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Vetoomus: yhden
luovuttajan sukusoluista
syntyvien lasten maaralle on
asetettava kansainvaliset
rajat



Paasuositus:

Pohjoismaiset kansalliset eettiset neuvottelukunnat
suosittelevat kansainvalisen rajan asettamista sille, kuinka
monta lasta yhden luovuttajan sukusoluista voi syntya.

Rajat ylittavasta sukusolujen kaytosta on sovittava yhteisesti
Euroopan tasolla. Neuvottelukunnat kehottavat Pohjoismaita
tekemaan yhteistyota, jotta asia saataisiin esille Euroopan
unionissa ja Euroopan neuvostossa.

Lisaksi neuvottelukunnat haluavat tuoda esiin seuraavat nakokohdat:

e Asetettaessa kansainvalisia rajoja yhden luovuttajan sukusolujen kaytolle, on
huomioitava ladketieteelliset, psykologiset ja eettiset nakokulmat, seka luovuttajien,
vastaanottajien ja luovutettujen sukusolujen avulla syntyneiden henkildiden
nakemykset.

e Lapindkyvyys on varmistettava: seka sukusolujen luovuttajille etta vastaanottajille on
annettava kattavat tiedot seka kansallisista etté kansainvalisista rajoista ennen
luovutusta.

e Ennen kansainvélisen saantelyn voimaantuloa neuvottelukunnat kehottavat
sukusolupankkeja asettamaan vapaaehtoisia rajoja sille, kuinka monta lasta yhden
luovuttajan sukusoluilla voi enintadn syntya. Esimerkiksi Euroopan
lisdantymislaaketieteen ja embryologian seura (ESHRE) voisi tukea tata laatimalla
suosituksia kaupallisille toimijoille.

e Sukusolupankkien tulisi sallia luovuttajien asettaa henkilokohtainen enimmaisraja
sukusolujensa kaytolle, mikali luovuttaja toivoo matalampaa rajaa kuin
sukusolupankin mahdollisesti asettama raja.

e Huolta siit3, ettd kansainvaliset rajoitukset voisivat heikentda sukusolujen saatavuutta,
voidaan lieventda vahvistamalla kotimaisten luovuttajien rekrytointia.

e Luovutetuista sukusoluista syntyneille henkildille ja heidan perheilleen tulisi tarjota
neuvontapalveluita. Neuvonnan jarjestaminen ja rahoitus voivat vaihdella
maakohtaisesti riippuen kansallisista jarjestelmista.



Tiivistelma

Luovutettujen sukusolujen yha laajempi rajat ylittdva kayttd hedelmoityshoidoissa
Euroopassa herattaa useita eettisia ja saantelyyn liittyvia kysymyksia. Naihin kuuluvat muun
muassa lisddntymisen kaupallistuminen, luovuttajien ja luovutetuista sukusoluista
syntyneiden henkildiden asema ja oikeudet sekd hedelmallisyysturismi. Yksi ajankohtainen
ongelma on kansainvalisten rajojen puuttuminen sille, kuinka monelle yhden luovuttajan
sukusoluja voidaan kayttad. Pohjoismaiset kansalliset eettiset neuvottelukunnat (Ruotsi;
Statens medicinsk-etiska réd SMER, Tanska; The Danish Council on Ethics, Suomi;
Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta ETENE ja Norja;
Bioteknologiradet) ottavat asiaan kantaa yhteisessa lausunnossaan.

Viime vuosikymmenind luovutettujen sukusolujen avulla syntyneiden lasten maara on
kasvanut Euroopassa merkittévasti. Asiaan on vaikuttanut lainsdéddannén muutokset
monissa maissa, jossa hedelmoityshoitojen piiria on laajennettu kattamaan heteroparien
lisaksi naisparit ja itselliset naiset. Lisdksi yleinen hedelmallisyyden lasku ja perheiden
perustamisen lykkdantyminen ovat vaikuttaneet tilanteeseen.

Useassa Euroopan maassa on ilmennyt vaikeuksia saada riittavasti kotimaisia sukusolujen
luovuttajia, mikd on johtanut riippuvuuteen kansainvalisesti toimivista kaupallisista
sukusolupankeista. Tanskassa sijaitsee useita ~maailman suurimpiin  kuuluvista
sukusolupankeista, jotka tarjoavat palveluja ja rekrytoivat luovuttajia kansainvalisesti. Myos
muissa Euroopan maissa on perustettu yksityisia sukusolupankkeja. Euroopan
lisddntymislaaketieteen ja embryologian seura (The European Society of Reproductive
Medicine and Embryology, ESHRE) on todennut, ettad noin 50 % kaikista eurooppalaisista
munasolujen luovutukseen perustuvista hoidoista tehddan Espanjassa. Arvion mukaan
suurin osa naista hoidoista tehdaan ulkomailta tuleville potilaille [1].

Kansainvaliset kaupalliset sukusolupankit tarjoavat merkittdvan osan sukusoluista, joita
kdytetddan hedelmdityshoidoissa monissa Euroopan maissa. Vaikka tarkkaa lukua siita,
kuinka monta tahattomasti lapsetonta on saanut apua yksityisten sukusolupankkien kautta,
ei ole tiedossa, yksi johtavista tanskalaisista sukusolupankeista arvioi auttaneensa yli 85 000
lapsen syntymisessa.

Vaikka monissa Euroopan maissa on kansallisia rajoituksia yhden luovuttajan sukusolujen
kaytolle, kansainvalisia rajoituksia ei ole. Osa kaupallisista sukusolupankeista on asettanut
vapaaehtoisia rajoja (esimerkiksi enintdan 75 perhettéd luovuttajaa kohden), kun taas toiset
eivat ole [2, 3]. Taman seurauksena luovutetun sukusolun avulla syntyneelld henkillla voi
olla jopa yli 100 geneettista puolisisarusta eri puolilla maailmaa.

Kansallisten rajojen asettamista on perusteltu paaasiassa perinndllisten sairauksien
leviamisriskilla ja lahisukulaisuuteen (sisasiittoisuuteen) liittyvilla huolilla. Teknologinen ja
yhteiskunnallinen kehitys ovat kuitenkin johtaneet siihen, ettd monet luovutettujen
sukusolujen avulla syntyneet henkilot hyddyntavat kuluttajille suunnattuja geenitesteja ja
sosiaalista mediaa |0ytdakseen geneettisia sukulaisiaan - esimerkiksi luovuttajan ja
mahdollisia puolisisaruksiaan. Tuloksena voi paljastua suuri maara aiemmin tuntemattomia
geneettisia puolisisaruksia maailmanlaajuisesti, mika herattaa kysymyksia naiden tilanteiden
psykologisista ja sosiaalisista vaikutuksista. On eri asia, jos henkil6lld on puolisisaruksia
kuudessa perheessa kuin jos heitd on 75 perheessg, tai jos luovuttajalla on 12 jalkelaista
verrattuna sataan, jotka mahdollisesti haluavat ottaa luovuttajaan yhteyttd eléamansa aikana.



Tutkimustieto on viela rajallista, mutta seka tutkimuksista saatujen tietojen etta
luovutettujen sukusolujen avulla syntyneiden henkildiden ja heidan etujaan ajavien
jarjestodjen valittamien tietojen mukaan suuri maara tuntemattomia puolisisaruksia voi
aiheuttaa psykologisia ja sosiaalisia haasteita. Myds sukusolujen luovuttajille ja heidan
perheilleen voi muodostua haasteita, jos suuri joukko jalkelaisia haluaa ottaa yhteytta
luovuttajaan. Ei ole selvaa, ovatko kaikki osapuolet taysin tietoisia siita, kuinka monta lasta
yhden luovuttajan sukusoluista voi kaikkiaan syntya maailmanlaajuisesti.

Taman vetoomuksen laatineet kansalliset eettiset neuvottelukunnat tiedostavat, ett
kansainvalinen saantely, jolla rajoitettaisiin yhden luovuttajan sukusoluista syntyvien lasten
maaraa, voisi vahentaa sukusolujen saatavuutta ja nostaa hedelmoityshoitojen
kustannuksia. Tama tekee saantelysta monisyisen kysymyksen, jossa eri sidosryhmien
intressit voivat olla ristiriidassa keskenaan. Kuitenkin epavarmuus nykyisten kaytantdjen
pidemmalle ulottuvista vaikutuksista - erityisesti psykologisten ja eettisten nakokohtien
osalta - korostaa kansainvalisten linjausten ja avoimuuden tarpeellisuutta. Eurooppalaisten
perhemuotojen muuttuessa ja hedelmallisyyden laskiessa luovutettujen sukusolujen
kysynta todennakdisesti kasvaa, mika lisda riippuvuutta kansainvalisesta sukusolujen

kaytosta kotimaisten luovuttajien riittdmattoman maaran vuoksi.

Naiden nakokohtien valossa taman vetoomuksen laatineet kansalliset eettiset
neuvottelukunnat katsovat, ettd kansainvalisten rajojen asettaminen yhden luovuttajan
sukusolujen kaytolle hyodyttaisi seka luovutetuista sukusoluista syntyneitd henkil6ita etta
luovuttajia ja heidan perheitaan.

Kuva 1: Esimerkkeja rajat ylittavalle sukusolujen kaytoélle
hedelméityshoidoissa Euroopassa
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Esimerkkeja sukusolujen rajat ylittavasta kaytosta hedelmoityshoidoissa Euroopassa. Merkittava osa
monissa Euroopan maissa kaytettavista luovutetuista sukusoluista saadaan kansainvalisesti toimivista
kaupallisista sukusolupankeista. Katkoviivat kuvaavat munasolujen ja yhtenaiset viivat siitticiden rajat
ylittavaa kayttoa. Lisaksi sukusolujen vastaanottajat matkustavat hoitoon myoés kotimaansa ulkopuolelle.



Kuva 2: Eettiset huolenaiheet ja eri tahojen intressien ristiriidat
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Sukusolujen rajat ylittdva tarjonta ja kysynta
Euroopassa

Euroopassa siittididen luovuttaminen on sallittua 41 maassa ja munasolujen luovuttaminen
38 maassa heteropareille [4]. Lisaksi 33 maassa hedelmoityshoito luovutetuilla siittidilla on
mahdollista itsellisille naisille, ja 19 maata tarjoaa tallaisia palveluja naispareille [4].

Vaikka luovutettujen sukusolujen kysynta kasvaa jatkuvasti, monessa Euroopan maassa on
ollut vaikeuksia saada riittavasti kotimaisia luovuttajia. Kasvavaan kysyntaan vastaamiseksi
kaupalliset sukusolupankit ovat alkaneet toimittaa tietyn luovuttajan sukusoluja useisiin
maihin. 1960-luvulta alkaen kehitetty sukusolujen pakastaminen mahdollistaa tallad hetkella
seka siittididen ettd munasolujen sailyttédmisen. Teknologian kehittymisen ansiosta
sukusoluja voidaan nyt sailyttaa ja kayttaa onnistuneesti vuosien tai jopa vuosikymmenten
ajan.

Sukusolujen kansainvalinen kauppa toimii useilla tavoilla: pddasiassa sukusoluja kuljetetaan
sukusolupankeista hedelmoityshoitoklinikoille eri puolille maailmaa, mutta joissakin
tapauksissa ne ldhetetdan suoraan kuluttajille. Sukusolujen vastaanottajat voivat myds
matkustaa hoitoon ulkomaille [1]. Euroopan lisdantymislaaketieteen ja embryologian seura
(The European Society of Reproductive Medicine and Embryology, ESHRE) on todennut,
ettéd noin 50 % kaikista eurooppalaisista munasolujen luovutuksiin perustuvista hoidoista
tehdaan Espanjassa. Arvion mukaan suurin osa naista potilaista tulee ulkomailta [1].
Tanskassa  sijaitsee  monta  maailman  suurimpiin  kuuluvista  kansainvalisista
sukusolupankeista. Yksityisia sukusolupankkeja on perustettu myds muissa Euroopan
maissa, mutta niiden toiminta on yleensad huomattavasti pienimuotoisempaa.

Eri maissa toimivat hedelmditysklinikat ovat nykyaan riippuvaisia kansainvalisten
sukusolupankkien kautta saatavista sukusoluista. Norjassa 83 % luovutettujen sukusolujen
avulla syntyneistd norjalaisista on saanut alkunsa ulkomailta tuotujen siittididen avulla,
padasiassa Tanskasta. Suomessa 21 % vuonna 2023 luovuttajarekisterissé olevista
luovuttajista oli ulkomaalaisia. Ruotsalaiset hedelmoitysklinikat kayttavat padosin Tanskasta
tuotuja siittioita ja esimerkiksi Portugalista tuotuja munasoluja. Iso-Britanniassa vuonna 2020
rekisterdidyistd uusista siittididen luovuttajista yli puolet oli ulkomaisilta luovuttajilta: 27 %
oli luovuttanut Yhdysvalloissa ja 21 % Tanskassa [5]. Euronewsin mukaan Belgiassa
kuudessa kymmenestd luovutetuilla siittidilla aikaansaadusta syntymastd on toteutettu
tanskalaisten sukusolupankkien avulla, ja joissakin Alankomaiden klinikoissa yli 60 %
hoidoista tehd&an tanskalaisilla siittioilla [6].



Eettiset ja psykososiaaliset huolenaiheet sukusolujen kayttomaarista koskevat seka siittioita
ettd munasoluja. Siittididen lahjoittamiseen ei liity fyysisia riskeja miehille, kun taas
munasolujen luovuttaminen on laéketieteellisesti huomattavasti vaativampi ja riskialttiimpi
toimenpide naisille. Tama rajoittaa munasolujen luovuttajien mahdollisten jélkeldisten maaraa
verrattuna siittididen luovuttajiin.

1.1 Altruismi ja sukusolujen kaupallinen
hyodyntiaminen

Ihmisoikeuksia ja bioldaketiedettd koskevan yleissopimuksen (ns. Oviedon sopimuksen)
mukaan ihmiskehoa ja sen osia ei saa sellaisenaan kayttaa taloudellisen hyodyn tavoitteluun.
Pohjoismaiden kansallinen lainsdadantd sekd EU:n kudosdirektiivi edellyttavat, etta
sukusolujen luovutuksen tulee perustua altruistisiin eli pyyteettdmiin periaatteisiin. Vaikka
suuret kaupalliset sukusolupankit toimivat kaupallisesti, se ei automaattisesti tarkoita
ristiriitaa altruistisen periaatteen kanssa. Sukusolupankkien kaupallinen tuote ei tarkoita vain
sukusoluja, vaan ne myyvat tuotetta, johon sisaltyy palveluja, kuten naytteiden kasittely,
pakastaminen ja varastointi seka luovuttajien seulonta.

Tanskalaiset sukusolupankit rekrytoivat luovuttajia useista eri maista ja tarjoavat palvelujaan
kansainvalisesti verkkoalustojen kautta. Siittididen luovuttajista esitetdaan verkkoalustoilla
perustiedot, kuten etninen tausta, silmien vari, hiusten vari, pituus, paino ja ammatti.
Luovuttajat voivat lisdksi toimittaa ns. laajennetun profiilin, joka sisaltda tarkempaa
henkilokohtaista tietoa. Talloin he saavat korkeampaa korvausta, ja vastaanottajat maksavat
vastaavasti lisdhintaa saadakseen kayttdonsd nama laajennetut profiilit.

1.2 Luovuttajan anonymiteetti

Viime vuosikymmenten aikana kansainvélinen ja eurooppalainen ihmisoikeuslainsdadanto
on yha enenevassd maarin tunnustanut luovutettujen sukusolujen avulla syntyneiden
henkildiden oikeuden saada tietoa alkuperastaan [7].

Mahdollisuus luovuttajan anonymiteettiin vaihtelee Euroopassa maittain. Anonyymi
luovutus on paasaantd 16 maassa, vaikka joissakin niistd luovuttajan henkil6llisyys voidaan
poikkeustapauksissa, esimerkiksi lapsen vakavan sairauden yhteydess3, paljastaa [4]. 12
maata sallii luovutettujen sukusolujen avulla syntyneiden henkildille oikeuden saada
tietoonsa luovuttajan henkilollisyys saavutettuaan tietyn ian, joka vaihtelee 15 ja 18 vuoden
valilla [4]. 12 muuta maata taas soveltaa niin sanottua sekajarjestelmas, jossa sallitaan seka
anonyymit ettd tunnistettavat luovutukset [4]. Suomessa, Norjassa ja Ruotsissa kaikilta
sukusolujen luovuttajilta edellytetaan, ettd tunnistettavuutta. Tanskassa luovuttaja voi itse
valita anonymiteetin ja tunnistettavuuden valilla.

Anonyymilla  tai tunnistettavalla luovuttajalla  ei kummallakaan ole oikeudellisia
velvollisuuksia tai oikeuksia syntyvaan lapseen néhden. Tunnistettavat luovuttajat ovat
kuitenkin tietoisia siita, ettd heidan geneettiset jalkeldisensa saattavat ottaa yhteytta heihin.
Nykyisin anonymiteettid ei tosiasiassa kuitenkaan voida enda taata, silla yleistynyt
geneettinen testaus voi tarkoittaa luovuttajan henkildllisyyden paljastumista luovutuksen
alkuperaisestda muodosta riippumatta.



Yhden luovuttajan sukusoluista
syntyvien lasten maaraa koskeva
saantely Euroopassa

2.1 Kansallinen saantely

Useimmissa Euroopan maissa on jonkinlaisia rajoja yhden luovuttajan sukusoluista syntyvien
lasten maarélle kyseisessé maassa. Saantely vaihtelee: joissain maissa raja asetetaan
luovuttajasta syntyvien lasten lukumaaralle - tédma vaihtelee yhdesta Kyproksella
kymmeneen Ranskassa, Kreikassa, ltaliassa ja Puolassa [4]. Toisissa maissa rajoitetaan
perheiden tai naisten maaraa, joille samasta luovuttajasta voi syntya lapsia. Téma vaihtelee
yhdesta perheestd Montenegrossa ja Serbiassa kymmeneen perheeseen Iso-Britanniassa ja
kahteentoista perheeseen Alankomaissa [4]. Pohjoismaissa on samankaltaisia rajoituksia.
Tanskassa sallitaan enintdaédn 12 raskautta samasta luovuttajasta. Norjassa ja Ruotsissa
samasta luovuttajasta voi syntya lapsia enintdaan kuudelle perheelle, ja Suomessa vastaava
enimmaismaara on viisi perhetta.

2.2 Saantely Euroopan tasolla

EU:n kudosdirektiivin mukaan sukusoluja voidaan vied& ja tuoda maasta toiseen tietyin
ehdoin. Talla hetkellé ei kuitenkaan ole olemassa saéntelya, joka suoraan rajoittaisi yhden
luovuttajan sukusoluista syntyvien lasten maaraa rajat ylittavasti.

Euroopan neuvoston elinsiirtokomitea (European Committee on Organ Transplantation;
CD-P-TO) on tuonut esiin tarpeen perustaa kansainvalisia rekistereité sukusolujen
luovuttajajille, joiden avulla voitaisiin seurata sukusolujen luovuttamista. Tallaiset rekisterit
voisivat toimia valineena luovuttajakohtaisten lapsimaérien rajoittamisen valvomiseksi.

Nykyinen EU:n saantely tullaan korvaamaan uudella EU:n asetuksella 2024/1938, joka
koskee ihmisperaisid aineita (SoHO - Substances of Human Origin). Asetusta aletaan
soveltaa 7. elokuuta 2027 alkaen. Uuden asetuksen mukaan lisdédntymiseen tarkoitettuja
ihmisperaisia aineita (kuten sukusoluja) jakelevien toimijoiden on noudatettava kansallisia
rajoja luovuttajakohtaisten jalkeldismaarien suhteen ja valvottava niiden toteutumista
kansallisten rekisterien avulla. Asetus ei kuitenkaan sisélla selkeita rajoja sille, kuinka monta
lasta yhden luovuttajan sukusoluilla voi syntya Euroopan sisalla.



2.3 Sukusolupankkien asettamat vapaaehtoiset rajat

Jotkut kaupalliset sukusolupankit ilmoittavat noudattavansa vapaaehtoista enimmaisrajaa, joka
vaihtelee 25:sta 75:en perheeseen luovuttajaa kohden, kun taas toiset eivat ole asettaneet
minkadanlaisia rajoja [2, 3]. Taman seurauksena luovutetuista sukusoluista syntyneelld henkilll1a
voi olla jopa yli 100 puolisisarusta eri puolilla Eurooppaa. Jotkut sukusolupankit tarjoavat
yksinoikeutta luovuttajaan, eli palvelua, jossa sukusolujen vastaanottajalle taataan, etta siittioita
kaytetdan vain heidén perheesséan tai vain muutamassa perheessa - mikali he maksavat tasta
lisahintaa.



Yhteiskunnallinen kehitys
geenitiedon lapinakyvyyden
aikakaudella

Kaupalliset geenitestiyritykset (suoraan kuluttajille suunnatut geenitestit) ovat mullistaneet
geneettisen alkuperén selvittémisen mahdollisuudet. Koko genomin laajuiset testit ovat
nykyisin edullisia ja laajasti saatavilla. Naita testeja markkinoidaan yleensa silla perusteella,
ettd ne voivat tarjota tietoa henkilon sukutaustasta, alkuperdstd, etnisestd taustasta ja
mahdollisuudesta |6ytaa kaukaisia biologisia sukulaisia eri puolilta maailmaa. Syyskuuhun
2024 mennessa ldhes 50 miljoonaa ihmista oli ldhettanyt naytteensa viidelle suurimmalle
naita testeja tarjoavalle yritykselle [8].

Monille geenitestien mahdollisten seurausten ymmartaminen voi olla vaikeaa. Tama johtuu
paitsi aihepiirin monimutkaisuudesta, myods siitd, ettd yritykset pohjaavat toimintansa
yleensa kayttéehtoihin pikemminkin kuin tietoon perustuvaan suostumukseen (informed
consent) [9]. Kayttdehdot ovat usein pitkia ja vaikeaselkoisia, ja niissa kerrotaan, miten DNA-
naytettd ja geneettistd tietoa tullaan kayttdmaan sekd mitd oikeuksia kuluttajalla on.
Geenitieto voi paljastaa yllattavaa tietoa esimerkiksi terveydesta, sukulaisuussuhteista tai
aiemmin tuntemattomista biologisista sukulaisista. Luovutettujen sukusolujen avulla
syntyneille henkildille geenitestauksen ensisijainen tarkoitus saattaa olla juuri naiden
aiemmin tuntemattomien geneettisten sukulaisten ldytaminen. Tama voi olla erityisen
tarkeaa tilanteissa, joissa sukusolujen luovuttaja on anonyymi.

Geenitestit ovat johtaneet monien ihmisten kohdalla yllattaviin paljastuksiin. Julkisuutta
saaneissa tapauksissa luovutettujen sukusolujen avulla syntyneet henkil6t - olivatpa he
alun perin tietoisia alkuperastaan tai eivat - ovat l[0ytaneet kymmenia tai jopa satoja
puolisisaruksia geenitietokantojen kautta [10]. Tallaiset |I0yd6t ovat herattaneet
keskustelua siita, ovatko luovutettujen sukusolujen avulla syntyneet ihmiset ndissa
tapauksissa erdanlaisia "massatuotettuja” ihmisia. Tapaukset ovat myos lisdnneet
yhteiskunnallista keskustelua seka oikeudesta tuntea oma alkuperansa ettd tarpeesta
rajoittaa yhden luovuttajan sukusolujen avulla syntyvien lasten maaraa.

Geenitestauksen kasvava suosio herattdd myods huolta yksityisyydensuojasta. Oikeus
luovuttajan anonymiteettiin (silloin kun laki sen sallii) on ristiriidassa geneettisen tiedon
ilmeisen lapindkyvyyden kanssa. Tdman seurauksena luovuttajien anonymiteettia ei voida enéa
taata.

Jotkut hedelmaityshoitoklinikat antavat tunnistettavissa olevien luovuttajien tunnistenumeron
luovutettujen sukusolujen avulla syntyneille henkildille. Néiden ID-numeroiden avulla ja
sosiaalista mediaa hyodyntamalla voidaan etsia ja |0ytaa puolisisaruksia. Nykyisin on olemassa
useita sosiaalisen median ryhmia, jotka auttavat luovutettujen sukusolujen avulla syntyneita
henkiloita, heidan puolisisaruksiaan ja luovuttajia 16ytamaan toisensa ja luomaan yhteyksia.

Vastaavasti myos osa luovutettujen sukusolujen vastaanottajista etsii aktiivisesti yhteytta
luovuttajaan tai muihin perheisiin, joiden lapset ovat syntyneet saman luovuttajan sukusoluista.



Minkalaisia seurauksia yhden
luovuttajan sukusolujen
laajamittaisella kaytolla on?

4.1 Perinndllisiin sairauksiin liittyvat riskit:
Nykyisen kansallisen saantelyn keskeiset
periaatteet

Nykyiset kansalliset rajoitukset yhden luovuttajan sukusolujen kayttamiselle perustuvat
kahteen pé&aasialliseen huoleen: riskiin, ettd puolisisarukset perustavat tietamattaan
perheen keskenaan, seka perinndllisten sairauksien esiintyvyyden kasvamiseen.

Kirjallisuudessa on esitetty useita menetelmia maarittaa raja yhden luovuttajan sukusolujen
kaytolle, kun tarkoituksena on ehkaista sisasiittoisuutta [11-13]. Ruotsalaiset tutkijat ovat
esimerkiksi arvioineet, etta rajoittamalla yhden luovuttajan sukusolujen kaytt6a kymmeneen
10 miljoonan asukkaan vaestdssa, sisasiittoisuuden riski pysyy matalana - noin kerran
sadassa vuodessa [14].

Pohjoismaissa kaytossa olevat yhta luovuttajaa koskevat kansalliset rajat ovat linjassa
naiden arvioiden kanssa. Koska kansalliset rajat ovat suhteellisen tiukkoja, tietyn
luovuttajan sukusolujen rajat ylittava kaytto jakaa sukusolut laajemmalle maantieteelliselle
alueelle, mika ei merkittavasti lisaa sisasiittoisuuden riskia. Poikkeuksia voi kuitenkin
esiintya esimerkiksi vahemmistoryhmissa, joissa populaatiokoko ja geneettinen vaihtelu
ovat suppeampia [15].

Toinen keskeinen huolenaihe on perinndllisten sairauksien esiintyvyyden kasvaminen. Kaikissa
Pohjoismaissa luovuttajilta edellytetdan terveystarkastuksia, ja heiltd kysytdan sekd omaan etta
|ahisukulaisten sairaushistoriaan liittyvia tietoja. Luovuttajakohtainen jalkeldismaara ei
kuitenkaan keskimaarin lisda perinndllisten sairauksien leviamisriskia verrattuna vaestoon
yleisesti, silla luovuttajat, joilla ei ole perinndllisid sairauksia, saavat keskimaarin saman verran
jalkelaisia kuin ne, joilla tallainen sairaus ilmenee [15, 16]. Kuitenkin, jos luovuttajalla on
tuntematon perinnéllinen sairaus, seuraukset voivat olla merkittavampia, mikali jalkelaismaara
on suuri. Esimerkiksi erdan tanskalaisen luovuttajan sukusoluista syntyi Pohjoismaiden alueella
43 lasta, ja ainakin viisi heista sairastui perinndlliseen neurofibromatoosin [17].



4.2 Psykososiaaliset nakokohdat

Kansalliset rajoitukset luovuttajakohtaiselle lapsimaaralle keskittyvat ensisijaisesti
perinndllisiin sairauksiin ja sisasiittoisuuteen liittyviin mahdollisiin riskeihin. Sosiaalisen
median ja kuluttajille suunnattujen DNA-testien aikakaudella luovutettujen sukusolujen
kansaninvalinen kaytté vaikuttaa luovutetuista sukusoluista syntyneisiin henkil6ihin,
sukusolujen vastaanottajiin, luovuttajiin ja heidan perheisiinsa tavoilla, joita ei aiemmin
osattu ennakoida.

Luovuttujen sukusolujen avulla syntyneiden ihmisten maara kasvaa jatkuvasti, ja tietoa on
yha helpompi I6ytaa. Yhdessa lapindkyvyytta korostavien yhteiskunnallisten uusien arvojen
kanssa tama on johtanut siihen, ettd yha useampi haluaa ottaa luovuttajaan ja geneettisiin
puolisisaruksiinsa yhteytta. Tutkimukset osoittavat, ettd monet luovutettujen sukusolujen
avulla syntyneet henkilot etsivat aktiivisesti puolisisaruksiaan [18-22]. Heitd motivoi
esimerkiksi kiinnostus omaan alkuperdaan ja identiteettiin tai halu [6ytaa laajempi
perheyhteys. On kuitenkin térkedd huomata, ettd tieto omasta alkuperésta tai
puolisisaruksista voi tulla yllatyksena - esimerkiksi silloin, kun DNA-testi tehddan muusta
syysta.

Tutkimukset esimerkiksi Alankomaista ja Yhdysvalloista osoittavat, ettd luovutetuista
sukusoluista syntyneiden henkildiden ja heidan geneettisten puolisisarustensa valiset
suhteet eroavat perinteisistd sisarussuhteista tai ystavyyssuhteista. Mitd suurempi sisarusten
maara on, sitd monimutkaisemmiksi muodostuvat myos suhteet ja ryhmadynamiikka,
erityisesti kun uusia puolisisaruksia ilmestyy jatkuvasti lisda [22]. Tutkimukset keskittyvat
henkildihin, jotka ovat aktiivisesti ottaneet yhtyettd puolisisaruksiinsa - kaikki eivat
kuitenkaan niin tee.

Osa luovutettujen sukusolujen avulla syntyneista henkildista, ja myds yhdistysten jésenet
(kuten Norjassa toimiva DUIN; Norwegian Association for Donor- Conceived ja Tanskassa
toimiva Donorbarns Vilkdr) ovat kuvannut tuntevansa itsensd "tuotteiksi", kun he ovat
saaneet tietdd kymmenistd tai jopa sadoista tuntemattomista puolisisaruksista. Osa kokee
epamukavuutta ja huolta siitd, etteivat he tiedd, kuinka monta puolisisarusta heilla
kansainvalisesti on, ja kokevat paineita yllapitaa yhteyksia puolisisaruksiin [23]. Tapaukset,
joissa yksittdisen luovuttajan sukusolujen avulla on syntynyt jopa satoja lapsia, ovat
herattdneet narkastystd ja laajaa mediahuomiota, ja aiheuttaneet epamukavuutta monille
luovutettujen sukusolujen avulla syntyneille ihmisille.

Vuonna 2022 voittoa tavoittelematon yhdysvaltalainen jarjestd U.S. Donor Conceived
Council (USDCC) toteutti kyselyn, jossa selvitettiin ndkemyksia yhtad luovuttajaa koskevien
rajojen asettamisesta. Vastaajien joukosta 93 % luovutettujen sukusolujen avulla syntyneist3,
80 % sukusolujen vastaanottajista ja 54 % siittididen luovuttajista kannatti enimmaismaaran
asettamista 10 perheeseen luovuttajaa kohden. Luovutettujen sukusolujen avulla syntyneet
henkilot kannattivat keskimaarin matalampaa rajaa (7,1 perhettd) kuin sukusolujen

vastaanottajat (12,1 perhetta) ja luovuttajat (17,5 perhetta) [24].

Tutkimukset osoittavat, ettd luovuttajien nakemykset yhteydenpidosta heidéan sukusolujen
avulla syntyneisiin jalkelaisiin vaihtelevat. Osa luovuttajista toivoo mahdollisimman vahaista
yhteyttd, kun taas toiset ovat avoimia tiivimmalle vuorovaikutukselle. Monet luovuttajat
haluavat pitaa kiinni anonymiteetistaan, ja heidan mielestaan siittididen luovutus ja isyys ovat
kaksi taysin eri asiaa. Eroa pitaa ylla se, etta luovuttajat eivat saa tietoa syntyneista lapsista tai
sukusolujen vastaanottajista. Tama voi toimia myo6s keinona suojella luovuttajan omaa perhetta

mahdollisilta yhteydenotoilta [25]. Toisaalta jotkut tutkimukset viittaavat siihen, ettd avoimuutta



korostavat uudet yhteiskunnalliset asenteet asettavat luovuttajille paineita olla tavoitettavissa,
kun luovutettujen sukusolujen avulla syntyneet henkilot ottavat yhteyttd. Luovuttajien on
tasapainoiltava taman kanssa ylittématta kuitenkaan varsinaisen vanhemmuuden roolin rajoja
[26].

Vuonna 2015 tehdyn ruotsalaisen tutkimuksen mukaan noin puolet sekd munasolujen etta
siittididen luovuttajista katsoi, etta luovuttajaa kohden tulisi asettaa raja 1-10 lapseen. Monet
luovuttajista eivat kuitenkaan ottaneet vahvaa kantaa asiaan. Kun tutkimuksessa huomioitiin
mahdolliset taustamuuttujat, kuten ikd, koulutustaso, siviilisdaty ja lasten lukumaarg,
munasolujen luovuttajien kannattivat rajan asettamista viiteen lapseen neljda kertaa
todenndkdisemmin kuin siittididen luovuttajat [27]. Muut tutkimukset ovat osoittaneet, etta
siittididen luovuttajat suhtautuvat yleisesti mydnteisemmin suurempiin jalkeldismaariin tai
siihen, ettei maaraa rajoiteta lainkaan [15]. Lisaksi kulttuuriset kasitykset perheen koosta voivat
vaikuttaa ndkemyksiin siitd, kuinka monen lapsen syntyminen yhden luovuttajan sukusolujen
avulla koetaan hyvaksyttavaksi [15].

Yhteenvetona voidaan todeta, ettd nakemykset yhta luovuttajaa koskevien rajojen
asettamisesta vaihtelevat. Varovainen tulkinta nykyisesta tutkimustiedosta viittaa siihen, etta
suuri maaréd puolisisaruksia voi aiheuttaa psykologisia ja sosiaalisia haasteita - esimerkiksi
odotusten hallinnassa tai merkityksellisten suhteiden yllapidossa. Kielelliset ja kulttuuriset erot
sekd maantieteellinen etdisyys voivat entisestaan lisatd naitd haasteita seka luovuttajan etta

sukusolujen vastaanottajien osalta. Erityisen haastava tilanne voi olla niille luovuttajille, jotka
haluavat rajoittaa yhteydenottoja suojellakseen omaa perhettaan.



Etiikka

Yhté luovuttajaa koskevien rajojen asettamista voidaan perustella seka laaketieteellisilla etta
psykososiaalisilla syilld, mutta asiaan liittyy myos eettisia nakokohtia, jotka koskevat sukusolujen
luovuttamista altruistisena tekona. Yksi rajoitusten tavoitteista voi olla varmistaa, etta luovuttajien
motiivit perustuvat altruismiin, seka ehkaista ihmisperaisten aineiden liiallista kaupallistumista ja
esineellistamista. Kysymyksessa siitd, miten sukusolujen luovutus voidaan jarjestaa eettisesti

kestavalla tavalla, on otettava huomioon useita tekijoita, kuten:
e Osapuolten fyysiseen ja psykologiseen terveyteen kohdistuvat riskit
e Kaupallistumisen ja esineellistamisen vaikutus ihmisarvoon
e Kaikkien osapuolten itsemaaraamisoikeuden toteutuminen

e Yhdenvertaisuus ja eriarvoisuus hedelmoityshoitoon paasyssa

5.1 Asian kannalta keskeiset tahot

Luovutetuilla sukusoluilla toteutetussa hedelmoityksessé eri tahoilla on toisistaan
poikkeavia ndkemyksia siita, kuinka monta kertaa saman luovuttajan sukusoluja voidaan
kayttad. On myds tarkeda ottaa huomioon, ettd mielipiteet, tunteet ja odotukset
vaihtelevat ryhmien sisallakin.

Joillekin eettinen pohdinta keskittyy siihen, tulisiko sukusolujen luovuttamista ylipaataan
rajoittaa. Talldin kysymys muotoillaan seuraavasti: onko moraalisesti oikein ottaa kdyttéon
politiikka, joka rajoittaa luovutettujen sukusolujen avulla syntyvien henkildiden maaraa?
Milla perusteella luovuttajia, vastaanottajia tai sukusolupankkeja voitaisiin pyytaa
muuttamaan tai rajoittamaan toimintaansa? Koska valinnanvapautta pidetaan yleisesti
tarkedna arvona, sen rajoittaminen edellyttdéd vahvoja eettisia perusteita. Keskeinen
peruste rajat ylittavan luovutuksen rajoittamiselle nayttaa olevan se, etta yksilonvapaus voi
aiheuttaa haittaa toisille tai vaikeuttaa muiden mahdollisuuksia tehda omia valintojaan.

Toisten ndkemyksen mukaan luovutettujen sukusolujen avulla syntyvien ihmisten etu tulisi
asettaa etusijalle, silla he ovat ainoa osapuoli, joka ei voi antaa suostumustaan. Lisaksi he
ovat alkutilanteessa lapsia, eli haavoittuvassa asemassa. Tama nakokulma korostaa eroa
sen osalta, pidetdaankd sukusolujen luovutusta hedelmoityshoitoa tukevana toimenpiteena
vai pitkaaikaisena paatoksena, jonka seurauksena syntyy uusia ihmisia. Tasta
nakokulmasta eettinen tarkastelu painottuu ennen kaikkea lapsen etuun, silla han joutuu
kantamaan seuraukset muiden tekemista paatoksista. Tasta nakokulmasta sukusolujen
kaupallinen myynti voidaan néhda rinnasteisena ihmiselaman myymiseen, koska
sukusolujen avulla voidaan luoda uusi elama. Tama jannite - toisaalta sukusolujen helppo
saatavuus ja toisaalta niiden kyky synnyttda ihmiselama - on keskeinen osa keskustelua



lisdantymisen kaupallistumisesta.
Tama tilanne herattaa useita keskenaan ristiriitaisia eettisia kysymyksia:

® Tahattomasti lapsettomien henkildiden tarve luovutetuille sukusoluille puoltaa yhden
luovuttajan sukusolujen kayttoa useissa perheissa, jotta valtettdisiin saatavuusongelmat.

e Luovuttajat ja heiddn mahdolliset perheensa saattavat vastustaa sitd, ettd suuri maara
luovutettujen sukusolujen avulla syntyneita biologisia jalkelaisia voi myohemmin ottaa heihin
yhteytta.

® Psykososiaaliset ja ladketieteelliset huolenaiheet liittyvat siihen, ettd luovutetuista
sukusoluista syntyneilla henkiléilla voi olla tuntematon ja mahdollisesti suuri maara
puolisisaruksia. Tama puoltaa rajoituksia sille, kuinka monta lasta yhdesta luovuttajaan
sukusolujen avulla voi enintdan syntya.

* Yhteiskunnallisesta ndkokulmasta voidaan esittas, ettd on tarkeaa ehkaista sukusolujen
liiallista kaupallistumista ja varmistaa, ettei sukusoluja kohdella pelkking kauppatavaroina.
Osa pitaa kaupallistumista ihmisarvoa heikentavana, kun taas toisten mielesta se parantaa
sukusolujen saatavuutta ja tukee siten yksilon lisdédntymisvapautta.

Seuraavaksi kasitellaan eri tahoja, joita asia koskettaa eettisestd nakokulmasta.

5.1.1 Luovutettujen sukusolujen avulla syntyneet
ihmiset

Monet luovutettujen sukusolujen avulla syntyneet etsivat aktiivisesti puolisisaruksiaan,
motiiveinaan kiinnostus omaan biologiseen alkuperaan, halu ymmartaa identiteettidan tai
toive luoda laajennettuja perhesuhteita. Heidan nakokulmastaan voidaan olettaa, ettd on
merkittdva ero siing, 16ytyykd puolisisaruksia kuudesta vai 75:sta perheesta. Kaikki eivat
kuitenkaan pida biologisia siteita tai puolisisaruksia tarkeina tai merkityksellisina. Joillekin
sukusolujen avulla syntyneille henkilille puolisisarusten méara voi kuitenkin vaikuttaa
identiteetin rakentumiseen ja psyykkiseen hyvinvointiin.

Monille puolisisarukset ulkomailla ovat yhta merkityksellisia kuin kotimaassa, mika herattaa
kysymyksen siita, miksei luovutetuista sukusoluista syntyvien sisarusten maaraa rajoitettaisi
kansainvalisesti. Suurempi lapinakyvyys ja kansainvaliset rajoitukset voisivat helpottaa
tilanteen emotionaalista hallintaa. Voidaan myos esittaa, etta epavarmuus luovutettujen
sukusolujen avulla syntyneisiin lapsiin kohdistuvista psykologisita vaikutuksista korostaa
tarvetta kansainvalisille saantelylle ja avoimuudelle.

5.1.2 Sukusolujen luovuttajat

Ruotsissa, Suomessa ja Norjassa anonyymi sukusolujen luovutus on kielletty, kun taas
Tanskassa luovuttaja voi valita, haluaako pysya anonyymina vai olla tunnistettavissa.
Tunnistettavissa olevilla (open-identity) luovuttajilla ei ole lainmukaisia oikeuksia tai
velvollisuuksia lapseen nahden, mutta luovutettujen sukusolujen avulla syntyneet lapset voivat
halutessaan ottaa luovuttajaan yhteytta. Kuten aiemmin on todettu, kuluttajille suunnattujen
geenitestien yleistyminen on johtanut siihen, ettd myds anonyymit luovuttajat voivat nykyisin
paljastua.



Kysymyksia herdd myos siita, ovatko luovuttajat saaneet riittavasti tietoa ja ymmartavatko he,
kuinka monta kertaa heidéan sukusolujaan voidaan todellisuudessa kayttaa. Sukusolupankkien
kaytannot vaihtelevat: jotkut ovat asettaneet vapaaehtoisia rajoja, esimerkiksi 25-75 perhetta
luovuttajaa kohden, kun taas toiset eivat ole asettaneet minkaanlaisia rajoituksia. Yleisesti
ottaen yksittdisen luovuttajan kdyttdd saman perheen sisalla ei ole rajoitettu. Joillekin
luovuttajille ja heidan laheisilleen voi olla kuormittavaa, jos suuri maara luovutetuista
sukusoluista syntyneita henkiloita ottaa yhteytta tai pyrkii luomaan suhdetta luovuttajaan.

5.1.3 Luovutettujen sukusolujen vastaanottajat

Kun luovutetuista sukusoluista on pulaa, rajat ylittdva luovutus voi lyhentaa hoitojonoja ja
auttaa useampia tahattomasti lapsettomia henkil6itéd saamaan tarvitsemaansa apua.
Kansainvalinen luovutus voi myds helpottaa sopivien luovuttajien 16ytamista, erityisesti silloin,
kun vastaanottajaperhe tulee véhemmist6taustasta. Liséksi hedelmaityshoitojen laajeneminen
esimerkiksi itsellisille naisille ja naispareille on lisannyt luovutettujen siittididen kysyntaa.
Téhan kasvavaan tarpeeseen on osin vastattu kansainvaliselld sukusolujen luovutuksella.

Toisaalta osa vastaanottajista saattaa suhtautua kielteisesti siihen, ettd heidan lapsellaan voi
olla tuntematon ja mahdollisesti suuri maara geneettisia puolisisaruksia eri puolilla maailmaa.

5.1.4 Yhteiskunta

Voidaan esittda, ettd yhteiskunnalla on velvollisuus varmistaa, ettei sukusolujen luovutus
kaupallistu litaksi, ja ettei sukusoluja kohdella pelkkana kauppatavarana. Toiminnan liiallinen
kaupallistuminen voi johtaa ihmiskehon esineellistamiseen ja siten heikentaa ihmisarvoa.
Liséksi hyvin suuri maara saman luovuttajan sukusoluista syntyneita lapsia voi herattaa
epaluottamusta ja julkista kritiikkid hedelmoityshoitoja kohtaan.

Toisaalta sukusolujen kaupallistaminen ja kansainvalinen luovutustoiminta ovat lisédnneet
saatavuutta tilanteessa, jossa kysynta ylittaa tarjonnan, ja ovat siten osaltaan edisténeet
lisddntymisvapautta. Tiukat luovuttajakohtaiset rajoitukset voivat johtaa luovutettujen
sukusolujen vajaakayttéon, miké puolestaan voi aiheuttaa hedelmoityshoitoyksikdiden
sulkemisia, hoitojen viivastymista ja vaikeuksia perheiden perustamisessa.

Jos sukusolujen luovutuksen kustannukset nousevat, hoitojen saatavuus voi heikentya suosien
varakkaita ihmisia, mika lisaa eriarvoisuutta hedelmoityshoitoihin paasyssa. Mikali
lahjoitettujen sukusolujen pula pahenee, palveluntarjoajien olisi tehtava valintoja eri
vastaanottajaryhmien valilla, erityisesti julkisen terveydenhuollon piirissa. Téllaiset
priorisointikriteerit olisivat seka eettisesti etta kaytanndllisesti haastavia.

5.1.5 Toimijat ja kaupallisuus

Sukusolujen luovutus on perinteisesti perustunut altruismiin, kuten Pohjoismaiden
kansallinen lainsaadanto ja EU:n kudosdirektiivi edellyttavat. Tama ei kuitenkaan ole estanyt
sukusolujen sailyttamiseen ja jakeluun liittyvan markkinan syntymista. Nykyaan sukusolujen
luovutus yhdistaa lahjan ja kauppatavaran kasitteet, mika herattaa eettisia kysymyksia, joihin
ei ole yksiselitteisia vastauksia. Intressien sekoittumisen vuoksi toiminnalliset ja kaupalliset



nakokulmat on syytd ottaa huolellisesti huomioon, koska ne vaikuttavat suoraan
mahdollisten suositusten tai sdantelytoimien toteutettavuuteen ja vaikutuksiin.

Luovuttajien rekrytointi aiheuttaa kustannuksia, erityisesti turvallisuuteen ja valvontaan
liittyvien saantelyvaatimusten vuoksi. Naméa kustannukset on tasapainotettava toiminnan
tuottojen kanssa. Sopivan luovuttajan [6ytéminen on usein kallis yksittédinen toimenpide,
minka jalkeen syntyy taloudellinen kannustin hyédyntéa samaa luovuttajaa toistuvasti. Kun
raskauksien tai perheiden maarda luovuttajaa kohden rajataan, siittiGannosten tai
munasolujen yksikkdhinta nousee, mika voi heikentdd sukusolujen vastaanottajien
mahdollisuuksia. Liian niukka tarjonta ja kasvavat kustannukset saatetaan kokea
epaeettisena tai sosiaalisesti epaoikeudenmukaisena.

Toinen keskeinen kysymys on, saavatko luovuttajat ja vastaanottajat riittavasti tietoa
hedelmoitysklinikoilla siitd, kuinka monta lasta yhdesta luovuttajasta voi tosiasiassa syntya,
erityisesti silloin kun sukusoluja viedaan ulkomaille. Tulevien vanhempien tulisi saada
riittdvat tiedot kaikista voimassa olevista kansallisista ja kansainvalisistd rajoista, jotka
koskevat perheiden maaraa, joille yhnden luovuttajan sukusoluja voidaan kayttaa.

Kaytannon haasteena on myds asetettavien kansainvalisen rajoitusten asianmukainen
valvonta. Jos kansainvalisia rajoja halutaan tosiasiallisesti noudattaa, luovutettujen
sukusolujen avulla syntyvat lapset on rekisterditava kansainvéliseen jarjestelmaan. Talla
hetkella rekisterdinti tapahtuu vaihtelevasti paikallisella tai joissain tapauksissa kansallisella
tasolla.

Liiketoiminnan nakokulmasta saattaa vaikuttaa ihanteelliselta, ettei luovuttajakohtaisille
jalkeldismaarille aseteta rajoituksia. Tallin suurempi maara jalkeldisia voisi johtaa
alhaisempiin yksikkékustannuksiin, suurempiin tuottoihin, lyhyempiin odotusaikoihin,
parempaan asiakastyytyvaisyyteen ja tehokkaampaan sukusolujen hyddyntdmiseen.
Kaupalliset toimijat voivat kuitenkin kokea myods velvollisuutta huomioida geneettiset,
psykososiaaliset ja eettiset ndkékohdat, kuten aiemmin on todettu.

Kaupallisesti toimivat klinikat ja sukusolupankit rakentavat uskottavuuttaan laadulla,
vastuullisuudella ja sitoutumisella eettisiin periaatteisiin. Tama tarkoittaa, ettéd seka
luovuttajien ettd vastaanottajien nakokulmat otetaan todenndkodisesti huomioon myds
liiketoiminnallisessa paatoksenteossa. Sukusolujen vastaanottajat saattavat toivoa
alhaisempia kansainvalisia rajoja luovuttajakohtaiselle jalkeldismaaralle, silla taméa vahentaisi
todennakadisyytta, ettda heidan lapsellaan olisi useita sisaruksia tai puolisisaruksia muissa
perheissa. Myos luovuttajat voivat pitaa rajoituksia toivottavina, jos he pelkaavat, etta suuri

maara luovutettujen sukusolujen avulla syntyneita henkiloita saattaa ottaa heihin yhteytta.
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