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3 Hyvian synnytyksen eettiset perusteet

Sosiaali- ja terveysministerio pyysi (11.9.2009) ETENEIt4 kannanottoa synnytysten hoitoon liit-
tyvistd eettisistd kysymyksistd sikion, lapsen, &didin ja perheen kannalta. ETENE kuuli (5.11.09)
asiantuntijoina professori Elina Hemminki ja professori Marjukka Mékeld THL:std sekd neuvotte-
leva virkamies Marjukka Vallimies-Patom#ki STM:std. ETENE antoi asian jatkovalmistelun tyo-
ryhmdlle, johon osallistuivat professori Elina Hemminki THL:std, osastoryhmén paallikké Merja
Kumpula HUS:sta, neuvotteleva virkamies Marjukka Vallimies-Patoméki STM:std ja pa#sihteeri
Aira Pihlainen ETENE:sti. Kannanotossa mééritellyt oikeudelliset reunaehdot on laatinut laki-
mies Irma Pahlman STM:std kuultuaan tyoryhméd. Tyoryhmé kuuli asiantuntijoina professori
Mika Gisslerid THL:st4 ja tulosalueen johtaja Jari Petéjad HUS:sta.

ETENE Kkisitteli asiaa kokouksissaan 5.11.2009, 16.2.2010 ja 25.3.2010. Kannanottonaan ETE-
NE korostaa ~mm. seuraavaa (Kannanotto  kokonaisuudessaan  www.etene.org
/dokumentit/lausunnot ).

ETENE Korostaa hyvin synnytyksen hoidon eettisind perusteina ihmisarvoa ja sen kunnioittamis-
ta, itsem#araimisoikeutta sekd lapsen oikeutta terveyteen ja hyvinvointiin jo sikiévaiheesta ldhti-
en. Synnytyksen hyvissé hoidossa tulee toteutua potilaiden yhdenvertaisuus, oikeudenmukaisuus,
ammattihenkilston vastuullinen osaaminen ja yhteistyd eri osapuolten kesken. Ihmisarvoon ja it-
semidrddmisoikeuteen liittyvit inhimillisyys, yksilollisyys ja yksityisyys. Raskauteen, synnytyk-
seen ja imeviisikdisen hoitoon liittyvid kulttuurisia erityispiirteitd seké perheiden ja yhteistjen
arvostuksia tulee kunnioittaa.

Lapsen terveys ja hyvinvointi eivit saa vaarantua synnytyksessd. Vastasyntynyt lapsi on haavoit-
tuva ja tarvitsee erityissuojelua. Vanhempia tulee tukea kaikin keinoin ottamaan huomioon lapsen
tarpeet ja ottamaan vastuun lapsesta synnytyksen jélkeen. Raskauteen ja synnytykseen liittyvid,
sikion ja lapsen terveyttd uhkaavia ja vammautumiselle altistavia vaaratekijoité tulee ehkéistd ko-
ko raskauden ajan. Vaikka lapsi on sen perheen ja yhteis6n jidsen, johon hén syntyy, niin lapsen
tarvitessa erityissuojelua tulee terveydenhuollon henkil6stén arvioida perheen yksil6llinen avun
ja tuen tarve. Koska synnytykseen liittyy lapsen kannalta riskejé, synnytyksen hoidossa on tuet-
tava normaaleja fysiologisia prosesseja, mutta samalla on varauduttava siihen, ettd vaaratilantees-
sa voidaan turvautua parhaaseen osaamiseen ja teknologiaan. Teknologian tarpeettoman kdyton
vilttiminen mutta sen hyddyntdminen silloin, kun sille on perusteet, ovat térkeitd periaatteita,
joiden avulla voidaan taata lapsen ja &idin terveyden kannalta hyvi ja turvallinen lopputulos.

Suomen perustuslakiin (731/1999) kirjatut perusoikeudet ovat kaikille Suomen valtion oikeuden-
kayttopiirissid oleville ihmisille kuuluvia oikeuksia. Perusoikeudet kuuluvat jokaiselle syntymésti
kuolemaan saakka. Synnytyssairaalassa tai -osastolla raskaana oleva nainen on potilas, jolle kuu-
luvat potilaan asemasta ja oikeuksista annetussa laissa (785/1992) médritellyt potilaan oikeudet,
kuten oikeus hyviin hoitoon ja itsemédradmiseen. Sikid ei ole lapsi, vaan potentiaalinen lapsi, ei-
ki se siksi ole itsenidinen oikeuksien subjekti. Sikién oikeussuoja toteutuu raskaana olevan naisen
oikeusturvan ja perusoikeuksien kautta. Vastasyntyneelld lapsella on kaikki samat oikeudet kuin
muillakin potilailla riippumatta hanen terveydentilastaan. Vastasyntynyttd lasta koskevat hoito-
paitokset tehdidéin yhteisymmaérryksessé lapsen huoltajan tai muun laillisen edustajan kanssa.

Raskaana oleva nainen voidaan m#aratd tahdonvastaiseen hoitoon lain nimenomaisella saannok-
selld, samoin perustein kuin kuka tahansa muukin henkild, kun laissa todetut edellytykset tahdon-
vastaiselle hoidolle tdyttyvit. Raskaana olevan naisen perustuslaillisia oikeuksia ei ole mahdollis-
ta loukata vetoamalla sikién etuun. Terveydenhuollon potilastiedot ovat arkaluonteisia tietoja, ja
salassapito- ja vaitiolovelvollisuus suojaavat niitd. Tietosuojan avulla, jolla suojataan henkilod
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koskevia tietoja, pyritdéin turvaamaan yksityisyyden suoja. Yksityisyyden sucjaamisen tarve
konkretisoituu, kun henkilotietoja rekisterdidéin ja luovutetaan muita potilasta koskevia tietoja.

Eettiset periaatteet tai oikeudelliset perusteet voivat joutua toistensa kanssa ristiriitaan, kun syn-
nytysti tarkastellaan eri osapuolten kannalta. Koska syntyméttdmén sikitn oikeussuoja toteutuu
raskaana olevan naisen kautta, on raskaana olevan naisen moraalinen velvollisuus toimia raskaana
ollessaan siten, ettd toiminta koituu sikidn terveyden ja hyvinvoinnin eduksi. Raskausaikaiset ta-
pahtumat saattavat heijastua lapsen koko eldmién, kun taas naisen kannalta raskausaika on lyhyt.

Sikién oikeudellinen asema tulevana lapsena tulee ottaa uudelleen arvioinnin kohteeksi, koska si-
ki6n terveyttd suojaavat toimet voivat olla ristiriidassa &idin tai perheen itsemidrismisoikeuden
ja/tai didin tai perheen muiden valintojen kanssa. Lapsen hyvii ja terveyttd edistédvien ratkaisujen
tulee perustua tutkimustiedon antamaan naytt66n vaikuttavista hoitokdytinndisté.

Synnytyslaitosten m##rd on Suomessa nopeasti vihentynyt, ja perheet ovat viistimtti erilaisessa
asemassa keskeni#n synnytysten hoidon suhteen sen mukaan, missi he asuvat. Viime aikoina on
kiyty julkisuudessa vilkasta keskustelua pienten synnytysyksikoiden lakkauttamisesta ja synny-
tysten hoidon keskittimisestd nykyistd harvempiin yksik6ihin. Péivystystoimintaa selvittdnyt asi-
antuntijaryhmi toteaa mietinndsséén, ettd synnytykset ovat suurelta osin péivystysluontoista toi-
mintaa, ja ettd yksikossi tulee olla valmius tehdi keisarinleikkaus 15 minuutissa keisarinleikka-
uksen tarpeellisuuden toteamisesta. Téllaisen valmiuden yllépitiminen edellyttdd, eitd synnytys-
sairaaloissa on kokovuorokautinen viliton leikkausvalmius. Jos vaatimusta verrataan nykyisten
synnytysyksiktiden valmiuteen, sen toteuttaminen edellyttdisi synnytysyksikdiden merkittdvad
vihenemisti. Se puolestaan vaikuttaisi laajasti koko sairaalaverkostoon. Monien sairaaloiden ki-
rurgisen toiminnan yllipitimisen mielekkyys olisi arvioitava uudelleen. Keskittiminen heikentdi-
si my®6s #itiyspoliklinikkapalveluiden saatavuutta ja sairaaloiden &itiysneuvoloille antamaa tukea.
Synnytysyksikoiden keskittimistd koskevaa, perusteltua patostd ei voida tehdd ottamatta huomi-
oon sen monia erilaisia vaikutuksia. Synnytysten hoitoa tulee tarkastella osana koko sairaala-
verkkoa ja terveydenhuoltopalveluita. Patostd tehtdessd on otettava huomioon my0s se, ettéd syn-
nytysten hoito ei ole erillinen &itiyshuollon alue, vaan se on osa laajempaa kokonaisuutta, johon
kuuluvat my&s neuvolapalvelut raskauden aikana ja synnytyksen jilkeen. Ndin ollen harvenevaan
tukiverkkoon tulisi luoda uusia palvelukokonaisuuksia.

Synnyttivid naisia ja heidén perheiti4n hoitavien terveydenhuollon ammattihenkilsiden koulu-
tuksessa tulee entisti enemmin korostaa vuorovaikutus- ja yhteistytaitoja. Yksi keskeinen ky-
symys ammattitaidon kehittimistd arvioitaessa on se, miten pitkille perusterveydenhuollon henki-
16kunnan olisi syytd erikoistua. Edellyttdiako alueellinen yhdenvertaisuus sitd, ettd koulutuksessa
painotetaan vahvaa yleisosaamista eiké #itiyshuollon erikoisosaamista? Vai edellyttddkd synny-
tyksen hoidon ja iitiyspoliklinikkatoiminnan keskittiminen erikoisosaamisen vahvistamista &hi-
palveluissa? Aitiyshuollossa tarvitaan yleisosaamisen ohella myds erikoisosaamista. Erikois-
osaamisen saatavuus voidaan ratkaista myds uusilla palvelukokonaisuuksilla. Vaihtoehtoisesti
voitaisiin tarjota keskitettyjen palveluiden erikoisosaamista lahipalvelujen tyontekijille kehitté-
milld esimerkiksi erikoisli#kirin ja kétilon konsultaatiotoimintaa.

Synnytysten hoitoa jirjestettdessd joudutaan ottamaan huomioon, kuinka paljon voimavaroja on
kiytettivissd ja kuinka ne voidaan jakaa, jotta kansalaisten yhdenvertaisuus toteutuisi. Tavoittee-
na on oltava se, ettd palvelut ovat helposti saatavilla ja hinnaltaan kohtuullisia ja ne vastaavat
perheiden tarpeita ja odotuksia.

Lapsen kasvun ja kehityksen perusedellytys on synnytystapahtumaa edeltdvén, synnytyksen ai-
kaisen ja synnytyksen jélkeisen hoidon hyvi taso. Tason méérittelyyn liittyy monia ulottuvuuksia
ja erilaisia arvostuksia, joista on syyti jatkaa keskustelua. Erityisesti keskustelua tulee kéyda siki-
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on oikeudesta terveyteen ja hyvinvointiin, silld se kertoo lapsen orastavan eldmén arvosta yhteis-
kunnassa.

Kokouksessa keskusteltiin aktiivisesti synnytysten hoidosta ja erityisesti sikion arvosta, oikeuk-
sista ja terveydesti tulevana lapsena. Neuvottelukunta hyviksyi synnytyksen hoidosta kannanoton
ja se toimitetaan sosiaali- ja terveysministeridlle. Kannanotosta laaditaan erillinen tiedote ja se
toimitetaan julkisuuteen.

Lausunto biopankkilaista (http://www.stm.fi/vireilla/lausuntopyynnét )

Sosiaali- ja terveysministeritssi on laadittu hallituksen esitys Eduskunnalle biopankkilaista ja muu-
tosesitykset biopankkilakiin liittyvistd laeista. Muutosesitykset koskevat lakia ihmisen elimien, ku-
doksien ja solujen ladketieteellisestd kaytostd (101/2001), lakia ladketieteellisestd tutkimuksesta
(488/1999) ja lakia potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992). Sosiaali- ja terveysministerié pyytda
valmistellusta biopankkilaista ja siihen liittyvien lakien muutosesityksistd lausuntoa 9.4.2010 men-
nessi.

ETENEn neuvottelukunta kokouksessaan (25.3.2010) totesi, ettd Suomessa on paljon korkeatasoisia
ihmisperéisid ndytekokoelmia, joista monet ovat kuitenkin alikéytettyji. Laajoja ja kattavia tietore-
kistereitimme ja ndytekokoelmiamme ei hyddynnetd ladketieteellisen tutkimuksen tekoon lainkaan
niin paljon kuin olisi mahdollista. Niinpi rekisteritietojen ja néytteiden tutkimuskéyton jirjestelmal-
linen kehittiminen ja suostumusmenettelyn asianmukaistaminen ovat eettiseltd kannalta perusteltuja
hankkeita.

Uuden Biopankkilain tarkoituksena on tehostaa ndyteaineistoihin perustuvaa tutkimusty6t ja toi-
saalta varmistaa ndytteen antaneen henkilon yksityisyyden suojan ja itsemédérdamisoikeuden toteu-
tuminen. Esityksen tausta-aineistossa mainitaan kursorisesti Euroopan biopankki eli Biobanking
and Biomolecular Resources Research Infrastructure (BBMRI). Témai infrastruktuurihanke on vah-
vasti yhdistdmissd eurooppalaisia kdytdnt6jd ja mySs Suomen biopankkien tulisi suunnitelmissaan
ottaa huomioon BBMRI:n kiytinnot ja ohjeistus. Y114 mainituista syisté olisi tirked, ettd perustelu-
tekstissd kisiteltdisiin BBMI:a laajemmin.

Nykymuodossaan lakiesityksessd on puutteellisesti kuvattu erityisesti diagnostisten niytteiden s#ilyt-
tdminen ja myShempi kiyttomahdollisuus sekd biopankkiin s#ilytettdvien nédytteiden omistamista
koskevat asiat. Eris lakiesityksen suurimmista ongelmista on, ettd siind ei eritelld, mihin tarkoituk-
seen ndyte on otettu. Tdma tuottaa merkittdvid ongelmia diagnostisten néytteiden osalta. Lakiesityk-
sen mukaan diagnostisten ndytteiden biopankkiin siirron jilkeen ne ovat biopankin omaisuutta (7 §).
Ei voi olla oikein, ettd diagnostinen yksikko ei endd voi padttas ndytteiden diagnostisesta kéytosta.
Tillainen tilanne vaarantaisi potilasturvallisuutta ja olisi ristiriidassa olemassa olevien lakien kanssa.
Sen takia tulisi selventdd diagnostisten nédytteiden asema. Toinen ongelma liittyy oikeustieteellisiin
ndytteisiin, joiden kiytostd tulisi sd#tda erikseen.

Omistusoikeutta arvioitaessa tulisi my6s huomioida biopankkiin siirrettyjen niytteiden al-
kuperdinen kerdystarkoitus. Mikéli naytteisiin liittyvé tutkimushanke on edelleen kesken,

tulee niytteiden alkuperiiselld omistajalla olla ensisijainen oikeus néytteiden kiytt66n siind
tilanteessa, ettd ndytemateriaali saattaisi kulua loppuun. Lain yksityiskohtaisen perustelu-

tekstin mukaan (s. 45) yksittdisten tutkijoiden néytteitd ei voitaisi suoraan siirtds biopank-

kiin. Kun toisaalta biopankin sdstdmisen yhteydessi on tarkoitus poistaa kudoslaista kohta,

jossa ndytteiden muuntunut kayttotarkoitus voidaan sallia viranomaisluvalla. Namé

ndytteet jadvit kiytinnossé lain voimaan astuttua ladketieteellisen tutkimuksen ulkopuolelle. Néin
voidaan menettis merkittivid ja suuren tydn vaatineita aineistoja, joihin saattaa olla kerays-
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vaiheessa sitoutunut my®s merkittiva mard julkista tutkimusrahoitusta. Tulisikin harkita yksit-
téisten tutkijoiden ndytesarjojen siilytystd biopankissa, koska usein téllaiset néytesarjat ovat
arvokkaita ja hyvii.

Lakiesityksessi tulee hyvin esille tutkijoiden aseman turvaaminen. Laissa tulee turvata myds yksityi-
sen henkildn oikeus saada tieto DNA geneettisen tiedon sitd halutessaan. Kun henkil6lle annetaan
biopankin DNA-niytteeseen perustuva tieto, on myds varmistettava asianmukainen perinnollisyys-
lagketieteellinen ohjaus ja neuvonta.

Lakiehdotukseen tulleet korjausehdotukset:

2 § Soveltamisala
- Toinen momentti tulee muuttaa: Oikeusliiketieteellisten ndytteiden kisittelystd saddetddn erik-
seen.

Perustelut: Oikeusli#ketieteellisen kuolemansyyn selvittelyyn liittyvit nédytteet (+ muut oikeus-
tieteelliset niytteet) kisitellddn ja séilytetddn eri tavalla kuin muut néytteet esim. rikostapauksen
edellyttimilli tavalla. Sen sijaan lddketieteellisen kuolemansyyn selvittimisen néytteet ovat ta-
vallisia ihmisperiisid ndytteits.

7 § Biopankin toimintaa koskevat vaatimukset ja paittksenteko
- Esitysti tulee muuttaa siten, ettd biopankin ensisijainen omistusoikeus koskee vain tutkimus-
kiyttoon kerdttyjd ndytteitd.

12 § Suostumuksen peruuttaminen ja muuttaminen
- Viimeisestd momentista tulee poistaa suostumuksen antajalta perittavit maksut.
- Lisiksi sama asia olisi harkittava kohdan 39 § kohdalla.

Perustelut: Niytteen antajalta perittdvét maksut ovat vahiisié ja liséksi ndytteen antaja on tehnyt
vapaaehtoisen suostumuksen niytteen luovuttaessaan. Lisiksi esimerkiksi sdhkoisessd laskutus-
jarjestelméssa pieni maksu aiheuttaa helposti enemmén kuluja kuin tuloa.

Kokouksella ei ollut huomauttamista biopankkilakiin liittyvien lakien muutosesityksista.

ETENE korostaa, ettd biopankkilaissa tulee toteutua yksittdisen niytteenluovuttajan tietoisen suos-
tumuksen, itsem#dridmisoikeuden, yhdenvertaisuuden, oikeudenmukaisuuden ja yksityisyyden suo-
jan eettiset vaatimukset. Yhteiskunnan ja tutkijan kannalta on hyvi, jos biopankkilailla voidaan edis-
tad lasketieteellistd tutkimusta siten, ettd se hyodyttds terveyden edistdmisté, sairauksien ehk#isyd,
tunnistamista ja hoitoa seké terveyden- ja sairaanhoidon palvelujen kehittdmista.

ETENE merkitsi tiedoksi, ettd TUKIJA antaa lausunnon ehdotetusta biopankkilaista. Jésenet toivo-
vat saavansa ko. lausunnon tiedoksi. Lisiksi todettiin, ettd biopankkilaki tuo eettiselle toimikunnille
erilaisen péitintivallan ja kenties toimikuntiin joudutaan perustamaan erillinen biopankkijaosto.

ETENEn kausijulkaisu 2006 — 2010

Neuvottelukunta jatkoi edellisesséd kokouksessa aloittamaansa keskustelua ETENEn kausijulkaisusta
2006 — 2010. Kausijulkaisuun toivottiin puheenjohtajan katsausta ja arviointia kuluneesta kaudesta.
Kausijulkaisun yldteemana pidetd#n asiakkaan/potilaan yhdenvertaisuus sosiaali- ja terveydenhuol-
lossa. Lis#ksi katsauksessa voisi esittdd arvioita tulevaisuuden eettisisté haasteista esimerkiksi ympa-
ristdterveyden etiikasta ja sosiaali- ja terveydenhuollon sédéstopaatoksista.
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Neuvottelukunnan jidsenet ilmoittavat mennessd 19.4.2010 (aira.pihlainen@stm.fi) mennessi mista
aiheesta kirjoittavat artikkelin kausijulkaisuun. Asiasta keskustelua jatketaan seuraavassa kokoukses-
sa.

6 Sairaanhoitopiirien hoitoeettisten toimikuntien tytkokous 3.6.2010, Helsinki

Neuvottelukunta hyviksyi tyékokouksen ohjelman.

7 ETENEn www-sivujen uudistaminen

ETENEnR neuvottelukunnan www-sivujen ylldpito on muodostunut hankalaksi, koska sivuille ei voi
viedi stm:n koneilta tiedostoja palomuurisuojauksen takia. Liséksi www-sivut ovat jo vanhat ja siltd
osaltaan uudistamisen tarpeessa.

Sosiaali- ja terveysministerion viestintd on uudistamassa neuvottelukuntien sivustoja ja on tarjonnut
mahdollisuutta viedd www-sivustot stm:n sivujen yhteyteen. Tama sallii www-sivustojen paivittdmi-
sen stm:n tySkoneilta.

Sivustojen uudistamisen yhteydessd TUKIJAn sivut erotetaan omakseen, koska TUKIJA eroaa
ETENESst.

Neuvottelukunta hyviksyi ETENEn www-sivujen (www.etene.org )sivujen vudistamishankkeen ja
sen, ettd verkkosivut siirretdén stm.fi-palvelun yhteyteen. Kédytannossé teknisen toteuttamisen tekee
Ch5Finland, jonka kanssa stm:114 on palvelusopimus.

Neuvottelukunta péitti irtisanoa www-sivustojen vanhan sopimuksen Saunalahden kanssa. Samalla
péaitettiin my®9s irtisanoa Netservant Oy:n sopimus QuickPlace-sivustoista.

8 Sivutoimisen sihteerin palkkaaminen ETENEen

ETENE péitti palkata sivutoimisen sihteerin enintéén 3 kuukaudeksi (1.4.2010 alkaen). Hénen teh-
tiviindin on ETENEn ja TUKIJAn www-sivustojen uudistamiseen liittyvit tehtdvit. Tahén kuuluvat
verkkosivujen pdivitys ja aineistojen siirto stm:n verkkoympéristoén, ETENEn ja TUKIJAn sivujen
muodostaminen omikseen ja jérjestelmén teknisen toimivuuden testaaminen. Tehtdvén hoitaa Satu
Renko etiityoni ja hin tekee tydn ostopalveluna Sana-Satu toiminimelld.

9 Ilmoitusasiat

- Potilasturvallisuusyhdistys perustettu 18.2.2010,

- Etiikka terveydenhuollon ammattihenkildiden koulutuksessa — etiikan
ja koulutuksen monet kasvot seminaari 18.8.10, La#kariliitto, Helsinki, jérjestdjind
La#kériliitto, Tehy ja ETENE,

- Clinacal Ethics Across the Lifespan, kongressi 13-14.9.10, Turku,
jérjestdjand Turun ja Surreyn yliopistot,

- Kdypi hoitosuositus hampaan kiinnityskudossairandet (Parodondiitit) Heikki Vuorela
valmistelee suosituksesta ETENEn lausunnon,

- TUKIJA on siirtyméssd Valviraan,
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- Sairaanhoitopiirien tutkimuseettisten toimikuntien ja 28.9.10 TUKIJAn seminaari
Sadtytalossa.

10 Muut esille tulevat asiat

Muita asioita ei ollut.

11 Kokouksen p#itos

Puheenjohtaja paitti kokouksen klo 14.25.

V,kJLu LU'C

Puheenjohtaja Markku Lehto

Pissihteeri Aira Pihlainen




