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Kohdunsiirtojen aloittaminen Suomessa

HUS on toimittanut ETENElle lausuntopyynnon kohdunsiirtoja koskevan toiminnan aloittamisesta Suo-
messa. Lausuntopyynnon ovat allekirjoittaneet LKT, dosentti, elinsiirtokirurgi Ville Sallinen ja LT, dosentti,
naistentautien ja synnytysten erikoislaakari Hanna Savolainen-Peltonen.

ETENE on kuullut ennen lausunnon antamista HUSin edustajia (Ville Sallinen ja Hanna Savolainen-Pelto-
nen) seka Ladkealan turvallisuus- ja kehittamiskeskus Fimean jaostopaallikkd Anne Vaskunlahtea.

Johdanto

Kohdunsiirtoa kaytetaan lapsettomuuden hoitona naisille, joilla ei ole kohtua. Kohdun synnynndinen puut-
tuminen on harvinaista. Tyypillisin syy synnynnaiseen kohdun puuttumiseen on Mayer-Rokitansky-Kister-
Hauser (MRKH)-syndrooma. Sen ilmaantuvuus Suomessa on noin 1/5000, joten vuosittain 5-8 tyttolasta
syntyy ilman kohtua (1). Kohtu voi puuttua myos, jos se on jouduttu poistamaan esimerkiksi sairauden tai
synnytyksen aiheuttaman runsaan verenvuodon seurauksena. Kohdunpoistoja tehdaan Suomessa vuosit-
tain yli sooo naiselle (2).

Kohdunsiirtoja on tehty maailmanlaajuisesti vasta vahan. Ensimmainen siirretyssa kohdussa kehittynyt,
elava lapsi syntyi Ruotsissa vuonna 2014. Noin vuosi sitten ilmestyneen katsausartikkelin mukaan kohdun-
siirtoja on tehty yli 60, joiden avulla on raportoitu syntyneen 18 elavaa lasta (3). Naista lapsista 17 on synty-
nyt elavalta luovuttajalta saadun kohdun avulla ja yksi kuolleelta luovuttajalta saadun kohdun avulla (3).
Kohdunsiirrot eivat ole nykyaan vakiintunutta terveydenhuollon toimintaa missadan maassa.

HUSin suunnitelma

Kohdunsiirtotoiminnan suunnittelemista ja pilottitutkimuksen toteuttamista varten HUS on ilmoittanut
perustavansa kohdunsiirtoryhmadn, johon kuuluisi elinsiirtokirurgeja, lapsettomuuden hoitoon perehty-
neitd gynekologeja, perinatologi, vaginakirurgiaan erikoistunut gynekologi, psykologi, gynekologinen
/elinsiirtopatologi, kudostyypittdjd, radiologi, elinsiirtokoordinaattori seka elinluovutuskoordinaattori.
Suunnittelu on tarkoitus aloittaa laatimalla yksityiskohtainen protokolla hoidon vaiheista ja hoitoproses-
seista. Kirurgista toimintaa on tarkoitus harjoitella suorittamalla kohdun irrotusleikkauksia muun elinirro-
tusleikkauksen yhteydessa. HUS on suunnitellut yhteistyota ja koulutusmatkoja eurooppalaisiin keskuk-
siin, joissa onnistuneita kohdunsiirtoja on tehty.

Kohdunsiirtoja on suunniteltu kokeiltavaksi kayttamalla ainoastaan vainajilta saatavia kohtuja. HUSin mu-
kaan menettelya puoltaa se, ettd Suomessa on hyvin toimiva elinluovutustoiminta, joka on keskitetty yh-
den ryhman tehtavaksi (HYKS Elinsiirtoklinikka), ja elinluovuttajia on Suomessa enemman kuin monessa
muussa maassa. HUSin arvion mukaan sopivia kohdun luovuttajia olisi vuosittain noin 5—10. HUSin mu-
kaan vainajilta saatavia kohtuja kdyttamalla voidaan vahentaa kohdunsiirtoon liittyvia kokonaisriskeja eli-
minoimalla elavalle luovuttajalle koituvat mahdolliset haitat. HUSin mukaan toimintaa voidaan laajentaa
myos eladviin luovuttajiin, kun toiminta on vakiintunut ja jos sille nahdaan tarvetta. Elavan luovuttajan kayt-
tamista puoltaa se, etta toimenpiteisiin voidaan valmistautua paremmin ja etta luovuttajan terveydentila
voidaan selvittaa ennalta.
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HUSin mukaan potilaalle voidaan siirtaa kohtu, jos seuraavat kriteerit tayttyvat:
- Potilaan tulee olla genotyypiltdan nainen, jolta puuttuu synnynnaisesti tai kohdunpoiston seurauk-
sena kohtu
- Potilaalla tulee olla toimivat munasarjat
- Potilaan tulee tayttaa yleiset koeputkihedelmdityshoidon ja elinsiirron kriteerit
- Potilaalla ei saa olla merkittavia elinsiirto- tai raskausriskeja lisddvia sairauksia

HUSin arvion mukaan suurin osa kohtusiirteen vastaanottajista olisi todennakdisesti MRKH-potilaita. Mi-
kali kohtu on poistettu pahanlaatuisen kasvaimen vuoksi, tulisi kohdunsiirtoa edeltavan seuranta-ajan olla
riittavan pitka, jotta potilaan parantuminen sydvastd on varmaa (yleensa vahintaan viisi vuotta). Potilaan
tulee olla halukas kohdunsiirtoon seka ymmartaa ja hyvaksya siihen liittyvat riskit.

Kohdunsiirtoon liittyvdt terveydelliset riskit

Kohdunsiirtoon liittyvia terveydellisia riskeja on tarkasteltava seka kohdun vastaanottajan, ettd kehittyvan
lapsen kannalta. HUS pitaa mahdollisena toiminnan laajentamista myds eldviin luovuttajiin toiminnan va-
kiinnuttua, joten riskeja tarkastellaan myds eldvan luovuttajan kannalta.

Kohdunpoistoleikkauksia tehdadan Suomessa vuosittain yli 5000 naiselle, ja niista noin 15%:ssa esiintyy
komplikaatioita (4). Vakavat komplikaatiot ovat harvinaisia. Leikkauskomplikaatioita voivat olla esimer-
kiksi verenvuoto ja harvemmin vauriot kohdun lahelld sijaitsevissa elimissa. Leikkauksen jalkeisia kompli-
kaatioita voivat olla esimerkiksi infektiot, laskimoveritulppa ja leikkaushaavojen aukeaminen. Toteutu-
neissa kohdunsiirroissa, joissa siirre on saatu eldvalta luovuttajalta, noin joka kymmenes luovuttaja on saa-
nut vakavaksi luokitellun komplikaation leikkauksen jalkeen (3). Henkea uhanneita komplikaatioita tai kuo-
lemia ei ole raportoitu.

Leikkaukseen liittyvat riskit ovat kohdun vastaanottajalla osin samoja kuin luovuttajalla (verenvuoto, laski-
moveritulppa, infektiot). Toisinaan siirretty kohtu on jouduttu poistamaan ilmenneiden komplikaatioiden
vuoksi (3). Onnistuneesti siirretty kohtu poistetaan tyypillisesti sen jalkeen kun 1-2 lasta on sen avulla syn-
tynyt. Kohdun vastaanottajan on kaytettava hyljinnanestolaakitysta kohdun poistamiseen asti. Hyljin-
ndnestolaakityksen mahdollisia sivuvaikutuksia ovat muun muassa lisddntynyt infektioiden ja sydpasai-
rauksien riski sekd verensokerin, veren rasva-arvojen ja verenpaineen kohoaminen (5). Osa riskeista liittyy
hyljinnanestolaakityksen pidempiaikaiseen, vuosia tai vuosikymmenia kestavaan kayttoon.

Kohdunsiirron mahdollistamaan raskauteen liittyy keskimaaraista enemman riskeja. Osa riskeista voi liit-
tya hyljinnanestolaakitykseen, joka saattaa lisata raskausmyrkytyksen ja alhaisen syntymapainon toden-
nakoisyytta (3). Yhdeksan lasta kattaneen selvityksen mukaan keskimaarainen gestaatioika siirtokohdussa
kehittyneilla lapsilla oli noin 35 viikkoa ja syntymapaino 2500 g (3). Kohdunsiirron jalkeinen synnytys ta-
pahtuu aina sektiolla, johon liittyy alatiesynnytysta enemman riskeja mutta joka on synnytysten osalta ru-
tiinitoimintaa.

Hyljinnanestolaakityksen vaikutusta kehittyvaan lapseen ei tunneta hyvin, mutta elinsiirtopotilaiden (ku-
ten munuaissiirteen saaneet potilaat) lapsilla ei ole havaittu erityisia terveysongelmia muihin lapsiin ver-

rattuna. Kohdunsiirron tuloksena syntyneiden lasten on raportoitu olevan terveita, eika lapsilla ole rapor-
toitu esimerkiksi synnynnaisid poikkeavuuksia (3). Tutkimustietoa asiasta on vield niukasti.

Eettinen pohdinta

Kohdunsiirtojen aloittamisen eettisid ndkdkulmia pohdittaessa on punnittava toiminnasta odotettavissa
olevia hydtyja ja riskeja tai haittoja.
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Vilittomien terveysriskien (leikkaukseen ja hyljinnanestoladkitykseen liittyvat riskit) lisaksi tulee arvioida
esimerkiksi sitd, kuinka suuressa osassa kohdunsiirtoleikkauksia kohtu joudutaan poistamaan komplikaa-
tion vuoksi, kuinka todenndkaisesti siirteen saanut tulee raskaaksi alkionsiirron jalkeen ja raskaus etenee
elavan lapsen synnytykseen. Kohdunsiirtoja on tehty toistaiseksi niin vahan, etta kattavaa tutkimustietoa
ei ole karttunut. HUSin mukaan onnistuneeseen raskauteen ja lapsen syntymaan johtavien kohdunsiirto-
jen osuus on kohdunsiirtoja tekevissa keskuksissa kasvanut osaamisen karttuessa. Tarve saada biologinen
lapsi voi olla voimakas, mika voi heikentaa kykya arvioida kohdunsiirron lapikaymiseen liittyvia terveydelli-
sid ja psyykkisia riskeja. Pitkdan odotetun toiveen saada oma biologinen lapsi toteutumatta jadminen voi
olla henkisesti kuormittavaa.

Voidaan ajatella, etta mita vaikeammasta sairaudesta on kyse, sita suurempia hoitoon liittyvia riskeja on
eettisesti arvioiden hyvaksyttavaa ottaa. Kohdunsiirrolla ei hoideta elaman paattymiseen johtavaa tai
muuta vakavaa sairautta, minka vuoksi kohdunsiirron riski- ja haitta-arvioon ei voida suoraan soveltaa sa-
moja kriteereitd kuin vakavien sairauksien hoitamiseen. Siitd, ettd jokin toimenpide voidaan tehda ladke-
tieteen keinoin, ei seuraa, ettd se kannattaa toteuttaa. Koska kohdunsiirtoja ei ole vield hyvaksytty osaksi
|aaketieteen vakiintunutta hoitovalikoimaa vaan ne ovat yha kokeellista toimintaa, eika niita tekemalla
hoideta vakavaa sairautta, eettinen harkinta edellyttad, etta siihen osallistuvien naisten oikeuksien toteu-
tumiseen ja turvallisuuteen kiinnitetaan erityista huomiota.

Hedelmattomyys ja lapsettomuus voivat aiheuttaa joillekin suurta surua ja pitkaan kestavan kriisin. On tar-
keaa pyrkia |oytamaan ratkaisuja, jotka voisivat mahdollistaa vanhemmuuden yha useammalle. Hedel-
mattomyys ja lapsettomuus johtuvat monista fyysisista ja muista tekijoistd, eivat vain kohdun puuttumi-
sesta. On tarpeen tarkastella eri vaihtoehtoja lapsettomuuden ratkaisemiseksi (esimerkiksi sijaissynnytys,
adoptio ja sijaisperheena toimiminen) ja minkalaisia hyotyjd, haittoja tai riskeja naihin vaihtoehtoihin liit-
tyy.

ETENE on ottanut kantaa sijaissynnytyksiin vuonna 2011 (6). Kannanotossa kasitellaan sijaissynnytyksiin
liittyvia eettisia ja oikeudellisia ndkokohtia ja todetaan, etta “joissakin yksittaisissa tapauksissa lapsetto-
muuden hoito sijaissynnytyksen avulla voisi olla eettisesti hyvaksyttavaa. Naihin liittyen juridisten kysy-
myksien ratkaiseminen vaatii viela huolellisia jatkoselvityksia, joihin oikeusministerion asiantuntemus an-
taa hyvat edellytykset”. Oikeusministerio kdynnistdd vuoden 2021 alussa selvitystyon ei-kaupallisen sijais-
synnytyksen sallimisesta lainsdddanndssa erikseen madriteltavissa tilanteissa. Adoptio ja sijaisperheena
toimiminen ovat jo kdytdssa olevia jarjestelyjd, jotka eivat vaadi kohdunsiirtoihin ja sijaissynnytyksiin ver-
tautuvaa eettista ja oikeudellista pohdintaa. Kotimaiset adoptiot ovat verraten harvinaisia. Huostaanotto-
jen maara on Suomessa viime vuosina kasvanut ja sijaisperheista on talla hetkella pulaa. Vanhemmaksi
tulemisen eri vaihtoehtojen arviointiin vaikuttaa myos jo syntyneiden lasten oikeus turvalliseen lapsuu-
teen.

Elinluovutuksissa tulee ensisijaisesti huolehtia siita, kuolleelta luovuttajalta saadaan kaytt6on elaman jat-
kumisen turvaamiseksi tarvittavat elimet. Jos kohdun irrottaminen vaarantaa taman tavoitteen, siirretta ei
tule ottaa.

Kustannukset

Kohdunsiirtojen aloittamista on arvioitava myos silta kannalta, millaisia suoria ja vaihtoiskustannuksia siita
koituu. Kohdunsiirtotoiminnan suunnittelemiseen ja toteuttamiseen tarvitaan esimerkiksi koulutusta, ti-
loja seka erikoisladkareita ja asiantuntijoita. Hoitohenkilokunnan tydpanoksen suuntaaminen aiheuttaa
suoria kustannuksia ja vahentda resursseja muusta hoitotydsta. Mahdolliset komplikaatiot voivat vaatia
uusintaleikkauksia ja alkanut raskaus tehostettua seurantaa. Siirretty kohtu on poistettava leikkauksessa.
Toiminnan vakiinnuttua kohdunsiirtojen kustannusten voidaan ajatella vertautuvan kustannuksiin, joita
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muut elinsiirrot aiheuttavat. Toteutettavien kohdunsiirtojen maara lienee verraten pieni, silld sopivia luo-
vuttajia ei ole paljon. Mikali DCD (Donation after Circulatory Death) —elinluovutustoiminta vakiintuu Suo-
messa, sopivia luovuttajia voi ilmaantua hieman aikaisempaa enemman.

Yksi asian punnintaan vaikuttava kysymys on, mihin rajallisia julkisia resursseja on eettisesti perusteltua
kayttaa. Se, tuleeko julkisin varoin kustantaa sairauksien hoitamisen lisaksi myds elamanlaadun kohentu-
miseen tahtdavia hoitoja ja toimenpiteitd, ei rajaudu kohdunsiirtoihin, vaan on laajempi terveydenhuollon
resurssien kayttoa koskeva kysymys. Puuttuva kohtu on ladketieteellisessa mielessa terveydellinen poik-
keama, mutta ei se ei tilana johda vakavaan sairauteen tai menehtymiseen.

Asiaa voidaan harkita myos siita nakokulmasta, minkalaisia muita vaihtoehtoja hedelmattomyyden ja lap-
settomuuden ratkaisemiseksi on tai voi olla (sijaissynnytys, adoptio, huostaan otetut lapset), ja minkalaisia
kustannuksia naista vaihtoehdoista tai niiden kehittamisesta aiheutuu. Kohdentamalla resursseja esimer-
kiksi sijaisperhetoimintaan, voidaan samaan aikaan ajaa lapsettomuudesta karsivien etua ja parantaa
huostaan otettujen lasten elinolosuhteita ja terveytta.

Oikeudelliset ja valvontaan liittyvit nédkékulmat

Kohdunsiirtotoimintaan liittyvat oikeudelliset nakokulmat tulee selvittda ennalta huolellisesti, jos toiminta
aloitetaan. Oman kohdun tai oman biologisen lapsen saaminen ei ole subjektiivinen oikeus, jonka toteut-
tamisesta julkinen terveydenhuoltojdrjestelma vastaisi. Jo nyt ihmiset voivat saada julkisin varoin toteutet-
tavia hedelmaityshoitoja, mista ei kuitenkaan voida johtaa oikeutta saada hoitoa lapsettomuuteen nimen-
omaan kohdunsiirron avulla.

Asiakokonaisuudessa on tarkeaa ottaa huomioon perus- ja ihmisoikeuksiin liittyvat kysymykset seka esi-
merkiksi elinkauppaan liittyvat riskit. Perustuslakivaliokunta on esittanyt lausunnossaan (PeVL 27/2018
vp), etta ihmisen elimien, kudoksien ja solujen ladketieteellista kayttoa koskeva saantely on erityisella ta-
valla yhteydessa perusoikeuksien toteutumiseen. Ihmisoikeuksista ja bioladketieteesta tehdyn yleissopi-
muksen lisapoytakirjan (SopS 23—24/2010) mukaan elimen saa irrottaa elavalta luovuttajalta sellaista vas-
taanottajaa varten, johon luovuttajalla on laissa maaritelty laheinen henkilékohtainen suhde. Lisapoyta-
kirja mahdollistaa elimen siirtamisen muiltakin henkil6ilta edellyttden, ettd kansallisessa laissa maaritel-
ladn ehdot tallaisille luovutuksille. Talloin edellytetdan riippumattoman toimielimen, esimerkiksi eettisen
komitean, suorittamaa tapauskohtaista arviointia, jossa on varmistettava, etta laissa luovutukselle asete-
tut edellytykset tayttyvat ja ettei henkil6a ole esimerkiksi pakotettu tai painostettu suostumaan luovutuk-
seen.

Suomessa elinsiirtotoimintaan sovelletaan ihmisen elimien, kudoksien ja solujen ladketieteellisesta kay-
tOstd annettua lakia (kudoslaki, 101/2001). Puheena olevan asian tarkasteluun vaikuttaa, kaytetaanko aino-
astaan kuolleelta vai myos elavalta luovuttajalta saatavia kohtuja. Suomessa uusiutumattoman elimen ir-
rottamiseen elavalta luovuttajalta tulee olla Laakealan turvallisuus- ja kehittamiskeskuksen lupa (4 §).

Kudoslain g §:n mukaan kuolleen ihmisen elimid saadaan irrottaa, jos ei ole tiedossa tai jos ei ole syyta
olettaa, ettd vainaja olisi eldessadn vastustanut toimenpidetta (oletettu suostumus). Jos vainaja on eldes-
saan kieltanyt elimiensa irrottamisen, toimenpidetta ei saa tehda. Ennen kuin kuolleen ihmisen elimia irro-
tetaan, on mahdollisuuksien mukaan selvitettava, mita henkild on ajatellut elimiensd kdyttamisesta toisen
ihmisen sairauden tai vamman hoitoon oman kuoleman jalkeen. Kudoslain g a §:n mukaan vainajan |a-
hiomaiselle tai muulle Idheiselle on annettava selvitys elimien irrottamisesta ja irrottamisen merkityksesta.
Voidaan katsoa, ettd tama selvitysvelvollisuus korostuu erityisen henkilokohtaisiksi miellettyjen elinten
kuten sydamen kohdalla. Viranomaisen lupaa kohdun irrottamiseen kuolleelta luovuttajalta ei tarvita. Ra-
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joituksena irrotukselle on edelld mainitun vainajan elinaikaisen vastustuksen ja vastaavasti oletetun suos-
tumuksen lisdksi 10 §:ssa sdddetty ainoastaan se, ettei elimid saa irrottaa, jos se haittaa kuolemansyyn sel-
vittamista. Elinkauppa on kudoslain 25§:n nojalla kriminalisoitu.

Valvonnan osalta kohdunsiirtoja koskeva toiminta rinnastuu muihin sellaisiin elinsiirtoihin, jotka eivat tur-
vaa elaman jatkumista, mutta lisdavat elamanlaatua. Tallaisia ovat esimerkiksi kasvojen ja kasien siirrot.
Kasvojen siirtoja Suomessa on tehty muutama ja kasien siirtoja ei lainkaan. Kohdunsiirrot poikkeavat
edelld mainituista sikali, etta siirretty kohtu poistetaan 1-2 onnistuneen raskauden jalkeen.

Kohduttomien naisten nédkékulma

Tieteellista tutkimusta siitd, mita suomalaiset kohduttomat naiset ajattelevat lapsettomuuden hoidosta
kohdunsiirtojen avulla, ei ole julkaistu. Kohduttomien naisten nakokulman huomioiminen asiakokonai-
suutta arvioitaessa on tarkeda. ETENE on tiedustellut kohduttomuutta ja siihen liittyvaa lapsettomuutta
vaitoskirjaansa varten tutkivalta Kaisa Kivipurolta, nouseeko hdnen aineistostaan esiin tallaisia nakokul-
mia. Kivipuro on kevaan 2020 aikana koonnut ja toimittanut ETENEnN kayttoon omasta tutkimusaineistos-
taan kootun raportin kohduttomien naisten ndkemyksista. Raportin johtopaatoksissa todetaan muun mu-
assa seuraavaa:

"Tutkimukseni alustavien tulosten perusteella suomalaiset kohduttomat naiset eivat ensisijaisesti toivo
kohdunsiirtoa ratkaisuksi lapsettomuuden hoitamiseen. Kohdunsiirrot ndyttaytyvat niin fyysisia kuin
psyykkisia riskeja sisaltavana toimenpiteend, joka vastaa ensisijaisesti toiveeseen kokea raskaus. Kohdut-
tomat itse puhuvat adoption ja sijaissynnytyksen puolesta ja toivoisivat mahdollisuutta toteuttaa sijaissyn-
nytysjarjestelyt Suomessa.”

ja

“Tilanne kuitenkin voi tulla muuttumaan, jos/kun kohdunsiirroista aletaan puhua Suomessa ja niiden aloit-
tamista aletaan kasitelld julkisuudessa, koska kotimainen tarjonta ja hoidon saavutettavuus usein lisaavat
kiinnostusta ja madaltaa kynnysta hakeutua hoitoon”

Kivipuron laatima raportti on tdmén lausunnon liitteend (liite 1).
Kohdunsiirroista kdyty eettinen keskustelu Ruotsissa

Elavan lapsen syntymaan johtaneita kohdunsiirtoja on tehty eniten Ruotsissa. Koska lisaksi Ruotsin tervey-
denhuoltojarjestelma muistuttaa suomalaista mallia, Ruotsissa kdydyssa eettisessa keskustelussa esitetyt
nakokulmat on tarkeaa huomioida. Ruotsissa kohtuja on siirretty elavilta luovuttajilta. Luovuttajina ovat
toimineet lahisukulaiset kuten aiti tai sisko ja jossakin tapauksessa ystava. Kohdun luovuttajalle, vastaan-
ottajalle ja vastaanottajan puolisolle on ennen toimenpidetta tehty psykologiset ja ladketieteelliset tutki-
mukset.

Ruotsissa kohdunsiirtoja suunniteltaessa ja aloitettaessa keskustelussa tuotiin esiin ajatus, etta biologisen
lapsen saaminen kuuluu osana niin sanottuun normaaliin eldmaan. Koska kohduttomilla naisilla ei katsottu
olevan yhdenvertaista mahdollisuutta saada omaa biologista lasta, esitettiin, etta heilla tulisi olla oikeus
saada hoitoa hedelmattémyyteen. Koska Ruotsin lainsaadanto ei mahdollista sijaissynnytykseen turvautu-
mista, kohdunsiirtojen sanottiin olevan kohduttomien naisten ainoa mahdollisuus saada biologinen lapsi.
Adoptiota ei tasta nakokulmasta pidetty vastauksena tarpeeseen tulla vanhemmaksi. Kohdunsiirtoa on
pidetty eettisesti sijaissynnytystd yksinkertaisempana, silla riskit kantaa aidiksi haluava eika raskauden la-
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pikdyva kolmas osapuoli. Toisaalta keskustelussa tuotiin esiin, etta sijaissynnytyksestd on jo paljon koke-
muksia ja ettd psykososiaalisten tutkimusten mukaan sijaissynnytysjarjestelyt toimivat keskimaarin hyvin.

(7)

Luovuttajalle aiheutuvia riskeja verrattiin Ruotsissa siihen, etta joka vuosi kohtu poistetaan noin 10 ooo
naiselta. Kohdunpoistoleikkausta pidettiin keskustelussa rutiiniluontoisena toimenpiteeng, jonka kadytan-
teet ovat hioutuneet turvallisiksi. Toisaalta tuotiin esiin hyljinndnestolaakityksen aiheuttamat riskit vas-
taanottajalle seka se, etta hyljinnanestolaakityksen vaikutukset raskauteen ja kehittyvalle lapselle tunne-
taan puutteellisesti. Keskustelussa kasiteltiin myds kohdun irtoamisen ja ennenaikaisen synnytyksen ris-
kid. Ruotsissa on pohdittu liséksi sitd, etta omaa biologista hartaasti toivovat naiset altistetaan kokeelli-
selle Iadketieteelliselle toiminnalle, jonka haittoja heidan voi olla vaikeaa etukateen arvioida. (7)

Ruotsissa on keskusteltu myds siita, missa maarin luovuttaminen on vapaaehtoista: kohduttoman naisen
|ahisukulainen voi kokea velvollisuudekseen suostua luovuttajaksi tai han voi tuntea joutuvansa tekemaan
paatoksen painostettuna. Tutkimuksessa on havaittu, etta osalla luovuttajista ja vastaanottajista on ollut
masennusoireita kohdunsiirron jalkeen. Vield ole riittavasti tutkimustietoa siitd, minkalainen vaikutus koh-
dunsiirrolla on luovuttajan ja vastaanottajan suhteeseen. Ruotsissa ensimmadinen kohdunsiirron avulla ela-
van lapsen synnyttdnyt nainen on kuvannut edeltanytta aikaa henkista kestavyytta vaatineeksi pitkaksi
prosessiksi, johon kuului monia ladketieteellisid haasteita. (7)

My0s kohdunsiirtojen kustannuksista on keskusteltu Ruotsissa. On esitetty, ettd kohdunsiirtoa haluavien
olisi ainakin osin katettava kustannukset itse (kuten adoptiossa). Keskustelussa tuotiin myos esille kysy-
mys terveydenhuollon julkisten varojen priorisoinnista ja pitkalle koulutettujen ladkareiden ajankaytosta
kohdunsiirtoihin sairauksien hoitamisen asemesta. (7)

Muita pohdittavia kysymyksid

- Voidaanko kohdunsiirtoja tehda myds transsukupuolisille tai miehille.
- Niin sanottuja tekokohtuja voi olla jossain vaiheessa mahdollista kayttaa. Tahan liittyva tutkimus
ja kehitys ovat kuitenkin viela alkuvaiheessa.

Johtopdditékset

e Hedelmattomyys ja lapsettomuus voivat aiheuttaa suurta surua ja pitkdkestoisen kriisin. Yha useam-
man mahdollisuutta vanhemmuuteen on pyrittava edistdmaan huomioiden tarkastelussa kohdunsiir-
tojen ohella muut mahdollisuudet ratkaista asia, kuten adoptio, sijaissynnytys ja sijaisperheend toimi-
minen.

e Ontarpeellista keskustella siita, kuinka paljon julkisia resursseja voidaan kayttaa sairauksien hoidon
lisaksi my6s eldmanlaadun lisadmiseen tahtaaviin hoitoihin ja toimenpiteisiin.

e Kohdunsiirron hyotyja on punnittava suhteessa sen aiheuttamiin mahdollisiin riskeihin ja haittoihin
kohdun vastaanottajalle, luovuttajalle (jos kohtu saadaan elavalta luovuttajalta) ja kehittyvalle lap-
selle.

e Onselvitettdva, miten voimassa olevassa lainsdddanndssa saddetdan kohdunsiirtotoimintaan liitty-
vista kysymyksista. Jos jatkossa siirryttaisiin kdyttdmaan myos eldvilta luovuttajilta saatavia kohtuja,
tulee tahan liittyvat erityiskysymykset niin lainsdddannon kuin etiikankin nakdkulmasta selvittda huo-
lellisesti. Lisaksi on syytd ottaa huomioon, ettd uusiutumattoman elimen irrottamiseen eldvalta luo-
vuttajalta tulee olla Ladkealan turvallisuus- ja kehittamiskeskuksen lupa.

e Vainajalta tehtdvissa elinsiirroissa on priorisoitava eldman jatkumisen turvaamiseksi kdytettavat eli-
met.

W
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e Jostoimintaa koskeva pilottitutkimus kaynnistetaan, tulee sita suunnittelevassa ryhmassa olla riittava
esimerkiksi lainsaadannon, etiikan ja valvonnan edustus.
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Liite 1.
Kaisa Kivipuro

Kohduttomien naisten nakoékulmia kohdunsiirtoihin

Sosiaali- ja terveysalan eettisen neuvottelukunta pyysi lausuntoa kohduttomien naisten nakékulmista koh-
dunsiirtoihin. Lausuntoni perustuu kaynnissa olevaan tutkimukseeni kohduttomuudesta, johon olen haas-
tatellut kevaan ja kesan 2017 aikana 24 naista, jotka olivat joko syntyneet ilman kohtua (Mayer-Roki-
tansky-Kister-Hauser-syndrooma, MRKH) tai heidan kohtunsa oli poistettu hedelmallisessa idssa. Osana
tutkimushaastatteluja kasiteltiin myos kohduttomien ajatuksia kohdunsiirtoihin, joita téssa lausunnossa
erittelen. Tuolloin kohdunsiirroilla oli jo syntynyt Ruotsissa useampia lapsia, mutta keskustelua Suomessa
tehtavista kohdunsiirroista ei ollut edes ajateltu. Tilanne on Suomessa edelleen sama eli kohdunsiirtoja ei
tehda, mutta Ruotsin lisaksi my6s muualla Euroopassa ja esimerkiksi Yhdysvalloissa on aloitettu tehda tai
valmistella kohdunsiirtojen aloittaminen. Nyt myds Suomessa on alettu pohtimaan, pitdisiké Suomenkin
aloittaa kohdunsiirrot.

Kohduttomien nakemyksia kohdunsiirtoihin ei ole Suomessa tutkittu tai muuten selvitetty, joten tutki-
musaineistoni mahdollistaa kohduttomien kuulemisen ETENEnN lausunnon tueksi. Lausunto ei kasittele
aiheesta kaytya kansainvalista keskustelua eika se viittaa valmistuneisiin tutkimusraportteihin, koska sel-
laista ei aineistosta ole vield tehty. Raporttini kuitenkin ohjaa suuntiin, millaista tutkimusta aiheesta olisi
syyta kayda lapi ja ottaa huomioon, kun kohdunsiirtojen aloittamisesta paatetaan ja jos kohdunsiirtoja
Suomessa aletaan tehda.

Vaitostutkimukseni ei kasittele pelkdstaan kohdunsiirtoja, vaan kohdunsiirto on yksi osa lapsiperheellisty-
miskeskusteluja, joista haastateltavieni kanssa puhuin. Huomattavasti enemman puhuimme adoptiosta ja
sijaissynnytyksestd, joihin tutkimukseen osallistuvat suhtautuivat huomattavasti myonteisemmin ja toi-
veikkaammin kuin kohdunsiirtoihin. Suhtautuminen kohdunsiirtoihin oli varovaista, negatiivistakin, ja koh-
dunsiirtojen nahtiin olevan liian riskialtis tapa saada lapsia. Lapsettomuus on iso osa MRKH-diagnoosia ja
keskeinen asia hedelmallisessa iassa oleville kohdunpoiston lapikayneille, joiden toivottu lapsiluku ei ole
toteutunut. Sindnsa kohdunsiirroista keskustelu luo toivoa ja antaa viestin kohduttomille, etta heidan lap-
settomuuden kokemuksellaan on valia. Olisi kuitenkin tarkeaa selvittaa ennen kuin vaativia hoitotoimenpi-
teitd aletaan suunnitella, miten kohduttomat itse toivoisivat lapsitoiveitaan ratkottavan. Tutkimukseni
alustavien tulosten perusteella suomalaiset kohduttomat naiset eivat talla hetkelld toivo lapsiperheellisty-
mista kohdunsiirtojen avulla.

Tama lausunto on tiivistelma ETENE:le toimitetusta tutkimusartikkelin luonnoksesta, joka muokattiin
ETENEnN lausuntopyyntda varten.

Aineiston kuvaus

Tutkimukseen osallistui 24 suomalaista hedelmallisessa idssa olevaa kohdutonta naista. Tutkimushaastat-
telut tehtiin vuoden 2017 kevaan ja kesan aikana, ja haastattelijana toimi tutkimuksen tekija Kaisa Kivi-
puro. Yksi haastattelu oli parihaastattelu ja yksi viiden hengen fokusryhmahaastattelu. Fokusryhmahaas-
tatteluun osallistuneet haastateltiin myohemmin liséksi yksin. Haastattelujen keskimdardinen kesto oli
kaksi tuntia, ja ne nauhoitettiin ja litteroitiin. Haastateltavat tavoitettiin suomalaisen lapsettomuusyhdis-
tyksen kautta. Suurin osa tutkimukseen osallistuvista oli yhdistyksen jasenia, mutta osa ei kuulunut yhdis-
tykseen, mutta naki haastattelukutsun yhdistyksen verkkosivuilla. Haastattelut olivat puolistrukturoituja
teemahaastatteluja, jossa keskusteltiin kohduttomuudesta, kokemuksista terveydenhuollosta, lapsetto-
muudesta ja eri tavoista lapsiperheellistya. 22 haastateltavan kanssa keskusteltiin kohdunsiirroista. Nama
kaksi haastateltava olivat molemmat paatyneet kohduttomiksi kohdunpoiston seurauksena.
Haastateltavat olivat ialtaan 21—44-vuotiaita ja he kaikki asuivat Suomessa. 15 haastateltavaa oli syntynyt
ilman kohtua ja yhdeksalta kohtu oli jouduttu poistamaan vakavan synnytyskomplikaation, endow

sin, kohdunlaskeuman tai gynekologisen syovan takia. Kaikki kohdunpoiston lapikdayneet osallistujat oli
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olleet hedelmallisessa idssa kohdunpoiston aikaan. Kolmella haastateltavalla oli yksi lapsi, neljalla haasta-
teltavalla oli kaksi lasta. Naista yhdestatoista lapsesta viisi oli joko adoptoitu tai saatu sijaissynnyttajan
avulla. Yksi osallistuja oli adoptioprosessissa ja yksi sijaisvanhemmuusvalmennuksessa. Haastateltavista
kaytetaan lausunnossa pseudonyymeja.

1 Kohdunsiirto on terveydellinen riski itselle, kohdunluovuttajalle ja syntyvalle lapselle

Kohdunsiirtojen vakavat fyysiset terveydelliset riskit olivat selked yksittdinen argumentti, jota tutkimuk-
seen osallistuvat toistuvasti toivat esiin. Suuri osa tutkimukseen osallistuneista kohduttomista oli jonkin
verran perehtynyt kohdunsiirtoihin median sisdltdjen kautta. Lisdksi haastateltavissa oli useita terveyden-
huollon ammattilaisilla, joilla oli myds ammattinsa puolesta ymmarrysta kohdunsiirtojen haastavuudesta
ja niihin liittyvista |adketieteellisista kaytanteista. Monet vertasivat kohdunsiirtoa muihin elinsiirtoihin,
jotka nahtiin terveyden ja hengissa pysymisen kannalta valttamattoming, toisin kuin kohdunsiirto. Esimer-
kiksi 25-vuotias synnynnaisesti kohduton lida totesi, ettei ollut valmis altistamaan itseaan, terveyttaan tai
henkedan vain saadakseen itse synnyttaa lapsen, vaikka hanella oli tulevaisuudessa toive saada geneetti-
sesti omia lapsia.

Osassa haastatellussa kohdunsiirrot nahtiin ajatuksena hienona, mutta kaytanndssa huonona vaihtoeh-
tona sen sisaltamien terveydellisten riskien takia. Esimerkiksi 22-vuotias MRKH-diagnosoitu Maisa piti tar-
keana, ettd kohduttomien lapsettomuuteen etsitdaan ladketieteessa uusia hoitomuotoja, mutta piti toisen
kohdun siirtamista kehoon isona riskina ja pelkasi kohdunsiirroista mahdollisesti aiheutuvia komplikaati-
oita. Kohdunsiirrot ndyttaytyvat Maisan ajatuksissa teoreettisesti hienolta ja edistamisen arvoiselta asi-
alta, mutta han ei ollut itse valmis osallistumaan toimenpiteeseen, jonka turvallisuudesta ja onnistumi-
sesta ei voinut olla varma.

Sen sijaan tyystin kielteista kantaa edusti muun muassa 34-vuotias Elisa, joka ei ymmartanyt, miksi jotkut
altistaisivat itsensa sille, vaikka toisaalta ymmarsi, ettd lapsen saaminen on monille tarkea asia. Myos 26-
vuotias Karita kertoi, etta oli “tdysin kohdunsiirtoja vastaan”. Han naki erittdin ongelmallisena sen, etta
kohdunsiirron takia kolme henked saatetaan vaaraan. Kohdunsiirto nayttaytyi Karitalle useine leikkauksi-
neen ensisijaisesti raskaana sarjana ladketieteellisia toimenpiteitd, jotka sisaltavat terveydellisia riskeja ja
todennakoisia komplikaatioita ja jossa altistetaan varsinaisen potilaan lisaksi myos kohdunluovuttaja ja
syntyva lapsi.

Tutkimukseen osallistujat eivat pohtineet terveydellisia riskeja ainoastaan suhteessa omaan terveyteensa.
He pohtivat myds kohtusiirteen luovuttajaan ja mahdollisesti syntyvaan lapseen liittyvia terveydellisia
huolia. 39-vuotias kohdunpoiston lapikaynyt Reetta korosti kohdunsiirtoihin liittyvien eettisten ongelmien
koskevan ensisijaisesti syntyvaa lasta. Hanella oli entisen terveydenhuoltoon sijoittuvan ammattinsa takia
tietoa raskauksiin ja synnytyksiin liittyvista ongelmista, jotka kohdunsiirroissa koskivat lapsen ennenai-
kaista syntymaa ja hyljinnanestolaakkeiden vaikutukset sikioon.

Ella (34-vuotias, kohtu poistettu 29-vuotiaana gynekologisen sydvan takia) toi puheenvuorossaan esiin ne
terveydelliset riskit kohdun luovuttajalle, joita toimenpiteesta voi aiheutua, ja vertaa niita sijaissynnytyk-
sestd aiheutuviin riskeihin. Hanestd ihmisen isoon leikkaukseen laittaminen, silloin kun se ei ollut pakol-
lista, oli eettisesti kyseenalaisia. Sijaissynnytykseen liittyvat riskit han naki pienempina ja hallittavampina
kuin kohtusiirteen irrottamiseen liittyva leikkaus. Vertailu sijaissynnytyksen ja kohdunsiirtojen terveydelli-
sista riskeista oli tyypillista haastatteluissa.

Sijaissynnytys ja kohdunsiirrot eivat ole vertailukelpoisessa suhteessa toisiinsa siind mielessa, etta eri tek-
nologioiden turvallisuudesta tehtavat johtopaatokset tulee tehda molempien kohdalla erikseen. Mutta
kohduttomien itsensa nakokulmasta ne molemmat vastaavat heidan lapsettomuushaasteeseensa. Kai-
kissa niissa haastatteluissa, joissa haastateltava asetti itselle sopivia lapsiperheellistymisreitteja jarjestyk-
seen, sijaissynnytys nayttaytyi parempana vaihtoehtona kuin kohdunsiirto. Jarjestys perustui ensisijaisesti
niiden turvallisuudelle: sijaissynnytys nahtiin huomattavasti turvallisempana vaihtoehtona kaikille osapuo-
lille. Vaikka sijaissynnytyskaan ei nayttaytynyt haastateltaville ongelmattomana, niiden riskit nahtiin pie-
nempina ja hallittavampina. Kaiken kaikkiaan haastateltavia vaivasi kohdunsiirroissa ajatus oman ja tois-
ten fyysisen terveyden vaarantamisesta.
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2 Oma kokemus kohdunpoistosta vaikuttaa nakemykseen kohdunsiirrosta

Haastateltavat, joilla oli taustallaan kohdunpoisto, reflektoivat kohdunsiirtoja oman kohdunpoistokoke-
muksensa kautta. Riikka oli synnytyksen komplikaatioiden takia menettanyt kohtunsa yllattaen, ja hdnen
ajatuksiaan kohdunsiirrosta reunustivat traumaattiset kokemukset sairaalassa. Riikka oli kohdunpoiston
seurauksena alkanut selvittdad mahdollisuutta sijaissynnytykseen. Ladkari oli ehdottomasti kieltdytynyt
keskustelemasta sijaissynnytyksestd, mutta oli ehdottanut ottamista yhteytta Goteborgiin, jossa kohdun-
siirtoja tehtiin. Riikka oli hetkellisesti innostunut ajatuksesta, mutta kun tajusi kdytanndssd, mita kohdun-
siirto vaatisi, han oli hylannyt ajatuksen, koska ei halunnut kokea samankaltaisia pelottavia kokemuksia,
kuin mitad oli joutunut kokemaan synnytyksensa yhteydessa.

Kohdunkaulansyovan takia kohtunsa menettanyt 34-vuotias Ella ndki kohdunsiirtojen todenndkaisesti
kiinnostavan enemman synnynnaisesti kohduttomia, koska heilla ei ole taustalla kohdunpoistoleikkausta.
Vaikka laakari oli kuvaillut nuoren ja muuten tdysin terveen Ellan leikkausta onnistuneeksi ja helpoksi, se
oli Ellan omassa kokemuksessa kaikkea muuta kuin helppo tai onnistunut. Ella kuvasi, kuinka kohdunpois-
toleikkauksen rankkuus ja siitd seuranneet vaivat ja komplikaatiot olivat olleet hanelle yllatys. Han ei ollut
valmis lahtemaan vastaavaan toimenpiteeseen uudelleen tai laittaa kohdunluovuttajaa kaymaan sita lapi.
Ellalle sijaissynnytys ulkomailla nayttaytyi parempana vaihtoehtona kuin kohdunsiirto. Han olikin puoli-
sonsa kanssa vakavasti harkinnut sijaissynnytysprosessiin lahtemista Yhdysvaltoihin sen jalkeen, kun he
olivat ensin saaneet lapsen adoptiolla. He olivat kuitenkin paattaneet jatkaa elamaansa yhden lapsen
kanssa.

Kohdunpoistojen suhteellisesta yleisyydesta huolimatta haastateltavani kuvasivat omia kohdunpoistoleik-
kauksiaan hyvin vaativina prosesseina. Asia johtuu useammasta syystd. Haastateltavani olivat menetta-
neet kohtunsa nuorella idlla ja heidan lapsilukunsa ei ollut viela taynna tai heilla ei ollut ensimmaistakaan
lasta. Lapsettomuuden kokemus lisaa kohdunpoiston merkittavyytta eldmassa ja voi vaikuttaa toipumis-
prosessiin. Lisdksi nuorella ialla tehtavat kohdunpoistot yleensa johtuvat vakavammista syista kuin myo-
hemmassa idssa tehdyt. Kohdunpoistoon ei hedelmallisessa idssa olevan naisen tapauksessa Suomessa
paadyta kuin vakavissa sairaustapauksissa, joihin ei ole enaa I0ydettavissa kevyempia hoitomuotoja. Nain
ollen potilailla on taustallaan sairastamiseen liittyvia kokemuksia, jotka ovat olleet merkittavassa osassa
heidan elamanhistoriaansa esimerkiksi vakavan endometrioosin, kohdunlaskeuman tai syévan muodossa.
Gynekologisesta syovasta ja synnytyskomplikaatiosta johtuvassa kohdunpoistossa on myds kyse hengen
pelastamisesta, joka nuorella idlla on odottamaton murros elaméankaareen. Kohdunpoistojen taustalla ole-
vat kokemukset on syyta ottaa huomioon, jos kohdunsiirtoja tarjottaisiin myos kohdunpoiston lapikay-
neille, jotta mahdolliset negatiiviset kokemukset eivat uhkaisi kohdunsiirtoprosessia ja potilaan psyykkista
hyvinvointia.

3 Kohdunsiirto voi vaikuttaa kohduttoman psyykkiseen hyvinvointiin

Fyysisten terveydellisten riskien ohella useat synnynnaisesti kohduttomat toivat esiin kohdunsiirtoihin liit-
tyvat psyykkiset riskit. Pelko omasta psyykkisesta hyvinvoinnista ja sopeutumisesta ajatukseen, etta
omassa kehossa olisikin kohtu, tuntui vaikealta ja vieraalta. 21-vuotias MRKH-diagnosoitu Hanna kuvasi
haastattelussa, kuinka iso kriisi kohduttomuusdiagnoosin saaminen hénelle oli ollut. Han oli tydstanyt
omaa identiteettidadn seka vertaistuessa ettd terapeutin avustuksella ja saavuttanut omasta mielestaan
jalleen ehedn identiteetin ja oppinut eldmaan asian kanssa. Tata taustaa vasten kohdunsiirto tuntui ajatuk-
sena aiheuttavan potentiaalisesti uuden kriisin, joka vaikuttaisi hdnen hyvinvointiinsa. Hannan kokemuk-
sessa kohdunsiirto ndyttaytyy potentiaalisesti vahingolliselta MRKH-taustan omaavalle henkildlle, joka on
jo lapikdynyt vaikean diagnoosiprosessin ja tydstanyt varhaisaikuisuuden identiteettiddn nimenomaan
kohduttoman identiteetiksi. Talléin kohdun saaminen olisi uusi kriisi oman kehosuhteen ja identiteetin
muodostamiseksi.

Hannan lisdksi vastaavia ajatuksia kohdunsiirtoihin liittyen esittivat kaksikymppiset Venla ja Saara, joita

haastattelin yhdessa. Heilla molemmilla oli MRKH-diagnoosi. Ajatus kohdusta omassa kehossa tuntui
myos Venlasta ja Saarasta oudolta ja vieraalta. Heidankin kehoaan ja identiteettiadan maaritteli tiew
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duttomuudesta ja kyvyttomyydesta tulla raskaaksi. Kohtu ndyttaytyy heille ensisijaisesti raskauden mah-
dollistajana, jolloin kohdunsiirron keskidssa olisi nimenomaan raskautuminen ja samalla pelko raskaaksi
tulemisen epdonnistumisesta. Myds muut haastateltavat, etenkin MRKH-taustaiset, toivat esiin pelon
siita, ettd jos kohdunsiirto tavalla tai toisella epaonnistuisi, kuinka suurelta iskulta se tuntuisi etenkin sita
taustaa vasten, joka heilla on kohduttomuuden ja lapsettomuuden kanssa elamassa ollut. Ajatus epaonnis-
tuneesta kohdunsiirrosta tuntui musertavalta.

Kohtu oli muutenkin haastateltavien puheessa hyvin latautunut elin, jonka merkitys oli korostunut heidan
elamdssaan. Kohduttomina syntyneet ovat joutuneet rakentamaan vuosien saatossa suhdetta omaan ke-
hoonsa maailmassa, jossa kohtu on korostuneesti naiseuden ja liséantymisen symboli. Kohtu ei ole heille
itsestaan selva tai “neutraali”, eraan haastateltavan sanaa lainatakseni. Kohduton joutuu rakentamaan
oman naiseutensa ja identiteettinsad kohdun negaation kautta ja tasta syysta kohtu voi tuntua itseen kuulu-
mattomalta asialta. Aineistoa analysoidessani tormasin useasti havaintoon, etta omaan kehoon siirretty
kohtu oli kohduttomien mielikuvissa ikaan kuin irrallinen itsesta. Tata korostaa myos tieto siitd, ettd kohtu
joudutaan poistamaan raskauksien jalkeen. Esimerkiksi Venla ja Saara kuvasivat kohtusiirretta omasta ke-
hosta irrallisena valineend, joka saattaa mahdollistaa lapsen saamisen muttei tavanomaista eldamaa koh-
dullisena. Hanna taas kuvasi, etta kohtusiirre ei "tayta kohdun kaikkia funktioita”, koska se ei mahdollista
alatiesynnytysta ja se joudutaan poistamaan raskauksien jalkeen kehosta. Ndin ollen se ei vertaudu koh-
tuun, joka hanelld ilman MRKH:ta olisi syntymasta asti ollut.

Psyykkisen hyvinvoinnin vaarantumisen ja kohtusiirteen vierauden kokemuksen lisaksi kohdunsiirtoihin
sisaltyi pelko unelmien sarkymisesta. Kohduttomat ovat kasvaneet Suomessa yhteiskunnassa, jossa ladke-
tiede ei ole voinut vastata vuoden 2008 jdlkeen kohduttomien lapsitoiveeseen. Kaksikymppisten haasta-
teltavieni osalta se merkitsi tilannetta, jossa heidan koko aikuisuutensa aikana heilla ei ole ollut realistista
mahdollisuutta haaveilla geneettisesta vanhemmuudesta ilman ulkomaille sijaissynnytyshoitoihin lahte-
mista. Kohdunsiirrot ovat tassa suhteessa yksi uusi teknologian antama lupaus, joka on olemassa muttei
kaytannossa saavutettavissa. 21-vuotias Ellen toi haastattelussa esiin, ettei han anna itsensa haaveilla sel-
laisista tavoista saada lapsia, jotka Suomessa eivat ole kaytossa, koska niihin sisdltyy aina pelko, etta jou-
tuu pettymaan. Kohduttoman 21-vuotiaan on psyykkisesti turvallisempaa haaveilla realistisesti kuin unel-
moida mahdollisuuksista, joita ei valttamatta koskaan tulekaan tarjolle. Ellen puntaroikin lapsitoivettaan
sijaissynnytyksen ja adoption valilla, koska niiden avulla hanella saattaisi olla mahdollisuus saada lapsi tu-
levaisuudessa. Haastatteluhetkelld kohdunsiirto nayttaytyikin suurelle osalle haastateltavista eparealisti-
sena vaihtoehtona myds sen kokeellisen luonteen takia.

Kohdunsiirto ei ole kohduttomille helppo tai yksinkertainen asia, vaan sisdltda monia ja monimutkaisia aja-
tuksia suhteessa omaan kehoon, identiteettiin ja turvallisuudentunteeseen. Kohdunsiiroista haaveilemi-
nen tuntui vaaralliselta ajatukselta useammassakin merkityksessa. Turhan toivon yllapitaminen saattaisi
johtaa siihen, ettei kohdunsiirto itselle koskaan kaytanndssa olisikaan mahdollista. Toisaalta, jos mahdolli-
suus kohdunsiirtoon itselle tulisikin, se sisdltaisi monia mahdollisuuksia epaonnistumiseen esimerkiksi hyl-
kimisreaktion tai epdonnistuneen IVF-hoidon tai kohtukuoleman muodossa. Lisdksi kohdunsiirto voisi vaa-
rantaa sen psyykkisen tasapainon, jonka kohduttomat olivat saavuttaneet pitkan ja vaativan prosessin
my&ta saatuaan kuulla kohduttomuudestaan. Aineistossani jokainen MRKH-diagnoosin saanut haastatel-
tava kuvasi sitd vaativaa psyykkista prosessia, jonka he olivat joutuneet tekemaan diagnoosin saatuaan,
jotta olivat pystyneet sopeutua eldmaan traumaattisen diagnoosin kanssa. Jos kohdunsiirroista tulee vaih-
toehto lapsiperheellistymiseen, tulee prosessiin kuulua huolella valmisteltu psyykkinen tuki, joka ottaa
huomioon kohduttomuuteen liittyvat sukupuoleen, seksuaalisuuteen, identiteettiin ja kehosuhteeseen
liittyvat erityiskysymykset.

4 Lapsitoive voi ylittaa vaakakupissa terveydelliset riskit

MRKH-diagnoosin saanut 21-vuotias Hanna oli aktiivisesti seurannut kansainvalisia MRKH-diagnosoiduille
tarkoitettuja sosiaalisen median keskusteluryhmig, jossa synnynnaisesti kohduttomat ympari maailmaa
jakavat ajatuksiaan, etsivat tietoa ja tarjoavat toisilleen vertaistukea. Hanna kertoi, ettd oli huomannut,
ettd usein kohduttomat eivat pohdi kohdunsiirtojen terveydellisia riskejd, vaan toive lapsesta useimiit
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ylittaa fyysisten riskien pelon. Keskusteluryhmissa raskaaksi tuleminen ja lapsen synnyttaminen olivat kes-
kusteluissa vahvasti esilld, mutta terveydelliset riskit toissijaisessa asemassa. Myds kohdunpoiston lapi-
kaynyt Ella toi esiin, etta terveydelliset riskit eivat valttamatta paina vaakakupissa ihmisillg, joiden lapsi-
toive on niin kova kuin lapsettomilla toisinaan on.

Omassa aineistossani sen sijaan korostui terveydellisten riskien huomioiminen, joka yleensa johti haasta-
teltavani toteamaan, etta siita syysta he eivat nahneet kohdunsiirtojen olevan jarkeva tapa yrittaa saada
lasta. Kuitenkin haastateltavissani oli kaksi MRKH-taustaista henkil6d, jotka argumentoivat toiveikkaasti
kohdunsiirtojen puolesta. He molemmat toivat esiin, etta tiedostivat siirtoihin liittyvan terveydellisia ris-
keja, mutta nakivat mahdollisuuden saada lapsi ylittavan kohdunsiirtoihin kuuluvat riskit.

44-vuotias Anita kertoi, ettd jos olisi nuorempi ja hanella olisi paasy kohdunsiirtoon, han lahtisi siihen ris-
keista huolimatta, koska oli toivonut lasta nuoresta idsta asti. Anitan lapsettomuustaival oli ollut vaikea,
koska hanen puolisonsa ei ollut halunnut lahtea yrittdmaan lasta adoptioprosessin kautta, vaikka Anita itse
sithen olisi ollut valmis. Sijaissynnytyksen mahdollisuuden han oli tyrmannyt mahdottomana tapana saada
lapsi, koska hanen MRKH:n diagnosoinut |adkari oli kertonut sen olevan sopimaton tapa saada lapsia,
vaikka sijaissynnytykset eivat silloin olleet Suomessa kiellettyja. Tama oli johtanut siihen, etta Anitalla ei
ollut eldmanvarrella ollut sopivaa tapaa saada lasta. Kohdunsiirron han naki mahdollisena vaihtoehtona,
jos han olisi nuorempi ja niita olisi tehty Suomessa.

Toinen kohdunsiirtoon positiivisesti suhtautuva oli 38-vuotias Siiri. Han kertoi, ettd kohdunsiirron epdon-
nistuminen olisi hanelle todella "kova pala”, mutta enemman han katuisi sitd, ettd ei edes kokeilisi, koska
”ma mieluummin ottaisin sen kuin tdman hetken”. Siirin suhde omaan lapsettomuuteen oli ollut vaikea.
Siiri oli karsinyt itsetuhoisista ajatuksista heti diagnoosin saatuaan, koska hanelle kohduttomuus tarkoitti
samalla hanen lastensa kuolemaa, kuten han itse asiaa kuvasi. Hanelld ajatus sijaissynnytyksen mahdolli-
suudesta toimi “oljenkortena” Iapi synkkien vuosien. Mutta kun han myéhemmin kuuli, etta sijaissynnytys
paatettiin Suomessa kieltaa, hanen viimeisinkin mahdollisuus lapseen oli poissa. Siirille adoptio ei ollut
mahdollinen hanen parisuhdestatuksen ja taloudellisen tilanteensa takia. Tata taustaa vasten Ruotsissa
tehdyt kohdunsiirrot nayttaytyivat riskeista huolimatta paremmalle vaihtoehdolle kuin tilanne, ettei ha-
nella ollut mahdollisuutta saada lasta.

Anitan ja Siirin nakemys kohdunsiirroista osoittaa sen, etta toive kohdunsiirroista tai muistakaan tavoista
saada lapsia, ei synny tyhjiossa. Talla tarkoitan, etta lapsiperheellistymistoiveet nayttaytyvat eri henkildille
eri tavoin mahdollisina vaihtoehtoina, joita reunustaa erilaiset arvot, toiveet ja mahdollisuudet. Kohdutto-
mien kohdalla merkittdvin reunaehto on kohdun puuttuminen, joka rajaa voimakkaasti mahdollisuutta
saada lapsi. Lisaksi vaihtoehtoja kapeuttaa tosiasialliset mahdollisuudet saada apua lisdantymiseen tai lap-
siperheellistymiseen, kuten lainsaadanto, ladketieteellisiin toimenpiteisiin vaadittavat terveydelliset teki-
jat, viranomaisten vaatimukset adoptiossa ja niin edelleen. Naiden ehtojen lisaksi my&s muu ihmisela-
maan ja ajatuksiin vaikuttavat tekijat muovaavat valmiutta erilaisiin reitteihin kohti vanhemmuutta. Ani-
tan ja Siirin tapauksessa kohdunsiirto nayttaytyi hyvana vaihtoehtona saada lapsi sen takia, ettd se nayt-
taytyi ainoana heidan eldmassaan mahdollisena tapana saada lapsi. En vditd, etta heille tai vastaavassa
tilanteessa eldville lapsen saaminen olisi hinnalla milld hyvédnsd -tyyppinen asia, mutta lapsitoiveen ollessa
suuri ja vaihtoehtojen ollessa vahissa voi valmius ottaa riskeja olla kasvanut. Talloin on ensiarvoisen tar-
kedd, ettd lapsettomuudesta karsineet ovat fyysisesti ja psyykkisesti turvassa, jos heidan saatavilleen tar-
jotaan vaativia hoitoja ja toimenpiteita.

5 Kohdunsiirto on ladketieteellisen ongelman ratkaisu, joka yllapitaa normatiivista lapsiperheellisty-
mistapaa

Tutkimukseen osallistuneet esittivat kriittisia kannanottoja kohdunsiirtoihin myds siitéd nakokulmasta, etta
kohdunsiirrot voi ndhda ladketieteen tarjoamana ratkaisuna ladketieteellistettyyn kohduttomuuden on-
gelmaan. Esimerkiksi Ella kritisoi ajatusta kohduttomuudesta fyysisen vamman kaltaisena ruumiin tilana,
joka korjaantuisi lisaamalla siihen kohtu. Ella myds kritisoi sitd, kuinka kohdunsiirtoja on usein ladketieteen
ja kirurgian sisalla pidetty uraauurtavana teknologiana, jonka keskiossa hanen nakokulmastaan on innova-
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tiivisen |adketieteen menestystarina, ei kohduttomien tarpeet. Samaa ajatusta toi esiin myds Hanna. Ha-
nestd on ylipaataan ongelmallista, ettd kohduton keho ndhddan ‘puutteellisena’ tai ettd kohduttomuus
olisi jotain sellaista, mita pitdisi Iahted korjaamaan. Tallaisissa puheenvuoroissa korostuu ajatus siitd, ettd
kohduttomuus on kohduttomalle itselleen monitahoisempi kokemus ja joka ei ratkea vain ottamalla kohtu
ja siirtamalla kohduttoman kehoon.

Toinen ladketieteen ratkaisukeskeista toimintatapaa kritisoiva ndkemys tuotiin esiin Ellan haastatteluissa
liittyen sijaissynnytyksiin. Han naki ongelmallisena ajatuksen sen, etta kohdunsiirroilla pyrittaisiin ehkaise-
maan sijaissynnytyksen ongelmia. Sijaissynnytyksia koskevissa keskusteluissa yhtena suurimpana huolena
on pidetty sitd, ettd sijaissynnyttdja ei antaisikaan synnyttamaansa lasta tarkoitetuille vanhemmille. Koh-
dunsiirto voidaan talldin nahda ratkaisuna sijaissynnytykseen liittyvaan ongelmaan, jota ajatusta Ella ei
itse allekirjoita, koska arvottaa kohdunsiirron potentiaaliset ongelmat suuremmiksi kuin sijaissynnytyksen
potentiaaliset ongelmat.

Kolmas kriittinen nakemys tuli esiin Karitan haastattelussa. Karita pohti sita, etta kohdunsiirroilla pyritaan
yllapitdamaan ajatusta aitiydestd, joka syntyy raskauden ja synnytyksen kautta. Karitalla itsellaan oli ollut jo
pitkaan selvilla askelmerkit oman lapsiperheellistymisensa suhteen ja han oli Iahivuosina hakeutumassa
joko yksin tai mahdollisen puolison kanssa adoptioneuvontaan. Haastateltavissa oli monia muitakin, joka
kyseenalaistivat tarpeen saada lapsi itsesynnyttamalla. Esimerkiksi Ellalle adoptio ja sijaissynnytys olivat
selkeitd ja hyvia valintoja saada lapsi sen jalkeen, kun oli joutunut luopumaan kohdustaan syévan takia.
Han naki, etta kohdunsiirto voi tuntua oikealta tavalta saada lapsia, jos toiveena on nimenomaan kokea
raskaus. Hanelle itselleen raskaus kuitenkin nayttaytyi vaiheena lapsen saamiseen, ei itseisarvona.
Haastatteluaineistossani olikin silmiinpistavaa, kuinka positiivisesti adoption ja sijaissynnytyksen avulla
lastensaamiseen suhtauduttiin. Muutamissa puheenvuoroissa mainittiin kaiheudella ajatus omasta ras-
kausvatsasta, mutta lisdantymisesta puhuttiin tutkimushaastatteluissani ennen kaikkea lapsikeskeisesti
eika synnytys- tai raskauskeskeisesti. Lapsettomuuden osalta haastateltavien joukossa oltiin siis mukau-
duttu ajatukseen, ettd omia lapsia ei tultaisikaan itse kantamaan ja synnyttamaan, vaikka lapsitoive oli
suurimmalla osalla keskeinen osa joko tulevaisuudensuunnitelmia tai eldmanhistoriaa kohduttomana.

Lopuksi

Tutkimukseni alustavien tulosten perusteella suomalaiset kohduttomat naiset eivat ensisijaisesti toivo
kohdunsiirtoa ratkaisuksi lapsettomuuden hoitamiseen. Kohdunsiirrot ndyttaytyvat niin fyysisia kuin
psyykkisia riskeja sisaltdvana toimenpiteend, joka vastaa ensisijaisesti toiveeseen kokea raskaus. Kohdut-
tomat itse puhuvat adoption ja sijaissynnytyksen puolesta ja toivoisivat mahdollisuutta toteuttaa sijaissyn-
nytysjarjestelyt Suomessa.

Koska toive kohdunsiirtojen aloittamisesta Suomessa ei ole lahtdisin kohduttomilta naisilta itseltaan tai
Suomessa toimivien lapsettomuusjarjestailta (Lapsettomien yhdistys Simpukka ry ja Kohtuuttomat ry),
nakemykseni on, etta paine aloittaa kohdunsiirrot tulee jostain muualta. Tilanne kuitenkin voi tulla muut-
tumaan, jos/kun kohdunsiirroista aletaan puhua Suomessa ja niiden aloittamista aletaan kasitella julkisuu-
dessa, koska kotimainen tarjonta ja hoidon saavutettavuus usein lisdavat kiinnostusta ja madaltaa kyn-
nysta hakeutua hoitoon. Ja koska kohdunsiirrot eivdt todennakaisesti tulisi olemaan kuin harvoille mah-
dollinen, on hyva kiinnittda huomiota siihen, miten aiheesta puhutaan. Turhien odotusten luominen ei ole
eettisesti hyva tapa puhua asiasta, joka on erittdin tarkea kohduttomille. On tarkeaa lisata ymmarrysta
siita, millainen toimenpide kohdunsiirto on, kuinka vaativa se on ja kuinka tarkasti valittu potilasryhma
siita ylipaataan voisi hyotya. Oleellista on my0s ottaa toiminnan suunnitteluun mukaan lapsettomien etuja
ajavat jarjestot ja potentiaaliset potilaat itse.

Naen myos tarkeana tuoda esiin kohduttomuuteen liittyvia puolia, jotka kehystavat tassa lausunnossa ka-
sittelemid asioita ja joista mielestani tulisi olla perilld, kun kohdunsiirtojen mahdollisesta aloittamisesta
keskustellaan. Huomioni liittyvat etenkin MRKH-diagnoosin saaneisiin, joille terveydenhuollosta tarjottu
psyykkinen tuki ja psykososiaalinen ohjaus on oman tutkimukseni perusteella puutteellista. MRKH-diag-
noosin saaminen on kansainvalisen tutkimuksen perusteella traumaattinen kokemus, joka useimmiten
kohdataan hyvin herkassa idssa. Diagnoosinsaamiseen liittyva traumaattisuus on asia, jota myos opadn
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tutkimukseni alustavat tulokset tukevat. Lisaksi on huomioitava, ettd diagnoosia tehdessa syndroomaan
keskeisesti liittyva lapsettomuuden kasittely jad auttamatta sivuun, kun Suomen terveydenhuollossa kes-
kitytddn emattimen dilataatiohoitoon. Lapsettomuus ndhddan usein tulevaisuuteen sijoittuvana asiana,
jota ei riittavalla tavalla huomioida nuoren hoidossa. Tama kay ilmi myds tekemistani terveydenhuollon
ammattilaisten haastatteluista, jotka muodostavat tutkimukseni toisen aineiston. Lapsettomuus kuitenkin
on teini-ikaisille merkittava asia, joka vaikuttaa heidan psyykkiseen hyvinvointiinsa ja esimerkiksi seuruste-
lusuhteiden aloittamiseen.

MRKH-diagnoosin saatuaan nuori tarvitsee seksuaalisuuteen, keholliseen moninaisuuteen ja lapsettomuu-
teen erikoistunutta ammatillista tukea seka ohjaamista vertaistukeen. Lisdaksi kohduttomat tarvitsevat tu-
kea siina vaiheessa, kun lapsiperheellistyminen tulee ajankohtaisemmaksi ja asia on ladhempana kuin viela
teini-iassa diagnoosihetkella. Talla hetkelld kohduttomat jaavat liséantymisterveyspalveluiden ulkopuo-
lelle ja isolla osalla on myds suuri kynnys hakeutua naistentauteihin erikoistuneelle laakarille, koska pelko
epasensitiivisesta kohtaamisesta ja ladkareiden puutteellisista tiedoista MRKH:n suhteen on suuri. Tama
pieni joukko tarvitsisi ensisijaisesti enemman palveluja diagnoosin saatuaan ja valmiiksi mietityn hoitopo-
lun tuleville vuosille. Kansainvalinen tutkimus osoittaa, ettda MRKH-diagnoosin saaneet ovat huomatta-
vasti suuremmassa riskissa karsia esimerkiksi ahdistuneisuudesta, itsetuhoisuudesta ja masennuksesta.
Omasta ndkokulmastani katsottuna nayttaa eettisesti kyseenalaiselta alkaa keskustella kohdunsiirtojen
aloittamisesta, jos tdlle pienelle potilasryhmalle ei 0ydy resursseja riittavan psyykkisen tuen ja hoitopolun
jarjestamiseen. Asiat eivat tietenkaan ole vaihtoehtoisia keskendan, mutta naen tarkeana nostaa esiin hoi-
tojdrjestelmassa olevat puutteet, koska se on olennaista myos kohdunsiirtojen onnistumisen kannalta.
Kohdunsiirrot ovat psyykkisestikin kuormittavia, jolloin potilaan psyykkinen hyvinvointi on turvattava koh-
dunsiirtojen yhteydessa.

Jos kohdunsiirrot paatetadn Suomessa aloittaa, tulee ne tehda kohduttomien kokonaisvaltainen tilanne
huomioon ottaen. MRKH-diagnosoitujen tapauksessa tutkimukseni antaa viitteitd, etta ammattitaitoinen
ja nimenomaan MRKH-kysymyksiin erikoistuneen psyykkisen tuen tulee olla riittavaa ja tarpeeksi pitkaai-
kaista, jotta kohdunsiirrot eivat vahingoita potilaiden kehosuhdetta ja psyykkista hyvinvointia. Kohdun-
poiston lapikayneilla huomioon tulee ottaa kokemukset kohdunpoistoista etenkin silloin, jos kohtu on jou-
duttu poistamaan yllattaen esimerkiksi synnytyskomplikaation takia tai taustalla on henkea uhkaava sai-
raus kuten syopa.

Tutkimuksen tekijan tiedot

Kaisa Kivipuro on valtiotieteiden maisteri ja jatko-opiskelija Helsingin yliopistossa. Lisaksi hanella auk-
torisoidun seksuaalineuvojan patevyys. Han tekee vaitoskirjaansa kohduttomuudesta sosiologian op-
piaineeseen ja on osa Suomen Akatemian rahoittamaa tutkimushanketta Valuating lives through infer-
tility and dementia: Science, law and patient activism (VALDA), jota johtaa Tampereen yliopiston apu-
laisprofessori Mianna Meskus. Lisdksi Koneen Saatié ja Oskar Oflundin S&&ti6 ovat rahoittaneet
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