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Sosiaali- ja terveysministerié on pyytdnyt ETENE:It4 lausuntoa terveydenhuollon
seulontaohjelmien ja seulontamenetelmien kéyttéad linjaavan tyéryhman (seulonta-
tyoryhmé) ehdotuksesta valtakunnalliseksi k&ytannoksi sikion poikkeavuuksien seu-
lonnasta raskauden aikana. ETENE on kasitellyt lausuntopyynt6a ja seulontatyoryh-
man raporttia kokouksessaan 22.3.2006 ja toteaa seuraavaa:

Seulontatyéryhma ja FiInOHTA:n asiantuntijatyéryhméa ovat tehneet mittavan ja
merkityksellisen tyon. Keskustelussa todettiin, ettd seulontoihin on tarke&a saada val-
takunnallisesti yhtendinen kaytanto, ja palvelujarjestelman toiminnan laatua on tar-
kedtd valvoa, yllapitad ja parantaa.

Seulontatutkimuksissa on ongelmallista se, ettd ne itsessdan ovat usein riskittomia,
mutta lisatutkimuksiin liittyy 0,5-1 % keskenmenoriski. Seulonnan sééntely on myos
osittain ollut yhteiskunnan priorisointikannanotto: tutkimuksia on perinteisesti tarjot-
tu toisaalta, jotta on voitu vélttada sellaisten lasten syntyminen, joiden poikkeavuus
voidaan ldytaa tutkimuksissa, ja toisaalta siksi, ettd on voitu valmistautua vammaisen
lapsen vastaanottamiseen.

Eettisend ongelmana voidaan ndhdd myos se, ettd raskaana olevien naisten siki6tut-
kimukset priorisoidaan joidenkin muiden véestoryhmien kustannuksella.

Neuvottelukunta katsoi keskustelussaan, etta mahdollisen ohjeistuksen paras muoto
olisi opas. Neuvottelukunta painottaa koulutuksen térkeytta ohjeistuksen implemen-
toinnissa.

Neuvottelukunta haluaa myos painottaa neuvolatoiminnan osuutta varhaisessa infor-
moinnissa. On erittdin haasteellista informoida tulevia vanhempia sikiétutkimuksiin
liittyvista asioista siten, ettd heille jad aito mahdollisuus tutkimusten arviointiin ja
vapaaehtoiseen suostumiseen tai Kieltdytymiseen heiddn omien arvojensa mukaisesti.
Tukea pitad olla vanhempien saatavilla varsinkin silloin, kun 10ydds on poikkeava.
On tarkeété pystya tukemaan vanhempia myds silloin, jos he kieltdytyvat jatkotutki-
muksista seké silloin, jos he poikkeavasta I0ydoksesta huolimatta haluavat pita4 lap-
sen.

Neuvottelukunta pité4 tarkeénd, ettd tutkimuksia keskitetdén riittdvan tietotaidon yl-
lapitamiseksi.
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Perustettavaksi ehdotettavan valtakunnallisen asiantuntijatyéryhman tehtavand on
tiedotusaineiston laatiminen, koulutusorganisaation ohjaaminen, laatuvaatimusten
laatiminen sekd seulontojen laadun seuraaminen. Sikitseulontojen implementoinnin
seurannan merkitys on neuvottelukunnan mielesta tarkeé.

Neuvottelukunta ehdottaa, etté sikidseulonnoista valmistettaisiin opas terveydenhuol-
toon. Oppaassa ei tulisi ottaa kantaa siihen, pitaisiké vanhempien osallistua si-
kidseulontoihin. On tarke&td painottaa tutkimusten vapaaehtoisuutta. Asetus tai muu
sitova ohje saatettaisiin kokea yhteiskunnan asettamana kayttaytymisnormina. Op-
paassa on tarkedtd tuoda neutraalisti esiin eri vaihtoehdot tutkimuksiin liittyvine ris-
keineen.
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