldmidn muokkaamista.

Kaiken kaikkiaan somaattinen yksilolli-
syys viittaa henkilokohtaisen terveyden sub-

jektiuden molekulaariseen kiidnteeseen.
Muutos liittyy kiinteidsti “edistyneen” libe-
raalin elimin hallinnan kehitykseen, erityi-
sesti vallitsevan liberaalin “bioetiikan” yksi-
lollistavidn tendenssiin, jonka myo6ta kisitys
terveydestd henkilokohtaisen vastuun ja
“jarkevyyden” asiana on korostunut. (Lem-
ke 2000, 250-258; Novas & Rose 2000, 485-
488; Rose 2001, 94-95; ks. myos Greco
1993). On toki selvii, ettd biolddketieteelli-
sen teknologian kehitys on tuonut yhi uusia
elaminalueita ja jopa elimin “itsensd” tek-
nisesti muokattaviksi ja “laajennettaviksi”.
Se on myos tehnyt somaattisella itselld
tehtivistd kokeiluista elimidntapamme ydin-
asioita. Epdilemittd somaattisen yksilollisyy-
den peruspiirteisiin kuuluu myos se, ettd
henkilokohtaisen autonomian ajatus ym-
mirretidn yksilon oikeudeksi hyodyntii
oman ruumiin ja “biologian” ainesosia pyr-
kimyksissi muuttua toisenlaiseksi, siis pa-
remmaksi tai tdydellisemmiksi ihmiseksi,
“oikeudeksi tehdi kokeita omalla ruumiilli-
suudessaan omaan somaattiseen olemassa-
oloon vedoten” (Rose 2001, 96). On myos
paikallaan korostaa, ettd uusi subjektius
edellyttdd itsesuhdetta, joka perustuu hen-
kilokohtaiseen riskiarviointiin ja jopa vel-
vollisuuteen toimia riskejd laskelmoiden ja
ennakoiden.

Uskon kuitenkin, ettd analyysini raskaa-
na olevan naisen tilanteesta hi-tech -iitiys-
huollossa on osoittanut, ettd somaattinen
yksilollisyys on vilttimattd myos eksisten-
tiaalinen tilanne niin vastuun kuin henkilo-
kohtaiseen valintaan liittyvin ahdistuksen-
kin merkityksissi. Se, mika aiheuttaa somaatti-
seen yksilollisyyteen kuuluvaa ahdistusta ja
jopa kirsimysti, on niiden mahdollisuuksien,
lupausten ja toimenpiteiden kohtaaminen,
joita oman elimin ja olemassaolon rajojen
muovaaminen —oman “normaalin vajavaisuu-
den” (Rabinow 1990) ylittiminen — edellyt-
tdd. Suuri osa muotoutumassa olevan “vitaali-
hallinnallisuuden” hammentivyydesti juon-
tuu siité, ettei liberaalilla jirjestyksellimme
ole tarjota sen paremmin eettisesti kuin
(eetos)poliittisesti muuta tapaa eldi tuota
ahdistusta kuin henkilokohtainen valinta.
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viitteet

Tiassi artikkelissa etiikka ei viittaa yleiseen
moraalioppiin eikd metaetiikkaan eli eetti-
syyden “filosofiseen” miirittelyyn ja pe-
rusteluun vaan eliminkiytintoihin juurtu-
neisiin keskusteluihin ja problematisointei-
hin, jotka koskevat oman itsen muokkaa-
mista ja muuntamista moraalisena subjekti-
na, sekd ylipddtidn itsesuhteen luomisen
kiytintoihin (Foucault 1998, 132-137; ks.
myos Helén 1998, 503-507).

‘Hallinta’ viittaa Foucault'n gouvernementa-
lite-hahmotelman (1991) virittimdin ta-
paan kisittdia government hallituksen eli
valtion ylintd valtaa kiyttivin instituution
sijaan tietyksi vallan harjoittamisen tavaksi,
joka viittaa yleiseen ihmisjoukkojen, -yhtei-
sojen ja -yksiloiden kdyttdytymisen ja toi-
minnan johtamisen ja ohjailuun. Dean
(1999, 11) madirittelee hallinnan seuraavas-
ti: “Government is any more or less
calculated and rational activity, undertaken
by a multiplicity of authorities and agen-
cies, employing a variety of techniques
and forms of knowledge, that seeks to
shape conduct by working through our
desires, aspirations, interests and beliefs,
for definite but shifting ends and with a
diverse set of relatively unpredictable
consequences, effects and outcomes.”
Kochin ja Stemerdingin (1994) analyysi,
joka kisittelee aloitteita ja kokeiluja kystisen
fibroosin sikiodiagnostiikan ja -seulontojen
kdynnistimiseksi Tanskan ditiyshuollossa
1980-1990-lukujen vaihteessa, esittdd ha-
vainnollisesti tillaisen juurruttamisverkos-
ton muodostumisen ja toiminnan.
Syventymittd laajaan riskid koskevaan ny-
kykeskusteluun on syyti tuoda esiin kaksi
riskin logiikan ja antropologian peruspiir-
rettd. Ensinnidkin riski médrittid yksilon ja
vieston suhteen potentiaalisuuden ja to-
dennikoisyyden kisittein, jolloin tima suhde
tulee tarkasteltavaksi laskettavissa olevien
“riskitekijoiden” koosteena. Toiseksi riski
viittaa implisiittisesti aktiivisuuteen, silld se
tekee mahdolliseksi muuntaa vaarat miiri-
teltiviksi ja jopa laskettaviksi “objekteiksi”,
joiden suhteen voidaan toimia. Niinpi riski

muuttaa tulevaisuusperspektiivin  odotuk-
sesta paiatoksiksi ja toiminnaksi. (Ewald
1990, 141-147, 1991; 1995, Castel 1991;
Erdsaari 1995, 178-179.)

On hyvi pitdd mielessi, ettd perinnollisten
tautien epidemologiassa kohdeviestd niin
itse taudin, geenivirheen kantajuuden kuin
tautiriskin suhteen on kooltaan murto-osa
tartuntatautien ja kroonisten sairauksien,
kuten sydin- ja verisuonitautien ja diabe-
teksen, epidemiologian “riskiviestoistd”.
Niinpid perinnollisyystieteilijdiden lansee-
raamalla “suomalaisella tautiperinnolld” suo-
malaisvieston epidemiologisena miireeni
on koko lailla eri merkitys kuin kansanter-
veysasiantuntijoiden puheella suomalais-
miesten erityisen korkeasta sydin- ja veri-
suonitauti- tai itsemurhakuolleisuudesta.
Huomautukseni on pohjimmiltaan sama
kuin Rabinowin (1996) seki Novasin ja
Rosen (2000) kritiikki terveydenhoidon “ge-
netisoitumista” koskevia nikemyksia (esim.
Lippman 1992; Nelkin 1993) kohtaan.
Sikion geenitestien kokeilun Kuopion kun-
nallisessa ditiyshuollossa synnyttima eri-
mielisyys ja kamppailu kliinisen genetiikan
tutkimushankkeen ja kunnallisen terveyden-
huollon vililld vuosina 1995-1996 ovat hyvi
esimerkki mainittujen kiistapotentiaalien ak-
tualisoitumisesta ja erimielisyyden eettisestd
artikulaatiosta (ks. tarkemmin Jallinoja 2001a).
Kyseiselli liberaalilla periaatteella sikiodiag-
noositoimenpiteiden ohjenuorana on kaksi
juurta. Ensimmidinen on Nurnbergin koo-
din (1947) lanseeraama uusi ladketieteen
etiikka, joka julisti — sdddelldkseen erityises-
ti ihmisten kiyttimistd lidketieteellisissa
kokeissa —, ettd jokainen ldiketieteellinen
tutkimus ja toimenpide edellyttdd potilaan
henkilokohtaista suostumusta (Faden &
Beauchamp 1986, 86-99, 152-167). Toinen
juuri on ajatus, etti jokaisella naisella on
oikeus hallita omaa ruumistaan ja tehdi
reproduktiivisia valintoja. Tamid on ollut
feministisen liikkkeen toimintaohjelman kul-
makivi 1960-luvulta lihtien, ja nykyidin
voimassa oleva liberaali aborttilainsdddin-
to on kiytinnossi hyviksynyt sen.
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