SIMO VEHMAS

KEHITYSVAMMAISUUS,
GEENITEKNIIKKA JA

VANHEMPIEN

MORAALINEN VASTUU

Kehittyvii geenitekniikka kykenee tuottamaan nykyiiin
informaatiota, joka paljastaa erilaisia sairauksia ja
vammoja aiheuttavia perinnillisii tekijoiti. Vanhem-
mat ovatkin jo nyt asemassa, jossa he voivat piidittiiii
tulevien tai mahdollisten lastensa kohtalon. Toisin
sanoen vanhempien tulee piittid, haluavatko he tietii

olevansa joidenkin sairautta tai vammaisuutta aiheutta-
vien geenien kantajia ja jos haluavat, pidiittiiytyviitki he

tiedon perusteella lasten tekemisestii tai tekeviitki he
perinnillisyysneuvonnan perusteella abortin.

imin artikkelin keskeinen kysymys on: onko van-
hemmilla kiistaton oikeus tehdd autonomisia pid
toksid lisidntymisensd suhteen riippumatta heidin
valintojensa mahdollisista vahingollisista vaikutuk-
sista tulevien lastensa hyvinvointiin? Kysymysti tarkastellaan
hypoteettisen tapauksen avulla, jossa nainen hankkiutuu tietoi-
sesti raskaaksi, vaikka tietdd tulevan lapsensa olevan suurella to-
dennikoisyydelld kehitysvammainen. Artikkelin keskeinen ar-
gumentti on se, ettd vanhempien tulee sitoutua tulevien lastensa
hyvinvoinnin edistimiseen sind hetkeni, kun he paittivit li-
sddntyid. Vaikka tulevilla lapsilla ei ole timinhetkisid moraalisia
oikeuksia, eldvilld persoonilla on timinhetkisii velvoitteita huo-
mioida tekojensa mahdolliset seuraukset tulevien ihmisten eli-
madn.

Lapsen hankkimista harkitsevilla vanhemmilla on ongelma:
Heilld on geenivirhe, jonka seurauksena heidin tulevilla lapsil-
laan on 50 %:n mahdollisuus syntyi vaikeasti monivammaisina.
Onko heilli moraalinen oikeus tehdd lapsia? Enti jos naisella
olisi sairaus, jonka seurauksena hinen lapsestaan tulisi suurella
todennikaisyydelld kehitysvammainen? Mitki ovat ne moraali-
set kriteerit, joiden perusteella voidaan miiritelld rajanveto yh-
tddltd vanhempien autonomisen piitcksenteon ja toisaalta hei-
din tulevien lastensa hyvinvoinnin vililli? Onko vanhemmilla
toisin sanoen kiistaton oikeus tehdid autonomisia pidtsksid li-
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sddntymisensi suhteen riippumatta heidin valintojensa mah-
dollisista vahingollisista vaikutuksista tulevien lastensa hyvin-
vointiin?

Timinkaltaiset kysymykset ovat siirtyneet filosofien nojatuo-
liajatusleikeisti todellisuuteen geenitekniikan kehittymisen joh-
dosta. Thmisen geneettisti rakennetta tutkiva kansainvilinen
Hugo -projekti (Human Genome Project) on asettanut tavoit-
teekseen saada vuoteen 2005 mennessi valmiiksi ihmisen koko
geneettisen kartan. Hankkeet ihmisen geenikartan hahmotta-
miseksi tuottavat informaatiota, joka paljastaa ihmisissd olevia
perinnéllisii tekijoitd, jotka saattavat aiheuttaa hidnessi itsessdin
tai hinen perillisissdin erilaisia sairauksia ja vammoja. Tulevai-
suudessa pystytiin luultavasti geeniseulonnan perusteella tun-
nistamaan yhi enemmin perinnéllisid sairauksia. Suurin osa ti-
hin informaatioon perustuvista paitoksistd ei tule kuitenkaan
niinkiin liittymain mahdollisiin parannuskeinoihin, koska va-
hingollisten geenien korjaaminen ei kehity niin nopeasti kuin
niiden aiheuttamien sairauksien tai vammojen prenataalinen
tunnistaminen.

Geenitekniikka asettaa kuitenkin vanhemmat jo nyt asemaan,
jossa he voivat pdittid tulevien tai mahdollisten lastensa kohta-
lon. Toisin sanoen vanhempien tulee paiteii, haluavatko he tie-
tdd olevansa joidenkin sairautta tai vammaisuutta aiheuttavien
geenien kantajia ja jos haluavat, pidittiytyvitko he tiedon pe-
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rusteella lasten tekemisesti tai tekevitkd he perinnéllisyysneu-
vonnan perusteella abortin.! Jos esimerkiksi kehitysvammaisuu-
den ajatellaan olevan yksilén itsensi kannalta ei-toivottava omi-
naisuus, on kohtuullista olettaa, etti on viirin laittaa alulle tai
synnyttdd sellainen lapsi, joka tulisi suurella todennikdisyydelld
olemaan kehitysvammainen. Tillaisen teon voisi olettaa olevan
moraaliton siind mielessd, ettd tekemilld tietoisesti kehitysvam-
maisen lapsen, vanhemmat rikkovat kyseisti lasta vastaan aihe-
uttamalla hinen olemassaolonsa.

Kisittelen tissd artikkelissa geenitekniikan vanhemmille mu-
kanaan tuomia moraaliongelmia kehitysvammaisuuden valossa.
On syytd huomauttaa, etti tarkasteluni perustuvat oletukselle,
jonka mukaan kehitysvammaisuus on tekiji, jota kukaan ei ha-
luaisi itselleen eiki saisi aiheuttaa kenellekdin muulle, varsin-
kaan omalle lapselle. T4dmi on hyvin yleinen oletus moraalifilo-
sofien keskuudessa. Vaikka se voidaankin perustellusti asettaa
kyseenalaiseksi, kehitysvammaisuudella on kaikesta huolimatta
kiytinndssi ei-toivottavia seurauksia yksilslle. Johtui timi sit-
ten yhteison arvostuksista ja kiytinndistd tai kehitysvammai-
suudesta itsessddn, se on kuitenkin erillinen kysymys eiki sitd
ole tarkoituksenmukaista tarkastella tissi yhteydessi.

Taraus P1

Yhdysvaltalainen filosofi Dan Brock tarkastelee kysymystd vam-
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maisen lapsen tietoisesta hankkimisesta hypoteettisen tapauksen
P1 avulla. Siini l4ikiri kertoo naiselle, etti hinellid on ohimene-
vi sairaus, joka pystytiin hoitamaan kuukauden kestivilld 144-
kekuurilla. Jos nainen hankkiutuu raskaaksi ennen kuin kysei-
nen sairaus on parannettu, hinen lapsestaan tulee suurella to-
dennikdisyydelld lievisti kehitysvammainen. Niin ollen ld3kéri
neuvoo naista pidittdytymiin raskaudesta ennen kuin sairaus
on hoidettu, jonka jilkeen riski kehitysvammaisen lapsen saa-
miseen poistuisi. Jos nainen ottaisi ldikekuurin ja niin etdin-
nyttdisi raskauttaan pari kuukautta, hin culisi kaikella todenni-
koisyydelld saamaan vammattoman lapsen. Nainen on kuiten-
kin jostain syysti malttamaton ja hankkiutuu raskaaksi vastoin
ladkdrin neuvoja. Valintansa tuloksena nainen saa yhdeksin
kuukauden kuluttua lapsen, jolla on lievi kehitysvamma.?
Toimiko nainen viirin aiheuttaessaan pelkistd malttamatto-
muudesta lapsensa kehitysvamman? Jos toimi, niin miksi?
Useimpien ihmisten mielestd hin toimi vidrin. Naisen kiytos
nihtiisiin luultavasti verrannollisina tapaukseen P2, jossa lapsen
kehitysvamma havaitaan raskausvaiheessa ja jossa kehitysvam-
man parantava lgkitys tdytyisi siis ottaa naisen ollessa jo raskaa-
na. P1 saatettaisiin nihd4d moraalisesti verrannollisena my®s ta-
paukseen P3, jossa nainen kieltdytyy antamasta vastasyntyneelle
kehitysvammaiselle lapselleen vamman poistavaa lidkitysti. Jo-
kaisessa kolmessa tapauksessa nainen kieltdytyisi ottamasta l34-
kitysti, joka estiisi hinen lapsensa kehitysvamman. Voidaanko

4/2000 niin e ndin * 49



kohtuudella viittdd, eted ldikekuurista kieltdytyminen on mo-
raalisesti yhtd vddrin kaikissa kolmessa tapauksessa?®

Jotta teko olisi moraalisesti viird, sen tdytyy Brockin mukaan
olla viiri jotakin kohtaan. Tapauksen P1 nainen ei kuitenkaan
vahingoittanut moraalisessa mielessi lastaan, koska tapauksessa
ainoa tapa estid lapsen kehitysvamma olisi estdd hinen syntymi-
sensi. Tilloin lapselta olisi samalla riistetty mahdollisuus eli-
miin, joka kehitysvammasta huolimatta olisi elimisen arvoista
ja niin ollen parempi vaihtoehto kuin olla elimitti ollenkaan.*
TAmi ajatus johtuu siitd, ettd jos hedelmdittyminen ei tapahdu
kuukauden tiettyni aikana, tietyistd sukusoluista, tiettyd per-
soonaa ei tulisi ikini olemaan olemassa. Hedelmdittymisen
ajankohta miirdd niin ollen my6s syntyvin lapsen henkilslli-
syyden.” Tuntuukin perustellulta piitelld, ettei nainen vahin-
goittanut sanan moraalisessa mielessd syntynyttd lastaan anta-
malla hinelle mahdollisuuden elimisen arvoiseen elimiin.

Brockin tarjoama perustelu ei kuitenkaan tunnu selvittdvin
ongelmaa. Toimiko nainen kaikesta huolimatta moraalisesti
vidrin, vaikka hinen ei voidakaan katsoa vahingoittaneen juuri
titd tiettyd lasta hedelmsittimilli ja synnyttdmilld hinee? Tun-
tuu intuitiivisesti selviltd, ettd nainen toimi tapauksessa P1 vii-
rin samalla tavalla kuin hin olisi toiminut tapauksissa P2 ja P3.
Tdmin johtopddtoksen tueksi voidaan esittdd erilaisia argu-
mentteja. Kisittelen seuraavassa kahta argumenttia, joiden avul-
la naisen toimintaa voidaan arvioida moraalisesti. Ensimmiinen
argumentti on Brockin esittimi utilitaristinen argumenttdi. Ti-
min jilkeen esittelen oman, vanhemmuuden moraalista vastuu-
ta korostavan argumentin.

UTILITARISTINEN ARGUMENTTI

Utilitaristisessa argumentissa erotetaan toisistaan “samaan per-
soonaan” ja “samaan lukumiiriin” kohdistuneet valinnat.
Sama persoona -valinnalla tarkoitetaan sit, ettd valitsi moraali-
agentti minki tahansa toimintatavan, hinen toimintansa seu-
rauksena olisi yksi ja sama persoona. Tapausten P2 ja P3 voi-
daan ajatella olevan samaa persoonaa tai ainakin samaa tunnis-
tettavaa fyysistd organismia koskevia valintoja, koska naisen va-
linta vahingoittaa joko tiettyi sikidtd tai vastasyntynyttd lasta.
Samaan lukumiiriin kohdistuvat valinnat sen sijaan vaikutta-
vat syntyvien persoonien identiteettiin. Toisin sanoen moraali-

lapsen identiteetin. T#hin perustuen Brock viitedikin, etteivit
periaatteet persoonaan kohdistuvasta vahingosta (person-affec-
ting principle) sovellu P1:n kaltaisiin tapauksiin.”

Kyetiksemme arvioimaan naisen toiminnan moraalisuutta ta-
pauksessa P1, meidin tiytyy Brockin mukaan perustaa argu-
menttimme periaatteeseen, joka ei edellytd jonkin vahingoite-
tun persoonan olemassaoloa. Tillainen periaate on utilitaristi-
nen periaate N: "On moraalisesti oikein toimia tavalla, josta
seuraa mahdollisimman vihin kirsimysti ja rajoitettuja mah-
dollisuuksia maailmassa.”® Jotta nainen olisi toiminut periaat-
teen N mukaisesti, hinen olisi tdytynyt odottaa lapsen hankki-
mista sithen asti, kunnes hin olisi ottanut li3kityksen, joka olisi
estinyt kehitysvammaisen lapsen syntymin. Hinen ei olisi tul-
lut noudattaa periaatetta N kyseisen lapsen vuoksi, vaan yleisen
utiliteetin lisidmiseksi. Jos toimintatavan A ja toimintatavan B
seurauksena on yhti monta ihmistd, meidin tulee valita toimin-
tatavoista A ja B se, jonka seurauksena syntyy ihmisii, joiden
eliminlaatu on parempi kuin niiden, jotka olisivat syntyneet
toisen toimintavan seurauksena.’
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Onkin ilmeisti, ettd tapauksen P1 syntynyt lapsi sai huonom-
mat lihtokohdat elimilleen kuin mahdollinen lapsi, jonka nai-
nen olisi voinut saada myShemmin. Moraalisesti naisen olisi siis
ollut parempi odottaa ja hankkia lapsi myshemmin. T#ll6in
hin olisi vilteinyt kehitysvammaisuudesta mahdollisesti seuraa-
vaa kirsimysti tai rajoitettuja mahdollisuuksia "korvaamalla”
kehitysvammaisen lapsen elimin vammattoman lapsen elimil-
14.'° Derek Parfit huomauttaa kuitenkin aiheellisesti, ettei tisti
seuraa kisitystd, jonka mukaan syntyneen lapsen elimi tapauk-
sessa P1 olisi itsessiin huonoa tai moraalisesti ei-toivottavaa.
Utilitaristisen periaatteen nojalla voidaan vain sanoa, etti naisen
olisi ollut parempi odottaa, koska odottamisen kautta hin olisi
saanut kehitysvammaisen lapsen sijaan vammattoman lapsen.!

Utilitaristien mukaan P1:n kaltaisten tapausten herittimien
ongelmien ratkaisemiseksi meidin tidytyy siis turvautua periaat-
teen N kaltaisiin yleisiin, persoonattomiin periaatteisiin. Tdm3
johtuu siitd, ettd Pl:ssa emme voi vedota johonkin henkilson,
jota olisi moraalisesti vahingoitettu. Koska P1:ssa ketiin ei ole
vahingoitettu, persoonaan kohdistuvan vahingon periaatteeseen
vetoaminen on asiankuulumatonta.'?

MIKSI UTILITARISTINEN ARGUMENTTI ON RIITTAMATON?

Vaikka Brockin argumentti vaikuttaa ensisilmiykselld paceviltd,
todellisuudessa se ei tavoita tapauksen P1 moraalista ydinti ja
on niin ollen riittimiton. TAmi johtuu kahdesta syysti.

Ensiksikin ajatus hedelméittymisen ajankohdasta henkilén
identiteettid midridvini tekijind on geneettisesti ajatellen totta,
mutta tissd tapauksessa intuition vastainen ja moraalisesti epi-
olennainen. Kun vanhemmat haluavat lapsen (niin kuin tapa-
uksen P1 nainen halusi) ja yrittdvit saada lasta, he luovat usein
mielikuvan tulevasta lapsestaan. Vanhemmat tekevit tulevai-
suudensuunnitelmia lastaan koskien, saattavat antaa sille jopa
“tyénimen” jo ennen raskautta ja kuvitella millainen lapsesta tu-
lee. Toisin sanoen vanhemmat alkavat muodostaa omaa van-
hemmuuttaan ja suhdettaan tulevaan lapseensa jo ennen ras-
kautta. T4ll4 tavoin vanhemmat identifioituvat vanhemmiksi jo
ennen raskautta ja odottavat innolla identifioimansa "Tuijan’ tai
’Matin’ syntymii. Niin ollen ajatus, jonka mukaan hedelméit-
tymisajankohdan T1 tuloksena syntyy eri lapsi kuin hedelmait-
tymisajankohdan T2, on vanhempien nikékulmasta usein vie-
ras. Vanhemmille lapsen hedelmdittymisajankohta itsessiin on
merkityksetdn tekiji: heille syntyvi lapsi on juuri se lapsi, jonka
he halusivatkin riippumatta siiti, saiko se alkunsa hetkeni T'1
tai T2 (olettaen, ettei aikaero T1:n ja T2:n vililld ole merkitei-
vi).

Toiseksi, arvioitaessa naisen toimintaa moraalisesti tapaukses-
sa P1, vetoaminen ainoastaan periaatteen N kaltaiseen utilitaris-
tiseen argumenttiin on selvisti riictdimicontd. Utilitaristisen
ajattelun perusteella ainoa tapa kritisoida naisen toimintaa on
vedota velvollisuuteen minimoida yleinen kirsimys ja maksi-
moida yleinen onnellisuus. Tapauksen P1 moraalinen ydin on
kuitenkin selkedsti naisen asemassa ja moraalisessa vastuussa
vanhempana. Brockin esittimi utilitaristinen argumentti ei ta-
voita kaikkia tapauksen P1 moraalisesti merkityksellisii tekijoi-
ti. Seki konsekventialistiset ettd non-konsekventialistiset seikat
tulee ottaa huomioon pohdittaessa tapauksen moraalista ulottu-
vuutta.'?

VANHEMMUUDEN MORAALINEN VASTUU ~ARGUMENTTI

P1:n kaltaisissa tapauksissa olennainen moraalinen prinsiippi ei
ole niinkdin persoonaton utilitaristinen onnellisuuden maksi-
moiminen, vaan vanhemmuuden projektiin olennaisesti kuulu-



va moraalinen vastuu ja velvollisuus huolehtia mahdollisuuk-
sien mukaan lasten hyvinvoinnista. T4dmi velvollisuus perustuu
sithen, ettd lapset ovat riippuvaisessa ja haavoittuvassa asemassa
vanhempiinsa nihden. Lasten nykyinen ja tuleva hyvinvoint
riippuu pitkild heidin vanhempiensa hyvisti tahdosta ja vas-
tuun otosta. Vanhempien ja lasten vilinen suhde on siis olen-
naisessa mielessi eriarvoinen. Tillaisessa suhteessa ensisijainen
velvollisuus on valtaapitivilld osapuolella. Tuntuukin kohtuul-
liselta olettaa, ettd vanhemmuuden ydin ja keskeinen pidmiird
on sitoutuminen lasten hyvinvoinnin edistimiseen.'

Mikili raskaus saa alkunsa esimerkiksi raiskauksen seuraukse-
na, tilanteessa, jossa pariskunnan toinen osapuoli huijaa partne-
rinsa lapsen tekoon tai jos pariskunta on kiyttinyt ehkiisyi ja
raskaus on ei-toivottu, vanhemmuus ja siihen liittyvit velvoit-
teet raukeavat henkildiden niin halutessa. Tapauksen P1 nainen

Lapsen tekemisen intentioon liittyvdt vanhemmuuden mo-
raaliset velvoitteet tarkoittavat sitd, ettei vanhempien toimintaa
voida arvioida vain tekojen seurausten perusteella. Jos niin olisi,
meilld ei olisi mitddn syytd arvostella naista, joka vidrinkdytedid
raskaana ollessaan huumeita, mutta jonka lapsi hyvin onnen
vuoksi syntyy terveeni. Kyseinen lapsi voisi kiittdd vain hyvii
onneaan, ei ditiddn. Huumeita kiyttineen didin toiminta nih-
diin siis moraalittomana hinen tekonsa seurauksesta huolimat-
ta. Teon seuraus on tissi tapauksessa sininsi moraalisesti mer-
kitykseton.”” Olennaista on, etti nainen toimi vastoin hinen
vanhemmuuden intentioonsa liittyvii velvoitteita. T4mi periaa-
te pitee myds tapauksen P1 naiseen.

Niin ollen voidaan viittdd, etteivit vanhemmuus ja sithen
liiteyvit velvoitteet kohdistu yksiloon, joka voisi saada alkunsa
joko nyt, viiden minuutin, tuntien, piivien tai viikkojen piisti,

kuitenkin valitsi vanhemmuuden osakseen hankkiutumalla tie-
toisesti raskaaksi seki sitoutumalla kasvattamaan lapsensa sen
mahdollisesta kehitysvammasta huolimatta. Hinestd tuli mo-
raalisessa mielessi diti, kun hin piitti tehdi lapsen. Tuntuukin
jirkeviled viitedd, kuten Onora O'Neill”®, ettd vanhemmuuden
projekti sithen kuuluvine velvoitteineen lankeaa automaattisesti
henkiléille sind hetkend, kun he pédttivit lisiintyi.

Kun ihmiselld on jokin intentio, hinen tulee sen toteutumi-
sen vuoksi ryhtyd toimimaan intention vaatimalla tavalla sini
hetkeni, kun hin ryhtyy tavoittelemaan siti. Intentio tehdi lap-
sia merkitsee samanaikaisesti intentiota ryhtyid vanhemmaksi.
Tdmi tarkoittaa kiytinndssi sitd, ettd vanhempien tulee sitou-
tua lapsensa hyvinvoinnin edistimiseen jo silloin, kun lasta bio-
logisena olentona ei ole vield edes olemassa. Paittiessidn tehdd
lapsen, pariskunta asettaa itsensi automaattisesti asemaan, joka
sisdltdd tulevan lapsen olemassaolon. Tulevan lapsen hyvinvoin-
ti, intressit ja kohtalo laajemminkin tulevat pariskunnan huol-
lettavaksi. Tdmi tarkoittaa my®s sitd, ettd vanhempien valta lap-
sensa tulevan hyvinvoinnin suhteen synnyttdd siti vastaavan
moraalisen velvoitteen. Vanhemmuuden positiossa on kyse yk-

sipuolisesta ja yksisuuntaisesta vastuusta.'®

vaikkakin hedelméittymishetki T1 luo tietysti eri lapsen kuin
hedelmsittymishetki T2. Pikemminkin kyse on velvollisuudesta
toimia intention vaatimalla tavalla, aiotun lapsen hyviksi.'* Ta-
pausta P1 voidaan siis luonnehtia seuraavasti: Vanhemmat voi-
vat vaikuttaa sithen, millaisia ominaisuuksia heiddn aiottu lapsi
tulee saamaan valitsemalla hedelméittymisajankohdan. Niin
toimien he toisin sanoen valitsevat aiotulle lapselleen biologisen
henkiléllisyyden mahdollisten lasten joukosta. Tapauksen P1
kaltaisissa tilanteissa aiottu lapsi ei ole vanhempien intention
vuoksi vain mahdollinen, vaan moraalisessa mielessd tuleva lap-
si. Niin ollen naisen ei olisi pitidnyt tapauksessa P1 hankkiutua
raskaaksi ennen kuin hinen sairautensa olisi hoidettu, koska
vanhemmilla on velvollisuus taata lapsilleen mahdollisimman
hyvit lihtokohdat elimille. Nainen ei kuitenkaan vahingoitta-
nut tapauksessa P1 kehitysvammaista lastaan vaikkakin hin toi-
mi vanhemman asemassaan viirin ja jitti huomiotta hinen aio-
tun lapsensa tulevat intressit. Toisin sanoen nainen ei rikkonut
valinnallaan kyseistd tulevaa lasta koskevia velvoitteitaan, vaan
hin rikkoi lasten hankkimiseen yleisessii mielessii liittyvid velvoit-
teita vastaan.
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Alottua lasta ei tietenkiin voi nihdi oikeuksien kantajana.
Asian moraalinen ydin ei olekaan syntyneen lapsen valituksen
aihe #itiddn vastaan, vaan kyseisen iidin toiminta vanhemmuu-
den positiossa. Syntynyt lapsi tapauksessa P1 on siis eldvi todis-
te hinen ditinsi vilinpitimitcdmyydestd tai virheellisestd usko-
muksesta, ettei lddkirin ennuste voisi viime kiddessi tapahtua
juuri hinelle. Tapauksesta ei voida l6ytii uhria, vaikka siitd voi-
daan nostaa esille "syyllinen”. Vaikka tulevilla lapsilla ei ole ti-
minhetkisid moraalisia oikeuksia, el4villd persoonilla on timin-
hetkisid velvoitteita huomioida tekojensa mahdolliset seurauk-
set tulevien ihmisten elimiin. Vanhempien toiminta tulee vai-
kuttamaan — tilanteesta riippuen — heidin tulevien lastensa eli-
miin, tapahtuivat vanhempien teot sitten lasten ollessa sikiviti,
alkioita tai vield hedelmdittymittdmii. On moraalisesti sindnsi
merkityksetdntd, missd lapsen biologisen kehityksen vaiheessa
hinen tulevaan hyvinvointiinsa vaikuttavat teot on tehty.

SELEKTIIVINEN ABORTTI - VANHEMPIEN VELVOLLISUUS?

Mikili nainen toimi vddrin tapauksessa P1 hankkiutuessaan ras-
kaaksi, tuntuisi johdonmukaiselta ajatella, ettdi myds kehitys-
vammaisen sikién tietoinen synnyttdminen olisi vddrin. Niin
ajatellen selektiivisen abortin valitseminen olisi vanhempien
moraalinen velvollisuus. Mikili abortin moraalisuutta puolus-
tettaessa tukeudutaan ns. persoona-ajatteluun, sikist sijoittuvat
loogisesti samaan moraaliseen luokkaan kuin mahdolliset/tule-
vat lapsetkin — niill4 ei ole itsessdin moraalista oikeutta elimiin.
Niin ollen selekdiiviselld suvunjatkamisella ja selektiiviselld
abortilla ei olisi moraalisesti merkityksellistd eroa. Vaikka tim3
ajatus ndyttddkin johdonmukaiselta, se on selkeisti virheellinen.

Selektiivinen abortti eroaa muista abortin muodoista siini,
ettd abortoitu sikié on vanhemmille alunperin toivottu lapsi.
Saadessaan selville, etti heidin sikiolliin on kehitysvamma,
vanhemmilla on mahdollisuus vetdytyd vanhemmuuden posi-
tiostaan ja keskeyttdd raskaus. Selekdiiviset abortit tehdiin var-
sin mydhiin johtuen sikiddiagnostisista kokeista, useimmiten
20. raskausviikon tietimilli. Vanhemmat ovat tissi vaiheessa
nihneet tulevan lapsensa ultraddnikokeissa, kuulleet sen sydi-
men lydnnit, tunteneet sen litkkeet kohdussa ja titd kautta myos
muodostaneet odotuksia ja toiveita siitd, millainen ihminen lap-
si tulisi olemaan. Vanhemmille siki6 ei toisin sanoen ole toivo-
tun raskauden kohdalla vain 7sikis”, pelkkd biologinen organis-
mi, vaan heidin jo olemassa oleva lapsensa, johon he ovat luo-
neet lujan tunnesiteen. Raskauden aikana vanhempien intentio,
eli aiottu lapsi, on saattanut jo tulla heille todelliseksi: he ovat
konstruoineet sikion lapsekseen.

Piitos raskauden keskeytyksestd tulevan lapsen kehitysvam-
man perusteella tuo tullessaan vanhemmille usein hyvin tuskal-
lisia kokemuksia. Lapsi synnytetiin yleensi tissd vaiheessa nor-
maalisti, jolloin vanhemmart saattavat haluta pitid kuollutta las-
taan sylissi ja jirjestdd sille hautajaiset. Nimi kokemukset ovat
vanhemmille tuskallisia siit yksinkertaisesta syysti, ettid he ko-
kevat itsensi vanhemmiksi ja surmatun sikion heididn cyttire-
ndin tai poikanaan.”

Niin ollen suunnitellun ja halutun raskauden keskeyttimi-
nen koetaan usein lapsen menettimisend, verrannollisena jo
syntyneen lapsen kuolemaan. Tdmin valossa on luonnollista,
ettd monet vanhemmat surevat raskauden keskeytystd sikion
vamman perusteella vield vuosien jilkeen tapahtuneesta.”’ Mi-
kili vanhemmart merkityksellistivit kohdussa olevan sikion hei-
din jo olemassa olevaksi lapsekseen, selektiivisen abortin nike-
minen velvollisuutena on ajatuksena vastenmielinen. Oman
lapsen surmaamista tuskin voidaan pitii moraalisena velvolli-
suutena, ellei kuolemaa voida epiilyksettd picid lapsen edun
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mukaisena ja ellei kukaan muu kuin lapsen vanhemmat pystyisi
olosuhteiden pakosta pddttimiin lapsen elimi.

On my®s syytd huomauttaa, ettd suurimmalla osalla kehitys-
vammaisista lapsista on mahdollisuudet hyviin tai tyydyttiviin
elimiin, miki on yksilon kannalta tietysti parempi kuin olla
elimittd ollenkaan.”! On mahdollisesti joitakin hyvin harvinai-
sia sairauksia tai vammoja, jotka estivit yksilod elimisti elimi-
sen arvoista elimii. Tillaisen eliminnikymin todentaminen
raskausvaiheessa on useimmiten kuitenkin hyvin vaikeaa.

Niin ollen kehitysvammaisen sikion tietoista synnyttdmisti ei
voida pitdd tekona, joka vahingoittaa kyseistd lasta, eikd hinen
vanhempiaan voida syyttdd vddrin toimimisesta vanhemmuu-
den positiossa. He eivit ole toimineet vastoin vanhemmuuden
projektiaan, eivitki he ole halunneet vahingoittaa lastaan anta-
malla hinelle mahdollisuuden el kehitysvammaisena. He ei-
vit yksinkertaisesti kestineet ajatusta beille jo olemassa olevan
lapsen surmaamisesta, joka kehitysvammastaan huolimatta ky-
kenisi elimain hyvii tai vihintiinkin elimisen arvoista elimii.

Loruksi

Tapauksesta P1 seki geeni- ja sikidseulonnoista seuraavat mo-
raaliongelmat liittyvit keskeisesti lidketieteen tuottamaan tie-
toon. Nykyinen geenitekniikka asettaa suvunjatkamista harkit-
sevat vanhemmat geneettistd tietoa koskevan valinnan eteen.
Heidin on péitettivd, haluavatko he tietdd olevansa joidenkin
perinnéllisten sairauksien kantajia. T4llsin keskeisin esiin nou-
seva moraaliongelma on valinta geneettistd perimii koskevan
tiedon tai tietimittomyyden vililli.



Vanhemmuuden moraalinen vastuu -argumentista ei seuraa
velvoitetta hankkia tietoa omista perinnéllisistd taipumuksis-
taan. Kieltdytyminen geneettisesti tiedosta on moraalisesti oi-
keutettua, varsinkin jos vanhemmat ovat valmiit ottamaan vas-
tuun minki tahansa kaltaisesta lapsesta ja sitoutuvat toimimaan
hinen hyvinvointinsa eteen. Olennaista piitoksenteossa ei ole
niinkd4n se, millaisen tiedon (geneettisen, psykologisen, filoso-
fisen, taloudellisen jne.) perusteella suvunjatkamista koskeva
pditds tietdmisest tai tietimitcdmyydestd tehddin, vaan se, toi-
mivatko vanhemmat tehdyn piitcksen vaatimalla tavalla; to-
teuttavatko he ne velvoitteet, jotka he asettivat itselleen tehdylld
piitokselli.?

Jos vanhemmar pddctivit selvittdd geneettiset ominaisuuten-
sa, he joutuvat nykyiin piidsiintoisesti tilanteisiin, joissa heille
kyetdin esittimiin tietty pysyvd todennikéisyys sairaan tai
vammaisen lapsen saamiselle. T#llaisessa tilanteessa vanhemmat
eivit voi valita, niin kuin tapauksen P1 nainen, vammaisen ja
vammattoman lapsen vililli. Heid4n ainoa valintansa on joko
piddtedytyid lapsen tekemisesti tai ryhtyi lapsen tekoon sillikin
uhalla, etti siitd tulisi vammainen.

Valitessaan jilkimmiisen vaihtoehdon vanhemmat asettavat
itsensi vanhemmuuden positioon, josta heilli ei (argumenttini
mubkaisesti) ole enidd moraalista oikeutta vetdytyid siinikiin
ta-pauksessa, ettd sikid tai lapsi paljastuisi vammaiseksi. Tdmin
valossa suurin osa sikion vammaisuuden perusteella tehtivistd
selekdiivisistd aborteista nidyttdytyy moraalisesti kyseenalaisina.
Ainoastaan sellaisten vaikeiden sairauksien kohdalla, jotka teki-
sivit tulevan lapsen elimistd todennikoisesti sellaista, joka ei
olisi elimisen arvoista, on vanhemmilla moraalinen oikeus ve-
tdytyd vanhemmuuden positiostaan. T3ll8in he tekisivit abortin
lapsen edun vuoksi. Yhteiskunnalliset olosuhteet saattavat myds
olla joissakin maissa sellaiset, ettei vanhemmilla ole mahdolli-
suutta taata vammaiselle lapselleen tyydyttivii elimii. Tillsin
selektiivinen abortti ei ole vanhemmuuden vastuu -argumentin
vastainen teko.

Selektiivinen abortti on siis argumenttini hengen mukaisesti
vanhempien piitdksend moraalisesti kyseenalainen. Tdmi tar-
koittaa sitd, ettd kyseessd on yksildiden moraalinen velvoite toi-
mia vanhemmuuden projektinsa mukaisesti, ei sosiaalinen vel-
voite, johon heiddt voitaisiin pakottaa lainsiidinnén avulla.
Piidtds suvunjatkamisesta on yksilon/yksildiden henkilkohtai-
nen piitds ja suostumus, jonka kautta he asettavat itselleen mo-
raalisia velvoitteita. Yksilollinen suostumus vanhemmuuteen
luo moraalisen velvoitteen, joka sitoo yksilod. Moraalisista kan-
noista voidaan tietysti keskustella ja meilld on oikeus pyrkii rati-
onaalisen argumentaation kautta saada muut vakuuttumaan
kannastamme. Meilli ei kuitenkaan ole oikeutta korottaa hen-
kilskohtaisia moraalinormeja kaikkia sitoviksi lakinormeiksi.?
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