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Tiivistelma

Etiikkaa elamamme porteilla - periaatteita, kannanottoja ja ndkemyksia.
Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta 2010-2014

Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta ETENE on
koonnut nelivuotiskaudeltaan 1.10.2010-30.9.2014 kausijulkaisun, joka sisaltaa
yhteenvedon kaudesta seka annetut lausunnot ja kannanotot.

Kulunut kausi oli ETENEn ensimmainen kokonainen toimikausi sosiaali- ja ter-
veysalan eettisend neuvottelukuntana. Tana nelivuotiskautena neuvottelukunta
laati sosiaali- ja terveysalan yhteiset eettiset periaatteet, joita neuvottelukunta
kaytti myos perustana laatiessaan myohempia kannanottojaan ja julkaisujaan.
ETENE kasitteli kokouksissaan seka erittdin laajoja, sosiaali- ja terveydenhuol-
lon rakenteeseen ja uudistuksiin liittyvid asioita ettd pienten potilasryhmien
asemaan liittyvid eettisia kysymyksia. ETENEIta pyydettiin lausuntoja enemman
kuin aikaisempina kausina, mista voidaan paatella, ettd neuvottelukunnan na-
kemyksid tarvitaan ja niita arvostetaan. Keskeisia ETENEn teemoja ovat olleet
sosiaali- ja terveydenhuollon potilaan ja asiakkaan itsemaaraamisoikeus ja sii-
hen valmisteilla ollut lainsdadanto, kuolemaan liittyvat kysymykset, ja myos las-
ten ja nuorten hyvinvointiin liittyvat kysymykset.

Lausuntojen lisdksi kausijulkaisu sisaltaad neuvottelukunnan jasenten ja varaja-
senten kirjoituksia tdman toimintakauden ajalta kysymyksistd, joita kirjoittaja
on erityisesti tdna aikana pohtinut. Neuvottelukunnan paasihteerit ovat kirjoit-
taneet tdhdan myds omia ajatuksiaan paasihteerikaudeltaan. Kirjoitukset ovat
kirjoittajiensa omia mielipiteitd eivatka valttamatta vastaa koko neuvottelukun-
nan yhteista nakemysta.

Asiasanat: etiikka, itsemaaraaminen, lastenhuolto, oikeudenmukaisuus, saatto-
hoito, sosiaalietiikka, terveyden etiikka, vapaaehtoistyd, yhdenvertaisuus



Sammandrag

Etiska reflektioner vid livets portar — principer, stdandpunktstaganden och asikter.
Riksomfattande etiska delegationen inom social- och hélsovarden 2010-2014

Den riksomfattande etiska delegationen inom social- och halsovarden ETENE
har sammanstallt en periodisk publikation for sin fyraarsperiod 1.10.2010-
30.9.2014, som inbegriper en resumé for mandatperioden samt de utlatanden
och stéllningstaganden som delegationen gett.

Den fyradrsperiod som nu [6pt ut dr ETENE:s férsta hela mandatperiod som den
riksomfattande etiska delegationen inom social- och halsovarden. Under den-
na period har delegationen formulerat gemensamma etiska principer for social
och halsovarden, som delegationen ocksa anvande som underlag nar den utar-
betade sina standpunktstaganden och publikationer efterat. ETENE behandlade
vid sina moten bade mycket omfattande frdgor med anknytning till strukturen
och reformer inom social- och hédlsovarden och etiska fragor med anknytning
till sma patientgruppers stéllning. Antalet utldtanden som begérdes av ETENE
var storre an under de tidigare mandatperioderna, och av detta kan man dra
slutsatsen att delegationens asikter behovs och uppskattas. Centrala teman har
varit patientens och klientens sjdlvbestammanderatt inom social- och halsovar-
den samt den lagstiftning som bereds med tanke pa detta, fragor om déd och
aven fragor om barns och ungas vélbefinnande.

Vid sidan av utlatandena innehaller den periodiska publikationen artiklar skriv-
na av delegationens medlemmar och deras suppleanter om fragor som de har
dryftat i synnerhet under denna period. Generalsekreterarna for delegationen
har ocksa skrivit om sina egna tankar under sin generalsekreterarperiod. Artik-
larna representerar skribenternas egna asikter, de svarar inte nddvandigtvis mot
hela delegationens gemensamma standpunkt.

Nyckelord:
barnavard, etik, frivilligarbete, halsoetik, lika behandling, réttvisa, sjalvbestam-
mande, socialetik, vard i livets slutskede



Summary

Ethical considerationsatthe gates of ourlives—principles, statements and opinions.
National Advisory Board on Social Welfare and Health Care Ethics 2010-2014

The National Advisory Board on Social Welfare and Health Care Ethics, ETENE,
has compiled a periodical publication dealing with its work during the four-year
term from 1 October 2010 to 30 September 2014. The publication contains a
summary of the term and the statements and positions the Advisory Board is-
sued during that period.

The recent term is ETENE's first whole term under the name of National Advi-
sory Board on Social Welfare and Health Care Ethics. During this four-year term
the Advisory Board drew up joint ethical principles for social welfare and health
care, which it used as the foundation when preparing its opinions and publica-
tions later on. At its meetings ETENE discussed extensively about issues related
to the structure and reforms of social and health care as well as ethical issues
related to the status of small patient groups. The number of statements reque-
sted from ETENE was greater than during the previous terms, and thus it can be
judged that its opinions are needed and valued. Among the most important
themes discussed were the right of self-determination of social and health care
clients and patients, the legislation being drafted regarding that, issues related
to death, and also issues related to the wellbeing of children and adolescents.

In addition to the statements the publication contains articles written by mem-
bers of the Advisory Board and their deputy members on issues that the writers
pondered in particular during the term. The General Secretaries have also writ-
ten about their thoughts during their terms as general secretary. The articles
represent the writers’ own views, not necessarily the joint view of the whole
Advisory Board.

Key words:
care for terminally ill patients, child care, equal treatment, ethics, fairness, health
ethics, self-determination, social ethics, voluntary work
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1 ETENE 2010-2014

1.1 Etiikkaa elamamme porteilla
- periaatteita, kannanottoja ja nakemyksia

ETENEN tehtdvana on kasitelld potilaan ja sosiaalihuollon asiakkaan asemaan ja
oikeuksiin liittyvia eettisid kysymyksid periaatteelliselta kannalta ja antaa niista
suosituksia (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista, 785/1992, 2a §). ETENEn teh-
tavistd saddetddan myos erillisella asetuksella 667/2009. ETENE voi tehda aloittei-
ta, antaa lausuntoja ja suosituksia seka herdttda yhteiskunnallista keskustelua.
Neuvottelukunta voi nimittdd jaostoja ja tydryhmia ja kutsua asiantuntijoita
ndihin ja kokouksiinsa.

ETENEssa kaytava keskustelu heijastaa yhteiskuntaa ja sen ilmioita. Talla kau-
della yhteiskunnalliseen keskusteluun ovat vaikuttaneet merkittavasti yha vain
tiukentuva taloustilanne, vdestdn vanheneminen ja oikeudenmukaisuusky-
symykset. Sosiaali- ja terveydenhuollon uudelleenjarjestely, sote-uudistus, on
ollut valmisteilla pitkdan. Kuntien maara on vahentynyt, erikoissairaanhoito kes-
kittynyt ja sosiaali- ja terveydenhuollossa on julkisen sektorin toimintaa siirtynyt
yksityisten tahojen vastuulle.

ETENEN neljas toimintakausi oli sosiaalihuollon sektorille laajentuneen neu-
vottelukunnan ensimmainen kokonainen toimikausi. Neuvottelukunnalta
pyydettiin tdnd aikana paljon lausuntoja sosiaali- ja terveysalan jarjestamis-
suunnitelmista pienten potilasryhmien hoitoon liittyviin eettisiin kysymyksiin.
Kannanotoissa kasiteltiin elamankaaren vaiheita sijaissynnyttamisesta eutanasi-
aan. Jarjestaytyessaan syksylla 2010 neuvottelukunta naki tarkedksi laatia sosi-
aali- ja terveydenhuollon yhteiset eettiset periaatteet, joiden pohjalta yhteista
keskustelua pystyttdisiin rakentamaan paitsi neuvottelukunnan sisalld myds
laajemmin yhteiskunnassa. Ohjeet valmistuivat vuonna 2011, ja niitd kdytettiin
myo&hemmin erityisesti ETENEn kannanottojen laatimisessa. Toimikautensa ai-
kana neuvottelukunta otti kantaa muun muassa sosiaali- ja terveydenhuollon
jarjestamiseen, Kaste-ohjelmaan, lastensuojelun laatusuosituksiin sekd sosiaa-
lihuoltolain ja lastensuojelulain muutoksiin. ETENE on seurannut tiiviisti itse-
madradamisoikeutta koskevan lakihankkeen edistymista ja seuraa lakihankkeen
edistymista eduskunnassa myds seuraavan toimintakautensa aikana. ETENElle
tuli myds paljon lausuntopyyntéja sosiaali- ja terveydenhuollon erityiskysy-
myksistd, pienten potilas- ja asiakasryhmien asemasta tai toiminnasta erityisti-
lanteissa. ETENE on myds ottanut kantaa paperittomien henkildiden asemaan,



vapaaehtoistyohon sosiaali- ja terveydenhuollossa sekd potilaan ja asiakkaan
valinnanvapauteen. ETENEn lausunnot ja kannanotot on julkaistu neuvottelu-
kunnan internetsivuilla ja nyt myds tdman julkaisun liitteina.

ETENE on myds tehnyt julkaisuja, talla kaudella padsaantoisesti verkkojulkaisui-
na.Julkaisuja on koottu etiikan tilasta sosiaali- ja terveydenhuollossa, saattohoi-
dosta 2000-luvulla, aivoista ja etiikasta, lapsuuteen ja nuoruuteen liittyvista eet-
tisistd kysymyksista sekd alueellisesta yhdenvertaisuudesta. Edellisen kauden
tyosta koottiin kausijulkaisu "Yhdenvertaisuus sosiaali- ja terveydenhuollossa”

ETENE on jarjestanyt tdman kauden aikana kaksi seminaaria Suomen Laakari-
liiton, Tehyn ja Talentian kanssa. Seminaarit suunnattiin sosiaali- ja terveyden-
huollon ammattihenkildille, alan opiskelijoille ja paattdjille. Seminaarien aiheina
oli syyskuussa 2012 "Asiakas- ja potilasturvallisuus eettisena haasteena” ja syys-
kuussa 2014 "Luottamus sosiaali- ja terveydenhuollossa” Kansallisten eettisten
neuvottelukuntien kanssa on toteutettu vuosittain etiikan paiva seka etiikan
iltapdiva joka toinen vuosi jarjestettaville Tieteen paiville.

Poimintoja kauden varrelta

ETENE laati talld toimikaudellaan yhteiset eettiset suositukset sosiaali- ja ter-
veydenhuoltoon (ETENE-julkaisuja 32: Sosiaali- ja terveysalan eettinen perusta).
Nama néhtiin tarpeelliseksi paitsi uudenlaisen, monin paikoin yhteiseksi muo-
toutuneen sosiaali- ja terveydenhuoltosektorin tydntekijoiden ohjenuoraksi
myos pohjaksi ETENEn omaan tydskentelyyn. ETENE totesi julkaisussaan, etta
etiikka on osa yhteiskunnan rakentamista. Suosituksissaan ETENE korostaa asiak-
kaiden ja potilaiden ihmisarvon ja perusoikeuksien kunnioittamista, asiakkaan
ja potilaan etua toiminnan lahtékohtana, vuorovaikutuksen tarkeytta seka asia-
kas- ja potilastydssa ettd myos eri ammattihenkildiden kesken. ETENE korostaa
myds ammattihenkildiden vastuuta omasta osaamisestaan seka vastuuta paa-
toksistd ja hyvan toimintakulttuurin luomisesta.

Neuvottelukunta halusi myos eettisten periaatteiden kokoamisen myota tarkas-
tella, mikd on etiikan tila Suomessa ja voidaanko koottujen periaatteiden poh-
jalta sita arvioida. ETENE totesi raportissaan, ettd yhdenvertaisuus on heiken-
tynyt 2000-luvulla, kun tilannetta arvioidaan heikoimmassa sosioekonomisessa
asemassa olevien kannalta. Yhteisten niukkojen voimavarojen tehokasta kayt-
t6a heikentdvat toiminnan byrokratisoituminen, toimimattomat tyévalineet ja
vanhentuneet tyotavat. Sosiaali- ja terveysalalla rajoitetaan potilaiden ja asiak-
kaiden itsemaaraamisoikeutta monin eri tavoin. Huonosti toimiva yhteistyd,
tyokuorma tai rahan puute voivat estda potilaan tai asiakkaan edun mukaisen



toiminnan. Potilasvahinkojen seka sosiaalitoimen asiakkaiden vaaratilanteiden
yleisyys kertovat siitd, ettd vahingon vélttamisen periaate ei aina toteudu. ETE-
NE korosti raportissaan sosiaali- ja terveysalan roolia eriarvoisuuden tasaajana
ja ehdottaa, ettd yhteiskunnassa priorisoitaisiin kaikkein heikoimmassa asemas-
sa olevien ihmisryhmien hyvinvointia ja terveytta edistdvid, ennaltaehkaisevia
palveluita. Raporttinsa lopussa ETENE toteaa sosiaali- ja terveysalan etiikan tilan
heijastavan sitd, miten tarkedlle sijalle yhteiskunnan kulloisessakin tilanteessa
asetetaan kaikkien kansalaisten hyvinvointi ja terveys. Ndin se heijastaa omalta
osaltaan ihmisyyden tilaa suomalaisessa yhteiskunnassa. (ETENE-julkaisuja 35:
Etiikan tila sosiaali- ja terveysalalla)

Tarkasteltuaan etiikan tilaa sosiaali- ja terveydenhuoltojarjestelmassa neuvotte-
lukunta alkoi pohtia, mika saa ihmiset seuraamaan eettisia tavoitteita valinnois-
saan ja kokosi julkaisun Aivot ja etiikka. Mika kannustaa toimimaan eettisesti?
(ETENE-julkaisuja 37) Julkaisussa todetaan, ettd valintoihin vaikuttavat monet
tekijat lapsuuden kasvuymparistdsta yhteiskunnan paatoksiin. Yhteiskunta pyr-
kii kannustimilla vaikuttamaan kansalaistensa valintoihin, koska talldin usein
myds yhteisollinen hyva toteutuu. Valintoihin vaikuttavat myds yksilén omat
intressit ja preferenssit. Aiemmin uskottiin vahvasti, ettd arvot eivat muutu sen
jalkeen, kun ne muodostuvat nuoruuteen tai varhaisaikuisuuteen mennessa.
Yhteiskunnallisten olosuhteiden muuttuessa myds arvot voivat muuttua jonkin
verran. Yhteiskuntatieteilijat 2000-luvun Suomessa ovat myds todenneet, etta
kansalaisten arvot muuttuvat joskus toisin kuin niiden odotetaan muuttuvan.
Aivotutkimus tukee yhteiskunnallista tutkimusta: myds aivotoiminnassa on ha-
vaittavissa muuntautumiskykya ja muutoksia liittyen ajattelun, kayttaytymisen
ja toiminnan muutoksiin. Ndin se syventaa yhteiskuntatieteellisen tutkimuksen
tuottamia kuvauksia valintoihin vaikuttavista tekijoista.

Yhteiskuntapoliittinen kannustaminen on eettisesti kestavintd, jos se perus-
tuu seka ihmisten omien intressien etta yhteiskunnan intressien vahvalle yh-
teydelle. Mitd kauemmas ihmisten yksityiset intressit etadntyvat yhteiskunnan
intresseistd, sitd vaikeampaa on saada heita osallistumaan yhteistoimintaan ja
sitoutumaan yhteisiin tavoitteisiin. Seminaarissa ja siita koostetussa julkaisus-
sa todettiin, ettd hyvinvointiyhteiskunta edellyttaa ihmisten yhteisia intresseja,
yhteista kasitysta hyvinvoinnin sisalldista ja yhteistoimintaa, jotta yhteisvas-
tuullisuuteen perustuvan yhteiskunnan toiminta voitaisiin turvata myos tule-
vaisuudessa. (ETENE-julkaisuja 37: Aivot ja etiikka. Mika kannustaa toimimaan
eettisesti?)

ETENEN asialistalla on kaikkien naiden muutosten keskelld ollut heikkojen ja
puolustuskyvyttomien potilas- ja asiakasryhmien huomioiminen ja heidan oi-
keuksiensa suojelu. Erityisesti elaman lopussa potilas ei jaksa pitaa puoliaan, ja



omaiset ovat myds usein aivan kestavyytensa rajoilla. ETENE on korostanut poti-
laan oikeutta ihmisarvoiseen eldmaan ja kohteluun erityisesti eldméan loppuvai-
heessa, karsimyksen lievittdmiseen ja kuulluksi tulemiseen. Neuvottelukunta on
korostanut myds omaisten huomioimista. Saattohoidossa ei tarvita useinkaan
monimutkaisia laitteita vaan pikemminkin lasndoloa ja tarpeen mukaista apua.
Hoitoon ja hoivaan tarvitaan toisaalta ammattilaisia ja ammattitaitoa, mutta
toisten huolenpidosta riippuvaisten kanssaihmistemme hyvinvointiin vaikut-
tavat myds laheiset, omaiset ja merkittava joukko vapaaehtoisia, jotka tukevat
omalta osaltaan sosiaali- ja terveydenhuollon ty6ta ja tyontekijoitd. ETENE naki
tarkedksi nostaa myds tdman ryhman toiminnan asialistalleen ja julkaisi vapaa-
ehtoistydsta kannanoton kevaalla 2014.

ETENE kokosi talla toimintakaudella selvityksen saattohoidon tilasta Suomessa.
Vuonna 2012 tehty selvitys osoitti, ettd Suomessa saattohoidon tilanne on pa-
rantunut selvasti 2000-luvulla. Lahes jokaisessa sairaanhoitopiirissa oli jo saatto-
hoitosuunnitelmat, ja vield tdman jdlkeen yliopistolliset sairaanhoitopiirit ovat
laatineet ja laatimassa alueilleen varsin perusteelliset saattohoitoketjut, joihin
sisaltyvat eri potilasryhmien erityistarpeiden huomioiminen, kotisaattohoidon
jarjestelyt, hoidon porrastus piirien kunnissa sekd myds ammattihenkilston
koulutuksen jarjestelyt. Saattohoidossa potilaalla tulee olla saattohoitosuunni-
telma ja tieto siitd, miten ja missa hanta hoidetaan ja kuka tai mika hoidosta
vastaa. Potilasta ja laheisid ei jateta yksin.

Haavoittuvien potilas- ja asiakasryhmien hoito ja huolenpito heijastavat meil-
le ympadriston ja yhteiskunnan arvoja. Kun kuntien ja valtion menoja pyritdan
supistamaan, aantansa korottamaan kykenemattémien ihmisryhmien hoito ja
huolenpito ovat suuressa vaarassa karsid. Potilaan ja asiakkaan itsemaaraamis-
oikeus on ollut keskeisend teemana ETENEssa koko sen toiminnan ajan. Talla
kaudella ETENE osallistui asiaa koskevan lainsdddannén valmisteluun. Aihe on
monimutkainen: milld keinoin voidaan vahvistaa potilaan tai asiakkaan omaa
osallistumista ja itsemaaraamista ja toisaalta vahvistaa hanen ja hanta hoitavien
henkildiden turvallisuus ja hyvinvointi. Sosiaali- ja terveydenhuollossa syntyy
ongelmallisia tilanteita, joissa vapautta joudutaan rajoittamaan turvallisuuden
vuoksi. Suomen ratifioimat ihmisoikeussopimukset ja perustuslakiin kirjatut pe-
rusoikeudet edellyttavat, ettd ndista saadetdan laissa.

ETENE on todennut, ettd laki itsemadradmisoikeuden vahvistamisesta ja rajoi-
tustoimenpiteiden kayton edellytyksista on tarpeellinen. Lakiesityksessa, joka
tata kirjoitettaessa on parhaillaan eduskunnan kasittelyssd, on edelleen pulmal-
lisia kohtia. Se, ovatko saadokset yhteiskunnallisesti hyvaksyttavissd, padtetaan
viimekddessa eduskunnassa. Laissa korostetaan yhteisymmarrysta seka itse-
madraamisen kunnioittamista, vahaisintda mahdollista rajoittamista ja yhteis-
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kunnan valvontaa. Miten tdama arjessa ndyttaytyy ja muuttuvatko kdytannot
kentdlld, on nahtdvissa tulevaisuudessa. On selvaa, etta laki yksindan ei muuta
toimintakulttuureita, vaan asioiden ja asenteiden muutokseen tarvitaan paljon
koulutusta, toimintojen kyseenalaistamista ja vaihtoehtoja.

Lopuksi

ETENEn moniddnisyys tuo sen toimintaan haastetta ja sarmaa, mutta se tuo kes-
kusteluun my6s rikkautta avaamalla erilaisia horisontteja ja nakdkulmia, joita ei
valttdamatta yksin huomaa. Kysymykset muuttuvat mutta eivat lopu. Teknolo-
gian kehitys ei tee pohdintaa helpommaksi, ehka painvastoin kysymykset yha
monimutkaistuvat.

Tamad neuvottelukunta on tehnyt paljon perusty6ta, jolta seuraavan on hyva
ponnistaa ja jatkaa tyo6td, ehkd taas uudesta nakokulmasta. Myds seuraava
ETENE voi perustaa nakemyksidan neuvottelukunnan aikaisemmalla kaudella
kokoamiin eettisiin periaatteisiin. ETENEn puheenjohtajisto seka jasenet ja vara-
jasenet ovat ansainneet suuren kiitoksen aktiivisuudestaan.

Helsingissa syyskuussa 2014

Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta ETENE



1.2 Mika on eettinen ongelma ja miten siihen vastataan
— nakokohtia ETENEN nelivuotistaipaleelta

Markku Lehto puheenjohtaja, VTT, ETENEn puheenjohtaja

Kuluneen nelivuotiskauden (2010-2014) aikana ETENE on laatinut muun muas-
sa eettiset suositukset, arvioinut sosiaali- ja terveydenhuollon eettista tilaa, va-
paaehtoistydn roolia, alueellista eriarvoisuutta seka esittanyt nakemyksid lasten
ja nuorten asemasta. Lisaksi neuvottelukunta on antanut lausuntoja monista
herkista asioista kuten eutanasiasta, sijaissynnyttamisestd, sukupuolen vaihta-
misesta ja raskauden keskeyttamisestd. Mista ETENE voi tietdd, mika ndissa ta-
pauksissa on oikea vastaus?

Oikein vai vaarin

Oikeastaan pitdisi menna kysymyksissa vield pidemmalle ja kysyd, mista havait-
semme eettisen ongelman, onko eettinen ongelma aina kiistatta osoitettavissa.
Tutkimuksissa on todettu, ettd ihmiset tunnistavat eettiset ongelmat eri tavoin.
Asetelma, joka toiselle on eettisesti pulmallinen, voi olla toiselle vain yksi ar-
kipdivan valinnoista, johon on selva vastaus. Sensitiivisyys ei aikuisidssa juuri
muutu eli havaintoherkkyytta ei voi kouluttaa. Niinpa ei ole ajateltavissa, etta
tulevaisuudessakaan olisimme herkempid reagoimaan eettisiin kysymyksiin.

Eettiset herkkyyserot eivdt kuitenkaan esta sitd, ettd yhdessa kuvailemme ja
ratkomme eettisen pulman ominaispiirteita. Tassa pohdinnassa on vastakkain
kaksi tai useampia sindnsa jarkevasti perusteltua vaihtoehtoa ja jokaiseen valin-
taan voidaan liittaa epiteetit "oikein” ja "vaarin" Valinta siis kytkeytyy oikeuden-
mukaisuuteen. Kun henkil6 valitsee kylpyhuoneensa lattiamateriaalia, ei olla
tekemisissa eettisen ongelman kanssa. Henkil6 voi valita huokean materiaalin,
vaikka se on kosteana liukas. Han tietda asian ja mahdollinen ongelma koskee
vain hantg, ainakin kun oletetaan, etta vieraita varoitetaan asianmukaisesti liuk-
kauden aiheuttamasta vaarasta. Eettisid piirteita valintaan liittyy, jos vanhusten
palvelutalon kylpyhuoneeseen valitaan sdastdsyista materiaali, johon liittyy
merkittava liukastumisen vaara. Voidaan kysya onko oikein, etta huonosti liikku-
vat vanhukset asetetaan tapaturmille alttiiksi liukkaan lattian takia.

Tama esimerkin avulla voimme siirtya eettisessa paattelyssa myos seuraavaan
vaiheeseen. Kun ongelma on madritelty eettiseksi, asetelmaa on mahdollista
analysoida. Voidaan tutkia, onko kenties muita keinoja poistaa tapaturmariski.
Jos tallainen |0ytyy, eettinen huoli haviaa. Kysymys ei oikeastaan alun perinkdan
ollut eettisesta ongelmasta, vaan pikemminkin huonosta valmistelusta. Eetti-
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nen sensitiivisyys on kuitenkin osoittautunut tarpeelliseksi, koska se on paljas-
tanut valmistelun puutteet.

Jos sen sijaan jaadaan arvioimaan tapaturman todenndkdisyyttd ja vertaile-
maan siitd aiheutuvia kustannuksia vaihtoehtoisten materiaalien hintaan, ollaan
perimmiltdadn tekemisissa eettisen ongelman kanssa. On otettava kantaa siihen,
mika arvo taloudellisille laskelmille annetaan paateltdessd, onko ihmisia kohdel-
tu oikein. Harva hyvdksyy automaattisesti paatelman, jonka mukaan halvempi
materiaali on perusteltu, jos tapaturmista aiheutuvat kustannukset jadvat saas-
t0a pienemmiksi. Ihmisia ei voida kohdella kuin koneita. Toisaalta kustannus-
eroilla on kuitenkin merkitystd. Jos tapaturman riski on vahdinen ja materiaalien
kustannuserot suuria, herad vdistamatta jatkokysymys, joudutaanko kalliin ma-
teriaalin takia tinkimaan jostain vanhuksille vield tarkedmmasta asiasta. Kaytet-
tavissa on vain rajallisesti voimavaroja.

Jatkuvaa etsimista

Esimerkit havainnollistavat sen eettisille ongelmille ominaisen piirteen, ettei
kysymyksiin lopulta ole yhta kiistatonta vastausta. Vuosituhansien mittaan on
kylld etsitty yleistettdvida oikeudenmukaisuuden mittapuita. Moraalifilosofian
suurmiehet kuten Immanuel Kant, John Stuart Mill ja John Rawls ovat esitta-
neet omat kriteerinsd universaalin moraalin perustaksi. Ajatuksena on, ettd ndin
luodaan pohja sellaiselle oikeudenmukaisuudelle, joka asettuu poliittisen paa-
toksenteon yldpuolelle ja ohjaa yhtad hyvin yhteiskunnallista paatdksentekoa
kuin jokapaivaista kayttaytymista. Niilld on ollut aikanaan mullistava vaikutus
ajattelutapaan. Kantin oppirakennelma on viitoittanut tietd Ihmisoikeuksien
julistukselle, Mill on osaltaan hahmottanut tietd liberalismille ja Rawls tulonja-
kopolitiikalle.

Universalismia korostavaa ajattelutapaa on myds arvosteltu. Ensiksikin sen ta-
kia, ettd universaalit sddnnot ovat hyvin yleiselld tasolla. On mahdotonta sanoa
yksiselitteisesti, toimiiko henkild Kantin maksiimin mukaan, mitad Mill onnelli-
suudella todella tarkoitti ja toteutuuko Rawlsin tulonjakoa koskeva eroperiaate
kaytannossa. Toinen kritiikin aihe koskee ylipaatansa mahdollisuutta luoda uni-
versaaleja saantoja. On sanottu, ettd pluralistisessa yhteiskunnassa ihmisten ar-
vostukset ja tavat eriytyvat, kulttuurivaikutteet muuttuvat ja olosuhteet saavat
uusia piirteitd. Eldavassa elamassa mikaan eettinen oppirakennelma ei onnistu
asettamaan arvoja sellaiseen jarjestykseen, ettd niista voitaisiin johtaa vastaus
kaikkiin kdytannon ongelmiin.



Universaalien sd@ntojen luomisen vaikeus ei kuitenkaan poista sitd, etta yhteis-
kunnassamme vallitsee moraali, joka on laajasti yhteisesti hyvaksytty. Vaikka
arvojen hierarkiaa ei olekaan, emme silti eld maailmassa, jossa jok'ikinen aamu
arvot punnitaan uudestaan. Kaikista asioista ei voi olla mitd mielta tahansa tai
tehdd mitd hyvansa. Meitd ohjaavat tavat ja normit, joilla on juurensa moraalika-
sityksissa. Perustavimmat oikeudet ja velvollisuudet on kirjattu perustuslakiin.

Voimme siis paatelld, ettd eettisten valintojen tekeminen ei ole matematiikkaa
tai logiikkaa, jossa paatelmat ovat kiistatta oikeita tai vaaria. Tilaa tulkinnalle on
enemman tai vdhemman. Sama periaatekin voidaan tulkita eri tavoin. Tulkinto-
ja ei kuitenkaan voi tehdad miten tahansa. Kannanottojen tulisi olla keskendan
johdonmukaisia ja niiden tulisi seurata tassd tapauksessa sosiaali- ja terveyden-
huollon vakiintunutta eettista ajattelua.

Useissa tapauksissa yhta tarkea kuin itse kannanotto on sen perustelu. Peruste-
lusta on tai ainakin tulisi olla nahtavissa, miten eri arvondkokohtia ja tavoitteita
on painotettu. Sen jdlkeen eri mieltd olevilla on mahdollisuus verrata omia ar-
voldhtokohtiaan esitykseen ja kdynnistaa halutessaan keskustelu arvojen suh-
teista.

Suositukset opasteina

Eettisten ratkaisujen yksi kiinnekohta ovat eettiset suositukset, joista osalla on
jopa vuosituhansien perinteet. Sosiaali- ja terveysalan ammattijarjestojen lisaksi
monet muut jarjestot ovat laatineet eettisid suosituksia. Ymmarrettavasti niissa
on paljon yhteisia piirteita.

Kuluneella nelivuotiskaudella ETENE laati Sosiaali- ja terveysalan eettinen pe-
rusta -suosituksensa (ETENE-julkaisuja 32), joka on tarkoitettu sosiaali- ja terve-
ysalalle, mutta my6s muiden toimijoiden kayttoon. Tavoitteena oli antaa evaat
sosiaali- ja terveysalaa koskeville yleisille linjauksille ja valineita arjen ongelmien
ratkaisemiseen sekd helpottaa ja jantevoittdd neuvottelukunnan omaa tyota
sen laatiessa lausuntoja ja kannanottoja.

ETENEN suosituksia voidaan kuvata seuraavasti:

+ Lahtokohtana on, ettd kaikki toimijat kunnioittavat ihmisarvoa ja perus-
oikeuksia. Se tarkoittaa my®os sitd, ettd sddddspohjan on oltava kunnossa
ja sen noudattamisen tulee olla vallitseva tapa.

+ Kaytannon tydssa on pyrittava toimimaan vuorovaikutuksessa, jossa ote-
taan huomioon toisen osapuolen edellytykset ja odotukset.

+  Ammattitaidon ylldpitdminen kuuluu ammattihenkildston tyén vaati-
muksiin.



« Toimintaan tulee osoittaa riittdvat voimavarat ja huolehtia siita, etta toi-
mintaprosessit ja toiminnan johtaminen ovat kunnossa.

+ Kaiken toiminnan tavoitteena on potilaan ja asiakkaan edun toteutumi-
nen. Se on mittapuuna, kun arvioidaan toiminnan tuloksellisuutta.

+ Suositusten ydin on ihmisarvon kunnioittaminen. Se séteilee ydinsano-
man neljadan muuhun suositukseen.

ETENEn suositukset

Asiakkaan ja
potilaan etu,
tulokset
) . Vuorovaikutus,
Voimavarat \ lhmisarvo \ M ]

\\\

Ammattitaito, osaaminen

Lyhyen kokemuksen perusteella voidaan sanoa, etta tdma jaottelu on osoittau-
tunut hyodylliseksi arvioitaessa etiikan tilaa yleisesti ja myds silloin, kun kohtee-
na on erityisryhma tai -kysymys. Kehikko jantevoittaa arviointia ja luo pohjan
jasentyneelle dialogille. Neuvottelukunta kaytti suosituksia apuna erityisesti
silloin, kun se laati arvion sosiaali- ja terveydenhuollon eettisesta tilasta, mutta
siitd on ollut paljon hydtya myos muita raportteja ja lausuntoja kirjoitettaessa.

Eettinen tila ja sen tausta

Koko sosiaali- ja terveydenhuollon eettistd tilaa koskevan arvion laatiminen oli
etukdteen katsottuna ldhes yltibkunnianhimoinen, mutta toisaalta valttamat-
tomyys. Olihan neuvottelukunnan tehtava vastikaan laajentunut koskemaan
terveydenhuollon lisdksi myds sosiaalihuoltoa. Tavalla tai toisella tdta kokonai-
suutta oli punnittava. Mitdan vastaava arviointia ei ollut aikaisemmin tehty eika
siihen olisi ollut jarkevaakaan ryhtyd, ellei mittapuina olisi voitu kdyttaa juuri
valmistuneita suosituksia. Vallitsevaa tilaa voitiin verrata suosituksiin. Arvioinnin
viitekehys oli annettu eikd muuttunut arvioinnin aikana. Yhdessa suositukset ja



tilan arviointi osoittavat, ettd kdytdnnon toimintaa voidaan arvioida kattavasti
my0s eettisin kriteerin. (Etiikan tila sosiaali- ja terveysalalla. ETENE-julkaisuja 35)

Taman jdlkeen herdsi kysymys, miksi suositusten mukaiseen tilaan on ainakin
tietyissa asioissa vaikea paastd, mika ohjaa ihmisen ajatuksia ja motivoi toimi-
maan oikeudenmukaisuuden puolesta. Ihmisethadn eivat eroa toisistaan vain
eettisen sensitiivisyytensa perusteella, vaan myds eettisen rohkeutensa mu-
kaan. Samoihin johtopaatoksiin tulleista osa antaa asian olla, osa ryhtyy toimi-
maan oikeana pitdmansa puolesta.

N&iden kysymysten virittamana syntyi trilogian kolmas osa "Aivot ja etiikka"
Siina haluttiin yhdistaa eettinen keskustelu kokemusperaiseen tietoon ihmisen
kayttdytymista ohjaavista voimista. Tarkastelussa vastausta haettiin eri tieteiden
alueelta. Raportin yksi sanoma epdilematta on, ettd alttiutta eettisesti hyvak-
syttdviin valintoihin on, mutta hyvia tuloksia tavoiteltaessa olisi huomattavasti
paremmin paneuduttava tutkimuksen antamiin tietoihin valintaan vaikuttavista
tekijoista ja otettava vakavasti ihmismielen monivivahteisuus. Keskustelun toi-
minnan eettisista ulottuvuuksista tulisi rakentua hyvien tavoitteiden ja toivei-
den lisdksi kokemusperdiseen tietoon ihmisten kayttaytymisesta paatostilan-
teessa. (Aivot ja etiikka. Mikd kannustaa toimimaan eettisesti? ETENE-julkaisuja
37)

Yhdessa oppiminen on tarkeaa

Tama tydskentely sindnsd on ollut omiaan vaikuttamaan neuvottelukunnan
ajattelu- ja toimintatapaan. Laaditut linjaukset ja yleisarviot ovat muodostaneet
ajattelun kivijalan. Asiakirjojen merkitys on painavampi silloin, kun niita ollaan
itse tekemadssa ja muistetaan, mista vaihtoehdoista valinta on tehty ja miksi juu-
ri ndma nakodkohdat on nostettu esille.

Ulkoapdin katsottuna sama neuvottelukunta jatkaa vuodesta toiseen. Sisalta
katsottuna suuri merkitys on silld, miten kullekin nelivuotiskaudelle valitut ih-
miset |0ytavat viisaan tavan toimia yhdessa. Erilaisille nédkemyksille on oltava
tilaa ja yhteis6ssa on oltava ilmapiiri, joka herattda jasenissa innostusta toimia.
Tulosten aikaansaaminen perustuu siihen, ettd erilaisuudesta huolimatta l16ytyy
yhteinen kieli ja riittavasti yhteistd ndkemysta.

Sosiaali- ja terveysalan eettisten suositusten laatiminen ja eettisen tilan koko-
naisarvion tekeminen on antanut télle neuvottelukuntakokoonpanolle poik-
keuksellisen hyvit edellytykset toimia yhdessa. Suositukset ovat olleet tuoreena
arviointiperustana yksittaisia asioita kdsiteltdessa. Lausunnot ja kannanotot, joi-
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ta on kaikkiaan yli 40, on voitu laatia yhteisesti hahmoteltujen peruslinjausten
pohjalta. Yhteiset suuntaviivat ovat olleet tarpeen senkin takia, ettd neuvotte-
lukunnan paasihteerina toimi neljan vuoden aikana poikkeuksellisesti nelja eri
henkil6a: TtT Aira Pihlainen, VTT, dosentti Paivi Topo, FT Leila Jylhdnkangas ja
LT, dosentti Ritva Halila. He onnistuivat loistavasti tuomaan oman osaamisensa
neuvottelukunnan tydhon siten, etta erilaisuudesta muodostui ajatuksia uudis-
tanut ja esityksid innoittanut rikkaus. Heille on antanut erinomaista tukea ta-
mankin julkaisun taitosta vastannut osastosihteeri Cherina Dolk.

Omasta kokemuksestani neuvottelukunnan puheenjohtajana voin sanoa, etta
esilla on ollut kysymyksia, joiden darelld ensimmadisena tunteena on ollut epa-
tietoisuus jo siitd, mista suunnasta asiaa olisi parasta ldhestya. Puhumattakaan,
ettd valmis vastaus olisi ollut aivolokerossa odottamassa. Erilaisten nakékanto-
jen kuuleminen on saattanut vield lisata tata epatietoisuutta, joskus jopa pii-
nallisesti. Mutta lopulta - toisinaan pikemmin, toisinaan hitaammin - on kysy-
myksen asettelu 16ytdnyt muodon, johon eettisten periaatteiden soveltaminen
on osoittautunut mahdolliseksi. Tatd on ratkaisevasti edesauttanut neuvotte-
lukunnan jasenten poikkeuksellisen uhrautuva ty6 julkaisujen ja kannanotto-
jen laatimisessa ja kiitettdva taito kdyda hedelmallista keskustelua ongelmien
luonteesta, merkityksesta ja vaihtoehdoista. Ei my&skdan pida unohtaa tydva-
liokuntaamme, johon professori, LKT Raimo Sulkava varapuheenjohtajana on
tuonut merkittdvan panoksen. Nailld voimilla on 16ytynyt ratkaisu, jonka neu-
vottelukunnan jdsenet ovat katsoneet voivansa hyvalla omallatunnolla esittaa
ja tarvittaessa puolustaa.



1.3 Hajanaisia havaintoja ETENE:n paatoksenteosta
Raimo Sulkava, professori, ETENEn varapuheenjohtaja

Toimin ETENE:n varapuheenjohtajana menneelld kaudella. Varapuheenjohtaja
osallistuu puheenjohtajan ja padsihteerin kanssa kokouksiin tulevien asioiden
valmisteluun. Tdssa asemassa padsi tutustumaan siihen, miten ETENE:n kannan-
otot syntyvat.

Kaudella 2010-2014 ETENE toimi ahkerammin kuin koskaan; seka pienia pyy-
dettyja lausuntoja etta laaja-alaisempia eettisia pohdintoja oli todella paljon.
Usein kannanotot otettiin sekd STM:ssa ettd muualla myds huomioon. Julki-
suuttakin saatiin aiempaa enemman. Eniten mediaa kiinnostivat marginaali-
ilmiot kuten sijaissynnytys ja transsukupuolisuus. Marginaalisuudella tarkoitan
sitd, ettd ne koskevat vain hyvin harvoja ihmisia. Asiat ovat tietenkin hyvin tar-
keitd jo periaatteelliselta kannaltakin, joten ETENE:n aika meni tuskin hukkaan
lausuntoja laatiessaan. Isompaa joukkoa koskevasta, eettiseltd kannalta mer-
kittavasta asiasta, saattohoidosta uutisoitiin ja keskusteltiin tiedotusvalineissa
kiitettavasti. Nakyvyyden veturina toimi ikuisuuskysymys eutanasia.

ETENE:n jasenet kaudella 2010-2014 olivat aktiivisia, ja heiltd 16ytyi usein
substanssiosaamistakin. Useat heista olivat jasenia jo toista tai kolmatta kaut-
ta. Toisena kautena jasenten keskusteluaktiivisuus ja osallistuminen kirjallisten
tuotosten tekemiseen selvdsti lisddntyy. Siten kahden tai kolmenkin kauden
jasenia pitdisi olla ETENE:ssa riittdvasti. Kansanedustajajdsenten osallistuminen
ETENE:n kokouksiin oli toivottua vahdisempda. llmeisesti aikataulun tiukkuus
oli tdhan paasyyna. Ehkd myos kansanedustajien muu toiminta téarkeine (ja
nopeine) paatoksineen oli mediaseksikkddmpaa kuin perimmadisten eettisten
kysymysten syvillinen (ja aikaa vievad) pohdiskelu. Ehka kuitenkin olisi kannatta-
nut osallistua kokouksiin: ahkerin kansanedustajajdsen Sanni Grahn-Laasonen
patevoityi ETENE:ssa ministeriksi!

Millainen on hyddyllinen jasen ETENE:n kannalta? Keskusteleva, riittavan yleissi-
vistyksen omaava ihminen, joka jaksaa paneutua vaikeisiin asioihin. Joustavuus
eli kyky ja halu muuttaa ennakkoasenteisiin perustuvaa mielipidettd asiantun-
tijoiden kuulemisen ja yleisen keskustelun perusteella on jasenelle hyddyksi.
Akateemiset opinnot eivat ole haitaksi. Tulisieluiset, yhtd asiaa ja mielipidetta
ajavat henkil6t eivét ole optimaalisia jasenia.

Entd miten on mahdollista, ettd ETENE pystyy tekemdan selkeitd paatoksia vai-
keista asioista, joihin ei valttdmatta ole vain yhta oikeaa ratkaisua? Alunperin
jasenilld on kasiteltdavaan asiaan erilaisia kantoja, ja osa ei ole kantaansa muo-
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dostanut. Luulisi ettd lausunnosta tulisi helposti toisaalta niin ja toisaalta néin
-tyyppinen suhteellisen hyddyton paperi.

Paasihteerin ja puheenjohtajan tekemd asian valmistelu ja hyvin valittujen
asiantuntijoiden kuuleminen auttavat jasenid ndkemaan asian kokonaisuuden.
Ratkaisevaa on kuitenkin kiireetdon keskustelu ETENE:n kokouksessa. Jokainen
voi kertoa perustellun mielipiteensa ja vasta-argumenttinsa, esittaa tyhmiakin
kysymyksia. Henki kokouksissa on kannustava. Tutussa joukossa jasenet kuun-
televat toisiaan intensiivisesti. Valilld itsestani on tuntunut, etta dopamiini ryop-
sahtaa aivoissa, ja saatan paasta jonkinlaiseen flow-tilaan. Pystyy ja jaksaa kes-
kittya kasiteltaviin asioihin koko 3-4 tuntia kestavan kokouksen ajan.

Puheenjohtajan rooli on erittdin tarked. Markku Lehto on pystynyt luomaan
keskusteluun sallivan ilmapiirin. Vaikeista ja tunteisiin vetoavista asioista huo-
limatta keskustelu ei ole toisia loukkaavaa tai aggressiivista, kuten esimerkiksi
eduskunnan kyselytunneilla ndyttaa olevan. Markun huumori, puujalkavitsitkin,
leppoistaa tunnelmaa. Muistitutkijana olen ihaillut puheenjohtajan kykya muis-
taa jasenten nimet puheenvuoroja jaettaessa, itseltdni ainakin harvinaisemmat
kavijat unohtuvat.

Keskustelu kestda niin kauan kuin on tarvetta. Sen aikana aiemmin asiaa tun-
temattomallekin jasenelle selvida kyseessa oleva eettinen problematiikka. Kes-
kustelun jalkeen puheenjohtaja vetaa esitetyt mielipiteet yhteen. Monidadninen,
moniin suuntiin vellova ja vélilla syrjahtelevakin, pohdiskeleva keskustelu on
tuonut vastauksen annettuun kysymykseen. Useimmiten asiaan otettu kanta
on yksimielinen. Harvemmin enemmistdn kanta ratkaisee. Adnestyksia ei ole
kuitenkaan tarvittu.

Paasihteerin rooli lausunnon tekemisessa on hyvin vaativa. Onneksi paasihtee-
rimme Ritva Halila ja hdnen sijaisensa ovat olleet huippuluokkaa, kukin omalla
ETENE:n toimintaa rikastuttavalla tavalla. Kokouksen jdlkeen jasenet pystyvat
vield sdhkdpostin valitykselld hiomaan lausuntoa, myds kokouksesta poissaol-
leet jasenet saavat siten aanensa kuuluviin.

Neljan vuoden aikana ETENE:n mielipiteet ovat usein kulkeneet lainsdadantoa
edelld heijastaen sopivasti vaeston mielipiteiden muuttumista sallivammiksi.
N&in on syytdkin olla. Omalta osaltaan ETENE:n pitaa pyrkia siihen, ettd Suomi
on hyva paikka asua meille kaikille. My&s vahemmistdille, vdhaosaisille ja lakien
perusteella hyvinvointipalveluiden ulkopuolelle jaaville pitaa taata heidan tar-
peisiinsa nahden riittavat sosiaali- ja terveyshuollon palvelut.



14  Maailma ja toimintaymparistd muuttuvat
- eettiset kysymykset niiden mukana

Ritva Halila, LT, yliléidkdri, ETENEn pddsihteeri

Viisi vuotta muualla antaa uusia ndkékulmia arkeen. Lahdin yliopistolle opetta-
maan ja tekemédan jatko-opintoihin liittyvaa tutkielmaa, ja 18ysin itseni uuden
yliopiston laitoksen johtajan tehtdvistd. Opin valtavasti tieteestd, tutkimuksesta,
henkilokemioista ja hankalien asioiden ratkaisuista, toimintakulttuurien tor-
mayksistd ja erityisesti talous- ja projektihallinnosta. Arki haastoi monin tavoin.
Vuodet kuluivat nopeasti, viilhdyin, mutta oli my&s mukavaa palata takaisin eet-
tisten kysymysten pariin.

Tulin ETENEen paasihteeriksi sen aivan alkuvaiheessa kehittdmaan moniam-
matillista toiminta- ja keskustelukulttuuria muuttuvaan toimintaympaéristoon.
Lahtiessani ETENE oli laajentumassa sosiaali- ja terveysalan eettiseksi neuvot-
telukunnaksi. Nyt sen ensimmdinen kokonainen kausi on loppupuolellaan.
Huomaan, etté keskustelu, vuorovaikutus ja yhteistyd ovat vieneet eettista kes-
kustelua eteenpdin hyodyntden yhteisia hankalia kysymyksia ja tarvetta keskus-
teluun sosiaali- ja terveydenhuollossa.

Neljdn vuoden aikana ETENE on kasitellyt kestoaiheita, joista paddsihteereina
toimineet Aira Pihlainen, Leila Jylhdnkangas ja Péivi Topo tdssa julkaisussa kir-
joittavat. Eldman lopun kysymykset ja itsemaaradamisoikeus ovat olleet keskeisia
koko ETENEnN olemassaolon ajan, ja ne varmasti ovat pinnalla vield seuraavien-
kin neuvottelukuntien toiminnassa. Yhd enemman ETENEn toiminnoissa ja lau-
sunnoissa ovat nyt painottuneet oikeudenmukaisuus- ja yhdenvertaisuustee-
mat, jotka ovat sosiaalityon ydinaluetta. Ndiden kahden sektorin lahentyessa
toisiaan nousee mielenkiintoisesti esiin yksilon itsemaaraamisoikeus, oikeus
huolenpidon kohteenakin valintoihin jarjestelmdssd, joka perinteisesti on
osoittanut paternalistisesti ylhaalta ihmisen paikan. Voidaanko ihmisen valin-
tamahdollisuuksia lisédmalla parantaa hdnen osallistumistaan ja vastuutaan ja
samalla lisdtad hyvinvointia ja terveytta? Ainakin mielenterveyspuolella on hyvia
esimerkkeja siitd, ettda potilaan itsemdaaradmisoikeutta vahvistamalla voidaan
vahentda palveluiden ja hoidon tarvetta enemman kuin uuden toimintatavan
rakentamiseen tarvitaan lisdvoimavaroja.

Kannanotolla vapaaehtoistydsta on juurensa maailman ja toimintaympariston
muuttumisessa. Elinymparistdssamme on enenevassa maarin yksindisia van-
huksia, kuolevia, pienten lasten vanhempia ja muita toisten apua tarvitsevia
ja toisaalta yhteisollista toimintaa kaipaavia nuoria ja vanhoja ihmisia. Naiden
tuominen yhteen hyddyttaa sekd toimijoita, avun tarvitsijoita seka yhteiskun-
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taa kokonaisuudessaan. Vapaaehtoiset toimivat sosiaali- ja terveydenhuollon
sektorilla monissa eri tehtdvissa. Talla alueella kohdataan kuitenkin ihmiset haa-
voittuvimmillaan, joten vapaaehtoisten ja organisaatioiden eettinen pohdinta
ja toimintatapa ovat keskeisia edellytyksia niin avun tarvitsijan hyvinvoinnille
kuin myos auttajan jaksamiselle.

Taloudellisesti tiukkana aikana, jolloin leikkauksia tehddan valtakunnan- ja
aluepolitiikassa, kuntia yhdistetaan ja sosiaali- ja terveydenhuoltoa jarjestetaan
uudelleen, ETENEN tehtdva eettisten kysymysten arvioijana korostuu. Menem-
mekd uusiin kuvioihin teknologia- ja jarjestelmavetoisesti vai annammeko tilaa
ihmisen omille valinnoille tai jopa perusoikeuksille? Teknologian kehitys tuo ar-
keemme tekniikkaa, apuvalineitd, monitorointilaitteita, erilaisia siruja, tietoko-
neita, kuvantamislaitteita, ja mita tulevaisuus tuokin tullessaan. Yksil6ille nama
tuovat mahdollisuuksia yhdenvertaisuuteen ja osallisuuteen yhteiskunnassa.
Ne voivat kuitenkin syrjayttaa entisestddn ne ihmiset ja ryhmat, jotka eivat pys-
ty hyddyntamaan uutta teknologiaa. Teknologialla on myds taipumusta sitoa
tyontekijoita laitteisiinsa, etdalle toiminnan kohteista. Voivatko esimerkiksi lii-
keanturit tehda vanhuksen eldman entista yksindisemmaksi, kun henkildstd na-
kee hédnen lilkkeensa monitorista eikd kdy hanta tapaamassa? Nditd kysymyksia
pohdin pienessd eurooppalaisessa etiikan asiantuntijaryhmassa EGE:ssd, joka
viimeisen kolmen vuoden aikana on laatinut ndista aiheista raportteja.

Teknologian kehitys lisdd haasteita sosiaali- ja terveydenhuoltoon, samoin te-
hostamisen tarve ja talouden rajat. Maailma ja toimintaymparistd muuttuvat, ja
etiikka niiden mukana. Eettiset periaatteet pysyvat, vaikka nakdkulma muuttuu.
Tulevat neuvottelukunnat kohtaavat yha hankalampia haasteita.

Neljan poissaolovuoden aikana tutkielmani valmistui, sain sen jopa julkaistua
kansainvalisessa julkaisusarjassa. Opettajana toimin edelleen pienesti, pitaak-
seni itseni mukana nuorten tulevien terveydenhuollon ammattihenkildiden
elamadssa.



1.5 Ihannety6 ETENEnN paasihteerina
— eettista ajattelua kokopaivaisesti

Aira Pihlainen, TtT, ETENEn pddisihteeri 7.1.2009-31.8.2011

Odotin 1980-luvun alkupuolelta Idhtien ETENEn perustamista potilaslakia en-
nakoivan selvityksen perusteella. Oma tietoisuus terveydenhuollon eettisesta
kehittdmistarpeesta nousi 1980-luvun "eettisestd herd@misestani”. Tahan vaikut-
tivat erityisesti kansainvélisten hoitoetiikan tutkijoiden kirjoitukset ja tapaami-
set. Noista ajoista lahtien hoitoetiikka on ollut osa terveysalan opetustyodtani,
yliopisto-opintojani ja -tutkimuksiani seka kansallisia ja kansainvalisia henkil6-
kohtaisia suhteitani. Tarked vaihe eettisessa ajattelussani on ollut myds ETENEn
neuvottelukunnan jasenyys ja tydryhmat vuosina 1998-2009. Niinpa ETENEn
paasihteerin tyd oli minulle ihannetydpaikka, kun sellainen mahdollisuus tuli
eteeni ETENEN vakinaisen paasihteerin sijaistamisessa vuoden 2009 alussa.

ETENEn péasihteerin tyd kattaa enemman kuin yksi ihminen ehtii tekemaéan
kohtuullisessa ajassa ja paneutumisessa. Aloittaessani tyon ensisijaisena tyona
pidin ETENEn neuvottelukunnan toimintaa. Tahadn tyohon esimerkiksi sisaltyvat
neuvottelukunnan kokousten valmistelu, kokousten ja tydryhmien sihteerina
toimiminen, paatosten toimeenpano ja yhteydenpito neuvottelukunnan jase-
niin. Paasihteeri edustaa ETENES ja kdy esittelemassa ETENEn paatoksia ja na-
kemyksia erilaisissa seminaareissa ja keskusteluissa. Tydhon liittyy myos muita
yhteisty6tahoja kuten STM, muut ministeriét, eduskunta, kansainvaliset tahot,
lukematon maara erilaisia jarjestoja ja vapaaehtoistoimijoita sekd sosiaali- ja ter-
veydenhuollon tydkentta. Yksi tyollistava taho on media ja sen edustajat. Viime
mainitut haluavat tietda ETENEn kantoja ajankohtaisiin eettisiin kysymyksiin,
pyytavat haastatteluja, esityksid, kirjoituksia tai selvittdvat taustatietoja ajan-
kohtaiskatsauksiinsa. Esimerkiksi vuonna 2009 terveydenhuolto valmistautui
sikainfluenssa-pandemiaan ja sen rokotuksista kaytiin eettistd keskustelua niin
terveydenhuollon sisalld kuin my®s mediassa. Naista rokotuksista keskustelu
on jatkunut ndihin paiviin saakka ja jatkunee vield eteenpain. Paasihteeri vas-
taa myds suoraan kansalaisten eettisiin kysymyksiin. Joskus tuntui kuin ETENE
olisi viimeinen taho, josta kansalainen hakee apua sosiaali- ja terveydenhuoltoa
koskeviin kysymyksiinsa.

Keskeistd ETENEn pdadsihteerin tehtdvdssa on STM:n lainsaddantotyohon ja
muuhun tyohon osallistuminen. Tata tehtdvaa edellyttda virkanimitys, silla
ETENEnN paasihteerin lisdksi han koulutustaustasta riippuen on virkanimityksel-
taan STM:n ylitarkastaja tai yliladkari. Oman paasihteerikauteni tarkea tehtava
oli osallistuminen sosiaali- ja terveysalan asiakkaiden itsemaaradmisoikeutta
saatelevan lain valmisteluun. Itsemdardamisestd oli kdytdssa STM:n asiaa kos-
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kevat selvitykset, kun vuonna 2009 STM pyysi ETENEItd kannanottoa itsemaa-
rddmisoikeuden suoja- ja rajoitustoimenpiteistad. Kannanotossaan ETENE nosti
kymmenen tarkeda kohtaa suoja- ja rajoitustoimenpiteille ja lisdksi ehdotti, etta
asiasta saddettaisiin erillislailla (2009). ETENE my0s ilmoitti olevansa halukas
osallistumaan ko. lainsdddannon valmisteluun. Seuraava vaihe olikin ETENEssa
koordinoitu itsemaaraamisoikeutta kasittelevd Hanasaaren seminaari (2010).
ltsemadradmisoikeutta kasiteltiin myos THL:n Vaasassa jarjestamdssa seminaa-
rissa (2011). STM aloitti itsemaaraé@mislainsdddannon valmistelun vuonna 2010
nimedmalla asiaa valmistelevan laajan tydryhman. Tana pdivana itsemaaraamis-
oikeudesta saddettdva laki on edennyt eduskunnan kasittelyyn (HE 108/2014).

Peruspalveluministeri Risikko antoi ETENEn pédéasihteerille tehtdvaksi jarjestaa
vuoden 2009 alussa asiantuntijakeskustelun saattohoidosta STM:ssd. Tassa kes-
kustelussa todettiin tarpeelliseksi selvittda sairaanhoitopiirien ja suurten kau-
punkien saattohoitosuunnitelmat ja tarve valmistella saattohoidon suositukset.
ETENE pyysi sairaanhoitopiireiltd ja suurilta kaupungeilta kirjalliset saattohoito-
suunnitelmat vuonna 2009 ja uudelleen vuonna 2012. STM:n saattohoitosuosi-
tukset valmistuivat 2010 ja niissa esitetdan kymmen suositusta. Vuodesta 2010
lahtien ETENEssa on kokoontunut sosiaali- ja terveydenhuollon saattohoidon
tutkijafoorumi. Tama foorumi toimii edelleen ja on tehnyt ja on tekemdssa lu-
kuisia tutkimuksia saattohoidon ja sen koulutuksen tilasta Suomessa. Foorumi
on jarjestanyt saattohoitotutkimuksia kdsittelevat seminaarit vuosina 2012 Hel-
singissd ja 2014 Tampereella. Kokonaisuutena voi arvioida suomalaisen saat-
tohoidon kehittyneen vuosien 2009-2014 aikana siten, ettd sairaanhoitopiirit
ovat laatineet saattohoitosuunnitelmat ja koordinoivat alueellista saattohoidon
jarjestamistad ja kehittamistd. Myos ladkarien ja hoitohenkilston saattohoidon
koulutus on lisddntynyt. Samoin saattohoitoon erikoistuneita yksikoita tai osas-
toja on perustettu eri puolille Suomea.

ETENEN toimiston toiminnan sisdinen kehittdminen oli Idhelld sydantani. Aloit-
taessani paasihteerind ETENEssa neuvottelukunnan liséksi osa ETENEA oli laake-
tieteellinen tutkimuseettinen jaosto (TUKIJA) ja ndilla yhteinen toimistosihteeri.
Alkuun yhteiset viikoittaiset palaverit auttoivat arkitdiden hahmottamisessa ja
tukivat tyotani. TUKIJA irtautui ETENEsta ja siirtyi VALVIRAN yhteyteen syksylla
2010. ETENEN toimistossa ovat neuvottelukunnan puheenjohtajat kokoontu-
neet vahintdan kerran neuvottelukunnan kokousten vélissa. Ndissa tyovalio-
kunnissa valmistellaan neuvottelukunnan kokouksia, lausuntoja ja kasitellaan
ETENEN juoksevia asioita. Esimerkiksi ty6valiokunta valmisteli neuvottelukun-
nan toimintasuunnitelmaa vuosille 2010-2014. Ymmarrykseni mukaan toimin-
tasuunnitelma on ohjannut kohtuullisen hyvin neuvottelukunnan toimintaa.
Muita ETENEnN toimiston ajankohtaistamis- ja kehittdmistoimia paasihteerikau-
dellani olivat ETENEN nettisivujen paivittdminen ja uudistaminen seka julkaisu-
jen siirtdminen padasiallisesti nettiin.



Padsihteerikauteni ETENEssa oli yksi tyOurani sisdistd motivaatiota palkitsevim-
mista jaksoista, silld se sisdlsi eettista ajattelua ja prosessointia kokopaivaisesti.
Eettinen ajattelu on vain sellaista, ettd visaiset eettiset kysymykset pohditutta-
vat myos tydpaivan ulkopuolella. Tydkokemus ETENEssa avarsi tietoa poliittisen
ja julkisen hallinnon viranomaistahojen toiminnan yhteyksistd, median tyota-
voista ja toi monia muita yhteiskunnallisia toimijoita tutuksi. Neuvottelukunta,
lausuntopyynnot ja STM:std tulevat asiat vaatisivat huomattavasti enemman
aikaa ja systemaattista selvitysty6ta kuin yksi ihminen voi tehda. Siksi toivoisi,
ettd tulevaisuudessa ETENEnN toimistoon tulisi lisda asiantuntijatyévoimaa. Ny-
kyiselladn valmistelussa olevien asioiden monipuolinen eettinen arviointi ja
perustelu jaa liiallisesti ETENEn neuvottelukunnan jasenten asiantuntijuuden,
keskustelun ja vapaaehtoistydn varaan. Kun tarkastelee annettuja lausuntoja,
julkaisuja, poytakirjoja ja muita kannanottoja ETENEn koko toiminta-aikana
(vuosina 1998-2014), ovat ne suurelta osin vield tédna paivana eettisilta nake-
myksiltdan ajankohtaisia ja kdyttokelpoisia. Kokonaisuudessaan ETENE on suo-
malaisessa yhteiskunnassa tarpeellinen ja sdilytettava instituutio.
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2 MIETTEITA KOKOUSPOYDAN YMPARILTA

2.1 Tank om vi drar fel slutsatser!

Mardy Lindqvist, frilansskribent, medicinsk reporter vid Hufvudstadsbladet
fram till pensioneringen 2006

Hur intressant och givande det @n har varit att inga i den Riksomfattande etiska
delegationen inom social- och hélsovarden, ETENE, sa har det ocksa varit en stor
utmaning. De fragor som delegationen tar stdllning till och utarbetar rekom-
mendationer for ar alla komplexa; det &r ju av den anledningen de behandlas
har. Darfor tenderar man som delegationsmedlem att hamna langt utanfor sin
bekvamlighetszon nar fragestallningar, som man bara har haft vaga forestall-
ningar om, ska avhandlas. Lagg till att de senaste aren har medfort en lang rad
forandringar i samhaéllet, med allt vad de inneburit av stora omstéllningar inom
vard och omsorg. Dem har det varit — och &r - svart att bedéma effekterna av.

Jag utgar givetvis hér fran min egen roll i delegationen, som representant for
"vanligt folk”, serviceanvdandarna. Lyckligtvis har jag ocksa en annan erfaren-
hetsbakgrund &n den rent personliga, i och med att jag fram till sommaren 2006
som journalist ansvarade for Hufvudstadsbladets bevakning av fragor kring
hélsa och medicin. Det gav manga dimensioner. Folk tog kontakt. Man hérde
alla slags beréttelser, sag alla typer av vardmiljoer och tréffade all slags expertis
inom varden.

And3 har jag ofta dngsligt fragat mig vad jag kan tillféra delegationsarbetet.
Da har det gallt att minnas att min primdra uppgift ar att forsoka fokusera pa
grasrotsnivans intressen, vardagliga, praktiska synpunkter, vilket inte &r nagon
liten uppgift. Bland annat behovet av svensksprakig service dr ndgot som gang
pa gang maste understrykas, for trots att manga finlandssvenskar ar relativt
tvasprakiga, sa ar otaliga vardsituationer svara att klara pa ett senare inlart
sprak, for att inte tala om vilken grundldaggande betydelse det egna spraket har
i barn- och dldreomsorg och -vard samt inom mentalvarden. Men faktum &r att
vem som helst tenderar att tappa ord pa ett fraimmande sprak vid svar utmatt-
ning eller chock.

Sjalv har jag upplevt att just ETENEs sammansattning har gjort delegationsarbe-
tet fruktbart. Har sitter en samling personer med dokumenterat intresse for etik
och alla representerar ndgon sektor med anknytning till social- och halsovard.
Dérfor finns har ett brett kunnande, som ger de flesta diskussioner en mycket



konkret forankring. Dessutom inkallas utomstdende experter oftast for att be-
lysa problem och besvara fragor nér extra kinkiga drenden star pa agendan.

* % %

Personligen har jag anda ofta grubblat dver tva principiella fragor.

«  Den ena ar hur stillningstaganden som kanns riktiga i dag kommer att
framstd nar man ndgon géng i framtiden ser tillbaka pa dem.

«  Den andra &r vilken effekt delegationens rekommendationer de facto har
och pa vilket satt man kunde ge dem stdrre tyngd och synlighet.

* % %

Det ar manskligt att missta sig och historien ar fylld av exempel pd att ocksa sto-
ra auktoriteter har gjort fatala missbedémningar. Lat oss bara tanka pa portu-
gisen Egas Moniz, som &r ar 1949 fick Nobelpriset i medicin for att ha utvecklat
lobotomi. Det dr som kant ett ingrepp dér nervbanor i hjarnan skars av for att
mildra ytterst svar angest.

| dag vet man att det visserligen fanns patienter som fick hjalp av ingreppet,
men att manga blev helt apatiska och andra dog av det, och sedan flera decen-
nier utfors lobotomi inte langre.

Inhumant och oetiskt, tenderar vi att anse i dag. A andra sidan far man minnas,
att psykofarmaka, som finns att tillga nu, egentligen bara har existerat sedan
1950-talet och att det alltsa annu inte fanns nagra effektiva alternativ nar lobo-
tomin introducerades.

Jag har funderat kring det har bland annat nar diskussionerna om vaccinerin-
gen mot svininfluensa har gatt som hetast. Hur kunde véra halsovardsmyn-
digheter - med ETENEs valsignelse - rekommendera massvaccinering med ett
vaccin som inte hann testas ordentligt innan det togs i bruk, har kritikerna in-
dignerat undrat.

Sjalv blev jag faktiskt ocksa i egenskap av ETENE-medlem intervjuad for ett TV-
inslag och gav da inte uttryck for nagra betéankligheter, dven om jag vill minnas
att jag rent allmant papekade att ocksa vaccinering kan ge oénskade biverknin-
gar, men att det ar ovanligt och att de positiva effekterna absolut 6vertréffar de
negativa.

Senare har det dock framgatt att det anvanda vaccinet hade en komponent som
okade risken for narkolepsi. Finland fick en markbar 6kning av antalet fall och
efter ingaende utredningar och en utdragen kamp fick de drabbade ocksa stod
och ersattningar. Fragan nu ar alltsa om det var etiskt att fororda vaccinering.
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Med facit pd hand, och utan att férringa det lidande som de drabbade kdmpar
med, anser jag att svaret dr ett obetingat ja. Med en hotande, svar pandemi un-
der uppsegling fattade man det enda beslut som da verkade riktigt.

Skrackvisionerna slog visserligen inte in. Hotbilderna verkar dessutom lite dver-
drivna i efterskott, men det kunde ha gatt precis tvartom. Pandemin hade kun-
nat skorda otaliga offer, s som mycket av informationen da gjorde gallande.
Man kunde faktiskt inte veta.

Det jag fortfarande undrar 6ver & hur man nu hade reagerat om till exempel
antalet vaccinrelaterade narkolepsifall hade flerfaldigats. Hade vi da varit lika
bekvdama med beslutet som vi nu &r?

Och forsta mig ratt: Det ovanstdende ar ett forsdk att pdminna om vilka éver-
raskande effekter ocksa de mest vélvilliga och valgrundade beslut kan ha, for
jag har verkligen ingen avsikt att misstankliggora vaccinationer. Men faktum &r
att motsvarande fragestallningar kan galla nastan vilka andra fragor som helst.

Det ar mot den bakgrunden det ofta kdnns svart att veta vad man borde anse.
For nar till och med topprankade experter ibland kan missta sig eller &tmins-
tone vara omedvetna om vissa foljder, hur ska lekméan da veta vad de ska tro?

* % %

Min andra huvudfraga ar om ETENEs arbete far avsedd effekt.

Inte heller har har jag ett tveklost svar. Delegationens publikationer ar efterfra-
gade och har ratt stor spridning. Utlatanden och rekommendationer anvands i
undervisning och som beslutsunderlag pa olika nivaer i samhallet.

Tyvarr genererar stallningstagandena sallan offentlig diskussion. Vad det beror
pa ar svart att veta, for fragorna ar nastan undantagslost brannbara och varda
att dryfta ur madnga synvinklar.

Det ar mojligt att ETENE borde vaga profilera sig skarpare och oftare uttala sig
mer rakt pa sak. Ocksa det har visserligen sina risker, for komplexa fragor har
alltid manga dimensioner och kan inte reduceras till klatschiga one-liners, som
kunde ha lite storre chans att sticka upp i mediebruset. Men kanske redan en
storre inriktning pa rollen som vackarklocka och diskussionsGppnare i vissa
sarskilt angelagna fragor kunde fa effekt.

Darfor tror jag att ETENE skulle vara betjant av en genomtankt, ny mediestrate-
gi, for det hér ar ett forum som behandlar manga av tillvarons viktigaste fragor:
fran ofoddas rattigheter till aldrande och dod - och allt daremellan!



2.2 Lapset, nuoretja ETENE

Pdivi Rautava, ehkdisevdn terveydenhuollon professori, tutkimusylildédkdri
Ritva Halila, LT, ylilciéikéri, ETENEn pddsihteeri

Lasten ja nuorten suuren enemmiston asiat ovat kunnossa; on turvallinen koti,
josta saa tukea tarvitessa, kohtuullisesti varallisuutta eldmiseen ja harrastuksiin,
kohtuuviihtyisda koulussa, seka koettu terveys etta ulkopuolisen arvioima ter-
veys kunnossa ja mieli iloinen ja luottavainen. Voisi dkkia ajatellen luulla, etta
maassamme ei ole vakavia lasten ja nuorten eldamaan liittyvia eettisia ongelmia,
joihin haettaisiin ETENEn mielipidetta.

Lapsiasiavaltuutetun vuosikirja 2014, Eriarvoistuva lapsuus, kuvaa kuitenkin
hyvin juuri niita asioita, jotka aika ajoin ovat aiheuttaneet vakavia keskusteluja
paitsi yhteiskunnassa laajemmin, myds ETENEn kokouksissa. Vuosikirjassa tode-
taan, ettd yhteiskunnassamme on tapahtumassa huolenpidon eriarvoistumista,
johon palvelujarjestelmdamme ei ole varautunut. "Huono-osaisuus kehkeytyy ja
kasautuu lasten ja vanhempien kohtaamisen puutteesta, huolenpidon vajeista,
yksindisyydestd, koulukiusaamisesta, heikosta lukutaidosta, harrastusten kor-
keista maksuista ja pitkittyvista taloudellisista vaikeuksista kotona.” (Maria Kaisa
Aula, Lapsiasiavaltuutetun vuosikirja 2014) Lapsiasiavaltuutettu peraankuulut-
taa lapsi- ja perheldhtoisia palveluita, ei hallinnonalaperusteisia. Tassa meille
kaikille sosiaali- ja terveydenhuollossa toimiville riittda haastetta. Olemme vuo-
sia puhuneet asiakas- ja potilasldhtdisista palveluista, mutta onko niin, ettd pu-
heet jaavat juhlapuheiden tasolle ja jérjestelmda oikeasti kehitetdan rahan el
maksajan ja toisaalta tydntekijoiden ehdoilla, jarjestelmaldhtoisesti?

ETENEnN toimikaudella 2010-2014 on kasitelty tai annettu pyydetty lausunto
vain seitsemasta lapsia tai nuoria koskevasta asiasta: Sijaissynnyttdjien kaytosta
Suomessa, Poikien ei-ldédketieteellisista ymparileikkauksista, pdihdehuoltolain
muuttamisesta ns. pdihdeditien toimittamisesta pakkohoitoon, Lastensuojelun
laatusuosituksista, Toimiva lastensuojelu -selvitysryhman loppuraportista, HE
lastensuojelulain 29 § muuttamiseksi ja rokotusluvan antamisesta tyttéjen HPV-
rokotuksissa.

Aiheet tuntuvat olevan suhteellisen rajattuja eivatka valttamatta kosketa suuria
lapsi- tai nuorisoryhmia. Kun taas ajatellaan terveyden edistamisen ja turvalli-
sen kasvuympadriston luomisen kannalta lasten ja nuorten eldamaa, tdman ne-
livuotiskauden aikana esimerkiksi pdivahoitojarjestelma siirtyi sosiaalitoimesta
opetushallinnon alaisuuteen, jolloin ideologisesti lasten pdivahoidossa siirryt-
tiin hoivasta varhaiskasvatukseen. Kouluikdisten lasten kohdalla askarruttaa,
miten koulun kasvatus- ja tydyhteisoilmapiiristd voisi saada positiivisen, kaiken-
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ikdisia koululaisia kannustavan ja aidosti erilaisia oppijoita hyvdksyvan, ja miten
sdastojen aikakautena turvataan erityista tukea tarvitsevien opiskelu ja oppimi-
nen. Edelleen mietityttad, miten sosiaalitoimessa pystystadn investoimaan eh-
kaisevaan perhetyohon, jotta tulevaisuudessa voitaisiin valttaa huostaanottoja
ja monia raskaita perhetilanteita. Isoja kysymyksia riittaa kasiteltavaksi seuraa-
vissakin neuvottelukunnissa.

Naihin meilla pitaisi olla eri organisaatioille ja vaikuttajille suunnattuja kannan-
ottoja tai jopa parannusehdotuksia. Lisaksi on lukuisia tavallisia lapsiperheita
koskettavia asioita, joissa toteutuu tai ei toteudu lapsen ja nuoren hyvad ja joihin
ETENEKin voisi osaltaan kiinnittdd huomiota ja havahduttaa sekad vanhempia,
heidan tyonantajiaan ja esimerkiksi ehkaisevan terveyden - ja sosiaalihuollon
tyontekijoita. Tallaisia asioita on jo raskausajalta ldhteva vanhempien tukemi-
nen vanhemmuudessaan, vanhempien huomion kiinnittdaminen keskinaisiin
véleihinsa ja omaan asemaansa lapsen roolimalleina, aiteja ja isid tyollistavien
tyonantajien joustavuuden lisadminen esimerkiksi tyoaikajarjestelyissd, jotta
vanhemmat voisivat selviytyd arjestaan, vanhempien tukeminen sanomaan
ponteva ei nuorten tupakoinnille ja pdihteidenkaytolle jne.

Tulevan ETENEN tydskentelyssa olisi tarkeda linjata, onko ETENEN rooli proaktii-
vinen eli pyritdanko jo etukdteen, ennen kuin kukaan on pyytanyt lausuntoa tai
kannanottoa, kertomaan ETENEn huoli asioiden tilasta ja kiinnittdmaan kansa-
laisten, median ja poliitikkojen huomio asioihin, joihin heilld halutessaan voisi
olla ratkaisun avaimia.



2.3 Itsemaaraamisen kysymysten aarella

Pdivi Topo, VTT, dosentti, johtaja, Ikdinstituutti,
ETENE:n pddsihteeri 1.9.2011-24.2.2013

Puolentoista vuoden sijaisuus ETENEn paasihteerin tehtavissa oli erittdin antoi-
sa ty6érupeama. Aiheet kattoivat koko ihmiseldman ja osin myds aiheita, jotka
liittyvat aikaan ennen uuden eldamdn alkamista ja kuoleman jdlkeista aikaa.
Sijaissynnytykset, raskauden keskeytykset ja vainajien kdytto opetus- ja tutki-
mustoiminnassa ovat esimerkkeja kysymysten moninaisuudesta. Tyoni alkaessa
paneuduttiin neuvottelukunnassa Sosiaali- ja terveysalan eettinen perusta -ni-
misen julkaisun saattamiseen valmiiksi. Neuvottelukunnan erinomaisen tyon
pohjalta syntynytta viestid viela kirkastettiin ja lopputulos on saanut paljon luki-
joita. Julkaisuun viitataan my6s ahkerasti, joten se on [6ytanyt paikkansa ensim-
madisena yrityksena koota tiiviisti yhteen sekd sosiaali- ettd terveysalan keskeiset
eettiset ndkdkulmat ja kysymykset.

Eutanasiaan liittyva kannanotto oli my6s jo pitkalle tehty aloittaessani paasih-
teerind. ETENEn kannanottoa vield lopussa laajennettiin saattohoidon ajankoh-
taisiin kysymyksiin. Kannanotto oli varovaisuudestaan huolimatta radikaali, ja
kun aiheeseen liittyvd keskustelu oli jo valmiiksi vilkasta, sai myos kannanot-
to paljon huomiota ja piti paasihteerin kiireisend. ETENE teki myds selvityksen
saattohoidon tilasta ja jarjesti téhan liittyvan koulutustilaisuuden yhdessa saat-
tohoitotutkimuksen verkoston kanssa.

Sijaisuuteni aikana tyon alla oli kolme asiaa, jotka haluan erityisesti nostaa esiin.
Ne ovat yhteistyd muiden tahojen kanssa, katsaus sosiaali- ja terveysalan etiikan
tilaan seka itsemaaradmislainsdddannon eteenpadin vieminen.

ETENE on perinteisesti tehnyt yhteisty6ta erilaisten tilaisuuksien jarjestamises-
sd. Sijaisuuteni aikana pidin useita kutsuluentoja ja puheenvuoroja ajankohtai-
sista eettisista kysymyksistd muun muassa ammattiliittojen, oppilaitosten ja eri-
laisten hankkeiden tilaisuuksissa. Tahtihetki oli kuitenkin Saatytalolla jarjestetty
seminaari Asiakas- ja potilasturvallisuus ammattieettisend haasteena, jossa
jarjestdjina olivat ETENE, Tehy, Ladkadriliitto ja Talentia. Vuoropuhelua tarvitaan
sosiaali- ja terveystoimen tydntekijdiden ja palveluiden jarjestdjien kesken ja
sitd tilaisuudessa kaytiin vilkkaasti. Toinen tahtihetki oli ETENEN ja eduskunnan
sosiaali- ja terveysvaliokunnan jarjestdma tilaisuus Sosiaali- ja terveysalan etii-
kan tila. Erinomaiset puheenvuorot etiikan asiantuntijoilta, kansanedustajilta,
kuntapaattdjiltd ja kuntien johtavilta virkamiehiltd veivat eteenpdin jasennysta
keskeisimmista eettisistd haasteista. Eniten korostuivat suuret hyvinvointi- ja
terveyserot, joiden taustalla eriarvoisuus on kasvanut niin tulojen kuin alu-

31



32

eidenkin valilla. ETENEnN resurssit ovat hyvin pienet ja sen vuoksi toimivat yh-
teistyoverkostot ovat korvaamattoman arvokkaita.

Sosiaali- ja terveysalan etiikan tila -raportin valmistelu oli suurin yksittdinen
tyotehtdva. Aihe on laaja ja siihen liittyvista teemoista ilmestyy uusia julkaisuja
lahes viikoittain. Kuitenkin niitd kootaan harvoin yhteen kokonaiskuvan saami-
seksi. Kirjallisuuden, eri ryhmien kuulemisten sekd neuvottelukunnan asian-
tuntevien keskustelujen pohjalta syntyi julkaisu, jossa sovelletaan Sosiaali- ja
terveysalan eettinen perusta -julkaisun jasennysta. Tavoitteena oli nostaa esiin
ajankohtaisia, keskeisia eettisia kysymyksia ja jatkaa tyota, jossa sosiaali- ja ter-
veysalaa tarkastellaan yhdessa. Ajatuksena oli myds se, ettd tdmdntapainen jul-
kaisu paivitettaisiin jatkossa madravalein ja samalla sitd kehitettaisiin eteenpadin.
Téllainen julkaisu voi toimia hyvin my0s poliittisten paattajien tukena heidan
tehdessdan sosiaali- ja terveyspolitiikkaan liittyvia arvovalintojaan.

On valitettavaa havaita, ettd monet eettiset kipupisteet sosiaali- ja terveysalalla
pysyvat vuodesta toiseen samoina, kuten kdyhyyden ja pienituloisuuden vai-
kutukset hyvinvointiin. Sen vuoksi tarvitaan tdman kaltaisia tieto- ja keskuste-
lupaketteja, jotka jasentdvat kokonaisuutta etiikan nakdkulmasta. Nain ETENE
kykenee ottamaan kantaa myds laajempiin yhteiskunnallisiin kysymyksiin yksit-
taisten lausuntojen tai kannanottojen ohella.

Padsihteerikaudellani valmisteltiin myds itsemadraamiseen liittyvaa lakia sosiaa-
li- ja terveyspalveluihin. Olin toiminut jo aiemmin yhdessa lainvalmistelun vam-
maiset ja vanhukset -alatyéryhmadssa ja se helpotti monimutkaisen kokonaisuu-
den hahmottamista. Jatkoin myds asiantuntijana tassa alatydryhmassa siirryt-
tyani ETENEstd muihin tehtdviin. ltsemadaraamisen kysymykset ovat erityisen
mutkikkaita silloin, kun ihmisen oma kyky tehda itsedan koskevia paatoksia on
heikentynyt esimerkiksi pitkdlle edenneen muistisairauden tai kehitysvamman
vuoksi tai ajoittaisen sekavuuden vuoksi. Juuri tahan itsemaaradamisoikeuslain
valmistelutyd pureutui.

Tata kirjoittaessani lakiluonnos on annettu eduskunnalle hallituksen esitykse-
na eika lain lopullinen sisdltd ole vield selva. Voi kuitenkin todeta, etta laki on
tarpeen, silla itsemdaraamisen rajoitukset ovat Suomessa yleisid sosiaali- etta
terveydenhuoltoa annettaessa ja tahan tarvitaan saadokset turvaamaan hyvaa
kohtelua ja oikeusturvaa. Toisaalta lain henkend on nimenomaan vdhentaa ra-
joittamistoimia, mutta konkreettisia sdadoksia siita miten silloin tulee toimia ei
juurikaan ole. Lain toimeenpano-ohjelmalla onkin erittdin suuri merkitys, jotta
padsemme tdssa asiassa eteenpadin.



Etiilkan ndkokulmasta on selvaa se, ettd itsemddradmista saa rajoittaa vain, jos
henkil6 on vaaraksi itselleen tai muille eikd han kykene arvioimaan kayttayty-
misensa seurauksia. Talléinkin rajoittamisen on oltava viimesijaisin keino, kun
muita keinoja on ensin yritetty ja todettu ne riittdmattomiksi. Kaytdnnossa esi-
merkiksi vanhusten pitkaaikaisessa ympdrivuorokautisessa hoidossa ovet ovat
lahes aina lukossa, ulkoilussa on erittdin suuria eroja, samoin tuoliin ja vuotee-
seen sitomisen kdytannodissa. Ndiden taustalla on syitd, jotka eivat ole eettisesti
perusteltuja, kuten tydkaytannot, sopimattomat toimitilat tai riittamattomat
henkildresurssit. Laki tasapainoilee eettisen kestdvyyden ja nykytilan reunaeh-
tojen valilla. ETENEn kannalta nde erittdin tarkedna sen, etta itsemaaradamisen,
turvallisuuden seka hyvan hoidon ja palvelun kysymykset kaikkein haavoittu-
vimmissa tilanteissa elavien ihmisten osalta pysyvat jatkuvasti esilla.
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24  Kotona niin pitkaan kuin...
Jyrki Jyrkémd, sosiaaligerontologian professori (emeritus)

Suomalaisen vanhustenhoidon peruslinjaksi on muotoutumassa tavoite vahen-
taa "laitosvaltaisuutta” ja hoitaa hoitoa tarvitsevat idkkaat ihmiset kotona "niin
pitkadn kuin mahdollista” kuten keskusteluissa usein kaytetty sanonta kuuluu.
Viime vuonna voimaan tulleessa ns. vanhuspalvelulaissa tavoite kiteytetaan

saatamalla, etta
“... kunnan on toteutettava idkkdan henkilon pitkaaikainen hoito ja huolenpito en-
sisijaisesti hanen yksityiskotiinsa tai muuhun kodinomaiseen asuinpaikkaansa jar-
jestettavilla sosiaali- ja terveyspalveluilla, jotka sovitetaan sisalloltaan ja maaraltaan
vastaamaan idkkaan henkilon kulloisiakin palveluntarpeita.”

Tavoite ei sindllaan ole ollenkaan vaara. On melkeinpa itsestdan selvaa, etta idk-
kaat ihmiset haluavat asua kotonaan jos siihen kykenevat: varsinkin silloin jos
kotiin saatavat palvelut todella vastaavat kulloisiakin hoidon ja hoivan tarpeita.
On myos selvad, ettd idkkdiden ihmisten osa ei ole maata sairaaloiden pitka-
aikaisosastoilla jos he eivédt ole sairaita. Tahan vanhuspalvelulaissa puututaan

madrittelemalld, etta
"... pitkdaikainen hoito ja huolenpito voidaan toteuttaa laitoshoitona vain, jos siihen
on ladketieteelliset perusteet tai jos se on idkkaan henkilon arvokkaan elaman ja tur-
vallisen hoidon kannalta muuten perusteltua.”

Palveluiden laatuun liittyvat tavoitteet laki puolestaan sisallollistaa toteamalla,

etta
"... pitkdaikaista hoitoa ja huolenpitoa turvaavat sosiaali- ja terveyspalvelut on toteu-
tettava niin, ettd iakas henkilo voi kokea elaméansa turvalliseksi, merkitykselliseksi ja
arvokkaaksi ja ettd han voi yllapitaa sosiaalista vuorovaikutusta seka osallistua mie-
lekkadseen, hyvinvointia, terveyttd ja toimintakykya edistavaan ja yllapitavaan toi-

"

mintaan. ldkkaille avio- ja avopuolisoille on jarjestettava mahdollisuus asua yhdessa!

Lukiessa edelld siteerattuja lainkohtia - ja vanhuspalvelulakia kokonaisuudes-
saan - voi ajatella asioiden olevan hyvin. Ylld olevissa pykalissa on my&s vahva
eettinen ulottuvuus: kyse on — ndin voidaan sanoa - siita, miten vanhusten-
hoidossa tehddan hyvaa ja valtetddn pahaa, miten taataan turvallisuutta, miten
rakennetaan merkityksellista ja arvokasta eldmaa.

Voisi siis ajatella, ettd ei mutta kuin ldhdetddn viemaan lakia eldvaan elamaan.
Nain yksinkertainen tilanne ei kuitenkaan ole. Lakiin ja ennen kaikkea sen to-
teuttamiseen liittyy ongelmia ja kysymyksia — myds enemman tai vdhemman
eettisid — jotka koskevat vanhusten hoitoa. Tassa voi nostaa keskusteluun kol-
me kysymysta: laitos vai koti, tavoitteet suhteessa resursseihin ja lopulta kysy-
myksen, miten pitkdan on niin pitkdan kuin mahdollista.



Vaihtoehtoina laitos tai koti?

Vanhustenhoidosta kdytavan keskustelun perusasetelma on jatkuvasti ollut:
koti hyvd, laitos paha. Sama vastakkain asettelu siséltyy piiloisesti vanhuspalve-
lulakiinkin; laitoshoito on jotakin viimekatistd, johon joudutaan jos mikdan muu
ei ole endd mahdollista.

Jotta keskustelu olisi relevanttia, olisi syyta tietdd, mita niin laitoksella kuin ko-
dillakin tarkoitetaan. Sana laitos tuonee yleisesti mieleen sangyssa makaavan,
kaltoin kohdellun, yksindisen, omaisten hylkd@dman vanhuksen, jota ei ruokita
kunnolla. Tamahan on mielikuva, jota on ruokittu viime vuosina monin tavoin.
Laitos-kasitteella on vahva kielteinen lataus. Koti taas on toista maata, kukapa ei
todellakaan haluaisi eldd kotonaan: tulos toistuu tutkimuksesta toiseen.

Mutta mitd tarkoitetaan kun puhutaan laitoksista ja laitoshoidosta, kodista ja
kotihoidosta. Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen kesalla ilmestyneessa julkai-
sussa "Vanhuspalvelulain 980/2012 toimeenpanon seuranta” esitetdan “viralli-
nen”selvitys tilanteesta.

Julkaisun mukaan idkkdiden palvelut jakautuvat kotihoitoon ja pitkdaikaiseen
laitoshoitoon. Kotihoito koostuu omaishoidosta (omaishoidon tuki), erilaisista
tukipalveluista, kotihoidosta sekd myds tavallisesta ja tehostetusta palvelu-
asumisesta. Laitoshoitoa antavat puolestaan vanhainkodit ja terveyskeskusten
vuodeosastot. Niissa hoito voi olla lyhyt- tai pitkdaikaista. On myds olemassa
kasite ymparivuorokautinen hoito, joka sisdltda tehostetun palveluasumisen,
vanhainkotihoidon ja terveyskeskusten pitkaaikaisen vuodeosastohoidon. Nain
madriteltyna kdsitteisto ja kuva ovat jo paljon monipuolisempi. Sitd rikastaa vie-
1a todellisuus, josta |6ytyy vaikkapa perhehoitoa, erilaisia ryhmékoteja, ja ylipaa-
tdan vanhustenhoidon kirjo on koko ajan kasvamassa.

Mika siis on koti, mikd on my®os laissa mainittu kodinomainen asuinpaikka? Ol-
laanko tehostetussa palveluasumisessa kotona ja missa mielessa? Eikd vanhain-
koti ole tai voi olla kodinomainen asuinpaikka: tdmahan on esimerkiksi kysy-
mys, josta sosiaaligerontologisessa tutkimuksessa on keskusteltu idt ja ajat. Se
on selvaa, ettd jos idkds ihminen ei ole akuutisti sairas, on epdeettista makuuttaa
hanta terveyskeskussairaalan pitkaaikaisosastolla. Tasta I0ytyy riittavasti tutki-
musta.

Olennaista siis voisi olla, ettd puhuttaessa niin laitoksista kuin hoidosta kotona
pitdisi tuoda julki, mista silla kertaa oikeastaan puhutaan, mitd halutaan viahen-
taa ja mitd mahdollisesti lisdta. On myods hyva muistaa, mika on tdman hetken
tilanne. Edelld mainitun THL:n julkaisun mukaan viikolla 22 vuonna 2013 koti-
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hoitoa sai 75 600 idkasta ihmistd, tehostetun palveluasumisen piirissa oli 29
000 ihmistd, vanhainkodeissa 10 400 asukasta ja lopulta terveyskeskuksissa 4
648 hoidettavaa, joista osa oli lyhytaikaishoidossa. Koti- ja laitoshoitoa sai siis
yhteensa 120 000 idkdstd ihmistd. Suomalainen laitosvaltaisuus on lukujen va-
lossa mielenkiintoinen kysymys.

Tavoitteiden ja resurssien ristiriidat?

Tarkoituksena ja tata kautta myos erdanlaisina perusteluina on vanhuspalve-
lulakiin kirjattu tukea ikd@ntyneen vdeston hyvinvointia, terveyttd, toimintaky-
kya ja itsendistd suoriutumista, parantaa idkkaan ihmisen osallistumismahdol-
lisuuksia itseddn koskevien paatdsten valmisteluun, ylipaataan saada laaduk-
kaita sosiaali- ja terveyspalveluja. Erityisesti tavoitteissa korostetaan idkkaan
ihmisen mahdollisuutta vaikuttaa palvelujen sisaltoon sekd osaltaan paattaa
niitd koskevista valinnoista, kuten laissa todetaan. Tama on myds eettisesti re-
levanttia.

Tavoitteiltaan laki on siis ilman muuta mainio. Toteutumisen osalta kyse on
sitten pitkalti siita, millaiset tulevat olemaan siihen osoitettavat resurssit. Yh-
den ndakymadn tdhdn antaa sosiaali- ja terveysministerion viime helmikuinen
tiedote koskien toimenpiteita “idkkaiden laitoshoidon vahentamiseksi osana
palvelurakennemuutosta” Tiedotteen mukaan hallituksen rakennepoliittisen
ohjelman mukaan "idkkdiden palvelujen rakennetta muutetaan niin, etta kas-
vavasta idkkaiden ja palveluja tarvitsevien maarasta yha suurempi osa saa avo-
huollon palveluja, kuten kotihoitoa ja omaishoidon tukea, ja yha pienempi osa
on laitoshoidossa.”

Tavoitteena on siis kustannusten ja niiden kasvun vahentdminen. Siihen johta-
vina toimenpiteina tiedotteen mukaan tulee olemaan esimerkiksi vanhuspal-
velulain kotiin annettavien palvelujen ensisijaisuutta ja laitoshoidon vahenta-
mista koskevan sa@nndksen velvoittavuuden lisédminen. Tilanteeseen pyritdan
vaikuttamaan my®s sosiaalihuoltolain uudistamisella sekd meneilldan olevalla
sote-uudistuksella.

Vanhustenhoitoon kaytettaviin resursseihin vaikutetaan myods vahentamalla
"laitoshoitoa” toisella tapaa: muuttamalla vanhainkoteja palveluasumisyksi-
koiksi, jolloin pahimmassa tapauksessa ei laadullisesti muutu mikdan muu kuin
ulko-oven paalla oleva kyltti. Olennaista on, ettd maksukdytannot muuttuvat
ja asukkaat vastaavat aiempaa enemman kustannuksista. Samalla “laitoshoi-
don” osuutta on saatu vdahennettya.



Jos sd@ddetaan hyvia tavoitteita, olisi yhteiskuntatasolla eettistd myos taata nii-
den toteuttamiseen riittavat resurssit. Mitd vanhustenhoidon ja vanhuspalvelu-
lain osalta tulee tassa suhteessa tulevaisuudessa tapahtumaan, on avointa.

Kotona — miten pitkdaan?

Keskeisia eettisia periaatteita ovat muun muassa hyvan tekeminen ja vahingon
vélttdminen, itsemdadradmisoikeuden ylldpitdminen, oikeudenmukaisuuden ja
tasa-arvoisuuden turvaaminen, ihmisiin kohdistuva kunnioitus seka arvokkuu-
den ja ihmisarvon tunnustaminen. N&ita periaatteita voi tarkastella myos pu-
huttaessa vanhustenhoidosta ja erityisesti 'kotona niin pitkdan kuin mahdollis-
ta’-kysymyksesta.

Yksi keskeisista eettisistd kysymyksista kohdistuu siirtymavaiheisiin: milloin
kotona asuminen ei enda ole mahdollista. Milloin ei enda tehda hyvaa? Milloin
itsemaaradmisoikeutta ei enda ole? Mita edellyttda oikeudenmukaisuus ja tasa-
arvoisuus? Milloin tilanne muuttuu epakunnioittavaksi ja epdarvokkaaksi?

Alkuun on tietenkin todettava, ettd kotona-asumistilanteet ovat varsin erilaisia.
Suurin osa idkkaista, miehet useinkin parisuhteessa, asuu tullen hyvin toimeen
ja maaraten itse elamdstaan. On myos suuri joukko ikdihmisia, jotka saavat tar-
vittaessa apua laheisiltdan, hankkivat sitd kasvavilta yksityisiltd markkinoilta tai
saavat jossain vaiheessa kotipalveluja julkiselta puolelta. Ongelmana tassd, ku-
ten myos siirtymatilanteissa, saattaa olla kasvavassa madrin taloudellinen eriar-
voisuus: kenelld ja kuinka paljon on varaa maksaa palveluista.

Ongelmallisempia tilanteita ovat omaishoitotilanteet, etenkin jos ne alkavat
muotoutua niin hoitajalle kuin hoidettavallekin ylivoimaisen raskaiksi. Ongel-
matilanteet liittyvat yha useammin myos lisdantyvaan yksinasumiseen. Ehka
vaikeimmat tilanteet ovat niitd, joissa kotonaan asuu yksin muistisairas ja toi-
mintakyvyiltddn muutenkin heikkeneva vanha ihminen. On muistettava, etta
meilld on talla hetkelld noin 100 000 vahintaankin keskivaikeasti muistisairasta
ihmista ja heidan madaransa on nopeasti kasvamassa. Millaisen yhtalon tama ja
laitospaikkojen vahentamispyrkimys ovat saamassa aikaan?

Nyt lienee niin, ettd "laitokseen” paasyn kriteerit ja mahdollisuudet vaihtelevat
kunnittain. Tavoitteena toki on, ettd kriteerit olisivat samanlaisia alueittain ja pe-
rustuisivat yhteisesti sovittuihin mittareihin ja niiden kaytt6on. Suuri kysymys
on ja tulee jatkossa yha useammin olemaan, miten on mahdollista ottaa huomi-
oon yksildiden ja heiddn elamantilanteidensa erityisyys ja ainutkertaisuus.
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Ideaalitilanteissa saattaisi olla olennaista juuri tdman ainutkertaisuuden tunnis-
taminen, siihen liittyen toimintakykymuutosten ennakoiminen mahdollisuuksi-
en mukaan jo etukateen, tdhan perustuen saumattomien ja oikea-aikaisten hoi-
toketjujen suunnittelu seka ikdihmisen itsensa aito kuunteleminen. Turvallisuus
on ennakoitavuutta ja luottamusta. Tilanteet edellyttdvat vahvaa ammattitaitoa
ja vastuullisuutta vanhuspalvelulaissa maaritellyiltd vastuutyontekijoilta.

Eettisesti valttamatonta on myds miettid, mitka voisivat olla erdanlaisia “pohjim-
maisia” kriteerejd, joiden toteutumisen jalkeen idkkdan ihmisen paikka ei enda
kerta kaikkiaan ole kotona. Olisivatko tallaisia kriteereja esimerkiksi pakko sul-
kea ulko-ovi, kyvyttdmyys huolehtia henkilékohtaisesta hygieniasta, totaalinen
liilkuntakyvyttomyys, tietdmattomyys siitd missa on, kyvyttomyys reflektoida
omaa tilaansa ja tilannettaan tai toimintamahdollisuuksien typistyminen. Tassa
tarvitaan ilman muuta keskustelua siita, mitd on vanhuspalvelulaissakin tavoi-
teltu arvokas elama.

Kohti arjen etiikkaa

Hyvat lait ovat vélttamattomia mutta eivét riitd. Olennaista — myos eettisesti —
on lakien riittdva resursointi ja niiden toteuttaminen arkipaivan tilanteissa. Tassa
mielessa etiikka on hyvin konkreettinen ja arkipdivdinen asia: Mikd on hyvaa ja
kenen ndkokulmasta tdssa ja nyt, mitd merkitsee idkkdan kuuleminen ja itse-
madradamisoikeus juuri tassa tilanteessa, mita on arvokkuuden yllapitdminen ja
kunnioitus juuri tdméan ihmisen suhteen?

Vanhustenhoidossa tarvitaan niin laitoksia kuin lisdéantyvaa kotihoitoakin. En-
nen kaikkea tarvitaan myds uusia hoitomuotoja ja areenoita, jotka osaltaan rik-
kovat tata yksioikoista koti vs. laitos -dikotomiaa ja rakentavat myos uudenlaisia
mahdollisuuksia hyvalle elamiselle silloinkin kun voimat heikkenevat.



2.5 Omaishoito - arjen etiikkaa
Minna Raivio, LT, geriatrian erikoislddkdiri, tutkija

Omaishoitaja maaritellaan henkildksi, joka pitdad huolta perheenjasenestdan
tai laheisestdan, joka sairauden tai vamman tai muun syyn takia idstaan riip-
pumatta ei kykene selviytymdan arjestaan omatoimisesti, vaan tarvitsee tahan
toisen henkildn apua, tukea tai ohjausta. Omaishoito vaikuttaa aina laajalti koko
perheeseen ja ldhipiiriin. Suomessa on arvioitu olevan noin miljoona henkil4,
jotka auttavat ldheisiddn saannollisesti, joista omaishoitotilanteiksi luokiteltavia
on noin 300 000. Sitovia ja vaativia omaishoitotilanteita on noin 60 000, joista
suurin osa koskee ikadntyneita henkil6ita.

Ikdantyneiden henkildiden avuntarvetta aiheuttaa useimmiten muistisairaus
erilaisine kayttaytymiseen liittyvine oireineen. Ldheskaan kaikkien muistisaira-
us ei ole diagnosoitu, vaikka muistipoliklinikkakdytannot ovat Suomessa kylla
paljon kehittyneetkin ja ovat eurooppalaisittain varsin korkealla tasolla. Diag-
nosoimaton muistisairaus jattaa henkilon itsensa ja laheiset hammentyneeseen
tilaan, koska kayttaytymisen muutoksen syyta ei tuolloin hahmoteta, eikd perhe
saa asianmukaista tietoa sairaudesta.

Useimmiten ikddntyneen henkilén omaishoitaja on oma, yleensa yli 80-vuotias
puoliso, jolla on omatkin sairautensa. Aikuiset pariskunnan tydssakdyvat lapset
ovat heihin tiiviisti yhteydessa tydpaikoiltaan, iltaisin kotoaan ja joskus disin-
kin. Palvelutarjonta Suomessa on moninaista ja kehittymdssa koko ajan, mutta
niiden saatavuus on eriarvoista asuinpaikasta riippuen. My6s palvelujen haku-
prosessi on usein niin ty6lds ja monimutkainen erilaisine hakemuksineen ja laa-
kdrinlausuntoineen, ettd se muodostuu idkkaalle pariskunnalle liian raskaaksi,
jolloin palvelut jaavat joko hakematta kokonaan, tai aikuisten lasten huolehdit-
taviksi.

Kotipalvelujen laadussa on suuria eroja kuntien ja yksityisten toimijoiden valilla
ja kotihoidon lyhyet 15-30 minuutin kdynnit aiheuttavat usein turhautumis-
ta perheissd, joissa suurin tarve olisi emotionaaliselle tuelle. Téllaista henkista
tukea Suomessa ei kuitenkaan néille perheille ole systemaattisesti ollenkaan
tarjolla, vaan apu keskittyy lahinna kdytannon asioihin, kuten ladkkeenjakoon,
peseytymisapuun ja ruokailuun. Omaishoitajien toiveena olisi saada pidem-
piaikaista kotimiespalvelua koteihin esim. pariksi tunniksi kerrallaan, jolloin
omaishoitaja voisi itse kdyda vaikka ruokakaupassa — heidan toiveensa eivat ole
suuret, mutta talla hetkelld toiveet ja tarjonta eivat Suomessa kohtaa.
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Omaishoitajat toivovat myos koulutusta tai neuvontaa siitd, miten suhtautua
eri omaishoitotilanteisiin. Erityisesti naisomaishoitajat stressaantuvat herkdsti,
mika voi johtua siitd, ettd he suhtautuvat omaishoitoon enemman tunnepitoi-
sesti ja itsedan syyllistaen, kun taas miehet selviytyvat psyykkisesti vahemmalla
mahdollisen ratkaisukeskeisen ajattelunsa pohjalta: jos vuode kastuu toistuvas-
ti yolla, mista saa isompia vaippoja?

Keskindisen parisuhteen tyydyttavyys on osoittautunut tarkeimmaksi asiaksi,
mikd antaa voimia ja ymmarrysta omaishoitajalle, kun puoliso sairastuu ja suh-
teeseen tulee uudenlaista riippuvuutta. Taustalla oleva epatyydyttdva suhde
voi johtaa katkeroituneisiin tunteisiin, joihin puolestaan kotihoidon tydnteki-
joilla ei ole aina mahdollisuuksia tai kykyja vastata. Omaishoitotilanteiden ka-
sittelyyn tarvittaisiin yhd enemman psykologista nakékulmaa ja koulutusta niin
omaishoitajille kuin kotihoidon tyontekijoille.

Ravitsemus on nousemassa yha tarkedmmadksi asiaksi ikaantyneiden hoidossa.
Monen kohdalla ravinnossa ei ole riittdvasti proteiineja ja vitamiinipuutoksia voi
olla erityisesti omaishoitoperheissa, joissa mies huolehtii hdnelle uutena asiana
perheen ruokataloudesta vaimon sairastuttua muistisairauteen. Jotkut kansa-
laisjarjestot, esimerkiksi Martat, jo jarjestavatkin ruoanlaittokursseja omaishoi-
tajamiehille.

Uudenlaista ajattelua ovat osoittaneet myds autokoulut, jotka ovat alkaneet jar-
jestaa kursseja ikdantyneiden puolisoille, jotka ovat itse jattaneet autolla-ajon
vuosia sitten, ja nyt perheen kuskin sairastuttua uskaltautuvat opettelemaan
ajamisen taitoa uudelleen. Liikenneturvallisuuden huomioiminen muistisai-
rauden hoidossa on suhteellisen uusi asia, mika on lakisaateisesti asetettu nyt
hoitavan lddkarin vastuulle.

Liikunnalla voidaan jopa kasvattaa muistirakenteita aivoissa, ja lilkkuntakuntou-
tuksella voidaan sdilyttaa sairastuneiden toimintakykya pidempaan ja turvata
kotihoidon mahdollistumista. Tama myds sddstaa yhteiskunnan varoja, kun lai-
toshoitoa ei tarvita niin usein, perheiden paremmasta eldmanlaadusta puhu-
mattakaan. Taman jarjestaminen Suomessa on vield suunnitteluvaiheessa.

Saannollinen terveydenhoito niin sairastuneelle kuin omaishoitajalle laakitys-
arvioineen on oleellista, jotta liikaladkityksilta tai sopimattomilta ladkityksilta
valtyttdisiin. Tassa tarvitaan ladketieteellista asiantuntemusta ja helppoa pal-
veluiden saatavuutta. Omaishoitajan lakisaateinen tyoterveyshuolto olisi yksi
mahdollinen keino huolehtia perheiden hyvinvoinnista.



Taloudellisten asioitten uudelleenjarjestely on monille perheille kovin haasta-
vaa, jos ndistd asioista aiemmin vastannut henkil6 ei enda kykene tahan. Pank-
kivaltuutuksista ja edunvalvontavaltuutuksista on nyt kiitettavasti alettua infor-
moida perheita niin muistipoliklinikoiden kuin pankkienkin toimesta. Naiden
asioiden hoitaminen ajoissa luo turvaa tulevaisuudelle.

Lakisadteisen omaishoidontuen piirissa on v. 2013 Suomessa noin 40 000 per-
hetta, joten suuri osa perheistd ei saa lain heille suomaa turvaa esimerkiksi
omaishoitajan lomapdivien suhteen. Omaishoitajat tekevat ympdrivuorokautis-
ta ty6ta, useimmat eldkkeelld jo ollessaan, ja sddstavat nain yhteiskunnalle mit-
tavasti varoja. Tastd omaishoidontuesta he maksavat silti vield veroja - omais-
hoidontuen tason korotus voitaisiin helpoiten jarjestaa esimerkiksi verotuksesta
luopumalla. Useat omaishoitajat ovat sotiemme veteraaneja tai ainakin osallis-
tuneet maamme uudelleenrakentamiseen sotien jélkeisind vuosina.

Perheet hyotyisivat selkedsti myds omasta tukihenkildstd, mika joissain kunnis-
sa onkin jo jarjestetty sosiaalitoimen puolelta. Lisdkoulutusta erityisesti emo-
tionaalisiin haasteisiin vastaamisesta tarvittaisiin niin ndille tukihenkildille kuin
omaishoitajille itselleen. Naditd asioita on mahdollista kouluttaa, kun tahtoa
|6ytyy. Omaishoitajaperheitten oman danen kuuleminen tulisi olla kaiken tuen
suunnittelun lahtokohta.
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2.6  Saattohoidon askelissa
Kirsti Aalto, eldikkeelld oleva sairaalasielunhoidon johtaja, rovasti

Ruotsalainen kirjailija Henning Mankell sai sy6padiagnoosin tammikuussa 2014.
Nelja kuukautta myohemmin héan kirjoittaa kuuntelevansa kotinsa verannalla,
miten "mustarastas imitoi Bachia”. Han itse haluaa laulaa hanta hoitaneen sai-
raalan ylistysta: han kiittaa henkilokunnan kyvykkyyttd, karsivallisyytta, heidan
erinomaista ty6taan ja rakastavaa vastaanottoaan. Han ei unohda kiittaa syo-
patutkimusta, mita se oli ennen ja mita se on nyt, ja mita se tulee huomenna
olemaan.

Me lukijat saamme seurata kirjailijan tuntoja sairauden diagnoosin paivasta lah-
tien. "Teen sen eldman perspektiivistd, en kuoleman’, han kirjoittaa. Han ei voi
tietdd, mitd on edessa. Hanen lahestymistapansa on silta tdhan artikkeliin, jossa
kerron suomalaisen saattohoidon vaiheista.

Ensimmaisia askeleita: mika on hospice, mika terminaali?

Ladkintohallituksen antaessa terminaalihoitoa koskevat ohjeet vuonna 1982
alettiin opetella aikaisempaa avoimempaa suhtautumista kuolemaan. Ohjei-
den nimi oli kiertoilmaisu; ei uskallettu puhua kuolevan potilaan hoidosta. Ter-
minaali tunnettiin 1ahinna lentokentiltd. Kuolemassakin on kyse lahtemisesta:
ihminen ldhtee tasta elamasta. Alkaa jokin uusi, tuntematon. Terminaalista lah-
detddn matkalle. Ensimmaisessa terminaalissa saatetaan l3htijaa, toisessa termi-
naalissa ollaan saatettua vastassa.

Vuonna 1982 pohdittiin tulevan vuoden Yhteisvastuukerdyksen aihetta. Yksi
ehdotus kerdyskohteeksi oli kuolevien hoidon kehittaminen hospice-hoidon
tapaan. Hospicen juuret ulottuvat vuosisatojen taakse luostareiden yhteydessa
toimineisiin vierasmajoihin, joissa matkustaja sai lepopaikan, pakenija turvan ja
kuoleva hyvan hoidon. Kuoleva haluttiin saattaa turvallisesti ja arvokkaasti lop-
puun asti. Siten myos tdman paivan hospiceissa, saattokodeissa, huolehditaan
kuolevan fyysisistd, psyykkisista, sosiaalisista ja hengellisista tarpeista. Sielld
otetaan ystavallisesti ja lempedsti vastaan kaikki vieraat, my6s kuolema.

Sana terminaalihoito koettiin kylmaksi ja vieraaksi. Sille haluttiin 16ytaa suo-
menkielinen vastine. Kirkon hospice-ryhmaan kuulunut juristi Timo Arjas 16ysi
sen: saattohoito. Sana vakiintui nopeasti kayttoon. Se madriteltiin hoidoksi siina
vaiheessa, kun kuoleman tiedetaan olevan vaistamatta lahelld eikd parantavia
hoitoja endd ole.



Ladketieteessa kaytetdan saattohoitoa ajallisesti laajempaa nimitysta palliatiivi-
nen hoito. Se tulee latinan kielen sanasta, joka tarkoittaa viittaan kiedottua. Kuo-
levalle se tarkoittaa hdanen kaikkien oireittensa mahdollisimman hyvaa hoitoa
elaman paattymiseen asti.

Rajankdyntia saattohoidon ja eutanasian valilla

Radion kirjallisuusohjelmien toimittaja Seppo Puttonen kuvasi Suomea saat-
tohoidon erityisalueeksi. (YLE 18.5.2014). Nimitys on osuva, koska kansamme
ikddntyneiden maara on niin suuri, ettd elaméan paatosvaihetta eldvien maara
on samoin korkea. Mutta saattohoito ei kuulu ainoastaan vanhuksille. My6s las-
ten saattohoidon tarpeesta on keskusteltu, itse asiassa kuitenkin melko vahan.

ETENE on seurannut saattohoidon kehitysta pitkdan. Vuonna 2001 lahetettiin
kysely sairaanhoitopiireille ja terveyskeskuksiin. Vuonna 2009 ETENEn kysely
kohdistettiin sairaanhoitopiireille ja suurimmille kaupungeille. Tama kysely uu-
distettiin vuonna 2012. Suomessa arvioidaan noin 15 000 parantumattomasti
sairaan tarvitsevan vuosittain saattohoitoa. Saattohoidon saatavuudessa on
edelleen alueellisesti suuria eroja.

Joulukuussa 2011 ETENE julkisti kannanoton lhmisarvo, saattohoito ja eutanasia.
Kannanoton mukaan “saattaa olla yksittdisia tilanteita, joissa ei ole eettista pe-
rustetta taysin sulkea pois eutanasian mahdollisuutta” Kannanoton virittdma
keskustelu yltyi, kun Terhokodin yliladkari Juha Hanninen kertoi Oulun |aakari-
paivilla kevaalld 2012 torjuvan kantansa eutanasiaan muuttuneen. Han korosti,
ettd eutanasian mahdollisuudesta puhuttaessa on kyse pienest3, rajatusta po-
tilasmaarasta.

Kannanotossaan ETENE korostaa, ettd on selvitettdva, miten saattohoitoa voi-
daan kehittaa lievittdmaan erityisesti kuolinapua pyytavien potilaiden karsimys-
ta. ETENE korostaa ihmisarvon kunnioittamista kuolemaan asti. Ulkopuolisen on
usein vaikea ymmartaa ja maaritella toisen karsimyksen maaraa.

Keskustelu nosti monella taholla painopisteen eutanasian sijasta saattohoidon
kehittamiseen. Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon osaamista korostetaan, kun
halutaan torjua eutanasian laillistamisen vaatimukset.

Vuonna 2013 sekd Pirkanmaan Hoitokoti ettd Terhokoti viettivat 25-vuotis-
juhlaansa; molemmat on perustettu vuonna 1988. Nain saattohoito sai paljon
myonteista julkisuutta. Sitd on lisdnnyt kirkon yhteisvastuukerdayksen vuoden
2014 kotimainen kohde, saattohoidon kehittdminen. Tavoitteena on luoda koko

43



44

maata kattava verkosto, joka antaa asiantuntija-apua saattohoidon ongelmati-
lanteissa. Tavoitteena on myds kehittaa ladkareiden ja muun hoitohenkildston
ammatillista osaamista, ennen muuta kivunlievityksessa. Kevaan 2014 aikana
on yli kahdellasadalla paikkakunnalla pidetty saattohoitoa késittelevida kou-
lutus- ja luentotilaisuuksia. Ensi vuonna tdma toiminta vahvistuu entisestdan
kautta maamme.

Tarvitaanko saattohoitolakia?

Joidenkin saattohoitolddkarien mielestd maassamme tarvitaan laki, joka maa-
rittelee hyvan saattohoidon kriteerit ja takaa hoidon saatavuuden jokaiselle
sitd tarvitsevalle. Niinpd he ovat tehneet kansalaisaloitteen saattohoitolain
saamiseksi. Ei ole itsestdan selvaa, etta laki toisi oleellista parannusta kuolevien
potilaiden hoitoon. Tarkedmpaa on hyva saattohoidon peruskoulutus tervey-
denhuollon ammattihenkilGille ja tdydennyskoulutus niille terveydenhuollossa
tyoskenteleville, joiden tydhon jo nyt kuuluu kuolevan potilaan hoitaminen.

Saattohoidon koulutukseen kuuluu myds kuolevan hengellisten tarpeiden tun-
nistamisen opettaminen. On tarkeda oppia puhumaan avoimesti kuolemasta,
on tarkeda osata kohdata surevia omaisia ja laheisia. Surun monenlaista ilmene-
mistd oppii jokaisen saattamisen myota.

Kotona tapahtuva saattohoito vaatii omaishoitajien aseman parantamista.
Omaishoitaja jaksaa ympari vuorokauden kestdvaa tehtdvaansa vain, jos hdn
saa sithen muilta tukea ja valilla myos omaa aikaa.

"Ettei ihmisen tarvitse kuolla yksin.” Nain kirjoitti Uusi Suomi syksylld 1986 juuri
paattyneesta saattohoidon vapaaehtoiskurssista. Otsikko tavoitti osuvasti va-
paaehtoisten merkityksen: tuoda inhimillistd laheisyytta ja turvallisuutta kuole-
valle. Terhokodissa 25 vuotta vapaaehtoisena toiminut Seppo Laurell sanoo va-
paaehtoisena toimimisen auttaneen hanta kuoleman ymmartamisessa. Samalla
se on vahentadnyt hdanen kuolemanpelkoaan.

Tavoitteena lahtérauha

Hyvén saattohoidon tavoitteena on ldhtérauha. Kuolevan henkisia tai hengel-
lisia tarpeita kutsutaan myos eksistentiaalisiksi tarpeiksi. Ne koskevat koko ole-
massaoloa, sen tarkoitusta ja mieltd. Ndma tarpeet voidaan jakaa neljdén ryh-
maan:

« tarve tulla sovitetuksi itsensa, laheisten ja Jumalan kanssa,



« tarve suojautua kaiken uhatessa tuhoutua,
« tarve l6ytaa elaman eheys,
+ kiitollisuuden ja tayttymyksen saavuttaminen.

Ihminen on arvokas syntymasta kuolemaan, ja vield kuolleenakin. Siksi kaikissa
saattokodeissa on my0s sakraali tila, kappeli tai jadhyvaishuone, jossa omaiset
voivat sanoa jadhyvaiset kuolleelle ldheiselleen. Vainajan ndkeminen ja rukous-
hetken viettaminen on tarked osa alkanutta surutyo6ta. Sairaalapapin tydhon
kuuluu saattohartauksien toimittaminen.

Kirkon panos saattohoidossa on kuolevien sielunhoidon ja hengellisen tuen jar-
jestamisessa. Se on tavallisesti sairaalapapin vastuulla: hdn on saanut tehtdvaan
erikoistumiskoulutuksen ja osaa toimia potilaiden, heiddan omaistensa ja laheis-
tensa seka henkiloston tukena. Runoilija Rainer Maria Rilke tiivistda kuolevan
hyvan hoidon ainekset vuonna 1903 kirjoittamassaan runossa:

Oi Herra, kullekin suo kuolemansa,
se joka kypsyy hdnen ruumiistansa,
kaipuustansa, hellyydestddn, hdddstdcdn.
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2.7  Terveyskeskuslaakari ja saattohoito
Kari Eskola, yleisldciketieteen erikoisldcékdri

Terveyskeskusladkari joutuu tydssddn ennen pitkdd muodostamaan saattohoi-
toon oman kantansa ja myds soveltamaan sitd moninaisiin kaytdannon tilantei-
siin. Vakavasti sairaan, pian kuolevan potilaan kohtaaminen toistuu, varsinkin
jos tyd painottuu vanhusten hoitamiseen. Vanhainkodin ja kotisairaanhoidon
potilaiden keski-ikd on usein 80 ikdvuoden tienoilla, myds vastaanoton potilais-
ta useimmilla on eldm&a enemman takana kuin edessa.

Opiskeluaikanani 1964-1972 en muista kuolemasta juuri keskustellun. Tai ehka
me opiskelijat koimme kuoleman niin selkedsti ladkarityon viholliseksi, etta siita
ei uskaltanut puhua. Kun jollain luennolla esitettiin, ettd yhteiskunta on alkanut
katkea kuoleman laitoksiin, ajatus kuulosti kovin ymmarrettavalta. Oma tyura-
ni alkoi vuonna 1972, terminaalihoidon ohjeet annettiin kymmenisen vuotta
myShemmin.

Ohje viritti ammattipiireissa keskustelun terminaalihoidosta, siitd jarjestettiin
koulutuksia, joissa oli ensimmaistd kertaa mahdollisuus keskittyd pohtimaan
kuolevan potilaan hoitoa. Eniten opetti silti tyo: osastolla oli kuolevia, samoin
vanhainkodilla, heilld oli omaisia, joista rohkeimmat tulivat keskustelemaan
hoitavan ldaakarin kanssa. Omaa ammatillista suhdetta kuolemaan, kuoleviin
ja heiddn omaisiinsa joutui toistuvasti pohtimaan. Véhitellen, vuosien ja koke-
musten karttuessa, suhde kuolemaan tdsmentyi. Ladkarin pahinta vastustajaa
alkoi ymmartda myos eldman valttamattdmana osana, usein myds armeliaana
vapauttajana.

Nyt eldkeidssa ohje, jonka mukaan kuolevalle ei tarvitse eikd saa antaa turhaa
hoitoa, tuntuu melkein itsestdénselvyydelta. Uran alussa ohje antoi kuitenkin
hyvan selkdnojan vapautua ammattiin liitetysta velvoitteesta taistella kuolemaa
vastaan kaikin mahdollisin, turhinkin keinoin. Ymmartaakseni tama muutos on
hitaasti mutta varmasti vuosien aikana tapahtunut koko hoitokulttuurissamme.
Edelleen on silti vaikea tietaa, mika hoito on turhaa tai haitallista.

Potilaat opettivat, erityisesti he, joihin oli tutustunut arkieldmassa tai pitkdssa
hoitosuhteessa. Seitsemankymmentavuotias, kyldn perukoilla vaatimattomis-
sa oloissa eldnyt nainen, jonka luo terveydenhoitaja vei kotikdynnille, sairasti
rintasyOpas, ja tauti oli jo muodostanut ison kraatterin iholle. Potilas keskusteli
asiallisesti tulevasta kuolemastaan ja siitd etta kipuldake on tarpeen, ehka anti-
bioottikin hoidon helpottamiseksi. Siirto osastolle tutusta kodista ei hanen mie-
lestdan ollut tarpeen, ainakaan tdssa vaiheessa. Perhetuttava sairasti osastolla



syovan loppuvaihetta ja keuhkojen etdpesdkkeet aiheuttivat kovaa hengenah-
distusta. Minun tehtdvani ladkarina oli punnita morfiinin hengitystd lamaavan ja
toisaalta kipua ja ahdistusta poistavan vaikutuksen tasapainoa, vieressa hoitaja
odotteli annosohjetta. Kotisairaanhoidon idkds syopapotilas kysyi kotikaynnilla
pitkddan emmittydan, mita tapahtuisi, jos hdn ottaisi kipuladkkeitd kerralla suu-
ren annoksen. Valmiita vastauksia ei ollut - ei ole nykyaankaan.

Omassa terveyskeskuksessamme teimme vuonna 2007 ohjeen vakavasti sairaan
potilaan loppuvaiheen hoidosta. Ohjeen teko alkoi pienesta asiasta: kuolleen
potilaan omainen oli oikeutetusti paheksunut sitd, ettd omaisen vaatteet oli luo-
vutettu hdanelle mustassa jatesakissa. Totesimme, ettd moni muukin hoitoketjun
osa kaipasi pohdintaa. Tydryhman viidesta jasenestd kolme oli vastikdan saatta-
nut omaistaan kuolemaan. Ammattitaidon ja tydkokemuksen ohella kokemus-
tiedosta oli hyotya ohjeen tekemisessa.

Keski-Suomen sairaanhoitopiiri laati vuonna 2008 elaman loppuvaiheen hyvan
hoidon ohjeen (Eldméan loppuvaiheen hyva hoito Keski-Suomessa. Tydoryhma:
Jukka Puolakka, Martti Aukee, Kari Eskola, Pekka Hannonen, Pdivi Jokiranta,
Kerkko Karjalainen, Sirkka Keikkala, Heikki Korhonen, Marja Miettinen, Kai Ny-
man, Pirkko Repo ja Mauno Vanhala: Keski-Suomen sairaanhoitopiirin julkaisuja
121/2008). Keski-Suomessa erikoissairaanhoito ja perusterveydenhoito ymmar-
si yhteistyon tarpeen ja ohje suunnattiin niin keskussairaalan kuin terveyskes-
kusten, vanhainkotien ja muiden laitosten henkilostolle.

Sairaanhoitopiirin ohjeistusta tehdessamme totesimme saman kuin terveyskes-
kuksen tydryhmassa. On erittdin vaikea muotoilla hyvan hoidon ohjeet, varsin-
kin kun ohjeistetaan ndin moniulotteista hoitotilannetta. Yleisluontoinen linjan-
veto jaa ohueksi ja ylimalkaiseksi, lukija nyokkaa sille hyvaksyvasti, mutta ei saa
tukea vaikealle ratkaisulleen. Yksityiskohtainen ohjeistus paisuu laajaksi eika silti
sovellu erityisiin ja ainutkertaisiin tilanteisiin. Paddyimme siihen, etta kuolevan
hyvasta hoidosta voidaan esittaa erddnlainen prosessikuvaus: jos hoidosta paat-
tava miettii tdman, tuon ja nuo asiat seka tekee ehdotetut selvitykset ja toimet,
ratkaisu saattaa onnistua. Ohjeiden laatimisen jalkeen olen aina kunnioittanut
lainlaatijaa, jonka tehtdvana on lakitekstissa madrittad hyva tai riittava hoito.

Olin vuonna 2008 mukana laatimassa ETENEn julkaisua Vanhuus ja hoidon etiik-
ka (ETENE-julkaisuja 20). Taman raportin aihepiiri sivuaa kuolemaa ldhestyvan
potilaan hoitoa, ja tydryhmassa koimme samat hankaluudet rajata laaja aihepii-
ri ja [0ytaa jarkeva, kaytannon tydhon soveltuva tasapaino ohjeen yleispatevyy-
den ja tarkkuuden valilla. Ei ole helppoa esittaa kuudellatoista suppealla sivulla
vanhuksen hoidon eettistd perustaa ja sen edellyttamia kaytannon toimia.
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Olen puhunut saattohoidosta eri kuulijakunnille. Lagketieteen opiskelijat kuun-
telivat aihetta tarkasti, ja jai tuntuma, etta he ovat minua ja minun sukupolveani
valmiimpia kohtaamaan kuolevan potilaan. Paikallinen Rotary-yhdistys pyysi
alustuksen saattohoidosta, vaikka epadilinkin, ettd aihe ei valttamatta sovellu
kevatjuhlaan. Valmistelin aiheesta maallikkoversiota, joka ei lopulta juuri poi-
kennut ammattilaisille esittdmastani versiosta. Ja hyva ndin: varttuneessa tyo-
idssa oleva kuulijakunta osoitti kysymyksillaan, etta aihe kiinnosti ja askarrutti.
Monella tavallisella kansalaisella on omakohtaista kokemusta saattohoidosta, ja
aiheesta my0s kiinnostavia nakdkulmia ja jarkevia mielipiteita.

Lukion terveystiedon oppikirjan tydryhmdssa mietimme, miten paljon ja mista
nakodkulmasta hoidon etiikasta, kuolemasta ja saattohoidosta on syyta kirjoittaa
lukiolaisille. Terveystiedon opetussuunnitelmassa tavoitteina on mm terveyden
ja sairauden keskeisten kasitteiden osaaminen seka terveytta koskevien arvoky-
symysten pohtiminen. Paadyimme sisdllyttamaan saattohoidon ja eutanasian
eettisen pohdinnan peruskysymykset kirjasarjaan. Lukiolaisten kanssa olen pari
kertaa ollut pohtimassa kuolevan hoitoon liittyvid asioita, ja tuntuu silt3, etta
my®ds heitd asia kiinnostaa.

Oma nakdkulmani kuolemaan, hyvan saattohoidon periaatteisiin ja eutanasiaan
on virkauran aikana hiljalleen muokkaantunut ja muovautunut. Nuoren laakarin
asenne vastustaa kuolemaa kaikin keinoin on vuosien mittaan taipunut kun-
nioittamaan kuolemaa ja hyvaksymdan sen osaksi ihmisen eldamda. Koskaan
kuolema ei tydssakadn ole muuttunut arkipaivaiseksi rutiiniksi, vaan aina se on
vadjaamattomyydessdan ja ankaruudessaan myds juhlallinen.

Ammattikokemus opettaa pohtimaan myds oman elinkaaren loppupuolta ja
sen tulevia ratkaisuja. Teenkd hoitotahdon ja jos, millaisen? Tyoni perusteella
tiedan, ettd etukateen on lahes mahdotonta tietad, mitd ovat ne eteen tulevat
hoitoratkaisut, joista potilaana keskustelisin minua hoitavan kollegan kans-
sa. Voinko luottaa siihen, ettd suomalainen hoitojdrjestelma tuottaa sellaisia
ammatti-ihmisid, joiden harkintaan nama ratkaisut voi kokonaan jattaa? Jos
elamani loppuvaihe sisaltaa kovia, Iadkehoitoa uhmaavia kipuja, olenko silloin
valmis tinkimaan nykyisesta eutanasiakannastani, vai hyvaksynké kivut elaman
hintana?



2.8  Eettisia kysymyksia kohdusta hautaan
Leila Jylhdnkangas, FT, PsM, psykologi, ETENEn pdidisihteeri 8.4.-31.12.2013

Tulin ETENEnN paasihteeriksi kevattalvella 2013. Olin hyvin kiitollinen tehtdvasta,
jossa oli mahdollista pureutua ajankohtaisiin ja kiinnostaviin yhteiskunnallisiin
kysymyksiin. Olin mukana kirjoittamassa kannanottoja muun muassa transsu-
kupuolisten henkildiden asemasta ja oikeuksista, abortin viikkorajoista, lapsuu-
den ja nuoruuden etiikasta seka paperittomien henkildiden ja omaishoitajien
asemasta. Kasiteltdvina oli aiheita, joiden punnitsemiseen neuvottelukunnan
laaja-alainen asiantuntemus ja innostava ryhmatyo sekd puheenjohtaja, VTT
Markku Lehdon ja varapuheenjohtaja, LT Raimo Sulkavan asiantuntevat nako-
kulmat antoivat erittdin hyvét evaat. Myos kansalaisten yhteydenotot ja heidédn
kokemustensa kuunteleminen oli olennaista monitahoisten eettisten aihepiiri-
en kdsittelyssa. Tyoskentely erilaisissa tyéryhmissa ja vierailut kentélle alueelli-
siin eettisiin toimikuntiin olivat niin ikdan tarkeita.

Tormasin pian padsihteerind aloitettuani pitkdaikaiseen tutkimusaiheesee-
ni — kuolevien hoitoon liittyviin kulttuurisiin kysymyksiin ja eutanasiaan suh-
tautumisen moninaisiin ulottuvuuksiin. Tutkijana oli mahdollista ajatella, etta
kuolemakasityksid tarkastelemalla voi saada tietoa eri kulttuureiden ihmis- ja
eldamankasityksista. Paasihteerind tehtdva oli hivenen toinen, vaikka taustalla
oleva ajatus kuoleman kulttuurikohtaisuudesta oli sama. Erilaiset roolit yhtaalta
paasihteerind ja toisaalta tutkijana istuivat kuitenkin luontevasti yhteen.

Kuoleman viivyttdmisen mahdollistavat lddketieteelliset teknologiat ovat kehit-
tyneet nopeasti viimeisten vuosikymmenten aikana. Martti Lindqvist esitti jo
1970-luvulla, ettd ladketiede kdy viivytystaistelua kuoleman kanssa. Suomalai-
sessa kulttuurissa on esiintynyt ajoittain ndkemyksid, joissa eutanasia ja saatto-
hoito on asetettu vaihtoehtoisiksi ja vastakkaisiksi tavoiksi kasitelld kuolemaa.
Talloin on ajateltu, ettd hyva saattohoito vdahentda eutanasiatoiveita. Hyva saat-
tohoito ei kuitenkaan ole itsestadanselvyys, vaan sité tulee edelleen kehittaa ja
kayda aktiivista kansalaiskeskustelua eri puolilla Suomea asenteiden muuttami-
seksi saattohoitoa arvostavampaan suuntaan.

ETENEssa on kasitelty eutanasian ja kuoleman kysymyksid useissa eri yh-
teyksissa. Paasihteeri, TtT Aira Pihlaisen vuonna 2012 toteuttama selvitys antaa
kattavan kuvan saattohoidon tilasta nykypédivan Suomessa. Palliatiivista hoitoa
ja kivun lievittamisen keinoja on viimeisten vuosikymmenten aikana kehitetty
ja sairaanhoitopiirit ovat antaneet kunnille ohjeita yhteistychon erikois- ja pe-
rusterveydenhuollon kesken. Erikoissairaanhoito ja perusterveydenhuolto ovat
rakentaneet yhteistydmahdollisuuksia hyvén ja toimivan saattohoidon edis-
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tamiseksi. Viime vuosina myds kotisaattohoito on kehittynyt nopeasti. Hyvdn
saattohoidon suosituksissa todetaan, ettd saattohoitoa toteutetaan potilaan
tarpeiden ja toiveiden mukaisesti kotona, palvelutaloissa, vanhainkodeissa,
terveyskeskusten vuodeosastoilla ja saattohoitokodeissa. Niissd tuodaan esille
tarked kysymys omaisten ja laheisten mahdollisuudesta osallistua loppuvaiheen
hoitoon potilaan toivomalla tavalla.
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29 Some jaterveys - eettisia nakdkohtia
Harri Vertio, LKT, Sydpdjdrjestéjen pddisihteeri (emeritus)

ETENE korostaa julkaisussaan Etiikan tila sosiaali- ja terveysalalla sitd, etta alan
pitda pystya nykyistda paremmin tuomaan oma nakdkulmansa yhteiskuntapo-
liittiseen keskusteluun ja paatoksentekoon, jotta eriarvoisuus saadaan vahene-
maan. Yhteiskuntapoliittisesta keskustelusta huomattava osa on siirtymassa po-
liittisten foorumien ja perinteisen median lisdksi sosiaaliseen mediaan (some),
jossa vaikutusmahdollisuudet ovat monenlaisia. Terveys on yksi sosiaalisen me-
dian suurista aiheista.

Some on laajentanut olennaisesti terveydestd kaytavaa viestintaa ja mahdollis-
tanut monisuuntaisuuden. Somessa on samanaikaisesti mukana terveyden ja
sairauden useita ulottuvuuksia - Sinikka Torkkolaa mukaillen ladketieteellinen
terveys, kokemuksellinen tai potemuksellinen sairaus ja vield hallinnollinen sai-
raus. Kdytettdvissa on siis seka tieteelliseen perustaan nojaava Terveyskirjasto,
kaikkien kokemusten Suomi24 ja Kansaneldkelaitoksen sairausvakuutuslainsaa-
dénto, noin pelkistettynd. Oman lisénsa tuovat vield monimuotoiset jarjestot ja
muut yhteisot.

Luotettava tieto

Sosiaalisen median terveytta koskeva aines koostuu siis monista erilaisista osis-
ta, joiden ns. objektiivisuus vaihtelee suuresti. Ei ihme, ettad journalismin tutkijat
keskustelevat runsaasti uuden objektiivisuuden maarittelyn tarpeesta. Tutkijat
varmaan onnistuvat maarittdmaan objektiivisuutensa uudelleen, mutta enta
tavallinen ihminen. Miten han menettelee oman terveytensa kannalta tarkean
tiedon saamiseksi sosiaalisesta mediasta?

Abiturienteilta kysyttiin jokin aika sitten ylioppilaskirjoituksissa, miten voi var-
mistua terveytta koskevan tiedon luotettavuudesta. Kysymykseen vastanneet
osasivat verraten hyvin madrittda useita tapoja varmistua tiedon ldhteesta,
ajankohdasta, toistuvuudesta ja monista muista asioista. Arvelen kuitenkin
omakohtaisen kokemuksen perusteella, ettd tutkijoiden lisdksi vain harvat jak-
savat perehtya jokaisen tiedon ldhteisiin kovin perusteellisesti. Tarkedammaksi
muodostuu kolme kriteerid luotettavuudelle: tiedon ldhde tuntuu luotettavalta
(hyva ystava, tavallisesti luotettavana pidetty taho), tieto muistuttaa omaa kasi-
tysta asiasta ja kolmantena se, etta varsin monet tuntuvat olevan samaa mielta
(tuhat ei voi olla vaardssd). Nama muodostavat riittdvan luotettavuuden tason,
tarkempaan tarkasteluun on aihetta vain harvoin.
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Rokottamisen etiikkaa

Terveyteen liittyy paljon eettisid kysymyksid, jotka johtuvat yksilon vapauden ja
itsemadradamisoikeuden asettumisesta yhteison tai yhteiskunnan edun kanssa
ristiriitaan. Sosiaalisessa mediassa |0ytdvét aiempaa helpommin toisensa sa-
manmieliset ihmiset tai ainakin samantapaiset mielipiteet. Voi syntya ns. sosiaa-
lisia kuplia, joissa mielipiteet tiivistyvat. Esimerkki terveyteen liittyvésta eettises-
taé kysymyksesta ovat rokotukset. Jo ennen sosiaalista mediaakin rokotuksia on
kritisoitu ja arveltu niiden voivan aiheuttaa erilaisia sairauksia kuten autismia.
Nama oletukset ovat useimmiten osoittautuneet perusteettomiksi. Aina ei kui-
tenkaan nain ole, vaan Suomessa influenssapandemiaan annetun rokotuksen
sivuvaikutuksena sairastui ihmisia narkolepsiaan vuonna 2010. Kansallinen ro-
kotusohjelma on Suomessa ollut erittdin hyvin kontrolloitu ja saavuttanut vaes-
ton laajan luottamuksen. Tahan luottamukseen aiheutti ymmarrettavasti saron
ikdva odottamaton sivuvaikutus. Toisaalta kuitenkin tiedetdan influenssaroko-
tusten estdvan vuosittain runsaasti kuolemia ja kymmenia tuhansia sairastumi-
sia.

HPV-rokotukset kohdunkaulan syévan ehkdisemiseksi aloitettiin osana kan-
sallista rokotusohjelmaa Suomessa kuudesluokkalaisille tytéille vuonna 2013.
Eettisida kysymyksia nousi esiin, kun pohdittiin sitd, kuka paattaa, rokotetaanko
tytto vai ei? Onko kuudesluokkalaisella itselladn paatosvalta, onko se hdanen
vanhemmillaan, paattaako luokka kaytannossa asiasta enemmistdpadatoksella
vai vaikuttavatko asiaan mielipidejohtajat yhteis6ssda? Huomattava osa tdsta
keskustelusta on epdileméttd kayty sosiaalisessa mediassa, mutta siitd ei ole
ainakaan tutkimustietoa kaytettdvissa. Samaan aikaan rokotekriittisten danien
foorumilla esitetdan runsaasti rokotuksien vastaista, paljolti anekdotaalista tie-
toa. Rokoteinfo.fi ilmoittaa tavoitteekseen ihmisten itsemaaraamisoikeuden pa-
rantamisen. Tarked tavoite, mutta samaan aikaan olisi aiheellista kertoa hieman
laumaimmuniteetista: jos rokotettujen osuus on riittdvan suuri (esim. 70-80 %),
suojaa rokotus myds rokottamattomia. Tassa siis yhteison etu olisi riittava roko-
tuskattavuus. Sosiaalisessa mediassa siis saattaa kuva rokotuksien vaikutuksista
varittyd yksipuolisesti.

N&denndinen tasapuolisuus

Tasa-arvon tyranniaksi on nimitetty osuvasti tilannetta, jossa kaikille argumen-
teille annetaan sama arvo riippumatta niiden perusteluista tai ldhteesta. Nain
tapahtuu monilla sosiaalisen median areenoilla. Tama on saattanut olla yksi syy
siihen, ettd sosiaali- ja terveysalan ammattilaiset pysyvat verraten hiljaisina suo-
situilla sosiaalisen median sivustoille. Ammattilaisten usein tieteeseen perus-



tuvat nakemykset ovat mediassa rinnakkain ihmisten yksittdisten kokemusten
kanssa. Ammattilaiset esittavat nakemyksensa useammin ehdollisina kun taas
kokemustieto on luonteensa mukaisesti ehdotonta. Sosiaalisessa mediassa voi
anonyymina esiintyd kuka tahansa myds ammattilaisena. Ammattilaisuuden-
kin rajat ovat hailyvia: samassa keskustelussa ravitsemuksesta voivat olla alan
professorit, elaméantapakonsultit, luontaistuotekaupan omistajat ja enkelitera-
peutit, ammattilaisia kaikki tyynni. Tieteen harjoittajat vaistyvat helposti tassa
tilanteessa mieluummin omille areenoilleen, joissa keskustelua kdydaan tieteen
kielella.

Avoimuus ja yksityisyys

Sosiaalisen median eetokseen kuuluu olennaisena jakamisen ajatus ja avoi-
muus. Sen myo6ta ihmiset jakavat muille my6s aiemmin hyvinkin yksityisena
pidettya tietoa itsestdan ja elamastdan. Terveyden ndakokulmasta tama voi lisata
yhteisollisyytta ja johonkin kuulumisen tunnetta tai auttaa kasittelemaan omia
tunteita. Sen kdantopuoli on tietojen levidminen tahoille, jotka voivat kayttaa
tietoja vaarin. Terveytta koskevat tiedot ovat sosiaali- ja terveydenhuollossa
erityisen salassapidon kohteena. Niiden yksityisyytta on pyritty jatkuvasti kont-
rolloimaan, mikd on osoittautunut valilld vaikeaksikin sahkdisen viestinnan li-
sdantyessd. Myds monet muut yhteiskunnan pyrkimykset tahtaavat ihmisten
yksityisyyden suojaamiseen, esim. tunnistautumisen vaatimukset kasvavat,
salasanojen viidakko tihenee, kudosnéytteiden tutkimuskayttoa rajoitetaan ja
tietosuojasadnndoksia valvotaan. Samaan aikaan on siis meneilldan kaksi vastak-
kaista ilmiota: ihmiset jakavat itsedan koskevia tietoja (ja kuvia) myos tervey-
destadn yha suruttomammin joillakin areenoilla ja samaan aikaan vaaditaan
yha tiukempaa luottamuksellisuutta nimenomaan yksityisind pidettyjen tieto-
jen suhteen. Somessa tietoja kerddvien ja niita levittavien tahojen etiikkaa aika
ajoin kyseenalaistetaan, mutta silti vastuu omien tai muiden terveystietojen
osalta lienee niilla, jotka tietoja luovuttavat.

Someohjeita

Sosiaalisen median etiikkaa on viime aikoina pohdittu muutamilla ammatillisil-
la foorumeilla. Ammattiryhmistd mm. 1aakarit ja journalistit ovat laatineet omia
ohjeitaan somessa toimimisesta alan ammattilaisille. Niissa korostetaan ammat-
tietiikan olevan yhtaldista silloin kun liikutaan sosiaalisessa mediassa verrattuna
muihin medioihin. STT antaa yleisohjeeksi jarjen kdyton ja lisda, ettd sosiaalinen
media on valttdmatdn osa nykypdivan liiketoimintaa. Kansainvélinen uutistoi-
misto Reuters korostaa oman sidonnaisuuden ilmoittamisen merkitysta viestin-
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ndssa. Erilaisia muita ohjeita on laadittu monella taholla, mm. Ty6turvallisuus-
keskuksessa somen tyokaytostd tydsuojelun ndkdkulmasta. Siind todetaan mm.
sosiaalisen median mahdollisuuksista parantaa tydyhteison toimintaa, mutta
myos sen mahdollisesta vaarinkdytosta ja siihen puuttumisesta.

Sosiaalisen mediankin avulla on ollut mahdollista lieventaa sita tiedon epata-
sapainoa, joka aiemmin on vallinnut terveydenhuollon ammattilaisten ja poti-
laiden valilla. Ihmisten terveyden lukutaito on varmasti paranemassa vahitellen
ja somessa kaytettavissa olevan terveytta ja sairautta koskevan tiedon meresta
onnistuvat monet kalastamaan juuri itselleen olennaista. Tutkimustietoa on
monista someen ja terveyteen liittyvista asioista edelleen syytd saada lisda.
Aika voi olla liian kiireinen ja teknologia niin nopeasti etenevad, etta eettisiin
kysymyksiin ei ehdita paneutua muuta kuin kokemustiedon varassa ja sittenkin
jalkijunassa.



2.10 Some-aika haastaa sote-kenttaa myds eettisesti
Sanni Grahn-Laasonen, VTM, kansanedustaja

Viranomaiset kokevat voimattomuutta, kun kansalaiset kyseenalaistavat roko-
tusohjelmat, kiinnostuvat kotisynnytyksistd, tahtovat luonnonmukaisia syopa-
hoitoja tai kun erilaiset ihmedieetit ja superruokavaliot levidvat.

Sosiaalinen media synnyttaa ilmidita. Viranomaisilla tai toimittajilla ei enda ole
viestimisen monopolia. Vdlikadet jaavat nettimaailmassa pois. Laajemmin tahdn
aikaan kuuluvat yksil6llistyminen ja auktoriteettien mureneminen saavat vauh-
tia sosiaalisessa mediassa.

Sosiaali- ja terveydenalan toimijoista on tullut entista avoimemman arvioinnin
kohteita. Yha useampi asiakas hakee vastauksia ensin googlesta, sitten vasta -
jos ollenkaan - l1adkarista. Sosiaalisesta mediasta on kehittynyt valtava vertais-
verkosto.

"Ladkarit on perinteisesti koulutettu siihen, ettd he ovat kaiken tiedon ja osaa-
misen keskiossd. Heidan pitdd muuttua palvelijoiksi ja neuvonantajiksi ", Sitrassa
vanhempana neuvonantajana tydskenteleva Madis Tiik on todennut (HS 31.8.)

Ihmiset jakavat Facebookissa, blogeissa, Instagramissa, Twitterissa ja monilla
muilla alustoilla arkeaan ja mielipiteitdan. Taitava median kaytt&ja voi saada tar-
koituksella tai tahattomasti asialleen jopa miljoonayleison.

975 grammaa syntyessaan painaneen "Pirpanan” tarina liikutti ja ihastutti. Uuti-
nen kahdeksanvuotiaan lastensuojelun asiakkaan Eerikan kuolemasta levisi no-
peasti nettifoorumeilla, suututti, jarkytti ja vaurioitti vaikenevan lastensuojelun
mainetta.

Sosiaalinen media on koukuttavaa siksi, etta toiminta sielld on interaktiivista ja
toimijat ovat ikddn kuin tasa-arvoisia. Tai kuten Malcolm Gladwell kirjoittaa The
Economistissa (09/2010), sosiaalisen median luomat verkostot tasa-arvoistavat
tiedonjakoa. Kaikki voivat osallistua tarinan kirjoittamiseen. Gladwell muistut-
taakin, ettd sosiaalisen median verkostojen valtaa ei pida aliarvioida. Koska
verkostot rakentuvat alhaalta ylospdin, ne ovat myos kestavampia kuin ylhaalta
alaspéin rakentuneet yhteisot.

Sosiaali- ja terveysalalla vaitiolovelvollisuus on perinteisesti ollut legitiimi syy
olla osallistumatta keskusteluun. Eerikan tapaus nosti esiin ongelmat. Sosiaali-
sen median "etiketissa” vaikeneminen on viesti. Kommentoimattomuus voidaan
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helposti tulkita asian hyvdksymiseksi tai valttelyksi. Pahimmassa tapauksessa
viranomaisen hiljaisuus voidaan tulkita asian vahattelyksi.

Yleensa hyva tapa vastata sosiaalisen median ilmidihin on pyrkid nopeasti rea-
goimaan ja vastaamaan haasteeseen. Sosiaali- ja terveysalalla ndin ei useinkaan
ole koettu voitavan tehdd, ainakaan yksittaisissa asiakastapauksissa.

Sosiaali- ja terveydenhuollon kentélla on kdynnistettava laajempi eettinen kes-
kustelu siitd, kuinka ala voi eldd mukana digiajan murroksessa, joka tulevaisuu-
dessa vain kiihtyy.

Keskustelua sosiaali- ja terveydenhuollon some-osallistumisen etiikasta on kay-
ty sosiaali- ja terveysalan eettisessa neuvottelukunnassa toistaiseksi vain alus-
tavasti.

Paine pohdinnalle kasvaa koko ajan.
Sosiaalisen median maailman ymmartaminen ja siind mukana oleminen auttaa

myds ndkemaan sen sisdltamat valtavat viestimisen ja osallistumisen mahdolli-
suudet.
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MSOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERIO LAUSUNTO
Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 09.02.2011

Sosiaali- ja terveysministerio
Kansliapaallikko Kari Valimaki

Viite: Lausuntopyyntd 29.12.2010, Sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestamista,
kehittamista ja valvontaa koskevan lainsaddannon uudistamista valmistelevan
tyoryhman vdliraportista

SOSIAALI- JA TERVEYDENHUOLLON JARJESTAMISTA, KEHITTAMISTA JA
VALVONTAA KOSKEVAN LAINSAADANNON UUDISTAMISEN VALIRAPORTTI

Sosiaali- ja terveysministerid on pyytanyt lausuntoa sosiaali- ja terveydenhuol-
lon lainsdadanndn uudistamisen peruslinjauksia pohtivan tyoryhman valira-
portista. Tamdn tyéryhman tehtdvana on kuvata sosiaali- ja terveydenhuollon
jarjestamisen, kehittdamisen ja valvonnan nykytila ja sen keskeiset ongelmat,
valmistella uudistuksen peruslinjaukset ja siséllot seka arvioida uudistuksen jar-
jestamisen ja rahoituksen vastuut. Erityisesti toivotaan lausuntoa valiraportissa
esitetyistd rakennelinjauksista.

ETENE kasitteli asiaa kokouksessaan 9.2.2011 ja esittdd lausuntonaan valirapor-
tista seuraavaa:

Yleistd raportista

Véliraportissa on monipuolisesti kuvattu uudistuksen tavoitteita ja toimintalin-
jauksia. Rakennelinjauksissa on otettu huomioon sosiaali- ja terveydenhuollon
asiakkaan ja potilaan asemaa ja oikeuksia koskevat vaatimukset (lait 785/1992 ja
812/2000), samoin heikoimmassa asemassa olevien ihmisten sosiaaliset ja ter-
veydelliset erityisongelmat.

Raportissa esitelldadn uudistamisen reunaehtoina ihmis- ja perusoikeudet. Tavoi-
telinjausten lahtokohtina ovat yhdenvertaisuus, asiakaslahtdisyys ja toiminnan
tehokkuus. Kuitenkin eettiset kysymykset tulevat raportissa esille vain valillises-
ti.

Asiakaskeskeisessa toiminnassa on syyta painottaa asiakkaan ja potilaan tie-
donsaantioikeutta. Se on itsemdaraamisoikeuden perusedellytyksia.

1) Sosiaali- ja terveydenhuollon jdrjestdmisestd on pdditettdvd demokraattisesti
Sosiaali- ja terveydenhuollon tarpeet tulevat todennékdisesti kasvamaan nope-
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ammin kuin resurssit, ja tasta aiheutuva jannite edellyttda avointa keskustelua
siitd, mihin ja miten voimavaroja suunnataan. Paatdksenteon muodollinen de-
mokraattisuus ei vield sindnsa riitd varmistamaan eettisten paamaarien kunni-
oittamista. Paattajien on huolehdittava siitd, ettd paatosten eettisestd kestavyy-
desta kdydaan saannollisesti keskustelua.

2) Sosiaali- ja terveydenhuolto on jdrjestettdvd kokonaisuutena

Raportissa pidetdan tavoitteena sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestamista si-
ten, ettd se toimii yhtend kokonaisuutena. Luomalla hyva hallinnollinen rakenne
talle tavoitteelle luodaan puitteet, mutta tarkeda on myds kiinnittdd huomiota
hoidon ja hoivan prosessien toimivuuteen. Hallintorakenteen, johtamisjarjestel-
man ja paatoksenteon tulee olla siten jarjestetty, ettd vastuu prosessien toimi-
vuudesta voidaan yksiselitteisen selvasti maaritella.

3 - 4) Sosiaali- ja terveydenhuollon on oltava osa muuta yhteiskunnallista pdd-
toksentekoa ja jdrjestdmis- ja rahoitusvastuun on oltava samassa organisaati-
ossa

Asiakaslahtoisyys edellyttaa, ettd hoitokelju toimii saumattomasti potilaan ja
asiakkaan erilaisissa elamdanvaiheissa ja hoidon ja hoivan vastuu sdilyy selkea-
nd myos silloin kun ihminen siirtyy esimerkiksi erikoissairaanhoidosta tai pe-
rusterveydenhuollosta sosiaalitoimeen tai pdinvastoin. Erityistda huomiota on
kiinnitettava siirtymavaiheiden vastuuseen. Esimerkiksi siten, etta vastuu siirtyy
toiselle palvelunjarjestdjalle, vasta kun uusi taho ilmoittaa ottaneensa vastuun
asiakkaasta tai potilaasta. Siksi uudessa lainsaadannossa on pyrittava selkeds-
ti maarittelemaan eri toimijoiden vastuut ja niiden jakautuminen kuin myds
vastuu-kasite.

5) Alueellinen tasa-arvo on turvattava

(Sosiaali- ja terveydenhuolto on jdrjestettdvd nykyistd laajemmilla véiestépoh-
jilla)

Asiakkaiden ja potilaiden alueellinen yhdenvertaisuus ja tasa-arvo on turvat-
tava sosiaali- ja terveydenhuollon peruspalveluissa. Pelkka tehokkuus ja talou-
dellisuus eivat saa ratkaista kansalaisten peruspalvelujen tarjontaa esimerkiksi
harvaan asutuilla alueilla.

Yhdenvertaisuuden ja tasavertaisuuden takaamiseksi on my&s huolehdittava
sellaisista menettelytavoista, ettd pienissa ja keskisuurissa kunnissa harvoin
esille tulevat tapaukset voidaan kasitella tarvittavalla asiantuntemuksella. Tallai-
sia ryhmia ovat esimerkiksi pienet ja harvinaiset vammaisryhmat. Heidan avun
tarpeen tunnistaminen ja valiinputoamisen ehkaisy edellyttavat sosiaali- ja ter-
veydenhuollon saumatonta yhteistyota.



6) Sosiaali- ja terveydenhuollon tuottamisessa on otettava huomioon alueelli-
set erityispiirteet

Erityisesti vanhustenhuollossa jarkevan tydnjaon perustaksi tarvitaan hyvaa
paikallistuntemusta, ja tama korostaa perusterveydenhuollon ja paikallisen so-
siaalitoimen merkitystd hoidon ja hoivan tarpeen arvioijana ja koordinoijana.

Koska suurin maarallinen muutos tapahtuu idkkdiden asiakkaiden ja potilaiden
hoidossa, tulee Rakennelinjaukset-kappaleeseen varata oma kohtansa vanhus-
tenhoidolle. Vanhuspotilaiden hoitojarjestelyjen kirjavuus aiheuttaa taloudellis-
ta ja hoidollista epatasa-arvoa riippuen siitd, onko potilas avohoidossa kotona
tai palveluasumisen piirissa tai pitkaaikaissairaanhoidossa. Jotta voitaisiin var-
mistaa tasa-arvoinen kohtelu ja hoito sekd joustava padsy oikeaan hoitopaik-
kaan, on asiakkaiden ja potilaiden hoidon tarvetta arvioitaessa kunnioitettava
vanhuksen toiveita eika tarjota vain yhta hoiva- tai hoitovaihtoa. Taloudellinen
ja hoidollinen tasa-arvo eri hoitomuotojen valilla on taattava. Sosiaali- ja tervey-
denhuollon ammattihenkilon tulee olla kokonaisvastuussa apua tarvitsevasta
iakkaasta ihmisesta koko hoitoprosessin ajan esimerkiksi samoin kuin lasten-
suojelussa maaritetaan.

7) Erilaiset tuotantotavat on mahdollistettava

Hankintalain kdytannon sovellutusten kohtuuttomuuksiin on syyta ottaa sel-
vasti kantaa. Esimerkiksi kilpailutus ei voi olla peruste hoidon laadun romahta-
miseen. Kuntien sosiaali- ja terveysalan palvelujen kilpailutuksessa on valintaa
tehtdessa ensisijaisena tekijana oltava palvelujen laatu. Samoin inhimillisista
perusteista johtuen on voitava solmia my&s monivuotisia sopimuksia.

8) Palvelujen jatkuva kehittdminen on osa jdrjestdmisvastuuta ja sitd tulee tu-
kea alueellisesti ja valtakunnallisesti

Sosiaali- ja terveydenhuollon jdrjestamistd, kehittamista ja valvontaa koskevan
lainsdddanndn uudistaminen tulee tehda kestavan kehityksen mukaisesti siten,
ettd ratkaisuissa otetaan huomioon pitkdn tahtdyksen vdesto- ja talousennus-
teet. Samoin on otettava huomioon muun muassa vdeston terveyden ja saira-
uksien ehkaisyn, elinidan seka hoitojen ja ladkkeiden kehittymisessa tapahtuvat
muutokset.

9) Kansallisella ohjauksella on varmistettava vieston yhdenvertaisuus, oikeus-
turva ja palvelujen laatu

Palvelujen laatua on tarkoitus turvata kansallisella normi-, resurssi- ja informaa-
tio-ohjauksena. Esille on nostettava asiakkaan ja potilaan oikeus hyvaan sosiaa-
lihuoltoon, terveyden- ja sairaanhoitoon seka hyvaan kohteluun.
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Sosiaali- ja terveydenhuollon lainsdddannon uudistaminen on pitkdjanteinen
tehtdva. Siind on mahdollisuuksien mukaan ennakoitava niin vdeston ja yhteis-
kunnan kuin ladke- ja hoitotieteen tuleva kehitys. Tavoitteena tulee olla olojen
muuttuessakin ihmista ja itsemaaradmisoikeutta kunnioittava seka yhdenver-
tainen, tasa-arvoinen ja eettisesti kestdva hoito- ja palvelujarjestelma. Pelkka
tehokkuus ja taloudellisuus eivat saa ratkaista uudistamisen linjoja.

Puheenjohtaja Markku Lehto

Paasihteeri Aira Pihlainen

TIEDOKSI Osastopaallikko Paivi Sillanaukee STO
Johtaja Eija Koivuranta AHE



B SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERIC) LAUSUNTO
Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 09.02.2011

Sosiaali- ja terveysministerio
Ylijohtaja Aino-Inkeri Hansson

Viite: Lausuntopyyntd 15.12.2010 koskien Sosiaali- ja terveydenhuollon kansal-
lisen kehittdmisohjelman seuraavan ohjelmakauden (2012-2015) valmistelua

KANSALLISEN KEHITTAMISOHJELMAN VALMISTELU

STM on pyytanyt ETENEIta lausuntoa sosiaali- ja terveydenhuollon kansallises-
ta kehittdamisohjelmasta (Kaste) seuraavan ohjelmakauden valmistelua varten.
Lausuntopyynndssa mm. todetaan, etta Kaste-ohjelma on padohjelma ja osa-
ohjelmien maara rajoitetaan 5-6 valtakunnalliseen karkiohjelmaan. Tulevina
neljana vuotena osaohjelmat ohjaavat sosiaali- ja terveydenhuollon kehittamis-
ta, uudistustoimenpiteita, hankerahoitusta ja valvontaa.

ETENE kasitteli Kaste-ohjelman lausuntopyyntdd kokouksessaan 10.3.2011 ja
esittaa seuraavaa:

1) Yleistd

Kaste-ohjelman keskeisend tavoitteena on edistaa kansalaisten terveytta ja hy-
vinvointia. Tasta syystd ohjelmassa on huolehdittava siit4, ettd se kattaa laajasti
koko maassa sosiaali- ja terveydenhuollon eri toimintasektorit. Hankkeissa tulee
edistdd moniammattillista yhteistyota.

Kaste-ohjelmassa ja sen hankkeissa tdhan mennessa saadut tulokset, palaute ja
arviointi on otettava huomioon. Aluehankkeiden sisallot ja toteutus ovat kirja-
via ja vaihtelevia ja uusia hankkeita kdynnistetaan, vaikka vanhojen soveltami-
nen tuottaisi ilmiselvdsti enemman hyotya. Hankkeet voivat johtaa henkildston
huomattavaan kuormittumiseen, silla usein hankkeissa tekijoind ovat samat
henkilot. Ammattihenkildston tydssa jaksamiseen ja tydssa pysymiseen tulee
jatkossa kohdistaa huomiota.

Kaste-ohjelmaan tulee liittda hankekohtainen eettinen arviointi. Se sisaltda arvi-
on siitd lisddkod hanke kokonaisuudessaan oikeudenmukaisuutta ja vahentadko
se vdeston eriarvoisuutta. Osa-arviointi kohdistuu asiakkaan kohteluun, hoito-
prosessien toimivuuteen, hankkeen toteuttamistapaan, henkilstoon, tuloksiin
ja hyvien kaytantojen leviamiseen.
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2) Perusterveydenhuollon rapautuminen on estettdvd

Julkisen talouden niukkuus vaikeuttaa sosiaali- ja terveydenhuollon palvelu-
jen tarjonnan jarjestamista. Talloin on erityisesti pidettdva huolta siitd, etteivat
haavoittuvissa elaméntilanteissa olevat ihmiset joudu ensimmadisena ja eniten
karsimaan. Perusterveydenhuollon heikkoudet heijastuvat kaikille sosiaali- ja
terveydenhuollon lohkoille, joten perusterveydenhuollon arvostuksen kohotta-
minen ja toimivuuden parantaminen on asetettava seuraavassa suunnitelmassa
etusijalle. Jarjestamissuunnitelmaan tulee liittdad ehdotuksia perusterveyden-
huollon vahvistamisesta. Erityisesti pitkaaikaissairailla ja monisairailla ihmisilla
pitaa olla vakituinen laakari, joka takaa hoidon jatkuvuuden ja laadun. Peruster-
veydenhuoltoon on lisattava erikoislaakdreiden tydpanosta mm. konsultointi-
tehtaviin. Hyva esimerkki toimivasta jarjestelmdsta on geriatrien johtamat pe-
rusterveydenhuollon muistipoliklinikat.

Suun terveydenhuollossa on monella paikkakunnalla kaoottinen tilanne. Monet
hammaslaakarit joutuvat pakon edessd hoitamaan potilaitaan vastoin hyvaa
kaytantdd suun kokonaishoidosta eli antamaan vain ensiapua.

Sosiaali- ja terveydenhuollon yhteisty6ta on kehitettdava entistakin saumatto-
mammaksi. Hoitoprosessiin on kytkettava kiintedna osana ladkehuolto seka
eri alojen terapeuttien toiminta. Sosiaali- ja terveydenhuollon tietojdrjestelmia
tulee kehittaa siten, ettd ne tukevat moniammatillista yhteistyota. Tietojarjes-
telmien heikkoudet eivdt saa vaarantaa asiakas- ja potilasturvallisuutta mm.
tietosuojakysymyksissa. Henkildstolle tulee luoda heidan osaamistaan tukevat
olosuhteet.

3) Ohjelmien toimeenpanoon ja alueelliseen tasa-arvoon kiinnitetddn vakavaa
huomiota

Kaste-ohjelmassa on otettava huomioon osa-ohjelmien toteutuminen siten,
ettd ne tukevat alueellista yhdenvertaisuutta ja tasa-arvoa. Alueellisten ja sosi-
aaliryhmien vdlisten terveyserojen kasvu on pysdytettdva ja tasta syysta hanke-
rahoitusta on suunnattava terveyserojen vahentamiseen.

Sosiaali- ja terveydenhuollon arvioinnit ovat osoittaneet, ettd valtion rahoit-
tamia hankkeita on voitu kdynnistaa kunnissa ja kuntayhtymissa sitoutumatta
niiden edellyttamiin jatkotoimiin ja toimeenpanoon. Tasta ongelmasta on pu-
huttu vuosikausia. Jokainen hanke vie voimavaroja myds muusta toiminnasta,
jolloin irrallisten hankkeiden seurauksena on myds jokapdivaisen valttamatto-
man toiminnan hdiriintyminen. Hyvdnkin hankkeen eteneminen on saattanut
pysahtya paikallisiin ja hankkeen kannalta toissijaisin ristiriitoihin sen jdlkeen
kun rahoitus on paattynyt. Hankkeiden tuottamien tulosten toimeenpano ja
vakiinnuttaminen on madriteltava selkedsti kdynnistamisen yhteydessa siten,



ettd laiminlyontiin liittyy taloudellinen vastuu hankkeen kokonaisrahoituksesta.
Mikali tulokset eivat osoittaudu kdyttéon soveltuviksi, on niin ikaan arvioitava
uudelleen hankkeen kokonaisrahoitusta.

4) Eettinen arviointi osaksi kilpailutusta

Kunnissa, kuntayhtymadssa ja sairaanhoitopiireissa hankintalain kayttoon liite-
taan eettinen arviointi kilpailutuksesta siten, ettd koko hankintaprosessia arvi-
oidaan eettiselta kannalta.

ETENE nakee tarkedna, ettd sosiaali- ja terveydenhuollossa paatoksia tehtdessa
eettisille nakokohdille annetaan enemman arvoa. Jokaisen ihmisen ihmisarvon
kunnioittaminen, hyva hoito seka itsemdaraamisoikeus, yhdenvertaisuus ja
tasa-arvo tulee asettaa etusijalle. Sosiaali- ja terveydenhuollon palveluista paat-
tamiseen kilpailutus on tuonut uusia piirteitd. Hankintalakia ei osata tai haluta
soveltaa niin, etta tarjottavien palvelujen laatu asetetaan riittdvan korkealle si-
jalle ja hinta suhteutetaan laatuun. Valitettavan paljon on esimerkkeja tapauk-
sista, joissa hoitosuhteiden jatkuvuutta ei ole turvattu eika potilaan, asiakkaan
ja perheen ndkemyksia kuultu.

Osa palveluista ei sisdlla eettista erityispohdintaa vaativia piirteita. Pitkdaikais-
hoidon jarjestaminen puolestaan on toiminta, jossa on teknistaloudellisten na-
kokohtien ohella kiinnitettdvéd huomiota hoidon laatuun ja inhimilliseen sisal-
toon. Kilpailutukseen ei pida ryhtya ellei sita ole huolellisesti arvioitu tai koko
kilpailuprosessi hallinnassa. Joissakin tilanteissa palvelut tulisi jattaa kilpailutuk-
sen ulkopuolella ja kunnan jarjestamisvastuulle.

Kasteohjelmassa tulee huolehtia siitd, ettd hankintalain soveltamisissa paastaan
valtakunnallisesti yhtendiseen kdytantoon. Tassa yhteydessa on arvioitava ylei-
semminkin kilpailutuksen soveltuvuus sosiaali- ja terveydenhuollon palveluihin
ja erityisesti niihin palveluihin, joissa asiakas tai potilas ei voi arvioida palvelui-
hin mahdollisesti sisaltyvia riskeja.

Puheenjohtaja Markku Lehto

Paasihteeri Aira Pihlainen
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™ SOSIAALI- JATERVEYSMINISTERIO LAUSUNTO
Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 05.05.2011

Kirjaamo/Sosiaali- ja terveysministerio
Virpi Vuorinen

Viite Lausuntopyynté STM037:00/2009, 30.3.2011

LAUSUNTO LAKIESITYKSESTA IAKKAAN HENKILON SOSIAALI- JA TERVEYS-
PALVELUJEN SAANNIN TURVAAMISESTA

Sosiaali- ja terveysministerio on julkaissut peruslinjaukset ikdaihmisten palvelu-
jen kehittamisestd (STM selvityksid 2010:19). Linjausten ja ikdfoorumin jasenten
kuulemiseen perustuen on STM:ssd virkatyona laadittu ikdihmisten sosiaali- ja
terveyspalveluja koskeva lakiluonnos. Lausunnolle tullut ikdlakiehdotus sisaltaa
lain yksityiskohtaiset perustelut ja lakiluonnoksen. Luonnoksessa painotetaan
idkkaiden henkildiden hyvinvoinnin, terveyden, toimintakyvyn ja osallisuus-
mahdollisuuksien edistamistad seka heidan oikeuksiaan sosiaali- ja terveyden-
huollon palveluihin. Toteuttamisperiaatteissa korostetaan idkkdaan mahdolli-
suutta elda arvokasta elamaa, johon kuuluvat itsemaaraamisoikeus, yksilollisyys,
osallisuus, oikeudenmukaisuus, hyva palvelujen laatu ja hyva kohtelu.

ETENE on etenkin vuosina 2007-2008 kasitellyt kokouksissaan ikdihmisten eetti-
sid kysymyksid seka julkaissut vanhusten eettisia kysymyksia kasittelevan “Van-
huus ja hoidon etiikka” kannanoton (2008). My6s mielenterveyskysymyksia ka-
sittelevassa julkaisussa "Mielenterveysetiikka - sinulla ja minulla on moraalinen
vastuu” (2009) pohditaan ikdihmisten eettisid kysymyksid. ETENE korostaa, etta
vanhusten hoivaan ja hoitoon liittyvat eettiset kysymykset kytkeytyvat ihmisar-
von kunnioittamiseen, oikeudenmukaisuuteen, autonomiaan, itsemaaradmis-
oikeuteen ja yksityisyyteen sekd hyvdn tekemiseen ja vahingon vilttamiseen.
Julkaisussa "Vanhuus ja hoidon etiikka” korostetaan eettisesti kestavan hoidon
perustana ikdihmisten yksilollista kohtelua, sosiaali- ja terveydenhuollon yhteis-
ty6ta, vanhusten osallisuutta seka erityisesti oikeutta turvalliseen lddkehoitoon
ja yhteiskunnan suojaan. Lisaksi nostetaan esille omaishoitajien aseman vahvis-
taminen sekd vanhusten oikeus hyvdan hoivaan ja hoitoon sekd arvokkaaseen
kuolemaan. Mielenterveysetiikassa painotetaan vanhusten mahdollisuutta sai-
lyttaa elaman mielekkyys ja osallisuus ja ndin estda yksindisyyden kokemusta.

Neuvottelukunta kasitteli kokouksessa 7.12.2010 ikdantyneita koskevan lain-
sdaadannon valmistelua ja siihen liittyvia eettisia kysymyksia. Kokouksessaan
5.5.2011 neuvottelukunta keskusteli lausuntokierroksella olevasta lakiehdo-
tuksesta idkkaan henkilon sosiaali- ja terveyspalvelujen saannin turvaamisesta.



Neuvottelukunta toteaa lakiehdotuksesta seuraavaa:
Yleistd

Lakiehdotus pyrkii turvaamaan ikdihmisten oikeuden sosiaali- ja terveyden-
huollon palvelujen saantiin seka yhtendistimaan ikdihmisten sosiaali- ja tervey-
denhuollon tarjontaa eri kunnissa. Ehdotus konkretisoi perustuslain tavoitetta
turvata sosiaali- ja terveydenhuollonpalvelut yhtéldisesti kaikille kansalaisille
iasta riippumatta.

Neuvottelukunta kiinnittdd huomiota siihen, ettd monet lakiehdotuksessa esiin-
tuodut jarjestelyt ja toimintamallit koskevat monia muitakin vdestéryhmia ja
asiat voitaisiin siséllyttad yhta hyvin tai paremmin vireilld olevaan sosiaalihuol-
tolain uudistukseen. Vanhusten huollon erillinen laki on tarpeen vain siina ta-
pauksessa, ettd sen avulla voidaan parantaa ikdadntyneiden ihmisten palveluja
nykyisesta. Jatkovalmistelussa on huolehdittava siitd, ettd palvelutarpeen arvi-
ointi, palvelujen tarjoaminen ja toiminnan valvonta seka luonnollisesti toimin-
nan resursointi tdismentyvat eivatka missaan tapauksessa vesity.

Kokemukset osoittavat, ettd hyvien pyrkimysten ja suunnitteluvelvoitteiden
kirjaaminen lakiin ei riitd. Hoidon ja hoivan kriteerit tulee maaritelld selkeasti,
jotta ikddntyneilld ja heiddn omaisillaan, palvelujen jarjestdjilld ja tuottajilla seka
viime kddessa valvojilla on yhtendinen kasitys siitd, millaista vanhusten huoltoa
maassa tavoitellaan. Tata ei voida riittavalla yksityiskohtaisuudella sisallyttaa la-
kiin, mutta ennen lain voimaan tuloa on huolehdittava siitd, etta koko maassa
on vakiinnutettu alan asiantuntijoiden laatimat hoidon ja hoivan suositukset.
Menettelytapana voisi soveltaa kokemuksia, joita saatiin niin sanotun hoitota-
kuun kayttoonotosta.

Lakiehdotuksen yksityiskohtainen tarkastelu

Maddritelmdt 3 § Lakiehdotuksessa idkkaallda henkil6lld tarkoitetaan 75 vuotta
tayttanytta henkiloa. Ikdrajan asettaminen on ongelmallista, kuten perusteluis-
sa todetaan. Hoidon tarve ei seuraa kalenteri-ikda. Pahimmillaan voi yleistya
tulkinta, ettd asetetun ikdrajan alapuolella olevilla ikdantyneilla henkil6illa ei
kaytannossa ole lain tarkoittamia oikeuksia. Erityisen ongelmallista on se, etta
nykyisessd ja edelleen voimaan jadvassa lainsdddanndssa on noudatettu 65
vuoden ikaa palvelujen rajana. Uudessa lainsdaddanndssa tulisi huolehtia siita,
ettd talle ikaryhmalle tarkoitetut palvelut jarjestetddn nykyista paremmin. Saa-
dosten tulee myds mahdollistaa idkkaan vaikeavammaisen henkilén kuntoutus-
vastuun jatkuminen ja poistaa yli 64-vuotiaiden vaikeuksia saada KELAn kustan-
tamaa kuntoutusta.
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Vastuu lain mukaisten toimenpiteiden jéirjestémisestd 4 § Palvelujen turvaamises-
sa on sisdllytetty pykalatasolle yleisid yhteiskunnallisia tavoitteita kuten oma-
vastuu ja ldhimmadisvastuu. Varsinaisena ongelmana on palvelujen ja muiden
tukitoimien riittamattdmyydesta aiheutuva vanhuksen ja omaisten kohtuutto-
man vaikea eldmantilanne. Tassa tilanteessa viittaukset oma- ja lahimmaisvas-
tuuseen voidaan ymmartaa oikeuttavan vallitsevan tilan jatkumisen. Taman
vadrinkasityksen valttamiseksi on selvennettava, miten ndiden eri toimijoiden
roolin ajatellaan kehittyvan. Laheiset ihmissuhteet ovat osa idkkaan ihmisen
eldamanlaatua, mutta hoitovastuu ei saa muodostua ldheisille kohtuuttomaksi
rasitukseksi. Kunnan on kannettava vastuunsa tarvittavan hoidon ja hoivan jar-
jestdjana ja toiminnan laadun valvojana. Neuvottelukunta kiinnittdd huomio-
ta myo0s siihen, ettd idkkdaan henkilon tarvitseman henkilokohtaisen avustajan
osalta ikdsyrjinta jaa edelleen voimaan, silla vaikeavammaisen henkilokohtai-
nen apu ei edelleenkddn maardydy idn perusteella.

Hyvinvointia, terveyttd ja toimintakykyd edistdvdt kotikdynnit 10 § Vanhusten-
huoltoon on kdytettavissa voimavaroja rajallisesti. Sen takia toimien on olta-
va kustannustehokkaita. Kotikdyntien sisaltéa ja kohderyhmaa olisi arvioitava
huolellisesti tasta nakokulmasta. Kaavamaisten kotikdyntien hyotya voi epailla,
koska ne kohdistuvat myds idkkaisiin, joilla ei ole hoidon tarvetta. Kun taas ulko-
puolelle voi jadda henkilditd, jotka eniten kotikdynneista hyotyisivat.

Palvelutarpeen selvittdminen 11 § On hyva, ettad palvelutarpeen madrittamiselle
saadetaan aikarajat. Erityisen tarkeda palvelutarpeen selvittdmisessa on sosiaa-
li- ja terveydenhuollon ammattihenkilston yhteistyo ja tarvittavien asiantun-
tijoiden konsultointi. Yhteistydhon perustuva toimintatapa voi myds olla erit-
tain kustannustehokasta. Palvelutarpeen yksil6llisen arvioinnin kehittamiseksi
kansallisesti kohtuullisen yhteneviisella tavalla, on kdynnistettava kiireellisesti
hoidon ja hoivan tarpeen madrittelya auttavien kriteereiden tasmentaminen ja
koko maan kattava ohjeistus ja koulutus. Tama on erityisesti perusteltua, koska
Suomessa palvelujen jarjestaminen, rahoitus ja palvelutarpeen arviointi ovat
kadytannossa samassa hallinnollisessa kokonaisuudessa. Téllaisessa tilanteessa
syntyy houkutus arvioida palvelujen tarve siten, etta se sopii kdytettavissa ole-
viin palveluihin. Palvelutarpeen arvioinnin tulee perustua yleisesti hyvaksyttyi-
hin periaatteisiin.

Vastuutydntekijé 12 § Vastuutydntekijan nimedaminen on hyva. Lakiin on lisat-
tava vastuuhenkildlle nimettava varahenkild, silld ongelmaksi muodostuvat
vastuuhenkilon poissalot. Tama on valttamatonta liittaa lakiin, jotta hoivan ja
hoidon jatkuvuus taataan. Lisdksi tulisi erikseen saataa valttamattéman avun-
tarpeen tarjoaminen viikon jokaisena pdivana. Sdddokseen tulee lisdtd, missa
tilanteessa idkkaalla henkil6lld on oikeus halutessaan vaihtaa vastuutyontekija.



Palvelu- ja hoitosuunnitelmat 13 § Tama suunnitelma on térkead ja niita tehdaan
jo lukuisissa kunnissa. Palvelu- ja hoitosuunnitelman laadinnassa on edelleen
ongelmana se, ettd idkastad henkil6a kuullaan, mutta se ei valttamatta johda yk-
silon toiveiden toteutumiseen silloinkaan, kun toivottu hoitoratkaisu ei aiheuta
lisakustannuksia. Syyna tahan ovat usein jaykat palvelurakenteet ja suunnitel-
mien laatiminen ei sindnsa johda joustaviin rakenteisiin. Palvelurakennetta tu-
lee kehittaa siten, etta se ottaa huomioon myds vanhuksen toiveet. Palvelu- ja
hoitosuunnitelmassa tulee olla maininta, jos vanhus tarvitsee erityisasiantunte-
muksen arviota tai hoitoa.

Hoivan jdrjestdminen 15 § Tassa laissa sivuutetaan kysymys yleistyvasta
omaishoivasta. Olisi erittdin suotavaa, ettd omaishoitoa koskevat suunnitelmat
kytkettdisiin samaan aikatauluun tdmén lain kassa.

Kuntoutuksen jdrjestdminen 16 § Tavoitteena osallisuus, palvelutarpeen ehkaisy
ja kuntoutu-minen ovat hyvia, mutta edelleen jaa epaselvaksi, miten voidaan
taata, ettd iakkaat saavat tarvitsemaansa kuntoutusta? Tama on yksi merkittava
ongelma télla hetkelld kunnissa. Kuntoutukselle ei myoskddn aseteta kriteereita.
Vanhusten oikea-aikaisen kuntoutuksen on osoitettu tuottavan hyvia tuloksia.

Palvelun toteuttamista ohjaavat periaatteet 17 § Ongelmallisia kohtia ovat "ar-
jen turvallisuuden” korostaminen ja "kotona niin pitkaan kuin mahdollista”. Se-
mentoivatko ndma vahvistuvaa nykykdytantoa, jossa iakkaat asuvat tai joutuvat
asumaan kotonaan liian pitkdan? Lakiteksti antaa kunnille liialliset mahdollisuu-
det tulkita "niin pitkdan kuin mahdollista” vaihtoehtoa. Teksti perustuu myos
aikansa elaneeseen dikotomiaan koti vs. laitos. Esimerkiksi, mitd pitempaan
idkds asuu kotonaan, sitd enemman koti muuttuu laitosmaiseksi. Tama kehitys
saattaa johtaa epdtoivottaviin tuloksiin. Perusteluissa esitetty kotikasitteen laa-
jentaminen on myonteista.

Vanhusneuvosto 21 § Sen asettaminen on mydnteinen asia, jos sen asemasta,
tehtdvista ja vastuista tulee saataa selkeasti. Nimettavan vanhusneuvoston tu-
lee olla riittavan edustava, jotta erityisesti haavoittuvien vanhuksien asioille on
puolestapuhuijia. Voisiko vanhusneuvosto esimerkiksi toimia palvelujen maaran
ja laadun tarkkailijana, joka laatii vuosittain oman arvionsa ikdaantyneiden pal-
velujen tasosta ja riittavyydesta kunnanvaltuustolle.

Henkilkunnan ilmoitusvelvollisuus 23 § ja Toimenpiteet ilmoituksen johdosta
24 § Henkilokunnalle ilmoitusvelvollisuus on hoidon laadun turvaamisen kan-
nalta perusteltu ja hyva asia. Lain toimeenpanon yhteydessa tulisi velvollisuu-
den rinnalla korostaa henkildston mahdollisuutta edistaa hyvaa hoitoa, johon
ilmoitus tarjoaa yhden tien.
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Iimoituksen tekevan henkilon kannalta velvollisuus on eettisesti ongelmallinen,
koska hdn voi joutua epdedulliseen tai ilmiantajan asemaan organisaatiossa.
Tata lakiesityksessa on vdistetty silla, ettd ilmoituksen tekematta jattamisesta ei
ole mitdan seuraamuksia. Kun velvollisuuden toteuttamatta jattamisesta ei seu-
raa mitaan, luo se epamaaraisen tilanteen. Tama saattaa kuitenkin olla kompro-
missi, johon on tyydyttdva. Se ehka ei tuo muutosta yleiseen viranomaisvelvol-
lisuuteen, jonka mukaan epakohdista on ilmoitettava ja niihin on puututtava.
Olisi harkittava ilmoitusvelvollisuuden laajentamista muihinkin epdkohdan ha-
vainneisiin henkil6ihin.

llmoituksen tulisi olla vapaamuotoinen. Uusi toimintamalli ja sen kdyttodnotto
edellyttavat koulutusta ja ohjausta. limoitusvelvollisuus olisi parasta kohdistaa
tehtavaksi esimiehelle ja/tai kunnan idkkdiden palveluita koordinoivalle hen-
kilolle ja/tai edelld mainitulle 22 §:ssd mainitulle valvontaviranomaiselle. Kui-
tenkin yhtend seurauksena pykalista voi seurata se, etta siirretddn huomiota
laitoksesta yksildiden kdyttaytymiseen. Tama ei liene esityksen tarkoitus. Kaiken
kaikkiaan laissa ja sen perusteluissa on maariteltava selvemmin, milloin ja mista
asioista on ilmoitusvelvollisuus ja kenella se on olemassa.

Yhteenveto

Kokonaisuutena ikalakiesitys on hyva alku idkkdiden ihmisten oikeuksien ja ase-
man turvaamisessa.

Ikdlain jatkovalmistelussa on korostuttava kuntien velvollisuus ikdihmista kun-
nioittavaan, yhdenvertaiseen ja tasalaatuiseen sosiaali- ja terveyspalveluun.
Saddettdvan lain tulee estdad mahdollisuus tinkia loputtomasti idkkdiden ihmis-
ten sosiaali- ja terveyspalveluiden maarastd ja laadusta. Lisaksi lain laadinnan
yhteydessa tulee arvioida lain henkil6sto- ja kustannusvaikutukset kunnille, jot-
ta laki voimaantullessaan voi myds toteutua.

Puheenjohtaja Markku Lehto

Padsihteeri Aira Pihlainen

LIITE ETENE (2008) Vanhuus ja hoidon etiikka. ETENE-julkaisuja 20.
TIEDOKSI Paivi Sillanaukee

Reijo Vaarala
Eija Koivuranta



MSOSIAALI- JATERVEYSMINISTERIO LAUSUNTO
Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 26.9.2011

Pirkanmaan sairaanhoitopiirin kuntayhtyma
Hoitoeettinen neuvottelukunta
Puheenjohtaja Juha Pihkala

ALAIKAISTEN SUKUPUOLI-IDENTITEETTITUTKIMUKSET

Pirkanmaan sairaanhoitopiirin hoitoeettinen neuvottelukunta pyytaa 10.3.2011
ETENEIta kantaa transsukupuolisuuden tutkimisesta alaikdiselld. Kannanotto-
pyynnon taustalla on TAYSin ja HUSin alueella toimivan kahdeksan erikoislaaka-
rin laatima muistio (saap. ETENE/27.4.2011), jossa otetaan kantaa transsukupuo-
lisuuden diagnosoinnin ja hoitamisen eettisiin ongelmiin.

Transseksuaalin sukupuolen vahvistamisesta koskevan lain (563/2002) 1 §:ssa
sdddetddn vahvistamisen edellytykset. Edellytyksend sille, ettd henkil vahvis-
tetaan kuuluvaksi vastakkaiseen sukupuoleen kuin mihin hanet on véestétieto-
jarjestelmaan merkitty, on henkilon esittama ladketieteellinen selvitys. Selvitys
tulee olla siitd, etta henkil6 kokee pysyvasti kuuluvansa vastakkaiseen sukupuo-
leen ja hdn elda taman mukaisessa sukupuoliroolissa seka siitd, ettd hanet on
steriloitu tai ettd hdn muusta syysta on lisadntymiskyvyton. Lisaksi henkildn tu-
lee olla taysi-ikdinen, hdn ei saa olla avioliitossa tai rekisterdidyssa parisuhteessa
ja hdnen tulee olla Suomen kansalainen tai hanelld on asuinpaikka Suomessa.

Transseksuaalin sukupuolen vahvistamisesta annetun lain 6 § mukaan laake-
tieteellisesta selvityksestd sekd sukupuolen muuttamiseen tahtdavan laaketie-
teellisen tutkimuksen ja hoidon jdrjestamisesta sadadetaan tarkemmin sosiaa-
li- ja terveysministerion asetuksella. Sosiaali- ja terveysministerion asetuksella
keskitetddn transseksuaalien tutkiminen ja hoito kahteen sairaalaan ja yhte-
ndistetddn kaytanto, jolla maistraatit vahvistavat transseksuaalien sukupuolen.
Sukupuoli-identiteetin hairidsta karsivat henkilot tulee ldhettda tutkimuksiin
joko Helsingin tai Tampereen yliopistolliseen sairaalaan. Sairaaloissa tulee olla
transseksuaalisuuden hoitoon perehtynyt moniammatillinen tyéryhma, josta
vastaa psykiatrian erikoislaakari.

Valtioneuvoston asetuksella erityistason sairaanhoidon jdrjestamisesta ja kes-
kittamisesta (336/2011) saadetaan, etta Helsingin seudun ylipistolliselle keskus-
sairaalalle kuuluvat transseksuaalisten henkildiden psykiatriset ja endokrino-
logiset tutkimukset ja hoidon aloitus seka sukuelinkirurgia lukuun ottamatta
kohdun ja munasarjojen poistoa ja Tampereen yliopistolliselle sairaalalle trans-
seksuaalisten henkildiden psykiatriset ja endokrinologiset tutkimukset ja hoito.
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YIla mainituille potilaille tehtaviin tutkimuksiin ja hoitoihin sovelletaan lakia po-
tilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992). Lain 7 §:n nojalla alaikdisen potilaan
mielipide hoitotoimenpiteeseen on selvitettava silloin, kun se on hdanen ikdansa
ja kehitystasoonsa ndhden mahdollista. Jos alaikdinen ikdnsa ja kehitystasonsa
perusteella kykenee paattamaan hoidostaan, hanta on hoidettava yhteisym-
marryksessa hanen kanssaan. Jos alaikdinen ei kykene paattamaan hoidostaan,
hanta on hoidettava yhteisymmarryksessa hanen huoltajansa tai muun laillisen
edustajansa kanssa. Arvion alaikdisen kyvysta ottaa kantaa tehtaviin tutkimuk-
siin ja omaan hoitoonsa tekee terveydenhuollon ammattihenkil6 tapauskohtai-
sesti.

Transseksuaalien tutkiminen ja hoito eivédt siten edellyta taysi-ikdisyytta. Sita
vastoin henkilon vahvistaminen kuuluvaksi vastakkaiseen sukupuoleen kuin
mihin hdnet on vdestttietojdrjestelmaan merkitty, edellyttaa taysi-ikaisyytta.

Taman hetken kdytanto on se, ettd transsukupuoli-identiteetin tutkimus ja hoito
on keskitetty TAYS:n ja HYKS:n erityispoliklinikoilla. Diagnostinen vaihe kestaa
arviolta puoli vuotta, ja sitd seuraa usein hormonihoito seka noin vuoden kes-
tava tosieldman kokeiluvaihe. Tand aikana tutkittava kokeilee eldamaa omaksi
kokemassaan sukupuolessa. Hoitojen tulosta on arvioitu hyvaksi; vahintdan
tyydyttavia tuloksia on saatu noin 70-90 %:lla hoidetuista potilaista. Jatkoseu-
rannan perusteella sukupuolen vaihdosta katuvia on hoitojen jalkeen ollut kui-
tenkin muutama prosentti. Suomessa TAYS:n ja HYKS:n erityispoliklinikoilla on
tutkittu ja hoidettu paaasiassa vain tdysi-ikdisia potilaita. Alaikdisten tutkimuk-
sia on aloitettu vuosien 2010 ja 2011 aikana molemmissa erityisyksikdissa.

Transseksuaalisuuden diagnoosikriteerit ovat Maailman terveysjarjeston tauti-
luokituksen ICD-10 mukaan ihmisen tunne oman anatomisen sukupuolen epa-
miellyttavyydesta tai epdasianmukaisuudesta ja halu elda ja tulla hyvaksytyksi
vastakkaisen sukupuolen edustajana. Tdhan voi liittya toive saada kirurgista
ja hormonaalista hoitoa oman ruumiin muuttamiseksi mahdollisimman sa-
mankaltaiseksi kuin toivottu sukupuoli. Tama kokemus on kestanyt vdhintaan
kaksi vuotta. Kyseessd ei ole mielenterveyshairio tai sairaus, kuten skitsofrenia
tai kromosomipoikkeavuus. Eri sukupuoleen kuulumisen kokemus on todettu
suhteellisen pysyvaksi ja tilanteen hoitaminen psykoterapialla ei ole tuloksel-
lista. Tilaan liittyy usein merkittavia mielenterveysongelmia, paljon inhimillista
karsimysta ja hataa seka itsemurhariskin suureneminen. Sukupuolen korjaus-
hoidon on todettu useimmiten tehokkaasti lieventdvan tilaan liittyvia ongelmia
ja parantavan potilaan toimintakykya. Sukupuoli-identiteettiin liittyvien hairioi-
den esiintyvyydeksi arvioidaan eri puolilla maailmaa 6-25/100 000 henkil6a ja
ilmaantuvuudeksi 0,2-1,6/100 000 henkiléd vuodessa. Suomessa vuoden aika-
na uusia hoitoon hakeutuvia potilaita on vdhemman kuin sata.



Monessa Euroopan maassa alaikdisten transsukupuolen tutkimuksiin ja hoi-
toihin liittyvat kysymykset ovat ajankohtaisia. Kuitenkin sukupuolen vaihtami-
nen on yleisesti mahdollista vasta tdysi-ikdisend (yli 18-vuotiaana). Meneilldan
on selvitys (Cohen-Kettenis, Kaltiala-Heino 2011) siitd miten Euroopassa on
jarjestetty sukupuoli-identiteettiin liittyvat tutkimukset ja hoidot. Selvityksen
mukaan ainakin Ruotsissa, Hollannissa, Britanniassa, Saksassa ja Espanjassa tut-
kitaan ja tarvittaessa hoidetaan my®ds lapsia ja nuoria. Ndihin maihin on perus-
tettu tai ollaan perustamassa alaikdisten sukupuoli-identiteetin tutkimukseen ja
hoitoon erikoistuneita yksikoita.

Asian esille tulon jalkeen ETENEen on saapunut kannanottoja asiasta SETA ry:lta
(24.6.2011), potilasyhdistys Trasek ry:Itd (26.4.2011) seka kirjelmat Yrtti ja Susi
(26.4.2011), Pimenoff (5.5.2011, 16.9.2011 ja 17.9.2011) ja Mattila (6.9.2011) seka
pyynnosta (17.9.2011) Kaltiala-Heinolta kansainvalisid tietoja asiasta.

ETENE on perehtynyt asiasta annettuihin lausuntoihin, kirjelmiin, lainsdadan-
toon ja kansainvaliseen tilanteeseen. Kokouksessa 5.5.2011 aiheesta alustivat
Tampereen yliopiston sosiaalipsykiatrian dosentti Aino Mattila ja Helsingin yli-
opistollisen sairaalan klinikkaryhmajohtaja dosentti Nina Lindberg. ETENE on
kaynyt asiasta keskustelua kokouksissaan 5.5.2011 ja 22.9.2011.

ETENE esittda kannanottonaan alaikdisen sukupuoli-identiteetin tutkimisesta ja
hoidosta:

Eettisesti tarkeintd on lapsen ja nuoren etu, hyvan tekeminen ja vahingon vilt-
taminen. Lisdksi tulee kunnioittaa lapsen ja nuoren itsemadaraamista, hyvak-
sytyksi tulemista sekd itsensa hyvaksymista hanen kehitystasonsa mukaisesti.
Aina on kuultava lapsen ja nuoren omaa mielipidettd samalla kun kuullaan ja
arvostetaan lapsen ja nuoren vanhempien nakemyksia ja osallisuutta asiassa.
Lisaksi yhteiskunnallisesti katsoen korostuvat yhdenvertaisuuden, tasa-arvon,
syrjimattdmyyden ja suvaitsevaisuuden eettiset periaatteet.

ETENEn arvion mukaan Suomen lainsaddantd mahdollistaa ladketieteelliselta
kannalta katsottuna sukupuolen tutkimukset, korjaushoidot seka tdysi-ikdisten
sukupuolen vaihtamisen asianmukaisesti. Potilaan asemasta ja oikeuksista an-
netun lain mukaan nuoren ihmisen omaa tahtoa tulee kuulla, mutta ratkaisujen
tulee olla harkittuja ja perusteltuja. Lasten ja nuorten omat tuntemukset suku-
puoli-identiteetistd ovat tarkeita. Erityishuomiota tulee kohdistaa nuoriin, jotka
ovat varhaislapsuudesta ldhtien kokeneet sukupuoli-identiteettiin liittyvaa vah-
vaa ja pysyvaa tunnetta toiseen sukupuoleen kuulumisesta.
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Alueellisen hoidon porrastuksen mukaan lapsen, nuoren ja heidan perheensa
tulee saada ldhipalveluna alkuinformaatiota ja -kartoitusta myds sukupuoli-
identiteetin ongelmissa. Luontevaa on aloittaa asian selvittdminen lapsen ja
nuoren lahelld olevissa erikoissairaanhoidon yksikdissa ja tehda sielld muut
tarvittavat selvitykset, esimerkiksi kartoittaa perheen tilanne ja mahdollinen
lastensuojelun tarve. Tutkimuksissa tulee ottaa huomioon se, ettd nuoren iden-
titeetti on vield keskenerdinen eikd persoonallisuuden rakenne ole vield valt-
tamatta vakiintunut. Seka perus- etta erikoissairaanhoidossa tarvitaan riittava
asiantuntemus ja lasten- ja nuorisopsykiatrian tietdmys sukupuoliristiriitaa kos-
kevien tilanteiden arviointiin.

Sukupuoli-identiteetin tutkiminen ja hoito edellyttavat erityistietamysta ja siksi
lapsi ja nuori tulee myds lain mukaisesti lahettda tarvittaessa tai pyynnosta tut-
kimuksiin Helsingin tai Tampereen erityisyksikkdon. Ndissa yksikoissa tarvitaan
alaikdisen sukupuoli-identiteetin arvioinnissa ja tutkimuksissa moniammatilli-
nen tyéryhma. Erityisyksikoissa viime vuosina kdynnistyneet alaikdisten suku-
puoli-identiteetin tutkimukset osaltaan selkiinnyttavat hoitolinjoja ja tukevat
lapsen, nuoren ja heidan perheensa elamaa. Alaikaisten sukupuoli-identiteetin
tutkimista ja hoitoa ndyttdisi myds puoltavan joidenkin Euroopan maiden vas-
taavat toimintalinjaukset.

Tutkimuksen ja hoidon aloittamisen ajankohtaa ja arviointia vaikeuttaa lasten ja
nuorten usein vakiintumaton seksuaalinen identiteetti, ja erotusdiagnostiikka
(muut sukupuoli-identiteetin hdiridt, mielenterveysongelmat, kromosomihairi-
Ot) vaatii erityista huolellisuutta. Erityisesti alaikdisen potilaan peruuttamatto-
mat hoidot vaativat malttia ja pidattyvyytta. Hoitojen ohjeellisena ikdrajana voi
pitaa tdysi-ikdisyytta, mutta painavilla syilla tasta voidaan joustaa.

Puheenjohtaja Markku Lehto
Sihteeri Aira Pihlainen

JAKELU Pirkanmaan sairaanhoitopiirin hoitoeettinen neuvottelukunta
SETAry
Potilasyhdistys Trasek ry
Aino Mattila
August Yrtti
Markus Susi
Riittakerttu Kaltiala-Heino
Veronica Pimenoff

TIEDOKSI Valvira
Paivi Sillanaukee
Eija Koivuranta



MSOSIAALI- JATERVEYSMINISTERIO LAUSUNTO
Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 28.9.2011

Oikeusministerio
Ylijohtaja Pekka Nurmi

SIJAISSYNNYTYSHOITO SUOMESSA

Oikeusministerio (OM 24/41/2010, 21.12.2010) esitti lausuntopyynnén ETE-
NElle koskien sijaissynnytyshoitoja Suomessa. Lausuntopyynndssa viitataan
ETENEN aikaisempaan lausuntoon asiasta hedelmoéityslakilausunnon yhteydes-
sd (18.12.2000). Oikeusministerié kysyy nyt ETENEIta, onko sijaissynnytyksen
kieltdminen hedelmdityshoitolailla vuonna 2007 ja siihen liittyvat tosiasialliset
kaytannot muuttaneet ETENEN taannoista arvioita sijaissynnytykseen liittyvista
eettisistd nakokohdista ja suositusta sijaissynnytyshoitojen saatelysta.

ETENEn hedelmdityshoitolausunnossa (18.12.2000) todetaan sijaissynnytyshoi-
doista loppupdatelmana: "Syntyvan lapsen, sijaissynnyttdjan tai lasta haluavan
naisen tai parin oikeuksia ei sijaissynnytyksessa voida nykylainsadadannon eika
mydskaan ETENEnN arvioitavana olleen lakiluonnoksen pohjalta riittavassa maa-
rin turvata. Siksi laissa on ETENEnN kasityksen mukaan kiellettava sijaissynnytyk-
sen kayttd, vaikka sindnsa joissakin yksittaistapauksissa asialle voisi olla hyvin
patevia ladketieteellisid perusteita.”

Valvira (aik. Terveydenhuollon oikeusturvakeskus) on antanut lausunnon he-
delmdityshoitolaista (Dnro 3068/01/97), jossa se esittaa sijaissynnytyshoidosta
mm: "Terveydenhuollon oikeusturvakeskus esittadkin oikeusministeriolle har-
kittavaksi, etta sijaissynnyttajan kdytosta luovuttaisiin menettelyyn sisaltyvien,
edella kuvattujen selvittely ym. vaikeuksien vuoksi”. Sosiaali- ja terveysministe-
riéssa toimiva Tasa-arvoasiain neuvottelukunta (Tane) on ottanut hedelmaditys-
hoitoihin kantaa (1997), jossa se mm. ilmaisee kielteisen kannan sijaissynnytyk-
sen hoitoon ja korostaa kayton juridisia ja muita ongelmia. Vastaavasti Valtakun-
nallinen vammaisneuvosto (Vane) on ottanut kantaa (2010) hedelmdityshoitoi-
hin ja korostaa hedelmdityshoidoissa yhdenvertaista ja syrjimatonta kohtelua.

ETENE kasitteli asiaa 10.3.2011 kokouksessaan, johon oli kutsuttu asiantuntijak-
si LKT, naistentautien ja synnytysten erikoislaakari, perinatologi Pirkko Ammé-
Ia. ETENE kavi asiasta ldhetekeskustelun ja nimesi tydryhman valmistelemaan
asiaa neuvottelukunnalle. Tydryhmaan nimettiin dosentti, apulaisylilaakari Vive-
ca Soderstrom-Anttila, LKT, naistentautien ja synnytysten erikoisladkari, perina-
tologi Pirkko Ammala, paasihteeri Hanna Markkula-Kivisilta ja paasihteeri Aira
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Pihlainen. Tydnsd aikana tydryhma on kuullut lakimies Riitta Burrelia. Lakimies
Anna Maki-Petdja-Leinonen on selvittanyt Eurooppalaisia kaytantoja sijaissyn-
nytyksesta.

Sijaissynnytyshoidot edellyttavat, ettd asiaa eettisesti tarkastellaan eri osapuo-
lien; lapsen, sijaissynnyttdjan ja hdnen perheensa seka lasta toivovan avioparin
oikeuksien ja aseman pohjalta. On tarkeaa, ettd kaikkien osapuolien perus- ja
ihmisoikeudet, kaikkien etu ja vahingon vélttdaminen toteutuvat.

Sijaissynnytyshoitoihin heijastuvat arvoldhtokohdat ja eettiset periaatteet

Ihmisen perus- ja ihmisoikeuksia ovat mm. ihmisarvo ja liséantymisvapaus,
joihin liittyvat ihmisen henkilokohtainen vapaus, koskemattomuus ja yksityis-
elaman suoja. Sijaissynnytysta tulee ndista lahtokohdista tarkastella hyvan te-
kemista lapsen, sijaissynnyttdjan ja hdanen perheensa seka lasta haluavan pa-
rin kannalta. lhmisarvon nakdkulmalta sijaissynnytys on problemaattinen, silla
lapsen ja lasta haluavan parin kannalta asia ndyttaisi olevan ihmisarvoa kunni-
oittava, mutta sijaissynnyttajaksi lupautuvan naisen kannalta ainakin juridisesti
asia tulkitaan ihmisarvon kannalta ongelmallisena huolimatta siitd, miten syn-
nyttdjaksi lupautuva nainen itse asian ndkee. Tasta syysta on erityista huomiota
kiinnitettava sijaissynnyttdjaksi ryhtyvan naisen hyvaan, yhdenvertaisuuteen,
syrjimattomyyteen ja vaarin tekemisen estamiseen.

Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen yhtend perusldhtékohtana on ihmisen
terveys, hyvinvointi ja kdrsimyksen lievittdminen, joihin myds sisaltyy vaatimus
hyvan tekemisestd ja vahingon vélttamisestd. Sijaissynnytykselld syntyneiden
lasten kokemuksia on tutkittu vahaisesti, mutta taman hetkiset kokemukset
eivat osoita sitd, etta lapsi olisi joutunut kdrsimdan omasta synnytystavastaan.
Lasta toivovalle perheelle sijaissynnytys on mahdollisuus saada oma geneetti-
nen lapsi, kun naiselta puuttuu kohtu synnynndisesti tai han menettanyt sen
sairauden tai vamman seurauksena. Perheet, joissa naiselta puuttuu kohtu ku-
vaavat inhimillisen kdrsimyksen kokemuksia. Heidan kannaltaan tdma on myds
yhdenvertaisuus- ja syrjimattdmyyskysymys verrattuna muihin hedelméityshoi-
toja saaviin perheisiin.

Vastaperusteluissa tarkastelun kohteena on vdarin tekeminen. Nama asiat
useimmiten kohdistuvat sijaissynnytykseen lupautuvan naisen asemaan. Ha-
nen kannaltaan on erityisesti otettava huomioon vapaus, itsemaaraamisoikeus
ja altruistiset perusteet synnyttdjaksi ryhtymisessa. Samoin on hyvin tarkkaan
arvioitava vadrinkdytésmahdollisuudet; esineellistaminen, alistaminen, pakot-
taminen ja terveysriskit. Vadrinkdytosten valttaminen edellyttad huolellista har-
kintaa ja eri osapuolien ohjausta ja neuvontaa, mutta myds tukemista.



Sijaissynnyttdjaksi lupautuvan naisen, hdnen perheensa ja lasta haluavan parin
tulee saada ennakolta asiasta riittdvasti ja ymmarrettavasti tietoa, jotta vapaa-
ehtoinen suostumus, itsemaaradamisoikeus ja vapaus ovat riittavasti tiedostettu
ja arvioitu.

Vaikka sijaissynnytyshoitoja ennakolta olisi hyvin ja huolellisesti valmisteltu, voi
kuitenkin muodostua tilanteita, joissa kaikkien etu ei toteudu. Néitd esimerkke-
ja kuvataan niin sijaissynnytysta saatelemattomissa maissa kuten myds maissa,
jossa asia on saddelty lailla. Talloin ensisijassa tulee turvata heikoimman eli lap-
sen etu ja hyva. Esimerkkinad ongelmista ovat maat, joissa sijaissynnytykselld toi-
sessa maassa syntyneitd lapsia ei ole tunnustettu omassa maassa kansalaiseksi.

Sijaissynnytyshoitojen tarkastelu eri osapuolien kannalta
Lapsen kannalta

Lapsen etu on ensisijaista ja hantd tulee suojella heikoimpana osapuolena. Si-
jaissynnytykselld syntyneista lapsista ei ole pitkdkestoisia tutkimuksia. Kuiten-
kin heidan kasvatuksensa tulee perustua avoimuuteen ja on suositeltavaa, etta
lapsi saa tietda alkuperdnsa kulloisenkin kehitysvaiheen mukaisesti. Syntyval-
1a lapsella tulee olla oikeus tietdd oma alkuperdnsa lainsdadannén mukaises-
ti (22.12.2006/1237). Kdytannon kokemus on myds osoittanut, ettd useimmat
vanhemmat aikovat kertoa lapselle miten lapsi on saanut alkunsa (MacCallum,
2003; Golombok 2006).

Kirjallisuudessa on hyvin vahan tietoja sijaissynnytyslasten terveydentilasta.
Laajassa eurooppalaisessa tutkimuksessa, jossa analysoitiin eri hedelmoityshoi-
doilla syntyneitten 3-vuotiaiden lasten ja perheiden hyvinvointia ei todettu mi-
taan negatiivista vaikutusta sijaissynnyttajan kaytosta (Golombok, 2006). Suo-
messa sijaissynnytykselld syntyneista lapsista ei ole tullut tiedoksi negatiivisia
kokemuksia.

Sijaissynnyttdjan kannalta

Raskauteen ja myos sijaissynnyttdmiseen liittyy raskaudesta aiheutuvia ter-
veydellisia ja psykologisia riskejd, joita pyritadn ehkdisemaan mm. siten, etta
sijaissynnyttdjaksi valitaan nainen, joka on jo aikaisemmin synnyttanyt terveita
lapsia eika ole naissa kohdannut raskauskomplikaatioita. On erityisen tarkeaa,
ettd aikaisempien raskauksien ja synnytysten kulku on ollut ongelmatonta ja
ettd raskaudet ovat olleet tdysiaikaisia. Sijaissynnyttdjalla ei saa olla taipumus-
ta masennukseen tai muihin mielialahairidihin. Sijaissynnyttdjilla saattaa olla
henkisia vaikeuksia tai masennusriskeja lapsesta luopumisen jalkeen. Tama on
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kuitenkin harvinaista (Jadva V. & al 2003). ESHRE (eurooppalainen ammatillinen
hedelmaityshoito organisaatio) suosittaa sijaissynnyttajan yldikarajaksi 45 vuot-
ta. Raskauden aikana sijaissynnyttdjan itsemadradamisoikeus ja lainsaadannolli-
set oikeudet tulee sailyttaa sijaissynnyttajalla, kuten esimerkiksi raskauden kes-
keyttamismahdollisuus (359/1970) seka oikeus yksityisyyteen ja tietosuojaan
raskauden aikana. Sijaissynnyttaja voi olla tunnettu, esimerkiksi lahisukulainen
tai tuntematon. Kirjallisuudessa on keskusteltu siitd, ettd laheisten toimiessa si-
jaissynnyttajana voisi esiintya painostuksen riskia tai etta ne voisivat aiheuttaa
hammennysta lapselle. Naista riskeista ei ole ndyttoa. (Ks. liite 1.)

Sijaissynnyttdjana toimivan naisen valineellistdmiskysymys on problemaattinen
ja se tulisi mahdollisimman hyvin ennalta estaa. Esimerkiksi sijaissynnyttdjana
tulisikin voida toimia vain rajoitettuja kertoja. Sijaissynnyttdjan ja hanen puo-
lisonsa (tarpeen mukaan myds lapsensa) tulee saada oikeudellista ja ladketie-
teellistd neuvontaa. Heille tulee kertoa hoitoprosessista ja raskauteen liittyvista
ennalta arvaamattomistakin riskeista. Sijaissynnyttajan tulee myds valmistautua
siihen etta lapsi annetaan biologiselle vanhemmille syntyman jalkeen. Psykolo-
ginen neuvonta on elintarkeda ennen hoitoprosessia ja sen tulee jatkua koko
raskauden ajan kuin myds synnytyksen jdlkeen tarvittavan pitkaan.

Lasta toivovan parin kannalta

Pareilta, joissa naisella ei ole kohtua on tullut esille padasiassa puolustavia kan-
nanottoja, jotta heilld olisi yhteiskunnallisesti humaani, erilaisuutta salliva ja
yhdenvertainen mahdollisuus omaan geneettiseen lapseen. Raskauden aikana
lasta toivovan parin toivotaan my&s saavan riittavasti tietoa raskauden kulusta
ja mahdollisista ongelmista. Heidan tulevaa vanhemmuuttaan tuetaan myds
koko raskauden ajan, jotta he eivét koe jaavansa ulkopuolisiksi. Pariskuntia tulisi
auttaa julkisin varoin ja laillisin keinoin. Sijaissynnytysjarjestelyyn heidan kan-
naltaan liittyy sitova suostumus tulevan lapsen adoptoinnista. Heiddn velvol-
lisuutensa on osallistua adoptiolainsaddannén mukaiseen neuvontaan. Lisaksi
heidan tulee tyytya siihen, etta sijaissynnyttajalla on itsenaisyys ja vapaus paat-
taa raskausaikaisista toimista.

Eettisesti tarkastellen lasta toivovan parin kannalta vastakkain ovat lisdanty-
misvapaus, itsemadraaminen ja halu saada oma geneettinen lapsi ja toisessa
vaakakupissa ovat omat itsekkaat halut ja toiveet oman biologisen eldman jat-
kumisesta lapsissaan.



Katsaus ulkomaisiin lainsédddntdihin (Ks. myés liite 3 Mdki-Petdjd-Leinonen)

Ruotsissa ei ole erillista sijaissynnytyksen kieltdvaa sddnndsta ja munasolun luo-
vutus on ollut sallittua 1.1.2003 lahtien. Kuitenkaan luovutetun munasolun ja
luovutetun sperman kombinaatio ei ole sallittua. Lisdksi lapsen synnyttanyt nai-
nen katsotaan lapsen didiksi. Ruotsin ladkintdeettinen neuvottelukunta on otta-
nut kielteisen kannan sijaissynnytykseen (1995). Télla hetkelld uudet tutkimuk-
set ja julkinen keskustelu ovat synnyttdneet monia eettisid, sosiaalisia ja juridisia
kysymyksia. Ruotsin eettinen neuvottelukunta tutkii tata kysymysta parhaillaan
ja on laatimassa raporttia keinohedelmoityksestd, joka sisaltdd myos kysymyk-
sen sijaissynnytyshoidoista. Raportin on tarkoitus valmistua lahiaikoina. Ruotsin
lainsaatdja on toistaiseksi hylannyt vaatimukset sijaissynnytyshoitoja koskevan
lainsdadannoén valmistelusta.

Norjassa hedelmoityshoidon antamisesta ja sukusolujen kdytdsta hedelmaoitys-
hoidossa sdadadetdadan vuonna 2004 voimaan tulleessa bioteknologian ladketie-
teellistd kayttoa koskevassa laissa. Sijaissynnytyshoidot ovat kiellettyja Norjas-
sa. Norjan bioteknologinen toimikunta on ottanut kantaa sijaissynnytykseen
maaliskuussa 2011. Toimikunnan enemmisté suhtautuu kriittisesti sijaissynny-
tyshoitoihin ja toivoo kiellon sdilyttamista tulevissa lainsaadantohankkeissa. Va-
hemmistén mukaan olisi tarvetta sad@nnelld sijaissynnysta, niin kansallisesti kuin
kansainvdlisesti, ja suhtautuu mydnteisesti kansallisen lainsaddannén muutta-
miseen. Edelleen véahemmiston mukaan bioteknologialakia ja lapsilainsaadan-
t6a tulisi muuttaa siten, etta se mahdollistaisi ei-kaupallisen sijaissynnytyshoi-
dot kokeiluhankkeena.

Tanskassa hedelmoityshoidosta sdddetadan vuonna 1997 voimaan tulleessa lais-
sa, joka koskee ladketieteellisen hoidon, diagnostiikan ja tutkimuksen yhteydes-
sd suoritettavaa keinoalkuista hedelm®oitysta. Tanskassa sijaissynnytyshoitoja ei
ole varsinaisesti kielletty, mutta muut lain sdannokset estavat jarjestelyt. Esimer-
kiksi kaupalliset sijaissynnytykset ovat rikoslain mukaan rangaistavia. Edelleen
yksityiset jarjestelyt eivat ole sindnsa laittomia, mutta laillisesti sitovia sopimuk-
sia ei voida tehdd, ja vain synnyttanyt diti voi saada huoltajuuden, elleivat viran-
omaiset katso olevan lapsen edun mukaista antaa huolto toiselle. Lisaksi 1a3-
karit eivat saa antaa hedelmdityshoitoja naiselle, joka on hakeutunut hoitoihin
toimiakseen sijaissynnyttdjand. Tanskan eettinen toimikunta on ottanut kantaa
sijaissynnytyksiin vuonna 2008. Toimikunta on kaupallista sijaissynnytystoimin-
taa vastaan eika nahnyt tarpeelliseksi muuttaa vallitsevaa lainsaadantoa nailta
osin.

Sijaissynnytys sallittiin Alankomaissa vuonna 1994, jolloin lakia muutettiin ylei-
sestd sijaissynnytyshoitojen kiellosta kaupallisten sijaissynnytysten kieltoon.
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Laki tarjoaa sijaissynnytyshoitojen mahdollisuuden hedelmattomille tai samaa
sukupuolta oleville pareille.

Belgiassa ei ole vield voimassa olevaa lakia sijaissynnytyshoidoista, mutta lain-
sdadadantohanke on ollut jo muutaman vuoden vireilld. Belgiassa on kuitenkin
lainsdadanndn puutteesta huolimatta toteutettu sijaissynnytyshoitoja koskevia
jarjestelyja.

Sijaissynnytyshoidot ovat Iso-Britanniassa sallittu, mutta sitd rajoittavat useat
eri sdanndkset. Esimerkiksi rikollista on valittaa sijaissynnyttajapalveluita kau-
pallisesti. Sijaissynnytyssopimukset ovat niin ikdan taytantédnpanokelvottomia
Ison-Britannian tuomioistuimissa, minka vuoksi juridisesti velvoittavia sijaissyn-
nytyssopimuksia ei ole mahdollista solmia.

Euroopan neuvosto julkaisi vuonna 1989 hedelmdityshoidon antamista kos-
kevan raportin, jossa on suosituksia hedelmaoityshoitoa koskevaan lainsaadan-
toéon. Sijaissynnytyshoidot olisi raportin mukaan kiellettava. Jasenvaltiot voisi-
vat kuitenkin poikkeustapauksissa sallia, ettd nainen synnyttaa toiselle naiselle
lapsen. Raskauden lapikdyva nainen ei kuitenkaan saisi hyotya aineellisesti siitd,
ettd han auttaa lapsettomuudesta karsivaa paria. Naisella tulisi lisaksi olla oikeus
paattda, haluaako han itse pitda synnyttaméansa lapsen.

Sijaissynnytyshoitoihin liittyvdt muut tekijt

Ladketieteellisesti selked argumentti sijaissynnytyshoidon puolesta on, etta
hoito mahdollistaa oman geneettisen lapsen saamisen pariskunnalle, jolla syy
lapsettomuuteen on kohtuperdinen. Joillekin pareille on ensiarvoisen tarkeda
saada oma geneettinen lapsi ja se ladketieteellisin keinoin on mahdollista. On
epdoikeudenmukaista, ettd hedelmaityshoito kielletdan yhdelta potilasryhmal-
ta, jolla on ladketieteellinen syy lapsettomuuteen. Suomen tdaméanhetkisessa
hedelmdityshoitolaissa sallitaan kdytanndssa kaikki muut hoitovaihtoehdot.
Kaikki tutkimukset viittaavat siihen, ettd parin toive geneettistd lapsesta on
voimakas ja he ovat valmiita sitoutumaan vaativaan hoitoprosessiin oman ge-
neettisen lapsen saamisessa. Seurantatutkimukset osoittavat, ettd vuorovaiku-
tus vanhempien ja lapsen vililla ja didin osoittama lampo lapseen on vahintdan
yhtd hyva kuin perheissa, joissa diti on synnyttanyt lapsen. (Ks. liite 1 Soder-
strom-Anttila, Ammala.)

Suomessa on vuosina 1991-2001 tehty 18 sijaissynnytysjarjestelyd, jotka oli-
vat ldhinna yksittdisia pilottihoitoja. Myonteiset kokemukset osoittavat etta
ladketieteellinen asiantuntemus ja tekniset perusmahdollisuudet hoitojen to-
teuttamiseen jatkossa ovat olemassa. Kaytossa olleet toimintaperiaatteet oli-



vat: lasta toivova pari luovutti sukusolut, josta tehtiin koeputkihedelm®ditys ja
alkio siirrettiin sijaissynnyttdjan kohtuun. Synnytyksen jalkeen sijaissynnyttdja
antoi lapsen pariskunnalle adoptoitavaksi. Avioparia koskevia sijaissynnytyksen
edellytyksia olivat: lasta haluava oli heteropari, naiselta puuttui kohtu, kohdun
vaikea rakennevika tai naisella oli jokin vaikea fyysinen synnytyksen estava sai-
raus. Sijaissynnyttajana on toiminut aiti, sisar, ystavatar tai tuntematon nainen.
Sijaissynnyttdjan edellytyksid ovat olleet: terve nainen, joka on synnyttanyt
omat lapsensa ja nédma raskaudet ovat olleet normaaleja seka hanelld on ollut
halu auttaa pariskuntaa. Lasta haluava pariskunta on itse hankkinut sijaissyn-
nyttdjan. Muita toimintaperiaatteita ovat olleet: sijaissynnytysta on huolellisesti
valmisteltu, pariskunta ja sijaissynnyttdja on psykologisesti testattu ja on selvi-
tetty avioparin adoptointiedellytykset. Mitdan kirjallista sopimusta osapuolten
vélilla ei laadittu.

Vuoden 2011 aikana ETENEen on tullut kirjallisia kansalaiskirjeitd (n=10) sijais-
synnytyksestd, joissa valtaosaltaan puolustetaan sijaissynnytyksen sallimista
Suomessa. Kaksi yhteydenottajaa esittaa asiaa vastustavia nakékulmia.

Lainsdddanndn kannalta sijaissynnytyksen sddtely on vaikea tehtdva. Naita
vaikeuksia kuvaa my6s hedelméityshoitolain (1237/2006) saatamisesta saadut
kokemukset. Oikeudellisesti ongelmat liittyvat vanhemmuuden maardaytymi-
seen, lapseksi ottamiseen ja perus- ja ihmisoikeuksiin. Lisdksi sijaissynnytykseen
heijastuvat hedelmaityshoitolain lisaksi, lait potilaan oikeuksista ja asemasta,
raskauden keskeyttamisestd, lapseksiottamisesta ja lapsen elatuksesta. (Ks. liite
2 Burrell)

Kaupallisessa sijaissynnytyksessa on ongelmia. Koska sijaissynnytys on tekni-
sesti mahdollista, voivat kaupalliset ndkokohdat nousta merkittavaan asemaan.
Saatelemattomilla pimeilld markkinoilla myds kaikkien osapuolten tuvallisuus
ja muut edut kdrsivat. Sijaissynnytys kaupallisena toimintana voisi aiheuttaa
myds sen, ettd vain varakkaat voisivat siihen osallistua ja ndin se olisi syrjiva.
Lasta toivovaa pariskuntaa pitad voida auttaa julkisin varoin ja julkisin keinoin.
Sijaissynnyttdjana toimimisen lahtokohtana tuleekin olla halu auttaa. Toisaalta
miksi sijaissynnyttdja ei voisi saada kohtuullista korvausta todellisista ansionme-
netyksista ja kulukorvausta esimerkiksi raskausajan vaatteista. Auttamishalusta
on kysymys myos elintenluovutuksessa, jolloin luovuttaja saa sairauspaivista
korvauksen (L63/2010). Sijaissynnytykseen ei kuitenkaan saa liittya kaupallista
hyvaksikayttoa.

Sijaissynnytyshoitojen salliminen vahentdisi ongelmia, joita sisaltyy siihen, kun
pariskunnat menevat Suomesta muihin maihin tai muista maista tulee sijaissyn-
nyttdja Suomeen. Kuitenkin Suomessa asia koskee muutamaa ihmista (arvioi-
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den 5 paria/vuosi), joten julkisen terveydenhuollon menoja tarkastellen ryhma
on pieni. Parien vahdisyydesta johtuen tdma hoitomuoto ei nosta kustannuksia
merkittavasti.

ETENEN kannanotto sijaissynnytyshoitojen kdytdstd Suomessa

ETENE toteaa, etta asiaa on tarkasteltava lapsen, sijaissynnyttdjan ja lasta halu-
avan parin kannalta.

Terveydenhuollossa on monin eri tavoin pyritty huolehtimaan siitd, ettd van-
hemmat voivat toteuttaa toiveensa geneettisesta lapsesta. Tassa tapauksessa
kysymyksessa on pieni ihmisjoukko, mutta lapsen saaminen heille on yhta tar-
ked kuin muille vanhemmille. Sijaissynnytysta puoltava kanta on tullut vahvasti
esille kansalaisten yhteydenotoissa ETENEen.

Lasten oikeudet tulee kuitenkin suojata lainsaadannélla laatimalla saadoksiin
riittdvan sitovia ehtoja. Sijaissynnytykseen osallistuvien aikuisten ja heidan per-
heidensa oikeudet ja kuulluksi tulo olisi sdadoksissa selvennettava ja varmistet-
tava. Sijaissynnytyksen tulisi perustua auttamishaluun, ei kaupallisuuteen, mut-
ta sallia todellisten kulujen korvaaminen sijaissynnyttdjaksi ryhtyvélle naiselle.

Sijaissynnytyshoidot ja niihin liittyvat lainsaadanndlliset kysymykset ovat ajan-
kohtaisia monessa Euroopan maassa. Talla hetkelld lainsaadanto estaa lapset-
tomuushoidot sijaissynnytyksen avulla Suomessa. Oikeudellisesti asia ndyttaa
olevan ongelmallinen, mutta ei liene mahdotonta 16ytda etujen ja haittojen
tasapainoa. Asioita ei saisi kieltda siksi, ettd asia on vaikea ja monimutkainen
tai siitd voi seurata vaarinkaytoksid ellei ensin ole aidosti etsitty mydnteisia vaih-
toehtoja.

ETENE ndkee sijaissynnytyshoidon sallivassa toiminnassa enemman mydnteisia
vaikutuksia kuin hoidoista kuvatuissa ongelmissa tai hoitojen kieltdmisessa ja
arvioi eettisen punninnan jalkeen, etta joissakin yksittdisissa tapauksissa lapset-
tomuuden hoito sijaissynnytyksen avulla voisi olla eettisesti hyvaksyttaa.

Naihin liittyen juridisten kysymyksien ratkaiseminen vaatii vield huolellisia jat-
koselvityksid, joihin oikeusministerion asiantuntemus antaa hyvat edellytykset.

Sijaissynnytyshoitojen salliminen Suomessa ei olisi yhteiskunnallisesti kustan-
nuksia merkittavasti lisddva ja uusia rakenteita vaativaa toimintaa. Suomessa
on jo menneiltd vuosilta kokemusta naista hoidoista. Toiminnan ohjaamiseksi
tarvitaan moniammatillisen hoitotiimi, jonka tehtaviin siséltyy eri osapuolten
neuvonta, ohjaus ja riittavan pitka tuki.



ETENE pitaa tarkeana, etta sijaissynnytyshoidot ovat luvanvaraisia.
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LITE 1
Oma geneettinen lapsi sijaissynnytyshoidon avulla
Viveca Séderstrém-Anttila, dosentti ja Pirkko Ammdild, LKT

Mdidritelmd

Sijaissynnytys on lapsettomuuden hoitomenetelmd, joka tulee kyseeseen silloin
kun hedelmattémyyden syy on toimivan kohdun puuttuminen tai raskaudelle
on olemassa vakava ladketieteellinen este. Tallaisessa tilanteessa pari voi saa-
da geneettisesti oman lapsen IVF (koeputkihedelmditys-) sijaissynnytyshoidon
avulla. Kirjallisuudessa IVF-sijaissynnytys kutsutaan myds “Full or host surroga-
cy” tai "Gestational surrogacy”. Hoito tarkoittaa, ettd nainen kay lapi munasar-
jastimulaation ja munarakkulapunktion ja kerdtyt munasolut hedelmaoitetdan
puolison siittioilla. Lapsi saa siis alkunsa hdnta toivovan naisen ja miehen omista
sukusoluista, jotka saatetaan yhteen koeputkihedelmdityksen avulla. Nain syn-
tynyt alkio siirretddn sijaissynnyttajan kohtuun. Lapsen synnyttyad geneettiset
vanhemmat adoptoivat lapsen sijaissynnyttajalta. Maailmalla ensimmainen ra-
portti IVF-sijaissynnytyshoidosta on vuodelta 1985. Suomessa on hoidettu pa-
rikymmenta paria IVF-sijaissynnytyshoidolla vuosina 1992-2006 (Séderstom-
Anttila, 2001).

Toinen sijaissynnytysmuoto on ns perinteinen tai osittainen sijaissynnytyshoi-
to, jossa lapsi on saanut alkunsa sijaissynnyttdjan munasolusta ja raskaus alkaa
inseminaatiolla. Suomessa ei tietddksemme ole osittaisia sijaissynnytyshoitoja
tehty.

Hoidon indikaatiot

Kohdun synnynndinen puuttuminen on harvinainen (Mayer-Rokitansky-Kuster-
Hauser syndrooma 1:4000-5000 syntynytta tyttdlasta kohti). Nuorelle naiselle
tieto kohdun puuttumisesta on kuitenkin jarkyttava uutinen. Hedelmallisessa
idssa oleva nainen voi my6s menettaa kohdun raskaus- tai synnytyskomplikaa-
tion, esimerkiksi hengenvaarallisen vuodon, seurauksena. Naiden tilanteiden
traagisuutta lisda se, ettd lapsi usein menehtyy samassa yhteydessa. Kohtu voi-
daan joutua poistamaan my&s myomien eli kohdun lihaskasvaimien tai pahan-
laatuisten solumuutosten vuoksi. Ndiden sairauksien ennuste on usein hyva ja
naisen odotettavissa oleva elinikd normaali. Kohdun vakavat rakennepoikkea-
vuudet saattavat aiheuttaa lapsettomuutta tai toistuvia keskenmenoja, jolloin
sijaissynnytyshoito voi olla indisoitu. Lopuksi jotkut naisen ladketieteelliset sai-
raudet, kuten vakava fosfolipidisyndrooma tai SLE, voivat olla este raskaudelle
ja talloin sijaissynnytys antaa mahdollisuuden geneettisesti oman lapsen saa-
miseen.



Suomen kokemukset lyhyesti

Suomessa on vuoteen 2006 tehty vain muutamia sijaissynnytyshoitoja vuodes-
sa ja suurin osa on toteutettu Vaestoéliiton lapsettomuusklinikalla. Hoidon edel-
lytyksena on ollut etta pari itse on jarjestanyt sijaissynnyttdjan, joka useimmissa
tapauksissa on ollut Iaheinen sukulainen, kuten naisen sisar tai aiti, tai ldheinen
ystava. Kaikilla sijaissynnyttdjina toimineilla on ollut omia biologisia lapsia. Si-
jaissynnyttdja on ottanut osaa hoitoon puhtaasta auttamishalusta eikd hanelle
ole maksettu palkkiota. Yli puolet hoidetuista pareista on saanut lapsen mene-
telmadn avulla (Séderstrom-Anttila, 2001).

Asian tarkastelu sijaissynnyttdjdn kannalta

Sijaissynnyttdjan valinta on ensiarvoisen tarked. Sijaissynnyttdjan pitaa olla ter-
ve ja hanella tulee olla vahintaan yksi lapsi. On erityisen tarkeaa, etta raskauk-
sien ja synnytysten kulku on ollut ongelmatonta ja ettd raskaudet ovat olleet
taysiaikaisia.

Sijaissynnyttdjalla ei saisi olla taipumusta masennukseen tai muihin mielialahdi-
ridihin. Brittildisessa seurantatutkimuksessa 15 % sijaissynnyttdjista koki jonkin-
laisia emotionaalisia vaikeuksia muutaman kuukauden aikana synnytyksesta ja
maard vaheni 6 %:iin vuoden kuluttua (Jadva, 2003). Yhdysvaltalaisessa tutki-
muksessa postpartum depressiota todettiin 5 %:lla (Parkinson, 1998). Suomen
10 sijaissynnyttdjan aineistossa kahdella oli mielialanvaihteluita ja sopeutumis-
vaikeuksia valittémasti synnytyksen jalkeen (S6derstrom-Anttila, 2001).

The ESHRE task force on suositellut sijaissynnyttdjan yldikdrajaksi 45 vuotta.
Tama onkin perusteltua koska komplikaatioiden riski lisadantyy synnyttdjan ian
my®otd, vaikka nainen olisikin terve eika edellisissa raskauksissa olisi hairigita ol-
lutkaan. Sijaissynnyttajien raskaudet ovat sujuneet yhta hyvin kuin muidenkin
hedelmillisten ja saman ikdisten naisten raskaudet (Parkinson, 1998; Gibbons
2010). Monisikidraskaus, joka on suuri terveysriski didille ja lapselle, on valtetta-
vissa siirtamalld vain yksi alkio kerrallaan sijaissynnyttajan kohtuun.

Sijaissynnyttdjalle ja hanen miehelleen on annettava oikeudellinen ja ladketie-
teellinen neuvonta. Heille tulee kertoa hoitoprosessista ja raskauteen liityvis-
ta ennalta arvaamattomistakin riskeista. Heidan pitaa valmistautua siihen etta
lapsi annetaan geneettisille vanhemmille heti syntyman jdlkeen. Psykologinen
neuvonta on elintdrkeda ennen hoitoprosessia ja kuuluisi jatkua koko raskau-
den ajan ja my0ds synnytyksen jalkeen ainakin kahden kuukauden ajan ja tar-
vittaessa pitempaan. Yhtena sijaissynnytyshoidon komplikaationa pidetdan sitd,
ettd sijaissynnyttdja ei haluakaan luopua syntyneesta lapsesta. Kirjallisuuden
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mukaan tdman riski on pieni. Englantilaisessa 34 sijaissynnyttdjan aineistossa
kenelldkdan ei ollut epardintia antaa lasta pois (Jadva, 2003). Useissa tutkimuk-
sissa on todettu ettd sijaissynnyttdjat eivdt tunnetasolla kiinnity lapseen tavalli-
seen tapaan ja suoranainen “irrottautuminen” (detachment) tapahtuu aikaisin ja
pysyy raskauden aikana (van den Akker, 2007).

Sijaissynnyttdjé voi olla tunnettu tai tuntematon

Erityyppiset perheidensisdiset sijaissynnytysjarjestelyt ovat mahdollisia (esimer-
kiksi diti synnyttaa tyttdrensa puolesta). Kirjallisuudessa on keskusteltu siitd, etta
ndissa tilanteissa voisi esiintya painostuksen riskia tai ettd ne voisivat aiheuttaa
hdammennysta lapselle. Ei ole kuitenkaan mitddn nayttoa siita ettd perheensi-
sdiset jarjestelyt aiheuttaisivat lisdongelmia, jos huolehditaan perusteellisesta
psykologisesta neuvonnasta.

Asian tarkastelu lasta toivovan parin kannalta

Selked argumentti sijaissynnytyshoidon puolesta on, ettd hoito mahdollistaa
oman geneettisen lapsen saamisen pariskunnalle, jolla syy lapsettomuuteen
on kohtuperdinen. Miksi ndma pariskunnat eivét saisi kayttaa sijaissynnytysjar-
jestelyd? Pyritddnhan siind hyvan tekemiseen ja kaikki osapuolet osallistuvat
jarjestelyyn omasta vapaasta tahdostaan. Joillekin pareille voi olla ensiarvoi-
sen tdrkedtd saada oma geneettinen lapsi, kun se ladketieteellisin keinoin on
mahdollista. Tuntuu epdoikeudenmukaiselta kieltda hedelmdityshoito yhdelta
potilasryhmaltd, jolla on selkea ladketieteellinen syy lapsettomuuteen, kun Suo-
men tamanhetkisessa hedelmaéityshoitolaissa sallitaan kaytanndssa kaikki muut
hoitovaihtoehdot. Lasten oikeudet voidaan suojata lainsdadannolla laatimalla
riittdvan sitovia ehtoja. Kaikki tutkimukset viittaavat myos siihen etta mikali pa-
rin toive omasta geneettisestd lapsesta on niin voimakas etta he ovat valmiita
sitoutumaan nainkin vaativaan hoitoprosessiin kuin sijaissynnytyshoitoon, niin
lapsi on myds kovasti toivottu ja rakastettu.

Sijaissynnyttdjan ja lasta toivovan parin olisi suotavaa muodostaa kantansa
suhtautumisesta myds sikiéseulontoihin jo hoidon suunnitteluvaiheessa. Sijais-
synnyttdjalla on lain suoma oikeus yksityisyyden suojaan ja tietosuojaan ras-
kauden aikana. Toisaalta lasta toivovan parin toivotaan saavan riittavasti tietoa
raskauden kulusta ja mahdollisista ongelmista. Heidan tulevaa vanhemmuut-
taan pitaa tukea koko raskauden ajan, etteivat he kokisi jadvansa ulkopuolisiksi
raskauden edetessa.

Lasta toivovan parin kannalta kaiken ikavin tilanne olisi se, etta sijaissynnyttaja
ei halua luopua lapsesta. Ndin on tapahtunut, mutta se on harvinaista (Brinsden,



2003). Eurooppalaisissa tutkimuksissa kaikki geneettiset vanhemmat ovat saa-
neet lapsensa luokseen vuorokauden sisdlld synnytyksesta (Soderstrom-Anttila,
2001; MacCallum, 2003; Dermout 2010). Ongelmalliseksi on myds ajateltu muo-
dostuvan tilanne, jossa lapsi ei ole terve ja geneettiset vanhemmat eivat halua
ottaa lastaan vastaan. Kokemus on osoittanut etta tama riski on pieni, kun asi-
oita valmistellaan riittavasti (Brinsden, 2003; MacCallum, 2003; Dermout 2010).

Sijaissynnytyslasten hyvinvointi

Sijaissynnytyshoidoilla syntyneet lapset ovat yhta terveitd kuin muutkin vasta-
syntyneet lapset. Laajassa eurooppalaisessa tutkimuksessa, jossa analysoitiin
eri hedelmdityshoidoilla syntyneitten 3-vuotiaiden lasten ja perheiden hy-
vinvointia ei todettu mitadan negatiivista vaikutusta sijaissynnyttdjan kaytosta
(Golombok, 2006). Seurantatutkimukset ovat myds osoittaneet ettd vuorovai-
kutus vanhempien ja lapsen valilld ja didin osoittama lampd lapseen on vahin-
taan yhta hyva kuin perheissa, joissa lapsi on syntynyt spontaanisti (Golombok,
2006). Avoimuus siitd, miten lapsi on saanut alkunsa, on suositeltavaa ja koke-
mus on my0s osoittanut ettd useimmat vanhemmat aikovat kertoa lapselle mi-
ten han on saanut alkunsa (MacCallum, 2003; Golombok 2006).

Yleistd

Huolellinen valmistautuminen sijaissynnytyshoitoon on valttaméatonta. Hoito-
vastuussa olevan hoitotiimin velvollisuus on informoida kaikkia osapuolia si-
jaissynnytyshoitoon liittyvista ladketieteellisistd, sosiaalisista, emotionaalisista,
moraalisista ja juridisista aspekteista. Adoptioneuvonta on tarkea osa valmis-
teluvaihetta. Yksityiskohtainen psykologinen neuvonta kaikille osapuolille on
ensiarvoisen tarkedd. On voitava olettaa, ettda asianosaiset kykenevat toimi-
maan suunnitellulla tavalla hoidon tarkoituksen toteuttamiseksi ja etta kaikilla
osapuolilla on hyvét edellytykset selviytya tulevasta perhetilanteesta. On myds
muodostettava kasitys osapuolten kyvystd sopeutua siihen tilanteeseen, etta
raskauden aikana tai lapsen synnyttya asiat eivat toteudu siten kuin oli suunni-
teltu. Ikavista asioista ja komplikaatioista on uskallettava puhua avoimesti.

Sijaissynnyttdjan pitaa osallistua toimintaan auttamishalusta. Han kay lapi hoi-
toprosessin, jotta infertiili pari saisi lapsen. Sijaissynnytykseen ei saa liittya kau-
pallisuutta eikd osapuolten valista hyvaksikayttod. Kuitenkin raskausaika, syn-
nyttdminen ja siitd toipuminen merkitsevat myds taloudellisia uhrauksia. Ndin
ollen kohtuullinen korvaus sijaissynnyttdjdlle menetetyista ansioista ja lisdanty-
neista kustannuksista on perusteltua.
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LITE 2
Sijaissynnytysjarjestelyt - oikeudellisia nakokohtia
Riitta Burrell, ldcikintd- ja bio-oikeuden dosentti (Helsingin yliopisto)’

Pyydettynd lausuntona tarkastelen seuraavassa sijaissynnytysjarjestelyitd voi-
massaolevan lainsaadannon viitekehyksessa. Tarkastelun johtopdatdksend on
ensinnakin, ettd sijaissynnyttamisen oikeudellinen sadntely on vaikea, jopa
mahdoton tehtava. Se johtuu sijaissynnyttdmisen luonteesta jarjestelynd, joka
tuottaa vanhemmuutta koskevia samanaikaisia mutta toisilleen vastakkaisia
odotuksia ja merkityksia. Sijaissynnyttdminen asettaa sen vuoksi oikeuden yli-
voimaisen tehtdvan eteen.

' Kirjoittaja tyoskentelee Valvirassa lakimiehend. Han on kuitenkin laatinut lausuntonsa
ladkinta- ja bio-oikeuden dosentin ominaisuudessa, ei Valviran virkamiehena. Valvira an-
taa asiasta pyydettaessa oman, erillisen lausuntonsa.



Toinen johtopaatds perustuu deontologiselle argumentille. Sijaissynnyttdminen
on ihmisarvon vastaista, eika sitd pida pyrkidkdan mahdollistamaan oikeuden
keinoin.

Sijaissynnytysjarjestelyn tuloksena syntyva lapsi on tarkastelussa keskeisesti l3s-
nd. Juuri lapsen lasndolon kautta sijaissynnytysjarjestelysta kaytava keskustelu
saa voimakkaan merkityslatauksen, jollaiseen esimerkiksi elinluovutuksesta tai
prostituutiosta kaytava keskustelu ei taysin ylla, vaikka kummallakin on omat
yhtymakohtansa sijaissynnyttamiseen.

Biologisella didilla viittaan raskaana olevaan ja lapsen synnyttdvaan naiseen.
Lapsen sijaissynnytysjdrjestelyn kautta saavista henkildista puhun aiottuina
vanhempina. Munasolun luovuttanut nainen on lapsen geneettinen &iti.

1 Voimassaoleva lainsdddddnté Suomessa
1.1 Vanhemmuuden mddrdytyminen

Isyyslain mukaan isyys maardytyy joko laillisen isyysolettaman, maistraatin hy-
vaksyman isyyden tunnustamisen tai kanteeseen perustuvan tuomioistuimen
padtoksen perusteella.

Isyysolettaman nojalla maistraatti merkitsee vdestokirjanpitoon didin aviomie-
hen lapsen isdksi, kun lapsi syntyy avioliiton aikana. Muussa tapauksessa isyys
on saatettava voimaan joko miehen suorittaman ja maistraatin hyvaksyman
isyyden tunnustamisen perusteella; lapsen kanteesta, jota ajaa lapsen puolesta
joko diti tai lastenvalvoja; taikka isyyden tunnustaneen miehen kanteesta silloin,
kun maistraatti ei ole hyvaksynyt isyyden tunnustamista.

Isyysolettaman mukainen isyys voidaan kumota isyyden tunnustamisen avulla,
jos seka aiti ettd aidin aviomies hyvaksyvat ulkopuolisen miehen suorittaman
isyyden tunnustamisen. Isyysolettaman mukaista oikeudellista isyyttd suo-
jataan myos lapsen biologiseksi isdksi itsensa katsovaa miestd vastaan. Sijais-
synnytysjarjestelyissa tama tarkoittaa seuraavaa: Jos lapsen biologinen &iti on
avioliitossa, lapsen aiotulla isdlld ei ole oikeutta ajaa kannetta didin aviomiehen
isyyden kumoamiseksi, vaikka aiottu isa olisi lapsen biologinen isa.

Jos biologinen iti ei ole avioliitossa, lapsen aiottu, biologinen isd voi tunnustaa
isyytensa samalla tavalla kuin kuka tahansa muukin mies. Tall6in isyys voidaan
vahvistaa, jos lapsen biologinen diti ei sitd vastusta. Aiotun isén oikeudellisen
isyyden toteutuminen edellyttda lapsen didin myétavaikutusta.
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Suomessa noudatettavan kirjoittamattoman oikeuden mukaan lapsen syn-
nyttdva nainen on taman oikeudellinen diti. Oikeussdantoa sovelletaan myds
silloin, kun lapsi on saanut alkunsa luovutetusta munasolusta, eika sijaissynny-
tysjarjestelman salliminen muuttaisi tata ylimuistoisista ajoista voimassa ollut-
ta oikeussaantoa. Synnytykseen perustuvaa aitiytta ei voida kumota tai purkaa
muutoin kuin antamalla lapsi ottolapseksi.

1.2 Laki hedelméityshoidoista

Hedelmoityshoitolain 8 §:n mukaan hedelmdityshoitoa ei saa antaa, jos on syy-
ta olettaa, ettd lapsi aiotaan antaa ottolapseksi. Sdannoksella kielletdaan sijais-
synnytysjarjestelyt.

Sijaissynnytysjarjestelyt kiellettiin vuonna 2007 voimaantulleessa hedelmaitys-
hoitolaissa, koska lain esitdiden mukaan jarjestelyyn liittyy merkittavia periaat-
teellisia ja kdytdannon ongelmia:

Sijaissynnytyksen salliminen voi saattaa sellaisen henkilon vaikeaan asemaan,
jota pyydetadn toimimaan sijaissynnyttdjana. Jos kysyja on laheinen, kieltay-
tyminen voi olla vaikeaa. Raskauteen ja synnytykseen liittyy aina terveydellisia
riskeja ja sijaissynnyttajdjarjestelyihin saattaa liittya tavallista suurempi synny-
tysmasennuksen riski. Jos sijaissynnyttdjana taas kdytettdisiin muuta kuin parille
laheistd naista, jarjestelyn salliminen saattaisi luoda merkittdvan kaupallisuu-
den ja taloudellisen hyvaksikdyton riskin. Jarjestelyn aikana osapuolten tahto
saattaa my6s muuttua. Synnyttava diti saattaakin haluta pitaa lapsen ja toisaalta
lasta alun perin halunneet voivat haluta luopua lapsesta erityisesti silloin, kun
heidan eldmantilanteensa on muuttunut tai lapsi ei synnykaan terveena. Ulko-
mailla on ollut my&s tapauksia, joissa synnyttanyt nainen ei luovuttanut lasta
parille, jonka kanssa siita oli sovittu, vaan toiselle parille, vaikka hoidossa oli
kaytetty sopimuksen tehneen parin sukusoluja. Esitystad valmisteltaessa ei pi-
detty mahdollisena luopua perustavaa laatua olevista ditiyteen liittyvista peri-
aatteista. Niiden mukaan synnyttdva nainen on lapsen diti ja han voi patevasti
paattda luopua lapsesta aikaisintaan kahdeksan viikon kuluttua synnytyksesta.
Ei mydskaan pidetty mahdollisena pakkotaytantddnpanolla varmistaa adoption
toteuttamista. Sijaissynnyttdjajarjestelyyn liittyisi siten aina epavarmuus sen to-
teutumisesta ja vaikeiden henkilékohtaisten ongelmien riski.

1.3 Laki potilaan asemasta ja oikeuksista
Potilaslaki madrittelee potilaaksi terveyden- ja sairaanhoitopalveluja kdyttavan

tai muuten niiden kohteena olevan henkilon. Kun sijaissynnytysjarjestelyissa
potilaana on raskaana oleva ja lapsen synnyttdva nainen, muun muassa itse-



madrddmisoikeutta ja yksityisyyttd koskevat potilaslain saannokset koskevat
yksinomaan ja tdysimaaraisesti biologista ditia.

Potilaslain 3 §:n mukaan potilaan hoito on jarjestettdva ja potilasta on kohdel-
tava siten, ettei hdnen ihmisarvoaan loukata sekd etta hanen vakaumustaan ja
yksityisyyttdan kunnioitetaan. Aiotut vanhemmat voivat olla Iasna hoito- tai tut-
kimustilanteissa, esimerkiksi ultradanitutkimuksissa tai synnytyksessa, vain jos
biologinen aiti antaa siihen suostumuksensa. Lain 6 §:n mukaan potilasta on
hoidettava yhteisymmarryksessa hanen kanssaan. Jos potilas kieltdytyy tietysta
hoidosta tai hoitotoimenpiteestd, hantd on mahdollisuuksien mukaan hoidet-
tava yhteisymmarryksessa hanen kanssaan muulla lagketieteellisesti hyvaksyt-
tavalla tavalla. Aiottujen vanhempien hoitoa koskevilla toiveilla ei ndin ollen voi
lain mukaan olla vaikutusta biologisen didin hoitoa koskevassa paatoksenteos-
sa. Aiotuilla vanhemmilla ei esimerkiksi ole mahdollisuuksia puuttua biologisen
didin raskaudenaikaisiin elaméantapoihin silla perusteella, ettd eldaméantavat vaa-
rantavat odotettavan lapsen terveyden tai hyvinvoinnin.

Potilaslain mukaan 133kari tai muu terveydenhuollon ammattihenkild ei saa
ilman potilaan kirjallista suostumusta antaa sivulliselle potilasasiakirjoihin si-
saltyvia tietoja. Sijaissynnytysjarjestelysta puhuttaessa aiotut vanhemmat ovat
potilasasiakirjojen salassapitoa koskevien saanndsten tarkoittamia sivullisia.

1.4 Laki raskauden keskeyttdmisestd

Aborttilain mukaan raskaus voidaan naisen pyynnosta keskeyttaa silloin, kun
kasilla on jokin lain 1 &:ssd mainituista indikaatioista eli keskeyttamisperus-
teista. Lain 7 §:ssa saadetaan, ettd ennen raskauden keskeyttamista koskevan
paatoksen tekemistd on, jos siihen katsotaan olevan syytd, varattava odotetta-
van lapsen isdlle tilaisuus esittaa kasityksensa asiassa. Lapsen isdd voidaan siis
kuulla, mutta hdanen mielipiteellaan ei ole raskauden keskeyttamistd koskevassa
paatoksenteossa ratkaisevaa merkitysta. Lisaksi on huomattava, etta isyyslakiin
sisaltyvan isyysolettaman mukaan avioliiton aikana syntyvan lapsen oikeudelli-
sena isand pidetadn didin aviomiesta, ei aiottua isaa.

Jos raskaudenaikaisessa tutkimuksessa havaitaan, etta sikiolla on jokin sairaus
tai vamma, raskauden keskeyttamista koskevan pyynnon voi esittda ainoastaan
biologinen diti. Jos biologinen diti vakaumuksellisista syista kieltdytyy raskau-
den keskeyttamisesta esimerkiksi siina tapauksessa, etta sikiollda on todettu
21-trisomia (Downin syndrooma), aiotut vanhemmat eivat voi vaatia raskautta
keskeytettavaksi. Toisaalta taas biologinen diti voi saada raskaudenkeskeytyk-
sen 20. raskausviikon loppuun asti muun muassa sosiaalisten syiden perusteel-
la. Aiotut vanhemmat eivat voi estaa toimenpiteen suorittamista.
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1.5 Laki lapseksiottamisesta

Lapseksiottamisella eli adoptiolla lapsi siirretddn aiemmilta vanhemmiltaan
lapseksiottajien lapseksi. Kun lapseksiottaminen vahvistetaan tuomioistuimen
paatokselld, lapseksiottajista tulee lapsen oikeudelliset vanhemmat ja samalla
aiempien vanhempien oikeudellinen vanhemmuus paattyy. Lapseksiottajil-
la on silloin lapsen huoltajina oikeus paattaa lapsen hoidosta, kasvatuksesta,
asuinpaikasta seka muista henkilokohtaisista asioista. Biologisella &idilla ei lap-
seksiottamisen vahvistamisen jalkeen ole lakiin perustuvaa oikeutta osallistua
lapsen hoidosta tai kasvatuksesta paattamiseen.

Lapseksiottaminen edellyttdd, ettd ottovanhemmat hakevat lapseksiottamista
tuomioistuimelta. Jos aiotut vanhemmat syysta tai toisesta paattavat olla ha-
kematta lapseksiottamista, lapsi jaa biologiselle didilleen. Kuten edelld on jo
mainittu, synnytykseen perustuvaa ditiytta ei voida kumota tai purkaa muuten
kuin antamalla lapsi ottolapseksi. Biologinen diti voi tietenkin luovuttaa lapsen
muiden henkildiden kuin aiottujen vanhempien adoptoitavaksi.

Lapsen antaminen adoptoitavaksi edellyttad paasaantoisesti lapsen vanhem-
pien eli biologisen didin ja tdman aviomiehen suostumusta. Lapsen &iti ei voi
patevasti antaa suostumustaan adoptioon ennen kuin on toipunut riittavasti
synnytyksesta eika koskaan aikaisemmin kuin kahdeksan viikon kuluttua lapsen
syntymdsté. Aiti ei siis voi etukiteen oikeudellisesti patevilli tavalla sitoutua
antamaan synnyttdamaansa lasta ottolapseksi.

Ottolapsilain mukaan adoptiota ei saa vahvistaa, jos sen johdosta on annettu tai
luvattu annettavaksi korvausta. Saannds sulkee pois kaupallisen sijaissynnytta-
misen mahdollisuuden Suomessa.

Ainoastaan avioparit voivat yhdessa adoptoida lapsen. Néin ollen avopari ei voi
yhdessa adoptoida; sen sijaan avopuoliso voi yksin adoptoida lapsen niin kuin
kuka tahansa, joka ei ole avioliitossa. Rekisterdidystd parisuhteesta annettuun
lakiin vuonna 2009 tehdyn muutoksen jalkeen rekisterdidyn parisuhteen osa-
puoli voi adoptoida parisuhteen toisen osapuolen lapsen.

Adoptoidun henkilon oikeudesta saada tietda biologiset vanhempansa ei ole
erikseen saddetty. Ottovanhemmilla ei ole velvollisuutta kertoa lapselle, etta
tama on adoptoitu. Asia tulee kuitenkin vaistamatta ottolapsen tietoon, silla oi-
keudellisen vanhemmuuden perustuminen adoptioon nakyy seka lapsen etta
ottovanhempien vaestokirjanpitoon merkityissa tiedoissa. Lisdksi lapsella on
asianosaisena aina lahtdkohtaisesti oikeus saada tieto tuomioistuimen lapsek-
siottamista koskevasta paatoksesta.



Lapseksiottamisen vahvistamisen edellytyksena on aina, ettd se on lapsen edun
mukaista. Tata edellytystd on tdsmennetty asettamalla ottolapsilaissa lisdedel-
lytys, ettd lapsi tulee saamaan ottovanhempiensa luona hyvan hoidon ja kas-
vatuksen. Tama adoption lisdedellytys edustaa tulevaisuuteen suuntautuvaa
lapsen edun toteutumisen ennakoimista. Toisaalta lapsen edun on katsottu lah-
tokohtaisesti vaativan, etta lapsi saa oikeudelliseksi vanhemmakseen biologisen
vanhempansa ja ettd lapsen vakiintunutta perhetilannetta suojataan.

1.6 Laki lapsen elatuksesta

Lapsen elatuksesta annetun lain mukaan lapsella on oikeus saada vanhemmil-
taan elatusta. Velvoite kohdistuu lapsen oikeudellisiin vanhempiin. Jos lapsen
biologinen diti kieltdytyy antamasta synnyttdmaansa lasta ottolapseksi, hdnen
aviomiehensa on isyysolettaman mukaisesti lapsen oikeudellinen isa ja vastaa
yhdessa didin kanssa lapsen elatuksesta. Jos aiottu isa vahvistetaan biologisen
didin suostumuksella lapsen oikeudelliseksi isaksi, hdn ei vapaudu elatusvas-
tuusta, vaikka aiti paattdisi vastoin suunniteltua sijaissynnytyssjarjestelya olla
luovuttamatta lasta aiotuille vanhemmille.

2 Perus- jaihmisoikeudet
2.1 Lisddntymisvapaus

Suomen perustuslaki ei nimenomaisesti mainitse lisédntymisvapautta tai repro-
duktiivisia oikeuksia. Sen sijaan perustuslaki turvaa jokaiselle oikeuden henki-
I6kohtaiseen vapauteen, koskemattomuuteen ja yksityiselamaan. Perustuslain
esitdiden mukaan henkil6kohtainen vapaus on luonteeltaan yleisperusoikeus,
joka suojaa ihmisen fyysisen vapauden ohella myds hanen tahdonvapauttaan
ja itsemdaraamisoikeuttaan. Oikeus henkilokohtaiseen koskemattomuuteen
antaa suojaa esimerkiksi pakolla toteutettavia ladketieteellisia tai vastaavia toi-
menpiteitd vastaan. Yksityiselaman suojan lahtokohtana on, etta yksilolla on
oikeus eldd omaa eldamaansa ilman viranomaisten tai muiden ulkopuolisten
tahojen mielivaltaista tai aiheetonta puuttumista hdnen yksityiseldamaansa. Yk-
sityiselaman piiriin kuuluu muun muassa yksilon oikeus vapaasti solmia ja yl-
lapitad suhteita muihin ihmisiin ja ymparistoon seka oikeus maarata itsestdan
ja ruumiistaan. My6s perhe-eldman suoja kuuluu yksityiselaman suojan piiriin.

Reproduktiiviset oikeudet eli yksilon oikeus tehda omaa lisaantymistadn koske-
via valintoja ovat I6ydettdvissa perustuslain edelld selostetuissa sddannoksissa.
Mainittujen sddnndsten valossa lisddntymisvapaus tarkoittaa sitd, ettd jokaisella
on oikeus vapaasti ja ulkopuolisten asiaan puuttumatta paattaa, hankkiako lap-
sia, milloin, kuinka monta ja kenen kanssa. Siten esimerkiksi raskaudenehkaisyn,
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abortin ja hedelmdityshoitojen oikeutusta ei Suomessa ole vakavasti otettavalla
tavalla kyseenalaistettu. Aborttilaissa ja hedelmdityshoitolaissa sdddetyin edel-
lytyksin ja rajoituksin ne kuuluvat reproduktiivisiin oikeuksiin, joihin puuttumi-
nen loukkaa perustuslain turvaamaa oikeutta henkilokohtaiseen vapauteen ja
koskemattomuuteen seka yksityiseldman suojaan.

Suomalaisessa oikeuskirjallisuudessa ei ole toistaiseksi laajamittaisesti keskus-
teltu lisddntymisvapauden luonteesta ja sisallosta. Edelld mainitut perusoikeu-
det - oikeus henkilokohtaiseen vapauteen, koskemattomuuteen ja yksityisela-
maan — ovat klassisia vapausoikeuksia: Ne luovat yksil6ille ulkopuolisten taho-
jen puuttumisilta suojatun vapauspiirin. Sita vastoin perustuslain 19 &:n saan-
nds sisdltaa niin sanotun sosiaalisen perusoikeuden. Kyseisen lainkohdan mu-
kaan julkisen vallan on turvattava jokaiselle riittavat sosiaali- ja terveyspalvelut
ja edistettava vdeston terveyttd. Lainkohta perustaa julkiselle vallalle terveys-
palveluita ja vdestdn terveytta koskevan turvaamisvelvoitteen. Kun tahatonta
lapsettomuutta pidetddn enenevasti sairautena, jonka hoitoon yhteiskunnan
tulee tietyin edellytyksin osoittaa tarvittavat voimavarat, voidaan hedelmaitys-
hoitojakin pitaa julkisen vallan turvaamisvelvoitteeseen siséltyvina sosiaalisina
perusoikeuksina. Tasta ei voida paatelld, etta valtion turvaamisvelvoitteeseen
sisaltyisi lapsettomuuden torjuminen kaikin kdytettavissa olevin keinoin.

2.2 Ihmisarvo

Perustuslain 1 §:n mukaan Suomen valtiosaanto turvaa ihmisarvon loukkaamat-
tomuuden ja yksilon vapauden ja oikeudet seka edistda oikeudenmukaisuutta
yhteiskunnassa. Perustuslain esitdiden mukaan sddnndkseen on kirjattu kolme
koko valtiosaannon taustalla olevaa perustavanlaatuista arvoa. Sdannds ilmai-
see ensi sijassa perustuslain arvoperustan, mutta silla voi olla myds valitonta
oikeudellista merkitysta. Silla voi olla tulkinnallista vaikutusta esimerkiksi sovel-
lettaessa varsinaisia perusoikeussdaannoksid. Saannds voi myds vaikuttaa arvioi-
taessa hallitusmuodossa turvattujen perusoikeuksien rajoitusten sallittavuutta.

Erityisesti 1adkinta- ja bio-oikeuden kehityksen seurauksena on suomalaisessa-
kin oikeuskirjallisuudessa vakiintunut kdsitys, jonka mukaan ihmisarvon kasite
voi rajoittaa yksilon henkildkohtaista vapautta (itsemdaraamisoikeutta) perusta-
malla hdnelle velvollisuuksia toisia ihmisia, itsed tai yhteis6d kohtaan. Mainittu
kasitys korostaa ihmisarvon merkitysta itsemaaradmisoikeuden rajoittajana. Yk-
silon henkilokohtaista vapautta on voitava rajoittaa koko ihmislajille tyypillisten
ja arvokkaiksi katsottujen ominaisuuksien — sanalla sanoen ihmisyyden - suoje-
lemiseksi. Asianomaisen omalle tahdolle ei enda anneta ratkaisevaa merkitysta.
Ihmisen valineellistamista ei voida sallia, vaikka tdma syysta tai toisesta olisi itse
siihen suostuvainen.



Tarkead dokumentti tdssa yhteydessd on Euroopan neuvoston biolddketiedeso-
pimus. Sopimuksen keskeisena ldhtokohtana on itsemaardaamisoikeuden peri-
aate. Sopimuksen 5 artiklan mukaan henkildn terveyteen liittyvia toimenpiteita
saa suorittaa vain, jos han on antanut siihen vapaaehtoisen ja tietoon perustu-
van suostumuksensa. Sopimuksessa kuitenkin korostuu voimakkaasti periaate,
jonka mukaan yksilo ei edes oman suostumuksensa perusteella saa alistua ih-
misarvoa loukkaaviin toimenpiteisiin. Esimerkiksi sopimuksen 21 artikla kieltda
taloudellisen hyétymisen ihmiskeholla tai sen osilla.

Ihmisarvon korostunut merkitys on ollut havaittavissa muillakin oikeudenaloil-
la. Esimerkiksi seksuaalipalveluiden ostaminen ehdotettiin kriminalisoitavaksi
eduskunnalle vuonna 2005 annetussa hallituksen esityksessa. Esityksessa seksu-
aalipalvelujen ostamisen kriminalisoinnin perusteeksi mainittiin muun muassa
pyrkimys torjua “prostituutiosta ja seksuaalipalvelujen ostamisesta aiheutuvaa
vadristynyttd kuvaa seksuaalisuudesta.” Hallituksen esityksen johdosta antamas-
saan lausunnossa eduskunnan perustuslakivaliokunta totesi, ettad “ihmisen vali-
neellinen kdyttaminen ihmiskaupalle ja paritukselle ominaisella tavalla kauppa-
tavarana on ihmisarvoa selvasti loukkaavaa.”

Kaupallisista sijaissynnytysjarjestelyistd puhutaan kohdunvuokrauksena. Koh-
dunvuokraus on sallittua muun muassa Intian, Vendjan ja erdiden Yhdysvaltain
osavaltioiden lainsddadannossa. Kaupallisen sijaissynnytysjarjestelyn kohteena
olevan lapsen ndkdkulmasta asiaa tarkastellen kohdunvuokraus on erityisen
arveluttavaa. Jos asiaa tarkastellaan sijaissynnyttajaksi ajatellun naisen kannal-
ta, ei-kaupalliset eli niin sanotut altruistiset sijaissynnytysjarjestelyt eivat ole
kaupallisia lisadntymispalveluja ongelmattomampia. Taloudellisten motiivien
pakottavuutta vahattelemattd voidaan sanoa, ettd ainakin suomalaisen hyvin-
vointiyhteiskunnan kontekstissa ne ovat silla tavoin ulkokohtaisia, etta sellaisille
motiiveille rakentuva paatds on tehtdvissa jarkiperdisesti. Sen sijaan ystavyys,
sukulaisuus tai muu kiintymyssuhde voidaan kokea niin velvoittavana ja mi-
nuutta koskettavana, ettd sijaissynnyttdjaksi pyydetty nainen ei katso voivansa
kieltaytya jarjestelysta.

Ihmisen valineellistamisen paheksuttavuus ei edellytd kaupallisten motiivien
lasndoloa. Naisen kayttdminen hoitokeinona valineellistdad hanet ja loukkaa ha-
nen ihmisarvoaan tdysin riippumatta siita, maksetaanko hanelle sijaissynnytta-
jana toimimisesta palkkiota vai ei.

3 Muut Euroopan maat

Sijaissynnytysjarjestelyt ovat kiellettyja useimmissa Euroopan valtioissa, muun
muassa kaikissa Pohjoismaissa. Viranomaiset ainakin neljdssa eurooppalaisessa
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valtiossa ovat kieltdytyneet tunnustamasta ulkomailla tehdyn sijaissynnytysjar-
jestelyn oikeusvaikutuksia sellaisissakin tilanteissa, joissa lapsen edun periaate
olisi puoltanut tunnustamista. Esimerkiksi Ranskan ja Espanjan tuomioistuimet
ovat kieltdytyneet mydntamadsta kansalaisuutta sijaissynnytysjarjestelyn avulla
ulkomailla syntyneille ko. maan kansalaisten lapsille. Saksan lahetysto Intiassa
ei ole suostunut mydntdmaan saksalaista passia Intiassa sijaissynnytysjarjeste-
lyn avulla syntyneille Saksan kansalaisten lapsille. Ruotsin korkein oikeus paatti
vuonna 2006 tekemassdan ratkaisussa olla vahvistamatta adoptiota tapaukses-
sa, jossa Suomessa sijaissynnytysjarjestelyn avulla syntyneen lapsen isa kiel-
taytyi antamasta suostumustaan sille, ettd lapsen aiottu (geneettinen) diti olisi
adoptoinut lapsen. Korkeimman oikeuden ratkaisu on lapsen edun periaatteen
valossa erityisen ankara, silla lapsen biologinen diti ja isd ovat keskendan sisa-
ruksia.

Edelld kuvatun tyyppinen lisddntymisturismi aiheuttaa vaikeita oikeudellisia ris-
tiriitatilanteita. Jos sijaissynnyttaminen tulisi sallituksi Suomessa, lisadntymistu-
rismin virrat suuntautuisivat enenevdssa maarin maahamme. Tassd yhteydessa
on huomattava 24.4.2011 voimaan tullut EU-direktiivi (2011/24/EU) potilaiden
oikeuksien soveltamisesta rajatylittdvassa terveydenhuollossa. Tama niin sanot-
tu potilasdirektiivi vahvistaa potilaan oikeuksia ja edellytyksia saada hoitoa toi-
sessa jasenvaltiossa. Jasenvaltioilla on 30 kuukautta aikaa siirtaa direktiivi osaksi
kansallista lainsaadantoéaan. Direktiivin implementoinnin jalkeen on kdytannds-
sd mahdotonta rajata hoitoon oikeutettujen piiria Suomessa pysyvasti asuviin
henkil6ihin.

4 Lopuksi

Tarkastelun ensimmadinen osa keskittyy sijaissynnyttamisen haitallisiin seurauk-
siin. Toinen osa kiertyy sijaissynnyttdmiseen sindnsa. Sijaissynnyttaminen louk-
kaa ihmisarvoa riippumatta siitd, onko kyseessa sijaissynnyttamisen kaupallinen
vai ei-kaupallinen muoto. lhmisyys pddmadrana sindnsa on lansimaisen moraa-
likoodiston ensimmainen, absoluuttinen arvo, jolle ihmisoikeuksien julistukset
perustuvat.

Oikeusministerion kolmas hedelmé&ityshoitoja pohtinut tydoryhma ehdotti
vuonna 1997 sijaissynnytysjarjestelyjen sallimista. Tydryhman sanavalinnat oli-
vat huomionarvoisia: Sitd, ettd nainen tulee raskaaksi ja synnyttaa lapsen toisen
naisen puolesta, nimitettiin "hoitokeinoksi” ja sijaissynnyttdjan "kaytoksi” Sijais-
synnyttaminen, ihmisen kayttdaminen hoitokeinona, merkitsee ihmisen valineel-
listdmistad tavalla, joka kieltdd hanen ihmisyytensa.?

2 Sijaissynnyttamisen valineellistavaa luonnetta koskeva argumentti pyritdén toisinaan
kumoamaan viittaamalla elinluovutukseen: Jos sijaissynnyttaminen valineellistaa sijais-



Olen edella tarkastellut useiden lakien sddannoksia pitden silmalla tilannetta,
jossa sijaissynnytysjdrjestelyt sallittaisiin hedelmdityshoitolain muutoksella. Jos
sijaissynnytysjarjestelyissa jouduttaisiin ristiriitoihin, mainitut sdanndkset joh-
taisivat helposti kohtuuttomaan lopputulokseen joko lapsen biologisen &idin
(ja taman aviomiehen) tai lapsen aiottujen vanhempien kannalta. Kuten lau-
sunnon alussa mainitsen, vaikeus tai suoranainen mahdottomuus saada aikaan
hyvaa sijaissynnyttdmisen sadntelya johtuu sijaissynnyttamisen luonteesta jar-
jestelynd, joka tuottaa vanhemmuutta koskevia samanaikaisia mutta toisilleen
vastakkaisia odotuksia ja merkityksia. Talld tarkoitan ennen muuta oletusta tai
argumenttia, jonka mukaan oman geneettisen lapsen saamisen on maara pe-
lastaa aiotut vanhemmat karsimyksiltd samalla, kun lapsen saamisen on oltava
lahestulkoon yhdentekeva tapahtuma hanet synnyttaneelle didille.

Kasitykseni mukaan sijaissynnyttamista ei tule sallia Suomen lainsaadanndossa.
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van elimen luovuttajaa? Miksei elinluovutus olisi ihmisarvoa loukkaavaa ihmisen kayttoa
hoitokeinona? En osaa vastata kysymykseen muutoin kuin sanomalla, etta lapsi ei ole elin.
Ero elimen luovuttamisen ja lapsen luovuttamisen vililla ei ole pelkka aste-ero.

97



98

Ruotsin korkeimman oikeuden paatos NJA 2006 s. 505 (NJA 2006:55).

Salminen, Sakari: Keinoalkuisen lapsen oikeusasema. Teoksessa Lehtonen, Lasse (toim.):
Bio-oikeus ladketieteessa. Edita 2006.

Salminen, Sakari: Sijaissynnytys - sallitusta kielletyksi. Oikeustieto 1/2007.

Salminen, Sakari - Burrell, Riitta - Lehtonen, Lasse: Hedelm®dityshoidot, lisdédntymisvapaus
ja lapsen etu. Oikeustiede Jurisprudentia, Suomalaisen Lakimiesyhdistyksen vuosikirja XL
2007.

Sukusolujen ja alkioiden kaytto ladketieteellisessa hedelmoityshoidossa. Oikeusministe-
ri61997.

Surrogate child denied German passport. BioNews 606/9.5.2011.

Turunen, Riitta: Hedelmdityshoitoja koskevasta lakiehdotuksesta. Oikeus1998:2.

LITE 3
Sijaissynnytys - katsaus ulkomaisesta lainsadadannosta
Anna Mdki-Petdjd-Leinonen

Tassa katsauksessa selvitetadn sijaissynnytyksia koskevaa lainsaadantéa Ruot-
sissa, Norjassa, Tanskassa, Alankomaissa, Belgiassa ja Englannissa. Pohjoismai-
den osalta tuodaan lisdksi esille kansallisten eettisten toimikuntien ndakdkan-
nat sijaissynnytykseen. Lopuksi tarkastellaan Euroopan neuvoston suosituksia
hedelmdityshoitoa koskevassa lainsdaddanndssa noudatettaviksi tarkoitetuista
periaatteista.

1. Ruotsi

Ruotsissa keinohedelmditysta koskevat saannokset sisaltyvat vuonna 2006 voi-
maan tulleeseen lakiin (Lag om genetisk integritet, 2006:351). Ruotsissa ei ole
erillista sijaissynnytyksen kieltdvdd sadanndsta ja munasolun luovutus on ollut
sallittua 1.1.2003 Idhtien. Kuitenkaan luovutetun munasolun ja luovutetun sper-
man kombinaatio ei ole sallittua. Lisdksi lapsen synnyttdanyt nainen katsotaan
lapsen &idiksi.*

Vuonna 1995 Ruotsin lddkintdeettinen neuvottelukunta (Statens Medicinsk
-Etiska Rad) antoi hallituksen pyynnosta lausunnon “Assisterad befruktning
- synpunkter pa vissa fragor i samband med befruktning utanfor kroppen”.
Lausunnossaan neuvottelukunta ottaa kielteisen kannan sijaissynnytykseen.

3 HE 3/2006. Hallituksen esitys Eduskunnalle laeiksi hedelmoityshoidoista ja isyyslain
muuttamisesta.



Kevaalla 2010 neuvottelukunnassa keskusteltiin keinohedelmoityksen eri na-
kokulmista neuvottelukunnan jarjestdmassa konferenssissa "Assisted reproduc-
tion — 15 years on”. Neuvottelukunnan annettua lausuntonsa 15 vuotta sitten,
lukuisia uusia ratkaisuja lapsettomuuden hoitamiseen oli saavutettu. Uudet tut-
kimukset ja julkinen keskustelu olivat synnyttdneet monia eettisid, sosiaalisia ja
juridisia kysymyksia, joista keskusteltiin konferenssissa.*

Viime vuoden aikana keinohedelmditysta koskevat kysymykset ovat olleet vilk-
kaassa julkisessa keskustelussa Ruotsin mediassa ja lukuisat poliitikot ja intressi-
ryhmat ovat nostaneet asiaa esille. Ruotsin eettinen neuvottelukunta tutkii tata
kysymystd parhaillaan ja on laatimassa raporttia keinohedelmdityksestd, joka
sisaltdad myds kysymyksen sijaissynnytyksista. Raportin on tarkoitus valmistua
lahiaikoina. Ruotsin lainsdataja on toistaiseksi hylannyt vaatimukset sijaissynny-
tysta koskevan lainsdddannon valmistelusta.®

2. Norja

Norjassa hedelmdityshoidon antamisesta ja sukusolujen kaytosta hedelmai-
tyshoidossa sdddetdan vuonna 2004 voimaan tulleessa bioteknologian ladke-
tieteellistd kayttda koskevassa laissa (lov om humanmedisinsk bruk av biotek-
nologi, 5.12.2003 nr. 100). Sijaissynnyttdjan kdyttd on nimenomaisesti kielletty
Norjassa.®

Norjan bioteknologinen toimikunta on ottanut kantaa sijaissynnytykseen
maaliskuussa 2011. Toimikunnan enemmistd suhtautuu kriittisesti sijaissyn-
nytykseen ja toivoo kiellon sailyttdmistd tulevissa lainsdddantéhankkeissa.
Vahemmistdn mukaan olisi tarvetta sdannella sijaissynnytyksestd, niin kansalli-
sesti kuin kansainvalisesti, ja suhtautuu myonteisesti kansallisen lainsaddannon
muuttamiseen. Edelleen vdhemmistdon mukaan bioteknologialakia ja lapsilain-
sdaadantoa tulisi muuttaa siten, ettd se mahdollistaisi ei-kaupallisen sijaissynny-
tyksen kokeiluhankkeen Norjassa.”

3. Tanska

Tanskassa hedelmdityshoidosta sdaadetddan vuonna 1997 voimaan tulleessa
laissa, joka koskee ladketieteellisen hoidon, diagnostiikan ja tutkimuksen yhte-

4 Konferenssiraportti 16ytyy ruotsinkielisena toimikunnan sivuilta www.smer.se

> Westberg, Febe Ruotsin ladkintaeettisestd neuvottelukunnasta (Statens Medicinsk —
Etiska Rad).

6 HE 3/2006. Hallituksen esitys Eduskunnalle laeiksi hedelméityshoidoista ja isyyslain
muuttamisesta.

7 Bioteknologinemnda. Bioteknologinemndas uttalelse on surrogati. 23.3.2011. www.
bion.no

99



100

ydessa suoritettavaa keinoalkuista hedelmditysta (lov om kunstig befrugtning
i forbindelse med laegelig behandling, diagnostik og forskning m.v., 10.6.1997
nr. 460).8

Tanskassa sijaissynnytysta ei ole varsinaisesti kielletty, mutta muut lain sdan-
nokset estavat jarjestelyt. Esimerkiksi kaupalliset sijaissynnytykset ovat rikoslain
mukaan rangaistavia. Edelleen yksityiset jarjestelyt eivdt ole sindnsa laittomia,
mutta laillisesti sitovia sopimuksia ei voida tehdd, ja vain synnyttanyt &iti voi
saada huoltajuuden, elleivat viranomaiset katso olevan lapsen edun mukaista
antaa huolto toiselle. Lisaksi Iaakarit eivat saa antaa hedelmaityshoitoja naiselle,
joka on hakeutunut hoitoihin toimiakseen sijaissynnyttdjana.’

Tanskan eettinen toimikunta on ottanut kantaa sijaissynnytyksiin vuonna 2008.
Toimikunta on kaupallista sijaissynnytystoimintaa vastaan eikd nahnyt tarpeelli-
seksi muuttaa vallitsevaa lainsaadantodd nailtd osin.™

4. Alankomaat

Sijaissynnytys sallittiin Alankomaissa vuonna 1994, jolloin lakia muutettiin ylei-
sestd sijaissynnytysten kiellosta kaupallisten sijaissynnytysten kieltoon." Laki
tarjoaa sijaissynnytyksen mahdollisuuden hedelmattdmille tai samaa sukupuol-
ta oleville pareille.

5. Belgia

Belgiassa ei ole vield voimassa olevaa lakia sijaissynnytyksestd, mutta lainsaa-
dantéhanke on ollut jo muutaman vuoden vireilld.”> Belgiassa on kuitenkin
lainsdadanndn puutteesta huolimatta toteutettu sijaissynnytysta koskevia jar-
jestelyja.”

8 HE 3/2006. Hallituksen esitys Eduskunnalle laeiksi hedelméityshoidoista ja isyyslain
muuttamisesta.

°  Louis Vingaard Jensen Tanskan eettisestd neuvottelukunnasta 3.5.2011.

% Det Etiske Rads udtalelse om rugemedre. http://www.detetiskeraad.dk/Aktuelt/
Hoeringssvar-og-udtalelser/2008/21-05-2008-udtalelse-om-rugemoedre.aspx

" Sylvia Dermout - Harry van de Wiel - Peter Heintz - Kees Jansen - Willem Ankum. Non-
commercial surrogacy: an account of patient management in the first Dutch Centre for
IVF Surrogacy, from 1997 to 2004. Oxford Journals, Medicine, Human Reproduction, Volu-
me25, Issue2, Pp. 443-449.

2. Monique Bosson Belgian eettisesta toimikunnasta (Comite Consultatif de Bioethique)
27.4.2011.

3 HE 3/2006. Hallituksen esitys Eduskunnalle laeiksi hedelméityshoidoista ja isyyslain
muuttamisesta.



6. Englanti

Sijaissynnytys ei ole Englannissa kielletty, mutta sita rajoittavat useat eri sdan-
nokset. Esimerkiksi sijaissynnyttajan etsiminen tai sijaissynnyttdjaksi tarjoutumi-
nen mainostamalla tayttaa rikoksen tunnusmerkit. Rikollista on myos valittaa
sijaissynnyttdjapalveluita kaupallisesti. Sijaissynnytyssopimukset ovat niin ikdan
taytantdonpanokelvottomia Englannin tuomioistuimissa, minka vuoksi juridi-
sesti velvoittavia sijaissynnytyssopimuksia ei ole mahdollista solmia.™

7. Euroopan neuvosto

Euroopan neuvosto julkaisi vuonna 1989 hedelmoityshoidon antamista koske-
van raportin, jossa on suosituksia hedelmoityshoitoa koskevassa lainsdaadan-
ndssd noudatettaviksi tarkoitetuista periaatteista (Council of Europe, Human
Artificial Procreation, Information Document, Strasbourg 1989). Sijaissynnytta-
jan kaytto olisi raportin mukaan kiellettava. Jasenvaltiot voisivat kuitenkin poik-
keustapauksissa sallia, ettd nainen synnyttaa toiselle naiselle lapsen. Raskauden
lapikdyvd nainen ei kuitenkaan saisi hyotya aineellisesti siitd, ettd han auttaa
lapsettomuudesta karsivaa paria. Naisella tulisi liséksi olla oikeus paattaa, halu-
aako han itse pitda synnyttamansa lapsen.'

' http://www.surrogacyuk.org/whatissurrogacya.htmi
> HE 3/2006. Hallituksen esitys Eduskunnalle laeiksi hedelméityshoidoista ja isyyslain
muuttamisesta.
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™ SOSIAALI- JATERVEYSMINISTERIO LAUSUNTO
Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 11.11.2011

STM/Kirjaamo
Viite: STM099:00/2010
KANSALLINEN MUISTIOHJELMA

Sosiaali- ja terveysalan eettisen neuvottelukunnan ETENEn lausunto STM:n oh-
jelmaluonnoksesta kansalliseksi muistiohjelmaksi.

Kansallinen muistiohjelma on erittdin tarpeellinen. Muistisairaudet on alettu
ymmartda suuren luokan kansanterveydelliseksi ongelmaksi vasta viime vuo-
sikymmenina ja vakiintuneita tutkimus- ja hoitosuunnitelmia on tehty vasta
viime vuosina. Muistisairaudet on merkittdva kansantauti ja sen merkitys vain
kasvaa vdeston ikddntyessa.

Muistiohjelmaluonnoksessa on kasitelty ansiokkaasti kaytanndssa kaikkia muis-
tisairauksiin liittyvia ongelmia, osaa hyvinkin perusteellisesti. Tyhjentavan kasit-
telyn saavat ennaltaehkaisy, varhainen diagnostiikka ja 1adkehoito. Erdat suuren
luokan ongelmat, kuten esim. omaishoitajien tukeminen ja pitkdaikaishoidon
kaytannon jarjestaminen, ovat jadneet vahemmalle.

Luonnoksessa suurin ongelma on sen luettavuus. Vahemman asiaa tuntevien
tulee olemaan vaikea hahmottaa ohjelman kokonaisuutta, koska asiantuntijal-
takin lukiessa helposti havida punainen lanka faktojen vyorytyksessa. Muisti-
ohjelmassa pitda olla maksimissaan sivun pituinen lyhennelma “selkokielelld".
Muistiohjelmasta voisi ehka harkita myds muutaman sivun mittaista kansanpai-
nosta. Olennaista on se, ettd paatavoitteet ja niihin liittyvat toimenpiteet tulevat
selkedsti esiin.

ETENEn kommentit kursiivilla ja boldattuina:

1.1 Aivojen terveyden edistdminen ja muistisairaudet kansantauteina on otetta-
va vakavasti, kpl 4, toinen lause

Lauseen alkuun voisi lisctd: Aivojen elimellisistd muutoksista johtuvien etenevi-
en muistisairauksien riski kasvaa ikddntymisen myéta.

- Lukija ei vilttdmdttd ymmdrrd mikd ero on muistioireilla ja muistisairauksilla.

kpl 5
"Vaestotutkimusten mukaan Suomessa arvioidaan talla hetkelld olevan kaikki-



aan noin 85 000 henkil®d, joiden muistisairaus on edennyt vahintaan keskivai-
keaan vaiheeseen ja noin 35000 henkil®d, joilla muistisairaus on lievassa vai-
heessa.”

Véhintddn keskivaikeasta muistisairaudesta kdrsivid vuonna 2010 oli
91 000. Ehdottaisimme kdyttdmddn lukuja: vdhintddn keskivaikea
90 000, lievd 30 000, yhteensd 120 000.

2.2 TEESI: Muistisairas ihminen on yhdenvertainen yhteiskunnan jasen.

Miksi?, kpl 1

Kappaleen loppuun voisi lisitd: My6s laitoshoidossa olevia muistisairaita ih-
misid on kohdeltava yhdenvertaisina yhteiskunnan jdsenind ja heiddn mielipi-
teensd pitdd ottaa huomioon.

2.3 TEESI: Hyva hoito kannattaa. Tavoitteellinen hoito ja palvelut, kpl 5
Lisdys: Neuvontapuhelimeen vastaa muistialan ammattilainen, jolla on kdytos-
sddn avuntarvitsijan sairauskertomus hénen luvallaan.

s.17, kohta 6:

"- Suomeen luodaan muistipoliklinikkaverkosto sekd muistikoordinaattori,
muistihoitaja ja muistilddkariverkostot (1 ladkari ja muistihoitaja/20 000 asu-
kasta kohti). Kunnat yhdessa sai-raanhoitopiirien kanssa vastaavat verkostojen
toimivuudesta. Akuuttisairaanhoidossa ja erityi-sesti pdivystystilanteissa on
mahdollisuus konsultoida naita muistiammattilaisia.”

Ei pidd vaatia muistipoliklinikoille 280 kokopdivdistd muistilddkdrid. Kdytdn-
néssd muistilddkdri tydskentelee vain osan ajastaan muistipoliklinikalla, mutta
hdnen pitdd olla tavoitettavissa muinakin aikoina. Tekstin voisi muotoilla: Kéy-
tettdvissd asiantunteva lddkdri sekd yksi muistihoitaja / 20 000 asukasta kohti.

2.4 TEESI: Arvokasta elamaa loppuun saakka. Toimenpide-ehdotukset,

s. 19, kohta 4:

" Muistisairaille ihmisille turvataan hyva palliatiivinen ja saattohoito silloin, kun
ihmisen eldman pidentdminen ei ole enda paamaarana.”

Muistisairaille ihmisille turvataan hyvd palliatiivinen hoito sekd saattohoito
kun kuolema on odotettavissa lyhyen ajan kuluessa. Alkuperdisen kappaleen
kohta "kun ihmisen eldmdn pidentédminen ei ole endd pddmddrdnd” voidaan
ymmdirtdd vddrin kehotuksena ennenaikaiseen saattohoitoon.

2.5 TEESI: Erityisosaamista muistisairaiden ihmisten hoitoon ja palveluihin.
Muistiammattilaisten laadukas osaaminen ja sen ylldpitaminen,

s.21,kpl 1, kohta 4:

"Muistisairauksiin perehtyneita ladkareita on riittavasti ja heilla on mahdollisuus
hankkia muistisairauksien erityispatevyys.
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Erityispdtevyys on epdvirallinen Suomen lddkdriliiton myéntdmd tunnustus.
Muistisairauksien erityispdtevyyttd ei ole ja sen luomisesta ei ole yksimielisyyttd
lddkdrikunnan keskuudessa. Mm. Suomen geriatrit ry vastustaa muistisairauk-
sien erityispdtevyyttd. Alustavasti esitetyt vaatimukset erityispdtevyydelle ovat
niin kovat, ettd samalla tyémddirdlld lddkdri voi erikoistua esim. geriatriaan.
Erityispdtevyys ei koskisi esim. neurologeja tai geriatreja, koska muistisairau-
det ovat jo nyt olennainen osa erikoistumis-curriculumia. Asiaan perehtyneille
yleislddkadreille tdytyy antaa helpommalla tavalla mahdollisuus kirjoittaa esim.
lddkekorvauslausuntoja Kelalle. ETENE esittdd virkkeen loppuosan poisjéittd-
mistd, eli lause kuuluisi: Muistisairauksiin perehtyneitd Iddkdreitd on riittdvdsti.

Muuta:

Vastuutahojen luettelemista hyodyllisempaa voisi olla kunnollisen arviointi-
suunnitelman laatiminen, joka sisaltdisi ehdotuksen siitd, ettd 2 vuoden kulut-
tua kysytdan nailta tahoilta, mitd ne ovat toimeenpanon hyvaksi tehneet, tulos
analysoidaan ja sen perusteella tehddan paatokset tarvittavista jatkotoimista.

Puheenjohtaja Markku Lehto

Sihteeri Paivi Topo



™ 50OSIAALI- JA TERVEYSMINISTERIO KANNANOTTO

Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 15.12.2011

Eettisia huomioita kaupallisten geenitestien tarjoamisesta
kuluttajille

Kaupallisista, suoraan kuluttajille suunnatuista geenitesteistd on keskusteltu
tiedotusvalineissa ja tuotu esiin kysymyksia testien luotettavuudesta ja siitd mi-
ten tuloksia voi kayttaa tai tulisi kdyttaa. Biobanking and Biomolecular Resour-
ces Research Infrastructure, BBMRILfi jdrjesti laajan kotimaisen seminaarin 5.-
6.10.2011, joka sivusi myos kuluttajille suunnattuja geenitesteja. ETENE paatti
keskustella aiheesta ja kutsui 20.10.2011 kokoukseensa kuultavaksi tutkimus-
professori, LKT Helena K&aridisen Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksesta.

Geenitestejd suoraan kansalaisille tarjoavien yritysten maara on lisaantynyt voi-
makkaasti. Talla hetkelld internetin valitykselld arviolta yli 100 yritysta tarjoaa
erilaisia geenitesteja. Kysymyksessa saattaa olla esimerkiksi isyytta tai sukutaus-
taa selvittelevat tutkimukset, mutta terveydenhuollon kannalta merkittavimpia
ovat sairastumisriskeja arvioivat geenitestit. Usein tarjotaan esimerkiksi usean
kansantaudin sairastumisriskia profiloivia testipaketteja.

Syyna tdman yritystoiminnan kasvuun on ensinndkin geenitutkimuksen voima-
kas kehittyminen, joka nakyy myos kaupallisten geenitestien monipuolistumi-
sena ja laajentumisena. Toinen syy on se, ettda DNA-materiaali kestaa hyvin pos-
tituksen ja jo pienista maarista DNA:ta voidaan tehda paljon testauksia. Kolmas
syy on internetin suosion kasvu myds palveluiden ostamisessa. Naiden lisdksi
kaupallisten geenitestien avulla voi yksittdinen ihminen saada sellaista tietoa
terveydestdan, sairaudestaan tai sukulaisuussuhteistaan, johon aikaisemmin
tarvittiin 1adkarin tai muun terveydenhuollon ammattilaisen apua.

Kaupalliset geenitestit ovat herattdneet myds huolta monesta eri syysta. Taval-
listen kansantautien geenitestit kertovat usein todenndkoisen riskin sairastua,
mutta eivat sitd, ettd ihminen varmuudella sairastuu johonkin tiettyyn kansan-
sairauteen tai valttyy silta. Nama sairaudet ovat monitekijdisia ja sen vuoksi
jonkun tietyn geenin tai geeniyhdistelmdn olemassaolo ei yksin selitd sairas-
tumista. Esimerkiksi: Vaikka geenitestin perusteella osoitettaisiin, etta aikuisian
diabetekseen sairastumisen riski on kohonnut, voivat muut tekijat toimia tata
riskid alentavasti tai vastaavasti elamdntapatekijat yksin voivat nostaa riskin
moninkertaiseksi, vaikka tallaista riskia ei geenitutkimuksissa 16ytyisikaan. Mi-
kali geenitestit olisi osoitettu tehokkaiksi kansantautien torjunnassa, olisivat ne
melko varmasti julkisen terveydenhuollon kaytossa. Toisaalta, sairastumisriskia
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on tapana arvioida perinteisilla laboratoriotesteilld kuten seerumin kolesteroli-
tason mittauksella, joka sekdan ei yksilotasolla kerro, kuka todella sairastuu ja
kuka ei.

Osa kaupallisista testeista selvittda jotain muuta kuin tauteja, esimerkiksi kal-
juuntumisen ennakointia. My&s lapsen biologista vanhemmuutta voidaan sel-
vittaa kaupallisten geenitestien avulla. Koska DNA:ta tarvitaan vain vahan, on
mahdollista toisen ihmisen tietdmatta ottaa hdnesta nayte. Suoraan kuluttajalle
markkinoitujen isyystestien tulokset eivat kuitenkaan ole oikeudellisesti pate-
vig, silla niita ei ole tehty kontrolloidusti ja on mahdollista, ettd ndytteet ovat
vaihtuneet tai eivat muutoin kuulu kyseiselle henkil6lle. Tama vdhentaa oleelli-
sesti testien luotettavuutta. Tallaiset riskit on syyta ottaa huomioon, ennen kuin
paattaa hankkia testin netin valitykselld sen sijaan etta se tehtaisiin valvotuissa
oloissa osana julkista terveydenhuollon palvelua. Geneettisten juurten selvitta-
minen ndiden testien avulla on kuitenkin periaatteessa mahdollista.

Koko genomin lukeminen saattaa jo nyt olla halvempaa kuin erilliset geenites-
tit. Tama tuo oleellisesti uudenlaista, varmaa tietoa sairastumisesta tulevaisuu-
dessa. Osa kuluttajille suoraan suunnatuista yrityksista tarjoaa tai suunnittelee
tarjota tallaista palvelua, vaikka ne eivat kaikkia tuloksia raportoisikaan. Koko
genomista voitaisiin selvittda vain muutaman geenin mutaatiot ja raportoida
ne asiakkaalle. Koko genomin lukeminen ei kertoisi vain tietysta valikoimasta
sairastumisriskid lisddvia geenimuutoksia, vaan myds niin sanottujen monogee-
nisten tautien geenivirheista, jotka eivat vaikuta sairastumisriskiin vaan todella
yksiselitteisesti aiheuttavat jonkin sairauden. Talla hetkelld on vaikea ennakoida
miten koko genomin sekvensoinnin avulla saatavaa geenitietoa tullaan kulutta-
jille tarjoamaan.

Geenitesteja voidaan periaatteessa tehda missa eldaméanvaiheessa tahansa. Ku-
luttajille suoraan tarjotut testit on tarkoitettu aikuisille ja yritykset yleensa il-
moittavat, etteivat tee testeja lapsille. Alkiolle ja sikidaikana tehtavat geenitestit
rajautuvat jo ndytteenoton takia yksinomaan terveydenhuoltoon.

Kuluttajille suunnattujen geenitestien hyddyt ja haitat riippuvat siitd, miten nii-
ta tarjotaan ja mita oheistietoa ja tulkintaa niiden tuloksiin liitetddn. Parhaim-
millaan geeniprofilointi tai koko genomin lukeminen voi auttaa diagnostiikassa,
tasmahoitojen suunnittelussa ja toteutuksessa seka tiedon hankinnassa har-
vinaisten ladkeaineiden sivuvaikutuksille altistavista tekijoistd. Samoin se voi
auttaa tiettyjen eldamantapariskien hallinnassa (esim. paljon lentomatkustavalle
ihmiselle tieto veritulpan kohonneesta vaarasta auttaa huolehtimaan hyvasta
verenkierrosta lentomatkoilla). Pahimmillaan ihminen voi lapsena tai nuorella
ialla kuulla tulevaisuuden terveydentilastaan, mikd voi muuttaa hanen koko



suhtautumisensa eldamaansa. Samoin vanhemmat voivat saada tuskallista tietoa
lastensa tulevaisuuden sairastumisista.

Koska kuluttajille suunnattujen testien/testipakettien kirjo on varsin laaja, on
niiden tarjonnasta mahdotonta sanoa mitdan yleista. Osa testeistd on kulutta-
jalle helposti kdsitettavid sen tulkinnan valossa, jonka testin myyja tarjoaa verk-
kosivuillaan. Osaan sen sijaan liittyy sellaista tietoa, jonka ymmartaminen edel-
lyttda henkilokohtaista keskustelua terveydenhuollon ammattilaisen kanssa.
Téllainen tarve voisi nostaa vilillisesti terveydenhuollon palvelujen kayttda eika
geenitestaukset ja niiden tulosten tulkinnan hallitsevaa ammattilaista ole valtta-
matta helppo l6ytas. Adrimmaisessa tapauksessa tieto terveydentilan vakavasta
vaarantumisesta tulevaisuudessa voi olla henkisesti raskas tai jopa ylivoimainen
taakka kantaa. My0s tahan tarvittaisiin erityista tukea, jota ei nyt ole sosiaali- ja
terveydenhuollossa juurikaan saatavilla. Sikidaikaisten geenitestausten tarvetta
arvioivien kantajatestien hankkiminen yksityisiltd palvelujen tarjoajilta herattaa
myos kysymyksia oikeudenmukaisuudesta. Tulisiko kaikilla halukkailla tulevilla
vanhemmilla olla oikeus tdhan ja mita siitd seuraisi? Vahenisikd nain vaikeasti
sairaiden lasten maara ja lisdantyisivatko vastaavasti selektiiviset abortit? Miten
yhteiskunta pyrkisi valillisesti ohjaamaan ndita paatoksia? Enta mita seuraa siitd,
jos vauraimmat tulevat vanhemmat saavat tallaisen tiedon ja pienempituloiset
eivat?

Terveydenhuollossa geenitestejd kdytetdan padasiassa todetun sairauden diag-
noosin tarkentamiseen. Lisdksi niiden avulla voidaan tunnistaa ja varhaisdiag-
nosoida erditd sairauksia tietyissa suvuissa, suurimpana esimerkkina periytyvan
syOpaalttiuden suvut. Joissain perheissa geenitesteja kaytetdan kantaja- ja si-
kiodiagnostiikkaan. Kaikissa ndissa tapauksissa on kysymys melko harvinaisista
sairauksista. Tama kehitys on vastaanotettu terveydenhuoltoon edistysaskelee-
na ndiden sairauksien hoidossa, varhaistoteamisessa ja perheiden perinndlli-
syysneuvonnassa.

Tavallisempien terveysriskien ja suurten kansantautien riskiprofiloinnin saral-
la ollaan uudemmassa tilanteessa. Tassakin ryhmdssa joidenkin tautien riskia
pystytdan jo mielekkaasti arvioimaan, mutta useimpien suhteen geenitieto on
vasta kertymadssa. Testit voivat kannustaa elintapojen muutokseen, mutta pitka-
aikaisseuranta talla saralla kuitenkin puuttuu.

Selvaa on se, etta geenitestien kautta valittyva tieto voi johtaa joko turhaan
huoleen tai erittdin perusteltuun huoleen omasta tai laheisten tulevaisuuden
terveydentilasta. ETENE katsookin, ettd jokaisen olisi tallaista testia harkitessaan
ymmarrettava saatavan tiedon laatu ja punnittava sitd, onko han valmis sen vas-
taanottamaan ja mita siitd seuraa. Pelkdn elamanhallinnan mahdollisen lisaan-
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tymisen vuoksi ei kaupallisiin geenitesteihin tulisi ryhtya. Jos harkitsee testin os-
tamista, on syyta olla selvilld palvelun luotettavuudesta ja siit3, ettd [0ytaa apua
tulosten tulkintaan. Tulosten vaikutukset omaan eldamaan ovat sitd vaikeampia
etukdteen hahmottaa mita laajemmin geeniperimaa testataan. Erityisen kor-
kealla pitda olla kynnys lasten testaamisessa, silld on mahdoton paattaa toisen
puolesta, haluaako han tietdd nuorella idlla esimerkiksi sairastuvansa myohdisel-
13 ialla johonkin perinndlliseen sairauteen.

Talla hetkelld on myds avoimena kysymys siitd, miten suoraan kuluttajille
suunnattuja geenitestauksien laatua voidaan valvoa. Koska tdama toiminta to-
dennéakdisesti lisadantyy, on ETENEn kantana se, ettd toiminnan valvontaan on
varauduttava realistisesti. Talla hetkelld kuluttajille markkinoitavia testeja kos-
keva lainsadadanto puuttuu Euroopasta eika tdman toiminnan laadukkaalle to-
teuttamiselle ole my&skaan ohjeita. ETENE katsookin, ettd sosiaali- ja terveysmi-
nisterion olisi yhdessa sen alaisten asiantuntijavirastojen kanssa huolehdittava
siitd, ettd kansalaisilla on kdytettavissaan testien tekijoista riippumatonta tietoa
ainakin sahkoisessa muodossa. Kaupallisten geenitestien tarjoaminen suoraan
kuluttajille on varsin uutta ja ETENE katsoo, ettd on tarkeda koota tietoa testien
kaytosta ja kdyton seurauksista.

Puheenjohtaja Markku Lehto
Paasihteeri Paivi Topo
TIEDOKSI Valvira

STM/kirjaamo

- sosiaali- ja terveyspalveluosasto

- hyvinvoinnin- ja terveyden edistamisen osasto
Geenitekniikan lautakunta



™ SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERI®) LAUSUNTO
Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 15.12.2011

Suomen Humanistiliitto

EI-USKONNOLLISTEN IHMISTEN OIKEUS TASA-ARVOISEEN HENKISEEN TU-
KEEN SOSIAALI- JATERVEYDENHUOLLON LAITOKSISSA

Suomen Humanistiliitto pyysi 26.10.2011 paivatyssa kirjeessaan Sosiaali- ja ter-
veysministeriolta vastausta kahteen kysymykseen:

1. kuinka ei-uskonnollisten ihmisten oikeus tasa-arvoiseen henkiseen tukeen on
jarjestetty Suomessa STM:n alaisissa laitoksissa ja

2. mihin perusoikeuksien turvaaviin toimiin STM aikoo ryhtya kehittaessaan us-
konnollisiin yhdyskuntiin kuulumattomien sekd kaikkien sairaaloissa olijoiden
katsomuksellisten oikeuksien toteutumista.

STM lahetti kyseisen kirjeen ETENEIle vastattavaksi.

ETENE kasitteli asiaa 15.12.2011 kokouksessaan ja toteaa seuraavaa:
Uskonnonvapaus on kaikkien Suomessa asuvien perusoikeus. Vuonna 2003 hy-
vaksytty uskonnonvapauslaki esittaa uskonnonvapauden positiivisena oikeute-
na. Perustuslain 118:n mukaan jokaisella on uskonnon ja omantunnon vapaus.
Tahan sisaltyy oikeus tunnustaa ja harjoittaa uskontoa, oikeus ilmaista vakau-
mus ja oikeus kuulua tai olla kuulumatta uskonnolliseen yhdyskuntaan.

Kirkot olivat ensimmaisten hospitaalien perustajia 1300-luvulla ja sairaalatoi-
minta siirtyi maalliselle vallalle 1865. Kirkko kuitenkin jatkoi potilaiden sielunhoi-
dosta huolehtimista aluksi valtion varoin ja sittemmin seurakuntien. Tandankin
hyvaan kokonaishoitoon kuuluu potilaan hengellisten tarpeiden tunnistaminen
ja niihin vastaaminen. Hengellisiin tarpeisiin kuuluvat myos eksistentiaaliset,
elamdnkatsomukselliset kysymykset, jotka nousevat erilaisista vakaumuksista.
Sairaus, karsimys ja mahdollinen kuoleman ldheisyys nostavat ihmisen mieleen
kysymyksia, joiden tydstamisessa hanella on oikeus saada tukea.

Sosiaali- ja terveydenhuollossa tehtdva sielunhoitotyd on padosin luterilaisen
kirkon tydntekijoiden vastuulla. Tama kdytanto perustuu sopimuksiin, joita on
tehty kirkon ja terveydenhuollon vililla. Sairaaloiden hengellisestd tydsta vas-
taavat sairaalateologit, joilla on tehtdvaan vaadittava erikoistumiskoulutus. Hei-
dan palkkauksestaan vastaa Suomen evankelis-luterilainen kirkko. Vuonna 2010
luterilaisen kirkon palveluksessa oli yhteensa 137 sairaalasielunhoitajaa. He ka-
vivat yli 62 000 sielunhoidollista keskustelua potilaiden kanssa ja jarjestivat yli
6000 uskonnollista tilaisuutta.
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Sairaalapapin tyon etiikkaan kuuluu ihmisen vakaumuksen kunnioittaminen:
han toimii yhteyshenkilona eri kirkkokuntiin ja uskonnollisiin ryhmiin. Sairaala-
pappi on potilaita, ndiden ldheisia ja hoitohenkilsta varten.

Myds evankelis-luterilaiseen kirkkoon kuulumaton henkil® voi saada sairaala-
papilta henkista tukea. Sairaalapapin tyé on ennen muuta kuuntelua, rinnalla
kulkemista ja taakan jakamista. Tydn hengellinen sisdltd seuraa potilaan esitta-
mia toiveita.

Suomen evankelis-luterilaiseen kirkkoon kuului vuoden 2010 paattyessa 78
prosenttia suomalaisista. Suomessa on ihmisid, jotka haluaisivat keskustella jon-
kun muun kuin papin kanssa, kuten Humanistiliitto ry:n kirje osoittaa. Henkista
ja hengellista hoitoa antamaan sairaalaan voi kuitenkin mennd vain tehtavaan
koulutettu henkild. Sukulaiset ja tuttavat voivat luonnollisesti vierailla omien
laheistensa luona.

Suomen maallistuminen ja monikulttuuristuminen nostaa esiin kysymyksen
siitd miten erilaisista vakaumukseltaan ja taustoiltaan tulevien henkildiden hen-
kisiin, eksistentiaalisiin ja hengellisiin tuen tarpeisiin voidaan vastata sosiaali- ja
terveydenhuollossa. Henkinen tuki sairauden tai muun eldman kriisitilanteen
kohdatessa on olennaista tervehtymiselle, mielen eheytymiselle ja eldménhal-
linnan saavuttamiselle. Henkisen tuen tarpeisiin vastaaminen on sosiaali- ja
terveysalan yhteinen tehtava ja osa paivittdista toimintaa. Tama korostuu eri-
tyisesti psykologien ja sosiaalityontekijoiden tydssa. Jotta sosiaali- ja terveys-
alan toiminta on eettisesti kestavalla pohjalla, on tyontekijoilla oltava valmius
kohdata asiakkaansa ja potilaansa arvostaen, heita kuullen ja antaen riittavasti
tietoja heidan ymmarryksensa tueksi.

ETENE katsoo, ettd asiakkaiden ja potilaiden henkisen tuen saaminen on sosi-
aali- ja terveydenhuollon henkildston yhteinen tehtava. Maamme muuttuessa
yha enemman moniuskontoiseksi ja monikulttuuriseksi tulee henkisen tuen ky-
symykset ottaa aikaisempaa voimakkaammin esiin henkil&ston koulutuksessa.

Puheenjohtaja Markku Lehto
Paasihteeri Paivi Topo
Tiedoksi STM/kirjaamo
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Valtakunnallinen terveydenhuollon 15.12.201 1, kOl’j. 3.1.2012

eettinen neuvottelukunta (ETENE)

IHMISARVO, SAATTOHOITO JA EUTANASIA
Tausta

ETENE paatti vuoden 2011 alussa nostaa esiin keskustelua eutanasiasta ja sen
vaihtoehdoista Suomessa. Taustalla oli muun muassa Ruotsissa aiheesta kayty
vilkas keskustelu. ETENE nimesi tydryhman valmistelemaan asiaa. Tydryhmaan
kuului neuvottelukunnasta teologian maisteri, rovasti Kirsti Aalto, oikeustieteen
tohtori Irma Pahlman ja hoitotieteen tohtori, ETENEn paasihteeri Aira Pihlainen.
Ryhmaan kutsuttiin lisdksi saattohoidon asiantuntija, Terhokodin johtaja, yli-
ladkari Juha Hanninen. Syksyllda 2011 ETENEn p&asihteerin vaihtuessa ryhmaan
liittyi dosentti Pdivi Topo. Tydryhma kokoontui vuoden aikana useita kertoja ja
tyosti kannanottoluonnoksen neuvottelukunnan keskustelua varten. Ryhma
raportoi tyostdan ETENEn kokouksessa 22.9.2011. Tydryhman kannanottoluon-
nosta kasiteltiin 15.12.2011 tydseminaarissa ja ETENE esittaa kannonottonaan
seuraavaa:

Aluksi

Kuolema on salaisuus, ihmiselle tuntematon. Voimme todeta kuoleman hetken,
mutta emme tiedd, mitd kuoleman jalkeen tapahtuu. Kuolemasta puhuttaes-
sa esitetdadn usein toivomus saada kuolla arvokkaasti. Ajatukseen siséltyy toive
hienotunteisesta ja ammattitaitoisesta hoidosta, riittava kivunlievitys ja laheis-
ten ldsndolo, tunne siitd, etta ei ole jatetty yksin. Samoin siihen sisaltyy oikeus
ilmaista oma tahtonsa hoidon jatkamisesta tai lopettamisesta seka omista hau-
tajaisistaan ja toive tulla kunnioittavasti kasitellyksi kuoleman tapahduttua.

Eutanasia tarkoitti alun perin kreikan kielessa hyvaa kuolemaa, eli rauhallista
nukahtamista eldman paatteeksi. Nykyisin eutanasialla kasitetdan aktiivista toi-
sen ihmisen eldman paattamista tdman omasta pyynndosta silloin, kun taustalla
on kuolemaan johtava sairaus ja siihen liittyva kestamaton karsimys. Eutanasi-
aan liittyy eurooppalaisessa keskustelussa karsimys ja sen madritteleminen,
millainen karsimys on ihmiselle itselleen kestamatonta ja miten se voidaan
todeta. Yhdysvalloissa puolestaan korostuu ajatus itsemaardaamisesta ja oman
kuoleman kontrolloinnista. Tama kertoo kuolemisen ja kuolemaan kulttuurises-
ta sidonnaisuudesta. Eutanasiaan liittyy eettisesti tarkastellen aina ristiriitaisia
kysymyksia.
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Eutanasiassa on kysymys elaman kunnioittamisesta, ihmisarvosta ja itsemaa-
rddmisoikeuden toteutumisesta kuoleman ldhestyessa. Halu eldman kontrolliin
ja itsemaaraamiseen myds omasta kuolemasta on lisadntynyt. Suhtautuminen
eutanasiaan liittyy poliittisiin ja yhteiskunnallisiin arvoihin ja sen vuoksi paa-
toksenteko eutanasian hyvdksyttavyydestd edellyttda kansalaiskeskustelua ja
eduskunnan tahdonmuodostusta.

Kaytannon kliinisessa tydssa joudutaan joskus kohtaamaan eettinen ongelma:
olisiko oikein aktiivisesti paattaa potilaan eldma vai tulisiko antaa hdnen kuolla
luonnollisesti. Edelliseen ajatellaan kuuluvan vdhemman karsimystd kuin hi-
taaseen kuolemaan. Lansimaiseen ihmiskuvaan kuuluu ihmisen haurauden ja
elaman rajallisuuden hyvdksyminen. Karsimys ja kipu ovat todellisia, mutta yhta
todellisia ovat toivo ja kiitollisuus elamasta.

Toinen eettinen pulma liittyy potilaan tahdon ja Iadkarin oman ammattieettisen
vakaumuksen vdliseen ristiriitaan. Tata ei ratkaise, mutta lieventaa se, etta niissa
maissa, joissa eutanasia on sallittu, sen toteuttaminen edellyttda potilaan omaa
toistuvaa pyyntda elamansa paattamisesta ja riittavaa kognitiivista kykya luoda
oma kanta oman hoitonsa suhteen. Omaiset tai muut laheiset eivat voi missaan
maassa esittda eutanasiapyyntoa eikd eutanasia tule kyseeseen muistihdiriois-
ten tai muutoin kognitiivisesti heikentyneiden potilaiden kohdalla. Eutanasia ei
voi koskaan olla ratkaisu geriatrian tai pitkdaikaishoidon ongelmiin.

Kdisitteiden tdsmentdminen

Saattohoito on parantumattomasti sairaan potilaan oireiden lievittamistd, po-
tilaan ja hanen perheensd tukemista ja turvallisuutta elaman loppuvaiheessa.
Palliatiivinen hoito on parantumatonta ja etenevaa sairautta sairastavan poti-
laan oireenmukaista hoitoa.

Hyvin jarjestetyn saattohoidon avulla voidaan hoitaa valtaosaa kuolemaa lahes-
tyvistd potilaista ja ndin tukea heiddn elamanlaatuaan. Toisinaan hyvin jarjes-
tetty saattohoito ei kykene auttamaan kuolemaa lahestyvaa, karsivaa ihmista
palliatiivisen ladketieteen erityisosaajien konsultoinnista huolimatta. Kyse on
elaman loppuvaiheen sydpapotilaista tai vaikeaa neurologista tautia sairasta-
vista potilaista. He ovat potilaita, joilla on elamaa lyhentdva sairaus ja jotka kar-
sivat sietdmattomasti, eika karsimyksen lievittdminen olemassa olevilla keinoilla
onnistu.'®

Itsemurhan edistdminen ei ole Suomessa rikos. Elaman loppuvaiheen hoitoon
itsemurhan edistaminen liittyy esimerkiksi silloin, kun potilas itse ottaa kuolet-

6 Pahlman I: Potilaan itsemaaraamisoikeus, Edita 2003, s. 360



tavan ladkeannoksen. Itsemurhassa avustamista on asettaa ladkeannos potilaan
saataville hdnen pyynnostaan, kun hdn on paattanyt lopettaa elamansa.

Palliatiivinen sedaatio tarkoittaa potilaan unen kaltaiseen tilaan vaivuttamis-
ta, kun hanen karsimyksensa on sietdmatonta ja kun sita ei kyeta lievittdmaan
muilla olemassa olevilla keinoilla. Palliatiivinen sedaatio on potilaan tajunnan-
tason alentamista ladkeaineella siind méadrin, ettei han kykene enda tuntemaan
lahestyvdn kuolemansa aiheuttamaa karsimystd. Palliatiivisessa sedaatiossa
kaytetyn ladkityksen paamaardna ei ole tuottaa potilaan kuolemaa vaan lievit-
taa kdrsimysta vahinta tahan tarvittavaa ladkeannosta kayttaen. Palliatiivisen
sedaation teho ja turvallisuus vaikeissa kdrsimysta aiheuttavissa eldaman lopun
tilanteissa on osoitettu. Palliatiivisen sedaation kdytdstd on paatettdva yhteis-
ymmarryksessa potilaan kanssa jo siind hoidon vaiheessa, kun potilas kykenee
vield ottamaan kantaa omaan tulevaan hoitoonsa."”

Luonnollisen kuoleman salliminen (allow natural death, AND) tarkoittaa luopu-
mista sellaisista toimista, jotka jo ndhtévissa olevan kuoleman kohdalla olisivat
suunnattuja patologisiin muutoksiin potilaan elimistossa ja jotka todellisuudes-
sa olisivat hyddyttomia. Tallaisia ovat muun muassa nesteen ja ravitsemuksen
tai verituotteiden antaminen kuolevalle potilaalle.

Elvytyskielto (do not resuscitate, DNR) on ladkarin tekema rajattu ladketieteellinen
paatos, joka kieltdd sydamen uudelleen kdynnistamisen. Se tehd&an tilanteessa,
jossa sydamen uudelleen kdynnistymisestd arvioidaan olevan potilaalle enem-
man haittaa kuin hyotya. Elvytyskiellon voi ihminen itse ilmaista hoitotahdos-
saan. DNR -lyhenne ei merkitse saattohoidon aloittamista.

Hoitotahto on potilaan suullinen, hoitotilanteessa antama potilasasiakirjoihin
kirjattu tai kirjallisesti potilaan antama hoitopaatdsta koskeva tahdonilmaisu
oman hoitonsa suhteen. Nain potilas voi vaikuttaa omaan hoitoonsa viela sil-
loinkin, kun han ei enda itse pysty tahtoaan ilmaisemaan.'®

Eutanasia tarkoittaa tarkoituksellista, aktiivista tointa potilaan eldaman lopetta-
miseksi silloin, kun potilas toistuvasti ja harkitusti sitd pyytda sietdmattoman
karsimyksen ja parantumattoman sairauden vuoksi. Ennen eutanasiaa kaikki
muut mahdollisuudet lievittdd potilaan kdrsimysta on jo mietitty ja kaytetty.
Niissa maissa, joissa eutanasia on hyvaksytty, sen suorittaa laakari, joka on kon-
sultoinut riippumatonta toista laakaria ja tarvittaessa psykiatria. Talldin euta-
nasiapyynnot, paatoksenteko ja toteutus on kirjattava yksityiskohtaisesti. Aktii-
visessa eutanasiassa annettu lddkeaine tuottaa valittdman kuoleman.

7" Pahlman 2003, s. 297
'8 Pahlman 2003, 248; Hanninen J Palliatiivisen sedaation periaatteet. Teoksessa Hanni-
nen J (toim.) Eldman loppu vai kuoleman alku, Duodecim 2006, s. 92-101
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Slippery slope -argumentti eli kalteva pinta -argumentti auttaa jasentamaan
eutanasian hyvaksyttavyydestd kdytavaa keskustelua. Argumentilla halutaan
osoittaa, ettd jokin teko tai toiminta, joka on tai voi olla itsessaan hyvaksyttavaa,
johtaa toiseen tekoon tai toimintaan, joka on moraalitonta ja ei-hyvaksyttavaa.
Tama slippery slope -argumentaatio merkitsee eutanasian yhteydessa sitd, etta
hyvaksymalld ihmisen omaan vakaaseen tahtoon liittyva eutanasia siita seuraisi,
ettd pian myds ei-vapaaehtoinen eutanasia olisi hyvaksyttavaa. Tama ilmenisi
siten, ettd eutanasia ei rajoittuisi vain vdistamatta kuolevan potilaan fyysisen
karsimyksen poistamiseen. Uhkakuvaksi esitetty ajatus vahittaisesta liukumi-
sesta kohti eutanasian laajempaa kdyttdd on ainakin hollantilaisen seuranta-
tutkimuksen mukaan valtetty. Hollannissa tarkasti maaratyin ehdoin toteutettu
eutanasia ei ole ollut rangaistava vuodesta 2002 lukien.

Eutanasiapohdinnat Suomessa

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992, myohemmin potilaslaki) antaa
Suomessa potilaalle oikeuden kieltdytya hanelle suunnitelluista tai jo aloitetuis-
ta hoidoista. Potilaan itsemaaraamisoikeus on vahvimmillaan hoidosta kieltay-
tymisessd.” Laki ei anna potilaalle mahdollisuutta vaatia tiettya hoitoa tai tutki-
musta. Potilas ei voi siten vaatia eutanasian toteuttamista.

Eutanasia on aiemmin liittynyt ennen kaikkea ajatukseen kanssaihmisen karsi-
myksen lopettamisesta turvallisesti lddketieteen avustuksella. Yhteiskunnallisen
muutoksen my6ta halu kontrolliin ja itsemdaara@miseen on lisdantyvasti liittynyt
haluun paattaa omasta kuolemastaan. Eutanasiaa toteutetaan kolmessa Euroo-
pan maassa (Hollanti, Belgia ja Luxemburg) ja keskustelua eutanasialainsaadan-
ndstd on kayty useassa maassa. Suomessa eduskunnan tulevaisuusvaliokunta
esitti vuonna 2004, etta suuntaus kulkee kohti eutanasian laajempaa hyvaksy-
mistd. Valiokunnan mukaan Suomi seuraisi esimerkkia 10-15 vuodessa. Jo ai-
emmin rikoslakia uudistettaessa 1960 ja 1990 -luvuilla asiaa on sivuttu, mutta
potilaan hoitaminen eri tilanteissa on haluttu jattaa hyvan ladkintakaytannon
varaan. Mikali laakari paattaisi kuolemansairaan ja karsivan potilaan elaman
saalista tdman vakaan harkinnan jalkeen esittdman pyynnon perusteella, teko
tayttdisi mitd ilmeisimmin surma-rikoksen tunnusmerkiston.

Vuosina 1993 ja 2003 suomalaisille ladkéreille suunnattujen kyselyiden mukaan
asenteet eutanasiaa kohtaan ovat kielteisia?'. Vuonna 2007 19 prosenttia suo-
malaisista yleisladkareistd, sisatautiladkareista ja geriatreista (N = 661, vastaus-

' Pahlman 2003, s. 279

20 Pahlman 2003, s. 340

21 Louhiala P, Hilden H-M. Attitudes of Finnish doctors towards euthanasia in 1993 and
2003. Journal of Medical Ethics 2007; 32; 627-628



prosentti 32 %) kannatti eutanasian laillistamista ja 17 prosenttia oli valmis suo-
rittamaan eutanasian, mikali se olisi laillista. Samassa tutkimuksessa 96 prosent-
tia oli sitd mieltd, ettd hyva palliatiivinen hoito vahentdisi eutanasian tarvetta
ja vain viiden prosentin mielestd ladkareiden palliatiivisen hoidon koulutus oli
tyydyttavalla tasolla?2. Tutkimuksen alhainen vastausprosentti kuitenkin rajaa
tulosten tulkintaa.

Laakarin kaksi tarkeinta eettistad velvollisuutta ovat hyvdn tekeminen ja vahin-
gon vélttdminen. Laakarilla on vastuu huolehtia siitd, ettei potilas joudu turhaan
karsimaan, suojella potilasta hoitotilanteissa hoidon epdedullisilta vaikutuksilta
ja tarjota riittavasti informaatiota potilaan valintojen tueksi. Ladkarin ei tule teh-
da tutkimuksia eika antaa hoitoja, joiden katsotaan olevan potilaalle hyodytto-
mia tai haitallisia. Hyvan ladketieteellisen hoitotavan mukaan eldméan loppuvai-
heessa tulee lievittaa oireita, vaikka oirelievityksessa kaytetyt keinot saattaisivat
lyhentda potilaan elamaa. Ladkarin tulee kunnioittaa potilaan itsemaaraamisoi-
keutta ja hoitaa potilasta yhteisymmarryksessa hanen kanssaan.

Eutanasia muualla Euroopassa

Eutanasiaa tulee tarkastella paitsi eettisend, myos lddketieteellisend ja oikeudel-
lisena kysymyksenad. Eri maiden eutanasiaa koskevien keskustelujen ja kdytan-
tojen vertailun tekee ongelmalliseksi se, etta eri Euroopan maiden oikeusjarjes-
telmat poikkeavat toisistaan.

Ruotsin eettinen neuvottelukunta (Statens Medicinsk Etiska Rad) on ottanut
vuonna 2008 kantaa eutanasian sallittavuuteen, palliatiiviseen sedaatioon ja
elaman paattamiseen erityistapauksissa. Neuvottelukunnan mukaan potilailla
tulisi olla yhda enemmaéan mahdollisuuksia vaikuttaa palliatiiviseen hoitoonsa ja
siihen, voidaanko heiddn hoidossaan jossain tapauksissa kayttaa palliatiivista
sedaatiota. Neuvottelukunnan enemmiston mukaan tulisi selvittaa, voisivatko
laakarit joissakin erityistapauksissa maarata potilaan vakaasta pyynnosta talle
tappavan annoksen ldakeaineita, jotka potilas nauttisi itse. Ndissa tapauksissa
sairaudesta tulisi aiheutumaan erityisen vaikeita fyysisia ja joissakin tapauk-
sissa mentaalisia oireita ennen kuolemaa. Neuvottelukunnan vdhemmisto oli
sitd mieltd, etta joissakin erityistapauksissa ladkareille tulisi antaa mahdollisuus
myds auttaa potilasta aktiivisesti ottamaan lddkeaine. Viime vuonna yksi tapaus
nosti Ruotsissa eutanasian otsikoihin, vaikka kyse oli potilaan oikeudesta kiel-
taytya jo aloitetusta hoidosta. Sosiaalihallitus maaritteli vuonna 2011 eldmaa yl-

22 Silvoniemi M, Vasankari T, Vahlberg T et al. Physicians’ attitudes towards euthana-
sia in Finland: would training in palliative care make a difference? Palliative Medicine
2010:24:744-746
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lapitavan hoidon toimintaohjeet, jotka ovat sitovia ja korvaavat edelliset vuon-
na 1992 laaditut ohjeet. Ruotsissa eutanasia on lainvastainen teko.

Norjassa aktiivinen eutanasia on kielletty ja siihen osallistuminen voi tulla tuo-
mituksi henkirikoksena. Rangaistuksena on vahintaan kuusi vuotta vankeutta.
Myds itsemurhan avustaminen on kielletty, mutta siitd on annettu pienempia
rangaistuksia tapauksissa, joissa avustamisen on katsottu johtuneen myotatun-
nosta ja joissa on saatu selvaa ndyttéa potilaan omasta toiveesta. Norjassa tyo-
ryhma pohti itsemurhan avustamista koskevan saanndksen dekriminalisointia,
mutta hylkasi ehdotuksen danin 5-2.

Tanskan potilaslain mukaan aktiivinen eutanasia ja avustettu itsemurha ovat
lainvastaisia tekoja. Aktiiviseen eutanasiaan osallistumisesta voi saada maksi-
missaan kolme vuotta vankeutta. Suuri enemmistd Tanskan eettisen neuvotte-
lukunnan (Det Etiske Rad) jasenistd vastustaa aktiivista eutanasiaa.

Isossa Britanniassa eutanasia tai itsemurhan avustaminen ovat lainvastaisia. It-
semurhan avustamisesta voi saada enimmillddn 14 vuotta vankeutta. Kesakuus-
sa 2005 Britannian ladkariliitto luopui eutanasiaa ja ladkariavusteista itsemurhaa
vastustavasta, monivuotisesta kannastaan. Liitto ei nykydan sen enempaa vas-
tusta kuin tuekaan eutanasiaa tai itsemurhan avustamista.

Alankomaissa tuli vuonna 2002 voimaan laki, joka sallii tarkkaan maaritellyissa
tilanteissa eutanasian ja ladkariavusteisen itsemurhan. Laki vahvisti jo pitkaan
Hollannissa vallinneen kdytannon. Edelleen Hollannissa on rikoslaissa krimina-
lisoitua toisen henkilon elamdn pdattaminen tdman pyynnosta tai itsemurhan
avustaminen. Valttadkseen syyllistymisen rikokseen ladkdrin tulee tayttaa tar-
koin eutanasialain kriteerit, jolloin teon rikoslain vastaisuus vdistyy. Laakari ei
syyllisty pyynnosta surmaamisessa rikokseen, mikali kaksi padedellytysta tayt-
tyy. Ne ovat asianmukainen hoito ja ladkarin tekema ilmoitus kuolemantapauk-
sesta alueelliselle patologille.

Belgiassa eutanasian salliva laki tuli voimaan vuonna 2002. Eutanasia voi lain
mukaan perustua potilaan antamaan kirjalliseen pyynto6n tai hoitotahdon
noudattamiseen.

Keskustelua lainsadadannostad, joka sallisi eutanasian, on lisdksi kdyty Isossa
Britanniassa, Espanjassa, Ranskassa, Kolumbiassa ja Australiassa. Suomessa it-
semurhassa avustamista ei rikoslaissa katsota rikokseksi. Sveitsissa laki sallii it-
semurhassa avustamisen, mikdli avustamiseen ei sisdlly itsekkdita motiiveja ja
laakarin asema tulkitaan samanlaiseksi kuin muidenkin kansalaisten.



Eutanasian kdytdntoé sen sallivissa maissa

Hollannissa (1985), Belgiassa (2002) ja Luxemburgissa (2008) eutanasia ei ole
rangaistava teko, mikéali noudatetaan sovittuja menettelytapoja. Ndissa maissa
painotetaan karsimysta keskeisend eutanasian oikeuttavana syyna. Yhdysval-
loissa Oregonissa (1997) ja Washingtonissa (2009) on laadittu laki arvokkaasta
kuolemasta (death with dignity act). Siina potilailla on mahdollisuus saada laa-
kariapua itsemurhan tekemisessa ja painotus on potilaan itsemaaraamisoikeu-
dessa ja valinnan vapaudessa. Eutanasian sallivissa maissa lopullisen paatdksen
eutanasian toteutuksesta tekee aina laakari.

Hollannissa oli vuonna 1990 eutanasia tai avustettu itsemurha kuolinsyyna 1,7
prosentissa kaikista kuolemista. Vuonna 1995 vastaava luku oli 2,4 prosenttia
ja vuonna 2001 2,6 prosenttia. Suunta kaantyi laskuun vuonna 2005, jolloin se
oli 1,7 prosenttia. Valtaosa naistd potilaista sairasti levinnytta maha-suolikana-
vasyopaa tai keuhkosyopaa (77 %). Nelja yleisinta syytd kuolintoiveen esitta-
miseen olivat kivun pelko (37 %), yleinen heikkeneminen (31 %), toivottomuus
(22 %) ja hengenahdistus (15 %). Eutanasiapyynndissa kivun merkitys on
25 vuoden aikana vdhentynyt. Esitetyistd eutanasiapyynndista hyvaksyttiin
39 prosenttia ja valtaosan eutanasioista suoritti yleisladkari (77 %). Tutkimusten
mukaan kuolintoiveeseen liittyy vahvasti ja toistuvasti toivottomuus ja dep-
ressiivisyys. Hollannissa kyselytutkimuksen mukaan liki viidesosa eutanasiaa
pyytdneista ilmoitti perusteluksi vasymisen elamaan. Se ei ole hyvdksyttava syy
eutanasian toteuttamiselle Hollannissa kuten ei masennuskaan, mutta kuvastaa
ihmisen eldméan loppuvaiheen karsimyksen ongelmallisuutta.?®

Eldmdn pyhyys ja kuolevan ihmisarvo

Ihmisen eldma on arvokas: kristillis-humanistisen eldamankasityksen mukaan
jokaisella ihmiselld on jakamaton ihmisarvo ja jokaisella ihmiselld on oikeus
omaan, ainutkertaiseen eldmaansa. Myos kaikki kansainvaliset ihmisoikeusso-
pimukset pohjaavat jakamattoman ihmisarvon periaatteeseen.

Hyva kuolema ei tarkoita eldman paattamista kesken, vaan ihmisen turvallista
saattamista kuolemaan. Ladketieteen kehitys pakottaa kysymaan, milloin on ar-
mollisempaa muuttaa hoitolinjaa kuin jatkaa aikaisempaa hoitoa. Tasta on kyse
saattohoidossa. Kuolema on hyvd, kun kuoleva saa ldhtérauhan.

Hyvaan kuolemaan kuuluu hoito, jossa otetaan huomioon ihmisen fyysiset,
psyykkiset, sosiaaliset ja hengelliset tarpeet. Kuolevan ei tarvitse pelata, etta
han kuormittaa laheisidadn tai yhteiskuntaa. Sairaus ja kuolema ovat osana inhi-

3 Hanninen J. Eutanasia. Ladketieteellinen aikakauskirja Duodecim 2011:127:793-9
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millista elamaa eikad kuolemaa tarvitse torjua, vaan se voidaan kohdata tervey-
den- ja sosiaalihuollossa ja koko yhteiskunnassa. Tama nakyy hyvana hoitona ja
lasndolona, mika on omiaan lieventamaan kuolemanpelkoa.

Potilaan oma ndkemys eldmansa laadusta on syytd erottaa laheisten tai terve-
ydenhuollon ammattihenkil6iden ndkemyksistd. Nakemykset eldaman laadusta
saattavat poiketa toisistaan merkittavasti, kuten psykologisessa tutkimuksessa
ldhes kommunikaatiokyvyttdmien ALS -potilaiden (amyotrofinen lateraaliskle-
roosi) kohdalla on todettu. Potilaat ndkivat mieltd elamalleen tilanteessa, missa
muut eivat sitd enda nahneet.

Eutanasiasta keskusteltaessa on pohdittu, millaiseen kdrsimykseen yhteiskun-
nan tulisi vastata kuolemalla. On pohdittava, mita ehtoja kuolinpyynnon tulisi
tayttaa ja milloin kdrsimys voitaisiin katsoa sietdmattémaksi. Eutanasian salli-
vissa maissa eutanasiasta on pidattaydytty silloin, kun laakarit ovat katsoneet
karsimyksen olevan lilan vahaista. Tama herattaa pohtimaan sita, kuinka paljon
tulee karsia, ettd saa kuolla. Samoin tulee pohtia karsimyksen laatua; riittddko
psyykkinen ja eksistentiaalinen karsimys, vai tuleeko mukana olla my®ds fyysista
kipua ja kdrsimysta? Eutanasian mahdollisuuden hyvaksyminen herattdd mydos
kysymaan, kuinka lahella tai kaukana kuoleman tulee olla, jotta potilas voisi saa-
da kuolinapua.

Oman kuoleman laheisyys saattaa aiheuttaa eksistentiaalista karsimystd, jonka
piirteita ovat merkityksettdmyyden ja arvottomuuden tunne, kokemus taakka-
na olemisesta muille, tunne siitd ettd on riippuvainen toisista, kuolemanpelko
tai paniikki, toive kuoleman jouduttamisesta ja eristaytyneisyys. Erotusdiagnos-
tisesti tulee tunnistaa tilat, joihin ladkehoidolla on mahdollista vaikuttaa kuten
depressio, delirium ja ahdistuneisuus. Masentunut potilas voi saada apua myds
psykoterapiasta. Se voi auttaa my&s kuolevan ldheisia vaikeassa tilanteessa.
Toisinaan karsimyksen virhetulkinnat ja siita seuraava kyvyttémyys auttaa joh-
tavat potilaan haluamaan kuolemaa. Joskus ldheisten antaman tuen puute lisaa
karsimystd. Joskus avun vastaanottamisen vaikeus voi olla syyna siihen, etta
karsimys ndyttaa lievittdmattomalta. Yhteiskunnan muutos on vaikuttanut yksi-
I6iden ja koko yhteison eettisiin ja moraalisiin valintoihin, jotka liittyvat hoivan
vastaanottamiseen ja tuottamiseen.

Kuolinavun pyytamisen katsotaan usein olevan ihmisoikeus. Eutanasiaa pohdit-
taessa ihmisen kyvykkyys ilmaista itsedan ja kyetda muodostamaan oma nake-
myksensa ovat ensisijaisia. On pohdittava tilannetta, jossa ihminen karsii, mut-
tei kykene pyytamadan kuolinapua. Mika silloin on oikea tapa auttaa?



Kannanotto

Kansainvélinen tarkastelu osoittaa, ettei eutanasiaan ole 16ytynyt yhtendista
nakemysta. Taman taustalla ovat erilaiset kdsitykset siitd, millaisia toimenpitei-
té hyvaan hoitoon ja ihmisarvoa kunnioittavaan kuolemaan voi ja tulee liittya.
Oikeaksi koetun kannan madrittelemiseksi olisi kdytdva keskustelua tilanteista,
joissa hyvallakaan saattohoidolla ei riittavasti voida lievittaa karsimysta. Tallaisia
potilaita on Suomessa arviolta muutamia kymmenia vuodessa. Kyseessa on pie-
ni ja hyvin rajattu maara potilaita. ETENE katsookin, etta olisi tarkoin selvitettava
se miten saattohoitoa voitaisiin tulevaisuudessa kehittaa lievittamaan erityisesti
ndiden kuolinapua pyytavien potilaiden karsimysta.

Saattohoitoa ja palliatiivista hoitoa on tuettava ja edistettdvda maassamme. Hyva
saattohoito on turvattava jokaiselle sita tarvitsevalle potilaalle elaman paatos-
vaiheessa. Ndin voidaan kunnioittaa ihmisarvoa kuolemaan asti. ETENEn kasi-
tyksen mukaan tarvitsemme palliatiiviseen hoitoon ja saattohoitoon erikoistu-
neita yksikoitd. Samoin tarvitsemme saattohoitoon liittyvaa peruskoulutusta
terveydenhuollon ammattihenkildille ja tdydennyskoulutusta niille terveyden-
huollon ammattilaisille, joiden tydhon jo nyt kuuluu kuolevan potilaan hoita-
minen.

ETENE katsoo, ettd eutanasiaan liittyvan keskustelun tulisi kohdistua siihen,
onko eutanasia eettisesti perusteltu ratkaisu niiden sietamattomasti karsivien
potilaiden kohdalla, joille ei nykykeinoin voida l6ytaa riittavaa lievitysta ja jotka
itse toivovat kuolevansa. ETENE toteaa, ettd kuolinavun tarvetta on syyta arvioi-
da yha uudestaan maailman muuttuessa. Niiden tilanteiden rajaamiseen, joissa
eutanasiaa voitaisiin kdytannossa harkita, liittyy monia ongelmia kuten karsi-
myksen arvottaminen, eutanasiapaatdksen tekeminen ja vastuu sen toteutta-
misesta. Ndihin kysymyksiin on oltava selked vastaus ennen kuin voidaan ottaa
sitovasti kantaa eutanasian mahdollisuuteen. ETENE toteaa, ettd keskusteluun
on tarvetta, koska neuvottelukunnan kasityksen mukaan saattaa olla yksittdisia
tilanteita, joissa ei ole eettistd perustetta taysin pois sulkea eutanasian mahdol-
lisuutta.

Puheenjohtaja Markku Lehto

Paasihteeri Paivi Topo

Tiedoksi Pirkanmaan hoitokoti
Terhokoti
STM/kirjaamo

- peruspalveluministeri
- hyvinvoinnin- ja terveyden edistdmisen osasto
- sosiaali- ja terveyspalveluosasto
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M SOSIAALL- JATERVEYSMINISTERIO LAUSUNTO
Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 7.2.2012

VALVIRA
Aluehallintovirasto/Jaana Makela

MILLOIN ETIIKAN NAKOKULMASTA HEDELMOITYSHOITO TULISI EVATA

Valviran ja aluehallintovirastojen yhteistydryhma lahetti joulukuussa 2011 Val-
takunnalliselle sosiaali- ja terveysalan eettiselle neuvottelukunnalle ETENEIlle
kannanottopyynnon siitd, milloin hedelmdityshoito pitdisi evata sita haluavalta.
Pyynnossd todetaan, ettd hedelmdityshoitoa koskevissa kysymyksissa laki he-
delmdityshoidoista (22.12.2006/1237) jattaa hoitavan ladkarin vastuulle arvion
siitd, onko ilmeista, etta lapsi syntyy olosuhteisiin, jotka vaarantavat hdnen ke-
hityksensd. Kannanottopyynndn mukaan hoitavat gynekologit ovat kokeneet
taman haasteelliseksi tehtavaksi. HUS -piirissa on myos yritetty yhteistydssa las-
tenpsykiatrian ja hedelmdityshoitoldadkarien kesken miettia yhteisia kaytantoja
ja on paadytty kysymaan, mahdollistaako laki tosiasiassa hedelméityshoitojen
epaamistd missddan muussa tilanteessa kuin hakijan vakavassa vékivaltaisuudes-
sa, paihteiden kdytdssa tai hoitamattomassa mielenterveyden hairidssa. Lisdksi
pyynndssa todetaan, ettd hedelmoityshoitolaissa oleva sana “ilmeinen” tekee
arvioinnin mahdottomaksi, koska ennakoiden mikdan ei ole niin ilmeistd, etta
se kestaisi kriittisen tarkastelun (lukuun ottamatta ehka runsasta paihteiden
kayttoa ja pedofiliaa). Gynekologien kokemuksen mukaan on kuitenkin paljon
tilanteita, joissa hakijan oletettu kyky hyvaan vanhemmuuteen on kyseenalai-
nen ja on ilmeistd, etta lapsi ja vanhemmat tulevat tarvitsemaan paljon tukitoi-
mia selviytydkseen, mutta lain perusteella ei tunnu mahdolliselta evéta hoitoa
tallaisen olettamuksen perusteella.

ETENE kuuli asiantuntijoina tutkimusprofessori Elina Hemminkia ja erikoistutki-
ja Reija Klemettia Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksesta.

Hedelmoityshoitojen maara on voimakkaasti lisddntynyt Suomessa. Rekisteri-
tietojen mukaan vuonna 2009 aloitettiin yhteensa noin 13 500 hedelmaityshoi-
toa. Niistd seurasi yhteensa 3 112 raskautta, joista syntyi 2 548 lasta. Tama on 4,2
prosenttia kaikista syntyneista lapsista.

Hoitoa hakevista naisista suuri osa hakeutuu hoitoon vanhempina kuin mita
synnyttdjat keskimadrin ovat ja ettd heilld on todenndkdisemmin korkea kou-
lutustaso. Nuorempina hoitoon hakeutuvilla puolestaan koulutustaso on usein
matala. Hoitoihin hakeutuvat asuvat kaupungeissa useammin kuin maalaiskun-
nissa. Suomalaisen tutkimuksen mukaan hoitoon hakeutuvien naisten terveys



on joko parempi tai likipitden samanlainen kuin vertailuryhman naisten. Hedel-
moityshoitoon hakeutuvista noin neljannes oli yli 45-vuotiaita ja tasta ikaryh-
mastd noin puolet sai hoitoa vuonna 2002. Terveyden- ja hyvinvoinnin laitos
keraa tietoja hedelmdityshoidoista ja niiden seurauksena syntyneistd lapsista,
ja niiden perusteella voidaan arvioida hoitojen onnistumista ja tuloksia, mut-
ta hoitoja saaneiden naisten ja lasten terveytta ei ndiden tilastojen perusteella
pystyta juurikaan seuraamaan.

Hedelmaoityshoitoja on saatavana yliopistollisissa keskussairaaloissa ja kahdessa
muussa keskussairaalassa seka yli kymmenella yksityiselld klinikalla. Yksityisilla
klinikoilla tehdaan selvasti yli puolet hedelmaoityshoidoista ja korkeammin kou-
lutetut naiset hakeutuvat hoidettaviksi nimenomaan yksityisille klinikoille. Suo-
malaisten ja kansainvalisten tutkimusten mukaan syntyneiden lasten terveys on
ollut keskimaarin muita lapsia huonompi. Erot ovat osittain johtuneet siitd, etta
hedelméityshoitojen seurauksena on syntynyt enemman kaksosia ja kolmosia
verrattuna muihin raskauksiin.

Hedelmoityshoitolaki tuli voimaan vuonna 2007. Lisaksi voimassa olevan eri-
koissairaanhoitolain mukaan sairaanhoitopiirin kuntayhtyma vastaa alueellaan
erikoissairaanhoidon jarjestamisesta yhtendisin laaketieteellisin perustein. Tou-
kokuussa 2011 voimaan tulleen terveydenhuoltolain mukaan sairaanhoito on
toteutettava potilaan ladketieteellisen tarpeen ja kdytettdvissa olevien yhte-
ndisten hoidon perusteiden mukaisesti. Sosiaali- ja terveysministerio on laati-
nut ohjeet yhtendisista kiireettéman hoidon perusteista erikoissairaanhoitoon,
joissa madritelladn muun muassa perusteet sille hedelmaoityshoidolle, joka tulee
toteuttaa julkisen terveydenhuollon toimesta. Julkisessa terveydenhuollossa
hedelmattémyyden hoidon ldhtdkohtana on kayttaa vain vaikuttavia hoitoja,
ja ohjeen mukaan hedelmdityshoitojen kohdalla hoitotuloksen todenndkdisyys
tulisi olla vahintaan 10 % kdytettavissa olevin keinoin.

Hedelmoityshoitoa koskevan lain mukaan hoitoa ei saa antaa, jos:

1) hoitoon ei ole hoitoa saavan kirjallista suostumusta;

2) hoitoa saavan parin osapuoli on avioliitossa muun henkilon kanssa;

3) raskaus aiheuttaisi naisen idn tai terveydentilan vuoksi huomattavan vaaran
naisen tai lapsen terveydelle;

4) hedelmdityshoidon antamiseen suostumuksensa antanut on peruuttanut
sen tai kuollut;

5) on ilmeistad, ettei lapselle voida turvata tasapainoista kehitysta; taikka

6) on syytad olettaa, ettd lapsi aiotaan antaa ottolapseksi.

Suomessa hedelmoityshoidoille ei ole asetettu ikdrajaa naisen eikd miehen osal-
ta. Yli 40-vuotiaiden naisten kohdalla hedelméityshoitojen onnistumisprosentti
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on ollut paljon matalampi (vuosina 1996-1998 6 %) kuin nuorempien naisten ja
he ovat tarvinneet useampia hoitokertoja. lakkdampien naisten kohdalla terve-
ysriskit raskauden ja synnytyksen aikana ovat olleet selvdsti nuorempia naisia
suuremmat. lan huomioiminen herdttdaa monia eettisia kysymyksia: milloin on
oikein evidta hoito sen perusteella ettd ennuste sen onnistumiselle on huono ja
hoito itsessaan sisaltdd monia terveysriskejd hoidettavalle ja hoidon seuraukse-
na mahdollisesti syntyvalle lapselle (kohta 3)? Asiaa on pohdittava lasta halua-
van parin tai yksin asuvan naisen, mahdollisesti syntyvan lapsen ja terveyden-
huollon resurssien kdyton nakdkulmista.

Edelld esitettya kysymysta vaikeampaa on arvioida sen ilmeisyyttd, voidaanko
lapselle turvata tasapainoista kehitysta (kohta 5). Suomen allekirjoittamassa
vammaisten henkildiden oikeuksia koskevassa yleissopimuksessa kielletdaan
seka suora etta valillinen vammaisiin henkil6ihin kohdistuva syrjinta. Sopimuk-
sessa todetaan myds vammaisten ihmisten oikeus perhe-eldamaan. Myos he-
delmdityshoidon kohdalla vammaisia ihmisia tulee kohdella yhdenvertaisesti
muiden kanssa. Vammaispalvelujen avulla voidaan vammaispalvelulain hengen
mukaisesti luoda edellytykset yhdenvertaisuudelle, osallisuudelle seka tarpeel-
lisille palveluille ja tukitoimille. Etiikan nakokulmasta hedelmdityshoito voidaan
evdata vammaiselta naiselta, jos hanelld olevan vamman vuoksi hedelmdityshoi-
to ja sita seuraava raskaus ja synnytys aiheuttaisivat hanelle huomattavan ter-
veydellisen vaaran (kohta 3). Lapsen oikeuksien nakdkulmasta on olennaista se,
ettd lapsella on vanhemmat, jotka pystyvat vammaisuudestaan huolimatta tar-
joamaan lapselle kasvuedellytykset. Kdytannossa kaikki vanhemmat tarvitsevat
muilta ihmisilta apua ja tukea lastensa hoitamiseen, vanhemman liikunta- tai
muu vamma on vain yksi avun tarpeeseen liittyva seikka.

Suomessa hedelmdityshoitoa voivat saada heteroparit, naisparit ja yksin elavat
naiset. Tilastojen valossa yksinhuoltajaperheiden, joissa nainen on huoltajana,
kdyhyyden riski on selvasti muita lapsiperheitad suurempi. Sosiaaliturva kuiten-
kin takaa Suomessa asuville perusturvan, eivdtka toimeentulokysymykset voi
itsessddn muodostaa estettd hedelmdityshoidolle.

Vaikka hedelmdityshoitolaissa ei ole mainittu ikdrajaa, on vanhemmaksi halua-
vien ian kohdalla pohdittava kuitenkin lapsen koko kasvuidn aikaista tarvetta
tasapainoiseen kehitykseen (kohta 5).

Ennakoinnin vaikeus koskee vaatimusta arvioida onko hoitoa hakevilla pareilla
tai yksin asuvilla naisilla ilmeisia vaikeuksia turvata syntyvalle lapselle tasapai-
noinen kehitys kdaytanndssa koko kasvuian ajan. Vakavaa sairastumista, ennen-
aikaista kuolemaa, péaihteiden vaarinkdyttoon ajautumista tai perhevakivaltaa
on vaikeaa tai mahdotonta ennakoida. Lapsen edun takia tama ennakointi on



kuitenkin tehtava niin hyvin kuin mahdollista. Hedelm®dityslakiin kuuluvassa
hallituksen esityksessd on toisaalta maaritelty, ettd jos lddkari tulee hoitokes-
kustelussa vakuuttuneeksi siitd, ettei hoitoa haluavilla ole selvastikaan mahdol-
lisuuksia turvata lapsen terveytta ja kehitysta, voi han evéta hoidon.

Juuri tdhan arviointiin ei kuitenkaan hedelmdityshoitoja tekevien naistentau-
tien erikoisladkarien koulutus anna valmiuksia. ETENE katsookin, etta jos hedel-
moityshoitoja toteuttavalla 133karilla heraa perusteltu huoli lapsen tulevaisuu-
desta siind perheessd, johon hantd halutaan, pitdisi hdnelld olla mahdollisuus
lahettad pariskunta tai yksiasuva vanhemmuuden arviointiin. Arvioinnin voisi
tehda esimerkiksi perheterapeutti tai perhe- tai kasvatusneuvolan tyontekija,
jolla on riittdva ammattitaito ja vélineitd arvion tekemiseen. Silloin joudutaan
myods pohtimaan sita millaisia tietoja tulevista vanhemmista pitdisi tallaisessa
tilanteessa olla kdytettavissa ja onko tallaisten tietojen hankkiminen yksityisyy-
densuojaavan lainsaadannon kanssa sopusoinnussa. Esimerkiksi tarvittaisiinko
poliisin ja sosiaaliviranomaisten tietoja arvioin tekemiseen. Jos tassa virallises-
sa arviossa kdy ilmi vanhemmuutta vaarantavia asioita, voitaisiin 2 luvun 8 §
5-kohtaan (ilmeistd, ettd lapselle ei voida turvata tasapainoista kehitystd) vedo-
ten harkita hoito-oikeuden epaamista.

Hedelmoityslaki Iahtee vahvasti parien ja yksinasuvien naisten oikeudesta pe-
rustaa perhe. Laissa lapsen oikeudet maaritelldan lahinnad oikeudeksi saada
tietda biologinen alkuperansa. ETENE korostaa sitd, etta lapsen oikeus tasapai-
noiseen kehitykseen on ainakin yhta voimakas oikeus. Sen vuoksi tulisi lain tul-
kintaa ja toimeenpanoa talta osin tarkentaa.

Hedelmoityshoidot ovat fyysisesti ja psyykkisesti raskaita ja niita edeltaa usein
pitkd epavarmuuden jakso, jolloin raskautta on yritetty. Suomalaisen tutkimuk-
sen mukaan hedelmdityshoitoa saaneista naisista yli puolet ei joko ollut saanut
lainkaan tukea hoitojen ja raskauden aikana tai se ei ollut heidan mielestaan
riittavaa. Tarjotusta tuesta ja hoidossa olleiden potilaiden kokemuksista olisikin
kerattava tietoa. ETENE katsoo, ettd olisi tarkeaa tarjota hoitoon hakeutuville
nykyista enemman tukea hoidon ja raskauden aikana ja kiinnittaa huomiota an-
nettavan tuen laatuun ja ammattimaisuuteen.

Puheenjohtaja Markku Lehto
Paasihteeri Paivi Topo
Tiedoksi STM/sosiaali- ja terveyspalveluosasto

STM/hyvinvoinnin ja terveyden edistamisen osasto
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™ SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERIC) LAUSUNTO
Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 7.2.2012

STM/Kirjaamo

Etenen kommentit 23.1.2012 pdivattyyn luonnokseen hallituksen esityk-
seksi eduskunnalle pdihdehuoltolain muuttamisesta siten, etta raskaana
oleva nainen, jonka pdihteiden kadytosta on ilman kayton keskeytysta ja
asianmukaista hoitoa aiheuttamassa sikiolle terveysvaara, voitaisiin maa-
rata hoitoon hianen tahdostaan riippumatta

ETENE kasitteli asiaa 7.2. kokouksessaan ja toteaa alkoholihaittojen olevan
merkittava sikidaikaisten eriasteisten vaurioiden aiheuttaja. Kuten hallituksen
esityksessd todetaan, alkoholin kdyton turvaraja sikion terveyden kannalta on
koko raskausajan kestdva tdysraittius. Tamdn vuoksi on vaikea saataa rajaa nai-
sen alkoholin kaytolle raskausaikana, joka oikeuttaisi hdnen maardamistadn
tahdosta riippumattomaan hoitoon hédnen kieltaytyessaan tarjotusta hoidosta.

ETENE kuitenkin katsoo, etta lain avulla saadaan enemman huomiota alkoholin
kayton vaaroihin raskaudenaikana ja lain olemassa olo itsessadn kertoo ndiden
vaarojen vakavuudesta. Lain suurin merkitys syntyvien lasten terveyden kan-
nalta voikin lopulta olla tdman yleisestdvyyden toteutuminen. Tastd huolimatta
ETENE ndkee ongelmallisena tahdonvastaisen hoidon kayton kdytannon tilan-
teissa. Ne vahdiset kokemukset syntyvien lasten terveyden suojelun kannalta,
joita muualla on tahdonvastaisen hoidon kaytostd, ovat osoittaneet, ettd vapaa-
ehtoisin keinoin on saavutettu yhta hyva lopputulos. Tama todetaan my6s hal-
lituksen esityksessa. Lakiluonnoksessa myodnteistd on se, etta siind korostetaan
yhteisty6ta naisen ja hanta hoitavan tahon valilld ja jatkuvaa pyrkimysta vapaa-
ehtoisuuteen hoidossa.

Raskaana olevan naisen madraaminen tahdonvastaiseen hoitoon pdihteiden
kaytosta aiheutuvan mahdollisen sikion terveysvaaran vuoksi on voimakas
puuttuminen hanen itsemaaradamisoikeuteensa. Hallituksen esityksessd tode-
taankin, etta kyseessa on viimeinen keino, kun kaikki vapaaehtoisuuteen pe-
rustuvat keinot on kdytetty. ETENE korostaakin sen keskeisyyttd, ettd raskaana
olevien pdihteita kayttavien naisten ja syntyvien lasten tarpeita vastaavia va-
paaehtoisuuteen perustuvia palveluja on koko maassa tarjolla ja etta niiden
tarjoamisen kynnys ei ole liian korkealla. Télla hetkelld tama ei toteudu, vaan
alueelliset erot ovat suuria hoidon ja palvelujen saatavuudessa ja laadussa.

Luonnoksessa hallituksen esitykseksi 1 a luku, 9a § hoitoon maaraamisen edel-
lytyksista muotoilu "jos on ilmeistd” jattaa paljon harkinnanvaraa laakarille. Kos-



ka kyseessa on voimakas puuttuminen naisen itsemaardd@misoikeuteen sikion
terveyden suojelun perusteella, ETENEn kasityksen mukaan olisi tarkedd muo-
toilla hoitoon maaraamisen kriteeri yksiselitteisemmin.

ETENE kiinnittaa myos erityistda huomiota siihen, ettd neuvoloissa tydskentelevi-
en tulee saada riittavat ammatilliset valmiudet kohdata, hoitaa ja ohjata eteen-
pain vapaaehtoiseen hoitoon raskaana olevia naisia, jotka kayttavat paihteita.
Tuoreen suomalaisen tutkimuksen mukaan pdihteitd kayttavat raskaana olevat
naiset pelkasivat yhteydenottoa neuvolaan monesta eri syystd, yksi niista oli ko-
kemus tydntekijoiden heitd vaheksyvista asenteista (Leppo A. Precarious Preg-
nancies : Alcohol, drugs and the regulation of risks, Helsingin yliopisto 2012).
Samoin sosiaalitoimessa lastensuojelussa tydskentelevien osaaminen, asen-
teet ja riittavat resurssit ovat keskeisid sikion ja syntyvan lapsen edun kannal-
ta. Olennaista on myds ndiden eri tahojen suunnitelmallisen ja tavoitteellisen
yhteistyon varmistaminen. Kaikessa vapaaehtoisuuteen perustuvassa hoidossa
ja my6s mahdollisessa tahdonvastaisessa hoidossa on varmistettava se, etta se
vahvistaa naisen kykyd huolehtia syntyvasta lapsestaan.

Suomalainen ditiys- ja lastenneuvolajarjestelma on kansainvalisestikin tarkastel-
len ainutlaatuinen palvelu. Sen kautta ohjataan raskaana olevia naisia tarvitta-
essa paihdepalveluihin. Neuvolajarjestelma on rakennettu tukemaan raskaana
olevien naisten terveyttd, sikidaikaista terveytta ja syntyvien lasten terveytta
seka hyvinvointia. Mydhemmin toiminta on ulotettu myds tuleviin isiin. Paihde-
haittojen onnistunut ehkaisy tulee naisen ja syntyvan lapsen terveytta ja antaa
lapselle mahdollisuuden parempiin kasvuedellytyksiin.

Pdihdehaittojen ehkaisy raskauden aikana ei kuitenkaan ole vain terveyden-
huollon tai pdihdehuollon tehtava. Alkoholin kayttd on osa kulttuuriamme ja
sen nakyvyys on jatkuvasti lisddntynyt. Tahan puuttuminen tupakkamainonnan
ja tupakan julkisen kdyton rajoittamisen tapaan antaisi selkedn viestin alkoholin
kayttoon liittyvista vastuista ja vaaroista.

Neuvottelukunnan puolesta
Varapuheenjohtaja Raimo Sulkava
Paasihteeri Paivi Topo

Tiedoksi STM/sosiaali- ja terveyspalveluosasto
STM/peruspalveluministeri
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™ 50SIAALI- JA TERVEYSMINISTERI®) LAUSUNTO
Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 14.2.2012

STM/Kirjaamo

ETENEN lausunto hallituksen esitykseen laiksi potilaan ja sosiaalihuollon
asiakkaan perusoikeuksien rajoittamisesta valttamattoman hoidon ja
huolenpidon turvaamiseksi

ETENE keskusteli 7.2.2012 kokouksessaan esitysluonnoksesta. Laki voimaantul-
lessaan vaikuttaa pitkdaikaishoidossa asuvien ihmisten eldaméaan, joilla on vam-
man tai sairauden vuoksi pysyvasti heikentynyt kyky paattda omista asioistaan
tai ymmartaa paatdstensa seurauksia. He ovat yhteiskunnassa keskimaaraista
heikommassa asemassa olevan ryhma ja heihin kohdistuu monia perusoikeuk-
sien kannalta arveluttavia toimia kuten liikkumisvapauden ja yksityisyyden
rajoittamista. Sen vuoksi ETENE katsoo, ettd on tarpeen laatia sdddokset rajoi-
tustoimenpiteiden kayttoon, jotka samalla tédhtaavat rajoitustoimien vahenta-
miseen siten, etta niita saisi soveltaa koskemaan ndiden ihmisten hyvinvoinnin
kannalta vain aivan vélttamattomia tilanteita. Oikeusturvan kannalta on kes-
keistd, ettd rajoittamistoimiin liittyy selkedt toimintatavat. Talla hetkelld rajoitta-
mistoimien kdytdssa on paljon vaihtelua.

Se, ettd lain tavoitteena on edistaa itsemaaraamisoikeutta, ei talla hetkellad nay
lain nimessa. ETENE esittaakin, ettd nimeen lisatdan sanat "itsemddraamisen
vahvistaminen ja perusoikeuksien rajoittaminen”.

ETENEN kdsityksen mukaan itsemdaradmisoikeuden rajoittamisen kynnys nou-
see selvasti taman lain myota ja laki tuo uusia valineitd tukemaan asiakkaiden
itsemaaradmisoikeutta. Hoitoyksikdiden suunnitelmat itsemaara@amisoikeuden
tukemisesta ovat tarkeitd, mutta niiden tulee olla riittavan konkreettisia, jotta
niiden toteutumista voidaan seurata toimintaa kehitettdessa. Tama on tarkeaa
sen vuoksi, ettd rajoittamistoimien kaytto liittyy myos fyysisen etta psykososi-
aalisen ympadriston piirteisiin eikd vain potilaiden tai asukkaiden yksildllisiin
ominaisuuksiin. Talla hetkelld luonnoksessa on vield kohtia, jotka antavat kuvan
siitd, etta rajoittamistoimiin ryhtyminen liittyisi erityisesti asukkaiden tai potilai-
den yksildllisiin ominaisuuksiin eikd lainkaan ymparistotekijoihin.

Rajoitustoimenpiteiden kdyttd on pitkdan juurtunut toimintatapa pitkdaikais-
hoidon hoitoyhteisdissa. Toimintakulttuurin muuttamisen kannalta on olen-
naista, ettd toimet, joita on ennen autonomian rajoittamista tehty, on myds
kirjattu hoito- ja palvelusuunnitelmaan.



Luonnoksessa on mielenkiintoinen esitys tuetusta paatdksenteosta, joka vield
vaatii tarkennusta. Tuetun padatdksenteon toteutuksessa on syytd ottaa huo-
mioon ne tutkimustulokset ja kdytannon kokemukset, joiden mukaan idkkaiden
laitoshoidossa ja kotihoidossa omaiset olisivat keskimaarin valmiimpia itsemaa-
rddmisoikeuden rajoituksiin kuin tyontekijat (esim. Saarnio R: Fyysisten rajoit-
teiden kayttd vanhusten laitoshoidossa Acta Univ. Oul. D 1024, 2009).

Hallituksen esityksen yleisperusteluissa paahuomio on kehitysvammaisten ih-
misten tilanteissa. Heista kehitysvammalaitoksissa asuu noin 1800 ja asumispal-
veluissa ja perhehoidossa reilu 10 000.

Suurin ryhma, jonka eldméanlaatuun laki voimaan tullessaan voi vaikuttaa ovat
ympadrivuorokautisessa hoidossa asuvat muistisairaat ihmiset. Suurin osa ter-
veyskeskuksen vuodeosastojen pitkdaikaishoitopaikoista seka vanhainkotien ja
tehostetun palveluasumisen asukaspaikoista on muistisairaiden ihmisten kay-
tOssa. Arvioit heidan osuudestaan liikkuvat 60-90 prosentin valilla. Arviointia
vaikeuttaa muistisairauksien alidiagnostisointi. Joka tapauksessa laki koskisi
enemmistda idkkaille suunnatuissa pitkdaikaishoitopaikoissa olevia ihmisia.
Toisin kuin syntymastdan kehitysvammaisina eldneet ihmiset, muistisairauteen
sairastuneet ovat tata ennen eldneet yleensa toimintakykyisen lapsuuden, nuo-
ruuden ja aikuisuuden. Usein sairastutaan vasta vanhuusialld. Paatoksenteko-
kyky on heikentynyt vasta viimeisind vuosina ennen ymparivuorokautiseen
hoitoon siirtymista.

Koska yleisperusteluissa on heidan tilanteestaan varsin véhan tietoa, ETENE ha-
luaa tuoda valmistelun tueksi ajankohtaista tietoa heidan tilanteestaan. Vuo-
den 2012 Sotka-rekisteritietojen mukaan terveyskeskuksen pitkdaikaisessa
vuodeosastohoidossa hoidettiin vuoden 2010 aikana hiukan alle 21 000 poti-
lasta, tehostetussa palveluasumisessa heita asui vuoden aikana reilut 24 000 ja
vanhainkodeissa samoin vuoden aikana noin vajaa 21 000. Karkeasti arvioiden
voidaan sanoa, etta jos heista tekeilld olevan lain piiriin olisi kuulunut 60 pro-
senttia, tarkoittaisi se 44 000 ihmista yhden vuoden aikana. Koska ymparivuo-
rokautisessa hoidossa asumisen aika on lyhentynyt, tarkoittaa tama sita, etta
vuosittain asukkaista ja potilaista vaihtuu osa.

ETENE katsookin, ettd kun lakiluonnosta ja sen vaikutuksia arvioidaan, on syyta
ottaa huomioon idkkdiden hoidossa olevien ihmisten suuri maara, joka tulee
vield lahivuosina kasvamaan. Samoin on syyta ottaa huomioon tyévoimakysy-
mykset ja vakituisen henkilokunnan koulutustaso seka heidan taydennyskoulu-
tustarpeensa. Hallituksen esityksessa toimintakyvyn arviointi (12-13 §), palve-
lutarpeen arviointi (15 §) seka yksilokohtainen itsemaaraamisoikeutta koskeva
suunnitelma (16 §), rajoitustoimenpiteen kirjaaminen ja jalkiselvittely (34-35 §)
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sekd muutoksenhaku (39 §) tarkoittavat voimaantullessaan mittavia vaikutuksia
hoitotyontekijoiden tydajan kayttéon. Parhaimmillaan ndma esitetyt kaytannot
selkeyttdvat jo nyt olemassa olevia hyvid kdytantdja, mutta pahimmillaan ne
vievat enemman aikaa mekaaniseen kirjaamiseen ja arviointiin ilman, ettd niilla
on asiakkaiden tai potilaiden hyvinvointiin mydnteista vaikutusta.

Iltsemaara@misoikeuden rajoittamisesta on olemassa koko maan tilanteesta
kertovaa tietoa. RAI -vertailukehittdmisessa on tatd nykya mukana vajaa puo-
let ymparivuorokautisen hoidon yksikoistd Suomessa. Niiltd koottavat tiedot
ovat kansallisesti laajin kaytettdvissa tietoaineisto asiakkaiden ja potilaiden
elaméanlaadusta ymparivuorokautisessa idkkaiden hoidossa. Vanhainkotien ja
terveyskeskuksen vuodeosastojen osalta RAI tiedot ovat yleistettavissa olevia.
RAI- vertailukehittamisen aikana on psyykeldakkeiden kayttd vahentynyt erit-
tain paljon. Sen sijaan hitaammin on muuttunut fyysisen rajoittamisen kaytto
ja joka viides ymparivuorokautisen hoidon potilas tai asukas kokee fyysisen
rajoitteen kdytdn paivittdin. Rajoittaminen tarkoittaa RAI -tiedonkeruussa tuo-
lista yldsnousemisen estamista tarjottimen, vyon tai nilkkojen sitomisen avulla.
Pdivittainen rajoittaminen on yleisinta vaikeasti muistisairailla ihmisilla, joilla oli
paljon toimintakyvyn ongelmia. (ks. esim. Noro ym. Ikdd@ntyneiden laitoshoidon
laatu ja tuottavuus, Stakes 2005)

Fyysisen rajoittamisen kdyton tarpeellisuudesta ja tarpeettomuudesta on teh-
ty paljon tutkimusta. Eri aineistoilla on osoitettu se, ettei fyysisten rajoitteiden
hyodyistd muistisairaiden ja muutoinkin huonokuntoisten ihmisten kohdalla
ole ndyttda vaan tilanne voi olla jopa pdinvastainen eli kaatumiset ja murtu-
mat lisdantyvat. Tadhan tulokseen tultiin esimeriksi uusimmassa systemaatti-
sessa kirjallisuuskatsauksessa (nk. Cochrane -katsaus). Siind oli mukana myos
suomaisia tutkimuksia (http://www.kunnskapssenteret.no/Publikasjoner/6238.
cms?threepage=1 ; tiivistelma 10ytyy osoitteesta http://finohta.stakes.fi/Fl/in-
dex.htm).

Eri tutkimuksissa on todettu, etta fyysisten rajoitteiden kayttda on perusteltu
muun muassa henkilokunnan vahaisyydelld. Kuitenkin Norjassa, jossa henkil®-
kunnan mitoitusluvut ovat Suomea selvasti korkeammat, on fyysisten rajoittei-
den kaytto idkkdiden ymparivuorokautisessa hoidossa silti yleistd. 2000-luvun
alkupuolella idkkdiden ihmisten ympadrivuorokautisessa hoidossa kaytettiin
fyysista rajoittamista vahintaan viikoittain 37-45 prosentilla asukkaista hoitopai-
kasta riippuen. Fyysinen rajoittaminen oli selvasti yleisempaa muistisairailla ih-
misilla seka niilld, jotka osoittivat ahdistuneisuutta tai vihamielisyytta. Yleisinta
rajoittaminen oli pdivittdisten toimien yhteydessa sekd tehtdessa ladketieteel-
lisia tutkimuksia. (Kirkevold E. Use of restraints in Norwegian nursing homes,
focusing on persons with dementia, University of Oslo 2005).



Edustavalla otoksella tehty suomalainen tutkimus idkkaille ihmisille suunnatus-
ta pitkaaikaishoidosta osoitti, ettd liikkumista estdvia apuvalineita kdytetaan
eniten osastoilla, joilla tyontekijat kokevat tydnsa kiireiseksi ja yksipuoliseksi
ja joilla tyontekijoilla ei ole mahdollisuuksia vaikuttaa tydhonsa. Vastaavasti
osastoilla, joilla hoitajat voivat vaikuttaa tydhonsa ja kdyttdd monipuolisesti
taitojaan, vanhusten liikkkumista rajoitetaan véhemman. Ndilla osastoilla myos
antipsykoottisia lddkkeita kdytetddn asukkailla keskimaaraista vahemman. (Pek-
karinen L. The relationships between work stressors and organizational perfor-
mance in long-term care for elderly residents, Stakes, Helsinki 2008)

Toinen suomalaistutkimus toi esiin sen, etta idkkdiden laitoshoidossa tyoskente-
leva hoitohenkilokunta kokee fyysisten rajoitteiden kdyton eettisena ristiriitati-
lanteena, jossa hoitaja joutui valitsemaan vanhuksen turvallisuuden lisddmisen
ja henkilokohtaisen vapauden riistamisen valilla. Vastaajien (n=1148 hoitajaa)
mukaan fyysisten rajoitteiden kaytto altisti vanhuksen vaaratilanteille, kaltoin-
kohtelulle seka laitostumiselle. (Saarnio R: Fyysisten rajoitteiden kdyttd vanhus-
ten laitoshoidossa Acta Univ. Oul. D 1024, 2009).

Fyysisten rajoitteiden kdyton vahentamisesta on myds jonkun verran tietoa.
lakkaille suunnatussa pitkdaikaishoidossa tydskenteleva hoitohenkildkunta
kaytti suomalaistutkimuksen mukaan fyysisten rajoitteiden sijasta myos vaihto-
ehtoisia toimintatapoja, kuten vanhusta ymmartavaa ja neuvottelevaa toimin-
tatapaa. Laakarin ja fysioterapeutin osallistuminen vanhusten hoitoon edisti
ndiden vaihtoehtoisten toimintatapojen kaytt6d, samoin tydyksikon esimiesten
tuki. Tutkimuksessa todettiin, ettd koulutuksella voidaan vaikuttaa hoitajien toi-
mintatapaan. (Saarnio R: Fyysisten rajoitteiden kdyttd vanhusten laitoshoidossa
Acta Univ. Oul. D 1024, 2009).

My®ds ruotsalaistutkimuksessa todettiin itsemdadradamisoikeuden rajoittamisen
olevan psykososiaalinen ja fyysisen ympariston kysymys. Siind osoitettiin, etta
hoitokulttuuria, tietotasoa ja toimintakaytantoja muuttamalla voidaan samassa
tydyhteisdssa vahentda fyysisten rajoitteiden kayttoa merkittavasti. Tama kui-
tenkin vaatii tukea tyodyhteisolle (Pellfolk et al. Effects of a restraint minimization
program on staff knowledge, attitudes, and practice: a cluster randomized trial
PMID Jan 2010).

Helsingissa vanhainkotihoidossa toteutetussa hankkeessa arvioitiin seuranta-
teknologian kadyttokelpoisuutta muistisairaiden ihmisten ympdrivuorokautises-
sa hoidossa. Hankkeessa kehitettiin ensin toimintakykya ja arjen mielekkyytta
parantavia toimitapoja ja niihin istutettiin seurantateknologiaa. Seurannan ai-
kana fyysisten rajoitteiden kaytto eli korotettujen sangynlaitojen kdytto ja tuo-
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liin sitominen vadheni noin puolella (Inno-Kusti -hanke, tulokset esitelty vuonna
2011). ETENE on julkaisussaan Teknologia ja etiikka sosiaali- ja terveydenhuol-
lon hoivassa ja hoidossa (2010) todennut, ettd parhaimmillaan tekninen valvon-
ta mahdollistaa itsendisen ja turvallisen elamdan eika loukkaa yksityisyytta tai
rajoita inhimillisia kontakteja. Ymparivuorokautisessa hoidossa tama tarkoittaa
asiakkaan/potilaan/asukkaan tilanteen hyvaa tuntemista ja valvontateknologi-
an sovittamista palvelukokonaisuuteen.

ETENE katsoo, ettd ndma tulokset antavat viitteita siitd, ettd nyt esitetyn laki-
luonnoksen tueksi on valttamatonta laatia hyva toimeenpanosuunnitelma
ja varata sille valtakunnallisesti ja alueellisesti riittavat resurssit. Toimeenpa-
nosuunnitelman tulee sisaltaa riittavasti koulutusta, jolla pitkaaikaishoitoon
voidaan juurruttaa hoitokulttuuri ja hoitomenetelmat, joilla rajoitusten tarve
voidaan minimoida. ETENEn ndkemyksen mukaan muutoin on vaarana se, etta
fyysisen rajoittamisen tilalle tulee nykyistakin enemman niin sanottua kemial-
lista sitomista eli erilaisten ladkkeiden avulla rauhoittamista tai toimintakyvyn
vahentamista.

Neuvottelukunnan puolesta

Varapuheenjohtaja  Raimo Sulkava
Paasihteeri Paivi Topo

Tiedoksi STM/sosiaali- ja terveyspalveluosasto
STM/peruspalveluministeri



M5OSIAALI- JA TERVEYSMINISTERIO LAUSUNTO
Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 6.3.32012

STM/Kirjaamo

KEHITYSVAMMAISTEN IHMISTEN ASUMISEN OHJELMAN
VALTAKUNNALLINEN SUUNNITELMA

Kehitysvammaisten ihmisten oikeus yhdenvertaiseen kohteluun kansalaisina
on asteittain vahvistunut yhteiskunnassa. Tama on nakynyt esimerkiksi oikeu-
tena koulutukseen, perhe-eldmaan, valttdamattémaan toimeentuloon ja ansio-
ty6hon. Usein ndihin kansalaisoikeuksiin on kehitysvammaisten ihmisten osalta
vastattu jarjestamalla erillispalveluita. ETENE arvioi nyt tehdyn valtakunnallinen
suunnitelman asumisen jarjestamisestd jatkavan kansalaisoikeuksien vahvista-
mista ja erityisesti sen painotusta, etta tukipalvelut tulisivat olla pddasiassa osa
kaikille suunnattuja lahipalveluja.

Valtakunnallisen asumisen ohjelman ja siihen liittyvdan suunnitelman tavoit-
teena on asteittain véahentaa laitoksissa asuvien kehitysvammaisten ihmisten
maaraa seka lopettaa kokonaan laitoksiin muuttaminen ja lopulta sulkea lai-
tosasuminen koko maassa. Kysymys ei kuitenkaan ole - kuten suunnitelmassa
todetaan - padasiassa asumisen jarjestamisesta vaan mahdollisuuksista elda
osana lahiyhteisoa ja yhteiskuntaa. Tastad ndkdkulmasta asumisen jarjestdminen
rakentamalla esteettémia ja muutoinkin asumisen kriteerit tayttdvia asuntoja
on pienempi haaste kuin tasavertaisuuden saavuttaminen myds muutoin.

Tasavertaisuus sisdltda ajatuksen siitd, ettd kehitysvammaisten ja muidenkin
vastaavassa asemassa olevien ihmisten tarvitsemat palvelut ovat osa yleisia pal-
veluja. Erityispalvelut kohdentuisivat enda vain tiettyihin avun tarpeisiin kuten
kommunikointiin ja ndma erityispalvelut olisivat kehitysvammaisten ihmisten
lisaksi kaikkien niitd tarvitsevien ulottuvilla (ks. luku 5).

Laajempi kysymys on miten tasavertaisuuden takaava kulttuurinen muutos saa-
daan aikaan, ja sen myéta kehitysvammaisten ihmisten liittyminen tiiviimmin
yhteiskuntaan ja yhteiséihin. Muutoksia tdhan suuntaan on jo tapahtunut esi-
merkiksi osallistumisessa tyoeldamaan. ETENE pitda erittdin tarkedna sita, etta
painopiste suunnitelmassa ei ole fyysisessa rakentamisessa vaan tietoisuuden
lisadmisessd, asenteiden muuttamisessa, tyontekijoiden osaamisessa ja ylipaa-
taan lahipalveluiden kehittamisessa.

Samoin tarkeda on se, ettd vaikeasti kehitysvammaisten ihmisten asumisen ky-
symykset nostetaan monissa kohden esille ja painotetaan sita, ettd heidan asu-
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misensa jarjestamisen kautta saadaan tarkeita kokemuksia sovellettaviksi muu-
allakin. Ohjelman toteuttaminen tukee osaltaan Suomen valmiuksia ratifioida
Yhdistyneiden kansakuntien yleissopimus vammaisten henkil6iden oikeuksista.

Jokaisessa lapsi-ikdluokassa on koko maassa vajaa 1000 laajempaa erityista tu-
kea tarvitsevaa lasta, jotka syntyvat monenlaisiin perheisiin. Noin 200 lasta asuu
kehitysvammalaitoksissa ja tatakin suurempi joukko asuu kokonaan tai osaksi
muissa palveluissa perheidensd ulkopuolella. Kehitysvammaiset lapset eldvat
samat kehitysvaiheet kuin muutkin lapset ja heidan tarpeensa ovat talta osin
samanlaisia. Kehitysvaiheen huomioon ottaminen on keskeistd, kun arvioidaan
lapsen ja hdnen ldheistensd tuen ja avun tarpeita. Jotta kehitysvammaisten
lapset voivat asua vanhempiensa kanssa, on vanhemmuuden moniulotteisiin
haasteisiin osattava vastata ennakoiden.

Talla hetkelld vanhempien saama tuki on usein kriisivetoista ja osa kehitysvam-
maisista lapsista onkin sijoitettu asumaan kodin ulkopuolella lastensuojelul-
lisista syistd. Lastenneuvoloita, pdivahoitoa, kerhoja ja koulua on kehitettava
sellaisiksi, ettd kehitysvammaiset lapset ja heiddn perheensa voivat ndita palve-
luita hyvin kdyttaa. Lisaksi perheet tarvitsevat tukea ja apua pdivittaisiin toimiin.
ETENE katsookin, ettd laitosasuminen vastaa huonosti lasten tarpeisiin ja laitos-
asumisen purkaminen on aloitettava lapsista. Kun lapsille ja perheille onnistu-
taan luomaan kestavat ja toimivat tukiratkaisut, niitd voidaan kdyttaa pohjana
aikuisten ratkaisuja suunniteltaessa.

STM:n tydryhma on selvittanyt muiden maiden kokemuksia ja lainsaadantoa ke-
hitysvammaisten ihmisten asumisesta ja tehnyt ndiden ja kotimaisten tietojen
pohjalta hyvan analyysin siitd kuinka Suomessa kannattaa edeta.

Ohjelmassa ehdotetaan perusteltuja, mutta mittavia uudistuksia. Kysymys ei ole
ensisijassa rahasta, kuten kustannusvaikutuksia koskevassa liitteessakin tode-
taan vaan uudenlaisesta lahestymistavasta ja tydn organisoinnista uudelleen.
Tasta huolimatta kustannusten oletetaan ainakin siirtymavaiheessa kasvavan.
Vaikka kokonaiskustannuksia jakavia tahoja on useita, on paavastuu kunnilla.
Taloudellisia vaikutuksia olisi tarkasteltava 10-20 vuoden perspektiivilla ja ver-
tailla vanhaa ja uutta tapaa organisoida apu ja tuki. Kehitysvammalaitoksista
suuri osa on vanhoissa rakennuksissa ja ne sijaitsevat osin maantieteellisesti eri
paikoissa kuin mihin vdestd on keskittynyt asumaan. Kustannuskehitys tulisi
suhteuttaa sosiaalimenojen kokonaiskustannuksiin.

Ehdotetut uudistukset koskevat kaavoitusta, asuntotuotantoa, opetustointa,
seka sosiaali- ja terveydenhuollon monia lakeja ja saadoksia seka lahes kaikkia
palveluita. Ehka tasta yrityksesta luoda kokonaisvaltainen suunnitelma yksil6lli-



sen asumisen toteuttamiseksi johtuu se, ettd nyt esitetty luonnos on vield paa-
osin lista toimenpiteistd ilman yksityiskohtaisempaa suunnitelmaa siitd miten
ne toteutetaan. Yksityiskohtaisimmin on kuvattu tarvittavia asuntoja ja miten
niiden rakentaminen tai saneeraaminen voidaan toteuttaa. ETENE korostaakin
sitd, ettd jos halutaan hallitusti toteuttaa kehitysvammaisten ihmisen asuminen
osana lahiyhteisdja tavanomaisissa asunnoissa tai pienissa, yksittdisissa ryhma-
kodeissa, olisi suunnitelman oltava tarkempi tarvittavien tukipalveluiden suh-
teen.

Kokemukset mielenterveyskuntoutujien, muistisairaiden seka paljon apua tar-
vitsevien idkkaiden ihmisten kotona asumisen tukemisesta on syytd arvioida
tarkasti. Ne kertovat monista ongelmista silloinkin, kun asumisen tukena on
omainen. Tulokset ovat télta osin kansainvalisesti samansuuntaisia. Ne kertovat
sosiaali- ja terveyspalveluiden markkinoistumisen seurauksena tapahtuneesta
palveluiden pirstaloitumisesta yksittaisiksi tuotteiksi ja sen myo6ta vaikeasti hah-
motettaviksi kokonaisuuksiksi niita tarvitseville. Samalla on vaikeutunut myds
kokonaiskustannusten arviointi. Ennen kaikkea kokonaisvastuu siitd, etta kansa-
laisen oikeus saada tarvitsemiaan palveluita toteutuu, on hamartynyt.

Ndiden ongelmien seurauksena on perustettu erilaisten palveluiden koordi-
noijien toimia ja niistad on saatu hyvia kokemuksia, vaikka ne eivat perusongel-
maa ratkaisekaan. Tassa kehityksessa huolestuttavaa on se, ettd paatdksenteko
menee yha kauemmas palveluita tarvitsevasta ihmisestd ja hanen laheisistaan.
Pulmana on ollut my®&s, ettd vaikka tukipalveluja on saatu, ne eivét ole aina vas-
tanneet tarpeisiin ja asiakkaiden kokemusten mukaan heidan nakemyksiaan
ei laheskaan aina kuulla eika arvosteta. Samoin ongelmaksi on muodostunut
paivatoiminnan ja vertaistoiminnan seka kuntoutuksen vahaisyys seka avun
saanti ajoissa akuutteihin kriisitilanteisiin. Pahimmillaan lopputulos on ollut sel-
lainen, ettd kotona yksinasuva paljon apua tarvitseva ihminen on eristaytynyt
tai eristetty sinne riittdamattomien palveluiden varaan. Myds kehitysvammais-
ten ihmisten kohdalla on jo nyt ollut puutteita pdiva- ja vertaistoiminnassa seka
kuntoutuksessa.

Naiden kokemusten valossa ETENE katsookin, ettd valtakunnallista suunnitel-
maa pitaisi viela tarkentaa vastaamaan peruskysymykseen siita miten eri tavoin
kehitysvammaisten ja erilaisissa elamanvaiheissa olevien ihmisten tarvitsema
tuki jarjestetdadn lahiyhteisoissa. Koska tama jarjestaminen vaatii yhteistyota ja
mittavia uudistuksia, olisi kuntatason paattdjille ja toiminnan toteuttajille tar-
peen laatia tarkempi malli siita kuinka prosessi voidaan toteuttaa kunnissa ja
kuntien yhteistyona. Nyt esitetyt kokemukset laitosasumisen purkamisesta Suo-
messa tulisi analysoida tarkemmin ja pohtia, mita niistd voidaan oppia. Olen-
naista olisi kuulla kehitysvammaisten ihmisten kokemuksia muutoksesta.
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Etiikan ndkdkulmasta suunnitelma nostaa esiin uudella tavalla itsemaaraamis-
oikeuden. ETENEn kasityksen mukaan téltdkin osin suunnitelmaa olisi syyta
tarkentaa ainakin kolmen kysymyksen kohdalla.

Ensinnakin, miten fyysisen ja psykososiaalisen ympariston avulla voidaan tukea
hyvinvointia ja ennaltaehkaista niin sanottuja kdytosoireita ja tarvetta rajoittaa
itsemddraamisoikeutta?

Toiseksi, mikali vammaispalvelulain mukaisen henkil6kohtaisen avun kayttoa
ulotetaan yhd enemman kehitysvammaisiin ihmisiin, olisi tata kysymysta tar-
kasteltava jo saatujen kokemusten valossa ja pohtia, olisiko syytd henkilokoh-
taisen avun kayttoa tdhan tarkoitukseen paremmin sopivaksi yksilolliseksi pal-
velumuodoksi.

Kolmanneksi, tuetun paatdksenteon ajatus on lupaava, mutta vaatii vield syste-
maattista kehittamis- ja arviointityotd, jotta se vastaa itsemdaraamisen vahvis-
tamistarpeisiin ja on toteuttamiskelpoinen. Etiikan ndkékulmasta on myds olen-
naista se, ettd kunnat saavat riittavasti tukea voidakseen toteuttaa ohjelmassa
esitetyt muutokset.

Neuvottelukunnan puolesta

Puheenjohtaja Markku Lehto
Paasihteeri Paivi Topo
Tiedoksi STM/sosiaali- ja terveyspalveluosasto

STM/peruspalveluministeri



™ SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERI®) LAUSUNTO
Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 11.4.2012

TEM/Kirjaamo
Eeva-Liisa Kortekallio/TEM

Viite: TEM/751/00.06.02/2012

EU:N TUTKIMUKSEN JA INNOVOINNIN PUITEOHJELMA VUOSILLE 2014-
2020 (HORISONTTI 2020)/ EETTISET NAKOKOHDAT ML. KANTASOLUTUT-
KIMUS

Kantasolututkimukseen liittyy monia eettisia kysymyksid, joista EU-jasenmailla
on toisistaan poikkeavia nakemyksid. Suomessa kantasolututkimusta ohjaa Laki
ihmisen elimien, kudoksien ja solujen lddketieteellisesta kaytosta (2.2.2001/101).
Siind todetaan, ettd alkioita saa kayttda ladketieteelliseen kantasolututkimuk-
seen, mikali nainen on antanut siihen tietoisen suostumuksen. Ennen kuin
henkil6ltd pyydetadn suostumusta kudoksien talteenotolle, terveydenhuollon
ammattihenkilon on selvitettava hanelle ymmarrettavasti talteenoton tarkoitus
ja vaikutukset. Tallaisia seikkoja ovat esimerkiksi, mihin talteen otettua kudosta
tullaan kdyttamaan ja miten sita kasitelldan. Toinen tutkimusta ohjaava laki on
Laki laaketieteellisesta tutkimuksesta (9.4.1999/488). Siina saddetaan alkiotutki-
muksesta ja sen mukaan kantasolututkimukseen tarvitaan sukusoluluovuttajien
suostumus, toimintaa voi tehda vain luvan saaneissa laitoksissa, alkioita ei saa
tuottaa tutkimustarkoitukseen ja alkiota saa tutkia ja kasitelld 14 vuorokautta.

Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta ETENE toteaa
kuultuaan lisaksi Valtakunnallista lddketieteellista tutkimuseettista toimikuntaa
TUKIJAA lainsdddannon olevan taltad osin ajantasainen ja antavan tutkimuseet-
tisesti kestavan pohjan tutkimustoiminnalle. Kansallinen lainsaadanto tulee
tarkentumaan biopankkitoiminnan osalta lahitulevaisuudessa silla hallituksen
esitys biopankkilaiksi on talla hetkelld Eduskunnassa kasiteltdvana. Ennen kan-
tasolututkimukseen perustuvan tutkimushankkeen aloittamista vaaditaan Suo-
messa alueellisen eettisen toimikunnan lausunto. Suomessa luvanvaraisesti toi-
mivat kudoslaitokset vastaavat kudosten ja solujen hankinnasta, testauksesta,
kasittelysta, sdilomisestd, sdilytyksestd ja jakelusta. Kudoslaitosten toimiluvan
saamista ja ilmoitusvelvollisuutta ohjaavat Euroopan parlamentin ja neuvoston
direktiivit (2004/23/EY, 2006/17/EY, 2006/86/EY). Suomen lainsdddannén mu-
kaisesti ihmisalkiolla tehtdavaa kantasolututkimusta voidaan tehda ladketietees-
sa.
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Lausuntopyynnén liitteena toimitetussa asiakirjassa nro 17933/11 kohdassa 25
olisi hyva tarkentaa, ettd ihmisalkioilla tehtdvaa kantasolututkimusta voidaan
tehda vain laaketieteessa. Ihmisalkiolla tehtavaa ladketieteellista kantasoluja
kayttavaa tutkimusta tulee, kuten asiakirjassa esitetdan, arvioida eettisesti en-
nen tutkimusluvan saamista. Tallainen arvioi olisi hyva olla liitteena tutkimusra-
hoitusta haettaessa. Nain voidaan varmistaa se, ettd kyseisissa jasenmaissa voi
ylipdataan tehda kantasolututkimusta.

Artiklaa 16 ETENE pitda hyvan tutkimusetiikan mukaisena.

Lausuntopyynnon liitteena toimitetussa asiakirjassa nro 17935/11 kohdassa
1.11. tulisi korostetummin mainita eettisten nakokohtien arviointiin liittyvien
menetelmien kehittdminen. Erityisesti biotieteet kehittyvét nopeasti ja pelkds-
taan tutkimuksen hydédynnettdvyyden kannalta on olennaista, etta eettisiin ky-
symyksiin keskittyva tutkimus ja menetelmakehittdaminen ovat vahintaan ajan-
tasaisia ja parhaassa tapauksessa tulevia tarpeita ennakoivia.

Kohdassa 6.6. on syyta huomioida uusi eettisiin kysymyksiin ja tietoteknologi-
aan liittyva kannanotto The European Group of Ethics in Science and Techno-
logies (EGE) Opinion No 26 (22/02/2012), jossa otetaan kantaa muun muassa
yksityisyyden kysymyksiin seka sanan- ja mielipiteen vapauteen.

Kohdassa 6.2.3. korostetaan yhteistyota kansainvalisten jarjestdjen kanssa tut-
kimuksen ja innovoinnin eettisestd saanndstostd. Kansainvdlisesti kdytettaviksi
tarkoitettuja eettisia ohjeita on julkaistu viime vuosina. Tarkeaa olisikin varmis-
taa se, etta tutkijat eri maissa tietaisivat ndista ohjeista ja toimisivat niiden mu-
kaisesti. Tiedelukutaidon merkitys korostuu informaatioyhteiskunnassa ja sen
vuoksi sen kehittamiseen on syyta varata resursseja Horisontti 2020 ohjelmassa.

Kohtaan 6.3.5. olisi lisdattava myos sisddnrakennetut mahdollisuudet kansalaisil-
le korjata itseddn koskevia tietoja ja erityisesti poistaa itseddn koskevia tietoja.
Ihmisoikeuksien suojaamiseen internetissa liittyva kohta on erityisen tarkea
myds eurooppalaiselle innovaatio- ja tutkimustoiminnalle.

Neuvottelukunnan puolesta

Puheenjohtaja Markku Lehto
Paasihteeri Paivi Topo
Tiedoksi STM/sosiaali- ja terveyspalveluosasto

STM/peruspalveluministeri



™ SOSIAALI- JATERVEYSMINISTERIO LAUSUNTO
Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 23.5.2012

Monika-Naiset Liitto ry
ETENEN LAUSUNTO NEITSYYSTUTKIMUKSIEN TOTEUTTAMISESTA

Monika-Naiset Liitto ry on pyytanyt ETENEItad vastausta siihen, onko lddkareille
eettistd ohjeistusta niitd tilanteita varten, joissa vanhemmat pyytavat ladkaria
tutkimaan tyttaren neitsyyden. Téllaisia tilanteita tapahtuu maahanmuuttaja-
nuorten kohdalla.

ETENE kasitteli asiaa kokouksissaan 28.3.2012 ja 15.5.2012. Lisaksi asiasta kes-
kusteltiin Helsingin yliopiston tutkijan Marja Tiilikaisen kanssa.

Vuosia maahanmuuttajataustaisia potilaita hoitanut ladkari on todennut yhdek-
si hankalimmista tilanteista ne, jotka liittyvat naisen asemaan, oikeuksiin ja kun-
niaan. Talldin kyse on kulttuureista ja uskonnoista, kuten islamilaisuudesta tai
joistakin kristillisistd suuntauksista, joissa naisen ruumis on yhteiséllisesti hyvin
tarkead ja siihen saatetaan liittda perheen ja suvun kunnia. N&issa kulttuureissa
vanhemmat voivat esimerkiksi tuoda tyttdarensa vastaanotolle neitsyyden tutki-
mista varten. Tytt0 saattaa téllaisessa perhetilanteessa olla vaarassa joutua niin
sanotun kunniavakivallan uhriksi. Ladkarin toiminnan lahtékohtana tulisi olla
tyton tai naisen turvallisuus ja oikeus omaan kehoonsa.

Sosiaali- ja terveysministerion oppaassa ‘Maahanmuuttajanaiset ja vakivalta’on
ohjeita sosiaali- ja terveysalan auttajille . Siind korostetaan nuoren turvallisuutta
lahtokohtana myos tilanteissa, joissa kyse on kulttuurisesta perheen kunnian
puolustamisesta. Sosiaali- ja terveydenhuollon tydntekijoitd kehotetaan kuun-
telemaan nuorta huolella ja hankkimaan tarvittaessa tulkin varmistamaan vuo-
rovaikutuksen sujumista. Tarvittaessa on otettava yhteys lastensuojeluun.

Ladkarin toimintaa ohjaa muun muassa laki potilaan asemasta ja oikeuksista
17.8.1992/785. Siina todetaan, ettd potilaalla on oikeus laadultaan hyvaan ter-
veyden- ja sairaanhoitoon. Hanen hoitonsa on jarjestettava ja hanta on kohdel-
tava siten, ettei hanen ihmisarvoaan loukata seka ettd hanen vakaumustaan ja
hanen yksityisyyttddn kunnioitetaan. Lisaksi potilaan didinkieli, hdnen yksildlli-
set tarpeensa ja kulttuurinsa on mahdollisuuksien mukaan otettava hénen hoi-
dossaan ja kohtelussaan huomioon.

Viranomaisten toimintaa saatelevat kansallisen lainsaadanndn ohella myos kan-
sainvaliset sopimukset kuten Yhdistyneiden kansakuntien kaikkinaisen naisten
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syrjinndn poistamista koskeva yleissopimus (YK:n naissopimus) vuodelta 1979.
Se velvoittaa sopimusvaltioita takaamaan ihmisoikeudet my®6s naisille seka kiel-
taa naisiin kohdistuvan syrjinnan, kattaen seka suoran ettd epasuorasti tapahtu-
van syrjinnan. Samoin YK:n lapsen oikeuksien sopimus velvoittaa viranomaisia,
kuten sosiaali- ja terveydenhuollon tydntekijoitd, toimimaan aina lapsen edun
mukaisesti. Sopimuksessa velvoitetaan valtioita suojelemaan lapsia kaikelta va-
kivallalta ja kunnioittamaan heidan yksityisyyttaan.

Suomen Laakariliiton eettinen foorumi ottaa kantaa jasentensa esittamiin eet-
tisesti pulmallisiin tilanteisiin 1adkarin tydssd. Foorumi on myds tarkastellut
kysymysta onko neitsyystutkimuksen tekeminen nuoren ihmisarvoista kohte-
lua ja oikein suhteessa hanen fyysiseen koskemattomuuteensa ja millainen on
puolestaan tilanne, jossa tytto ei olisikaan neitsyt. Kysymyksen esittanyt laakari
on tehnyt ndita tutkimuksia vanhempien pyynnosta silla ajatuksella, ettd han
suojelee tyttoa ja ettd han voi edetd vastaanottotilanteessa. Naihin tilanteisiin
on liittynyt vakivallan uhka tytt6a kohtaan ja perheet ovat olleet sosiaaliviran-
omaisten tiedossa ja seurannassa. Han on myds tehnyt tutkimuksia tilanteissa,
joissa tyttd on tullut yksin vastaanotolle.

Laakariliiton eettisen foorumin vastaus ja siihen liittyva kysymys ovat kokonai-
suudessaan luettavissa foorumin verkkosivuilla . Foorumilla kysymysta lahestyt-
tiin autonomian, ladketieteen tehtdvien ja ladketieteellisen hyddyn seka kult-
tuuriarvojen ymmartamisen nakokulmista. Ensinndkin todettiin, ettd immen-
kalvon arviointi on vaikeasti tulkittava eikd puuttuva immenkalvo kerro mitaan
tilanteen syista eli immenkalvo voi puuttua tai olla epataydellinen jo tytén syn-
tyessa tai syy voi olla muu, joka ei liity neitsyyden menettamiseen. Tutkimus on
ongelmallinen myds vapaaehtoisuuden ja potilaan autonomian kunnioittami-
sen nakokulmista, jotka ovat ladketieteen etiikan keskeisiad periaatteita. Samoin
neitsyystutkimus on ristiriidassa luottamuksellisuuden ja salassapitovelvollisuu-
den kanssa. Laakari voi myos kieltdytya tekemasta tutkimusta, jos siitd ei ole
odotettavissa mitaan terveydellista hyotya.

Foorumin mielesta vanhempien painostuksesta tehtavaan tutkimukseen ei tule
suostua, ja tyton itsensa pyytdmadnkaan vain harvoissa tapauksissa, kun on sel-
vasti kyse nuoren henkilokohtaisesta turvallisuudesta perheessa. Silloinkaan ei
kulttuuriperusteisen neitsyystutkimuksen tuloksia tule kertoa vanhemmille il-
man potilaan suostumusta. Foorumi myds toteaa, ettd koska immenkalvon kun-
non arviointi on pahimmillaan autonomian vastaista, ihmisarvoa loukkaavaa
eika silla ole terveydellista merkitystd, tulisi sen oikeuttamiseksi 16ytaa todella
merkittdvaa hyotya potilaalle.



Periaatteessa neitsyyden toteaminen voisi palauttaa tilanteen potilaan kannalta
normaaliksi suhteessa hdnen yhteis66nsa. Toisaalta, tutkimukseen ryhtymiseen
liittyy riski siitd, etta tulokset ovat vaikeaselkoisia tai muuten potilaan kannal-
ta huonoja. Talldin potilas voi joutua huonompaan asemaan, kuin jos mitaan
tutkimusta ei olisi tehtykaan. Ladkarikin joutuu samalla hankalaan tilanteeseen
tutkimustuloksia selostaessaan. Foorumin mielesta riskejd ja haittoja ylittavia
hyotyja ei ollut 16ydettavissa. Foorumi korostikin pyrkimysta aitoon kulttuurien
valiseen vuoropuheluun, jossa voitaisiin perustellusti selittdd suomalaisen ter-
veydenhuollon ja yhteiskunnan arvomaailmaa ja etsia yhteista toimintatapaa.
Samalla tulisi kuitenkin selvittda, onko potilas jonkinlaisessa vaarassa tilanteen
vuoksi.

ETENE toteaakin, ettd Ladkariliiton eettisen foorumin ohjeet ladkareille tilanteis-
sa, joissa vanhemmat tai tytto itse pyytavat neitsyyden tutkimusta ovat ajan-
mukaiset ja riittdvat. Ne ovat myds yhdenmukaisia lainsaadannon ja kansainva-
listen sopimusten kanssa. ETENEn ndakemyksen mukaan tilanteissa, joissa neit-
syyden tutkimusta pyydetddn, tulee aina toimia tytdn tai nuoren naisen edun
mukaisesti ja kertoa pyytajalle tai pyytdjille potilaan oikeudet ja lddkarin velvol-
lisuudet ja oikeudet. Lahtokohtaisesti neitsyyden tutkimisesta tulee kieltaytya ja
selittda miksi kieltaydytaan. Niissa harvoissa tapauksissa, joissa tyttoon kohdis-
tuvan vdkivallan uhka on ilmeinen, on tilanne yritettava kartoittaa huolella ja on
tehtava lastensuojeluilmoitus. Olennaista naissakin tilanteissa on toimia lapsen
tai nuoren edun mukaisesti.

Suomen kansainvalistyessa on ETENEn nakemyksen mukaan syyta yha enem-
man kiinnittdd huomiota siihen, etta kaikilla sosiaali- ja terveydenhuollon tydn-
tekijoilla on riittavat valmiudet kohdata eri kulttuuritaustoista tulevia asiakkaita
ja potilaita. Heilla tulisi olla myds valmiudet tunnistaa ndiden tilanteiden heissa
itsessdan synnyttamia reaktioita, jotta he voivat toimia ammatillisesti myos kult-
tuurisesti hdmmentavissa tilanteissa.

Neuvottelukunnan puolesta

Puheenjohtaja Markku Lehto
Paasihteeri Paivi Topo
Tiedoksi STM/sosiaali- ja terveyspalveluosasto

STM/peruspalveluministeri
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™ SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERI®) LAUSUNTO
Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 8.6.2012

STM/Kirjaamo
Viite: STM114:0082010, 10.5.2012

LAKI IKAANTYNEEN VAESTON TOIMINTAKYVYN TUKEMISESTA SEKA IAK-
KAIDEN SOSIAALI- JA TERVEYSPALVELUISTA

Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta ETENE on
saanut aiemman luonnoksen lausuntopyynnolla varustettuna (lausuntopyyn-
t6 STM037:00/2009 30.3.2011). Tuolloisen luonnoksen nimena oli Laki idkkdan
henkilon sosiaali- ja terveyspalvelujen turvaamisesta. Silloinkin painopisteena
oli hyvinvointia ja terveytta edistdva ennaltaehkaiseva toiminta, joka nyt nakyy
jo lain nimessa.

Siirtyminen lain sisélldssa aikaisempaa enemman toimintakyvyn tukemisen pai-
nottamiseen on muuttanut lain sisdltéd monin eri tavoin. ETENEn nakdkulmasta
muutos herattda eettisid kysymyksid. Lain valmistelun taustalla on ollut vuosi-
kymmenten ajan havaitut puutteet idkkdiden ihmisten sosiaali- ja terveyspalve-
lujen saannissa ja erityisesti ennaltaehkaisevien palveluiden puutteissa. Toinen
pysyva ongelma on ollut palveluiden kirjava laatu erityisesti niiden ikdantyvien
kohdalla, jotka ovat eniten sosiaali- ja terveyspalveluista riippuvaisia. Esimerkiksi
vuonna 2010 téllaisten idkkaiden ihmisten joukkoon kuului yli 75-vuotiaista vajaa
20 000 vanhainkotien ja terveyskeskusten vuodeosastojen pitkaaikaista poti-
lasta tai asukasta. Tastd samasta ikdryhmasta noin joka kymmenes sai tuolloin
saannollisesti kotihoidon palveluja. Naista ihmisista valtaosalla kognitiivinen,
muistiin ja tiedon kasittelyyn liittyva, toimintakyky oli heikentynyt. Heidan koh-
dallaan korostuvat oikeudet ihmisarvoisen elaman edellytyksiin yhteiskunnan
tarjoaman suojan avulla seka turvallisuus. Lakiluonnoksen tavoitteena on edis-
taa hyvinvointia, terveytta ja toimintakykya ja sen myota vahentaa idkkdiden
ihmisten riippuvaisuutta sosiaali- ja terveyspalveluista. Lakiluonnoksessa myds
todetaan pitkdaikaisen ymparivuorokautisen hoidon viimesijaisuus.

Etiikan ndkokulmasta lakiluonnoksessa ndma kaksi edelld mainittua seikkaa eli
hyvinvointia edistavat toimet seka eniten apua tarvitsevien ihmisten palvelui-
den saatavuus ja laatu ovat keskeisid. Tasapaino niiden vililla tukee luottamusta
siihen, ettd iakkaat ihmiset saavat tukea ja apua silloin kun he sita tarvitsevat ja
ettd tallaisessakin tilanteessa keskitytdan heidan omien voimavarojensa tuke-
miseen.



Palveluiden laadun yksi keskeinen mittari on se, miten hyvin ne pystyvat vastaa-
maan kaikkein heikoimmassa tilanteessa olevien tarpeisiin. Toinen yhta olennai-
nen mittari on resurssien tehokas ja oikeudenmukainen kdyttd. Tehokkaaseen
kayttoon on ETENE ottanut kantaa julkaisussaan "Vanhuus ja hoidon etiikka",
jossa korostetaan yksil6llisia tarpeita, sosiaali- ja terveysalan yhteistyotd, hyvan
tekemisen periaatetta sekd vahinkojen ehkaisyn ja minimoinnin tarkeytta. Ta-
sapaino ndiden valilla on valttamaton, jotta sosiaali- ja terveydenhuolto voivat
annetuilla resursseillaan vastata niille asetettuihin tavoitteisiin. ETENEn yksityis-
kohtaiset kommentit perustuvat naihin kahteen kriteeriin.

LUKU 1: YLEISET SAANNOKSET

Lakiluonnos vahvistaa iakkaiden ihmisten perustuslailla taattua oikeutta saada
tarvitsemiaan palveluja tasavertaisesti muun ikdisen vdeston kanssa. Luku on
erittdin laaja ja suorastaan luettelonomainen. Edistetaan hyvinvointia, terveytta,
toimintakykya, itsendista suoriutumista, osallisuutta, palveluiden kehittamista
ja laatua seka ohjausta. Naita edistetddn seka koko iakkaan vdeston etta yksit-
taisen idkkaan henkilon kohdalla. Kyse on siis laajasta yhteiskuntapoliittisesta
toiminnasta seka yksittdisen ihmisen palvelujen tarpeesta ja siihen vastaami-
sesta. Tama kaksijakoisuus vaikeuttaa lain sisallon seuraamista, vaikka asia onkin
hyvin perusteltu ohjausryhméan muistiossa. lakkaan henkilon maaritelmaa (2 §)
vaikeuttaa vield lisamadre "merkittavasti heikentynyt” On tarpeen maaritella
toimeenpanossa missa menee toimintakyvyn heikentymisen ja "merkittavan
heikentymisen” raja. lkddntymiseen liittyva rappeutuminen on toinen termi,
jota kdytetaan. Myds sen osalta on joko syyta madritelld se tai sitten pohtia,
onko kyse tosiaan jostakin sellaisesta "rappeutumisesta’, joka ei ndy fyysisen,
psyykkisen, sosiaalisen tai kognitiivisen toimintakyvyn laskuna. kddntymiseen
liittyvassa tutkimuksessa mainitaan yha useammin haurastuminen, johon liitty-
véd tietopohja vahvistuu nopeasti.

Lisaksi 1 § tavoitteeksi mainitaan useassa kohdin mahdollisuus osallistua esi-
merkiksi jonkin asian valmisteluun tai kehittamiseen. Tuntuisi luontevammalta
madritella asia niin, ettd henkil6llad on oikeus ndihin eri asioihin. Samoin epa-
selvaksi jad mitd tarkoittaa neljannen kohdan "osaltaan paattad” sosiaali- ja ter-
veyspalvelujen sisallosta ja toteutustavasta.

Kohta 2 § sisdltda runsaasti viittauksia muuhun lainsagadantoon, joka tekee luon-
noksesta ldpindkymadttdoman: on mentdva moniin eri voimassa oleviin sosiaa-
li- ja terveydenhuollon lakeihin, jotta voi ymmartaa millaiseen kokonaisuuteen
tata luonnosta on tehty ja vastaavasti miten sitd voi soveltaa. Mainitut lait ovat
keskeisia koko sosiaali- ja terveydenhuollon osalta. Kansalaisen ja sosiaali- ja ter-
veydenhuollon ammattihenkilén ndkdkulmasta tama tulee vaikeuttamaan lain
ymmadrrettavyyttd ja laissa madriteltyja velvoitteita.
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LUKU 2: KUNNAN YLEISET VELVOLLISUUDET

Luvun 3 §:ssd todetaan, ettd kunnan on laadittava suunnitelma idkkdan vaes-
ton hyvinvoinnin eri osa-alueiden edistamiseksi ja varattava sen toteutukselle
resurssit. Kyse on hyvin monenlaisista toimista, joiden avulla idkkaan vaeston
hyvinvointia voidaan edistda. Sen vuoksi olisi tarkeada, ettd tassa kohdin todet-
taisiin tarkemmin mista vahintaankin on kyse (julkinen liikenne, esteettomyys
asioinnissa, liikkunta- ja kulttuuripalveluissa tms.). Samoin suunnitelman velvoit-
tavuus jaa epaselvaksi.

4 § madrittelee kuinka on suunnitelman sisédllén suhteen toimittava, mutta mi-
ten naissa suunnitelmissa kohdennetaan toiminnan painopiste, jotta se edistaa
idkkaan vaeston keskindista tasa-arvoa ja oikeudenmukaisuuden toteutumis-
ta? Yhteisty6ta kunnan ja kolmannen sektorin kanssa korostetaan, mutta tassa
kohdin ei mainita lainkaan palveluja, joita kolmas sektori erilaisten jarjestelyjen
kautta toteuttaa nykyisinkin. Kolmannen sektorin merkitys idkkdiden palvelui-
den kehittdmiselle on Suomessa ratkaiseva.

5 § kohdassa mainitaan, ettd palveluiden laadusta kerdtaan tietoa kayttajilta
ja omaisilta. Ensimmainen kysymys lienee se, vastaako palveluiden sisalto sita
mitd tarvitaan. Tastd samoin kuin palveluiden yleisesta riittavyydestd on syyta
koota tietoa kdyttajilta. Vuosittainen arviointivelvoite voi myds johtaa muodolli-
seen arviointiin, joka ei johda mihinkdan. Sen vuoksi olisikin syyta miettia vield,
tarvitaanko kokonaisarviointia vuosittain vai voisiko pikemminkin ajatella, etta
vuosiarvio tehtdisiin joistakin osa-alueista vuorottain.

6 § madritelldaan palveluiden saatavuutta ja todetaan, ettd niiden on vastattava
my®os iakkaan vdeston hyvinvointia, toimintakykya ja sosiaalista turvallisuutta.
Tavoite on sindnsa hyva, kunhan laajuuden, sisdllon ja laadun maarittdminen
onnistuu joillakin kriteereilla.

7 § ja 8 § velvoitetaan kuntia varaamaan riittavasti erilaisia voimavaroja. Tama
on tarked lain kohta ja sen vuoksi jaa kysymaan miten riittavyys arvioidaan? Li-
saksi 8 § mainitaan toisessa momentissa “laadukkaat asiakaslahtoiset palvelut”.
"Laadukas” sanan voisi tassa kohdin poistaa tai sitten sen tarkoitus on maaritel-
tava yksiselitteisemmin.

9 § sisaltd on hyva. Mutta kun tiedetaan, etta talla hetkelld vanhusneuvostot
ja niiden toiminta poikkeaa paljon eri kunnissa, olisi tarkeaa saataa tarkemmin
niiden oikeuksista ja velvollisuuksista. Lisaksi tulisi tarkentaa mita tarkoitetaan
silld, etta ne otetaan mukaan kunnan eri toimialojen suunnitteluun.



10 § neuvontapalvelut ovat osoittautuneet hyvin tarpeellisiksi ja sen vuoksi on
hyva, ettd niista saddetdan. Sen sijaan on tarkedd maaritelld miten ne jarjeste-
tdan ja riittavatko esimerkiksi kunnan neuvontasivut internetissa tahan tarkoi-
tukseen. Neuvontapalveluiden jarjestamisen tavoissa on tarkeaa, ettd neuvon-
nan jdrjestamisen tapa edistdd idkkadiden keskindista tasa-arvoisuutta. Myos tas-
sa pykaldssa on tavoitetaso kuvattu valjasti ilmauksella "tarvittavassa maarin”.

LUKU 3: IAKKAAN HENKILON PALVELUTARPEISIIN VASTAAMINEN

11 § vaatimustaso on kova: kaikkien palveluiden tulee ehkdistd ennalta muuta
palvelujen tarvetta. Samoin todetaan, etta pitkdaikainen laitoshoito toteutetaan
vain kun se on arvokkaan eldman ja turvallisuuden kannalta perusteltua. Tassa
on syytd sanoa, ettd ndin pitdisi olla myds avopalveluissa, silld tuskin niissa on
jotenkin itsestdan selvempad, etta arvokkuus ja turvallisuus toteutuvat. Dikoto-
mia laitospalvelut ja muut palvelut on tulevaisuudessa havidamassa. Lieneekin
tarpeen pohtia, onko téta jakoa syyta kdyttda tassa lainsdadanndssa. Eiko kyse
ole pikemminkin avun, hoidon ja tuen tarpeista eri muodoissaan ja niihin vas-
taamisesta mahdollisimman usein niin, ettei idkkdan ihmisen tarvitse muuttaa
kodistaan, jos han ei itse sitd halua? Arvokas eldma on uusi kdsite, jolla kuvataan
idkkaan ihmisen hyvaa elamaa. Olisi kuitenkin helpommin ymmarrettavaa, jos
puhuttaisiin ihmisarvoisesta eldaméastd, johon kuuluu perusoikeuksien turvaami-
nen ja hyva kohtelu kaikissa palveluissa.

12 § palvelutarpeen selvittdmiseen tarvittaisiin aikamaareitd, jotta nyt mainittu
"viipymattad” tulisi ymmarrettavammaksi.

13 § mukaan toimintakykya koskevassa selvityksessa arvioidaan myods milta
osin idkds ihminen "pystyy suoriutumaan” elaméan toiminnoista. Tassa kohdin
olisi ehkd parempi muotoilu "miltd osin idkds ihminen selviytyy”. Laajassa suo-
malaisessa Toimia -hankkeessa paadyttiin ndkemykseen, jonka mukaan palvelu-
tarpeen arvioinnissa ei ole kyse vain toimintakyvyn vaan myds eldmantilanteen
ja toimijuuden arvioinnista. Luonnoksessa on hyvin korostettu toimintakykya
suhteessa idkkaan ihmisen omaan ymparistdon. lakkaan ihmisen ndkemysten
kirjaaminen on tarkeda, mutta sitdkin olennaisempaa on niiden merkitys paa-
toksenteolle ja palveluiden toteuttamiselle.

14 § palvelusuunnitelma on itsessddn hyvd, mutta sen kdytannon merkitys jaa
epaselvéksi. Olisi maariteltdva mihin se oikeuttaa ja mitd se merkitsee.

15 § vastuutydntekija on hyva lahtokohta, mutta yksi kdytdanndn ongelma on se,
miten varmistetaan tdma kun tydntekijoiden vaihtuvuus on suurta. Tassa koh-
din voisi harkita pikemminkin vastuutiimid, joka voisi varmistaa jatkuvuuden
asiakkaan kannalta.
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16 § kolmen kuukauden maéaraaika voi olla joissain tapauksissa kohtuuton, mut-
ta on hyva, ettd tassa kohdin on aikaraja selvasti maaritelty.

LUKU 4: PALVELUJEN LAADUN VARMISTAMINEN

18 § hyvd ja laadukas hoito vaikuttavat padllekkaisille maaritelmille, olisi sel-
kedampaa maaritelld asianmukainen hoito. Voiko kaikki hoito ylipaataan olla hy-
vaa, eikd hyva jo itsessaan sisalla ajatuksen siitd, ettd hyvan ohella on muunkin
laatuista toimintaa?

Samoin 19 § henkildston tulisi kyeta tarjoamaan idkkdiden henkildiden "tarpei-
ta vastaavat palvelut” Tassa pykéldssa olisi tarpeen maaritelld henkilostotarve
laadultaan erilaisissa tilanteissa (esimerkiksi osastot, joilla kdytosoireista kar-
sivien asukkaiden maara on suuri) tai edes minimikriteerit sille, miten taataan
oikeudenmukaisuus palveluissa télta osin.

20 § jaa kaipaamaan johtajien asiantuntemuksen sisallon maarittelya.

Tiloja koskevan 21 §&:n voisi maaritellda myos idkkaiden henkildiden tarpeista
kasin kuten "toimintakykya tukevat, mielekkdan arjen turvaavat ja turvalliset”
N&inhdn ei tilanne talla hetkelld ole. Olisiko tdsta oltava selva kriteeri mihin
mennessa ndin pitaa olla? Tassa kohdin kyse on my®ds siitd, ettd valtetdan jatkos-
sa epdsopivien tilojen rakentaminen ja kayttéonotto.

22 § omavalvonta on ehdottoman valttamatontd, mutta miten se tehdaan ja
mita siitd seuraa, jaa viela epaselvaksi. Olennainen kysymys on se, miten oma-
valvonnan kautta kannustetaan henkilokuntaa oman tyon kehittdamiseen

Kaiken kaikkiaan nyt arvioitavana olevan lakiluonnoksen sitovuus on monin
osin hollentynyt aiempaan luonnokseen verrattuna, silld enaa ei esimerkiksi pu-
huta oikeudesta palveluihin ja vastuutyontekijan tehtdvan maarittely on peh-
meampi. Sen vuoksi onkin tarkeaa, etta lain toimeenpanijoilla on kdytdssaan
asiantuntijoiden ohjeet hoidon tarpeen madrittelyistd, palveluun ja hoitoon
oikeuttavasta toimintakyvyn vajauksesta sekd kussakin tapauksessa asianmu-
kaisiksi todetuista menettelytavoista sekd palvelu- ja hoitomuodoista. Toimeen-
panossa olennaista onkin saada hyviksi osoitetut kdytannoét siirtymaan tavan-
omaiseksi toiminnaksi.

Laki on tarpeellinen, mikali sen avulla voidaan todellisuudessa parantaa iakkai-
den kansalaisten asemaa. Sen vuoksi onkin tarkeda, etta laki on hyvin konkreet-
tinen, tasmallisia velvoitteita maarittava ja tarkasti maariteltyja oikeuksia jois-
sakin rajatuissa tilanteissa/rajatulle kohderyhmalle luova. Silloin laki voi luoda



lisdarvoa, jota ei uudistettavana olevaan sosiaalihuoltolakiin itsessdan sisally.
Jotta lain todellinen merkitys voidaan arvioida, on ensin ndhtdva millainen on
valmisteilla oleva sosiaalihuoltolain uudistus. ETENE ihmetteleekin sitd, miksi jo
pitkalle valmisteltua sosiaalihuoltolain uudistusta ei tehda ensin, jotta saataisiin
ajantasainen kuva sosiaali- ja terveydenhuoltoa sdatelevista peruslaeista. Yhden
vdestdryhmadn etuja ajavan lainsdddannon nopea valmistelu herdttda oikeu-
denmukaisuuden ndkdkulmasta monia kysymyksid. Sen vuoksi olisi erityisen
tarkedd, ettd se laaditaan mielekkddssa aikataulussa suhteessa sosiaalihuollon
lainsdddanndn uudistamiseen.

Neuvottelukunnan puolesta

Puheenjohtaja Markku Lehto
Paasihteeri Paivi Topo
Tiedoksi STM/sosiaali- ja terveyspalveluosasto

STM/peruspalveluministeri
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™ SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERIO LAUSUNTO
Valtakunnallinen terveydenhuollon 14.6.2012
eettinen neuvottelukunta (ETENE)

tenk@tsv.fi
HYVA TIETEELLINEN KAYTANTO JA SEN LOUKKAUSTEN KASITTELEMINEN

Tutkimuseettinen neuvottelukunta on uudistanut vuoden 2002 ohjettaan hy-
vasta tieteellisesta kdaytannostd ja sen loukkausten kasittelemisestd. Saatekir-
jeessd todetaan, ettd huomiota on kiinnitetty aiempaa enemman yksittdisen
tutkijan eri rooleihin ja esteellisyyksiin sekd tutkimusryhmien ja yhteisprojektien
haasteisiin, tydnantajatahon rooliin seka tiedeyhteison kansainvalistymiseen.

ETENE katsoo, ettd uudistettu THK -ohje kuvaa hyvin eettisesti kestavid toimin-
takdytantoja tutkimuksessa ja on linjassa kansainvalisten tutkimusohjeiden
kanssa. Ohje on my6s loogisesti eteneva ja helppolukuinen. Omavalvonnan ko-
rostuminen on my6s kannatettavaa.

Sivulla 6, 1. kappaleessa todetaan oppilaitosten velvollisuus tarjota tutkimus-
etiikasta koulutusta. Tassa kohdin voisi mainita, ettd myos muilla tutkimuslaitok-
silla kuin yliopistoilla ja ammattikorkeakouluilla on velvollisuus huolehtia siitd,
ettd niissa tyoskentelevat tutkijat saavat tata koulutusta. Tama on erityisen tar-
keda senkin vuoksi, ettd tutkimusten ennakkoarviointiin liittyvda osaamista tar-
vitaan tieteenaloilta, joissa siihen ei ole yhta pitkaa perinnettd kuin esimerkiksi
lddketieteessd. Samalla sivulla kappaleessa kaksi todetaan, etta tieteelliset seu-
rat ja tutkimusrahoittajat voivat edistaa hyvan tieteellisen kdytdnnon vaalimista.
Taman vadhan velvoittavan lausuman tilalle ETENE pitda perusteltuna sitouttaa
ndita keskeisia tahoja samalla tavoin, kuin aikaisemmin on todettu tutkimuslai-
tosten kohdalla: niin tulee huolehtia.

Suomessa pienten resurssien varassa toimivien tiedelehtien merkitys on talta
osin keskeinen ja niiden arviointikdytdannodissd on eroja. Samoin rahoittajien
kohdalla toiset vaativat selvitysta eettisista kysymyksistd, toiset eivat. Nama kak-
si tutkimusprosessien alussa ja lopussa vaikuttavaa tahoa muokkaavat osaltaan
tutkimuskaytantoja.

Neuvottelukunnan puolesta

Puheenjohtaja Markku Lehto
Paasihteeri Péivi Topo
Tiedoksi STM/sosiaali- ja terveyspalveluosasto

STM/peruspalveluministeri



™ SOSIAALI- JATERVEYSMINISTERIO LAUSUNTO
Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 28.9.2012

STM/Kirjaamo
Viite: STM037:00/2011

HALLITUKSEN ESITYS EDUSKUNNALLE LAIKSI IHMISEN ELIMIEN JA KU-
DOKSIEN LAAKETIETEELLISESTA KAYTOSTA ANNETUN LAIN MUUTTAMI-
SESTA (KUDOSLAKI 101/2001)

Kehitys, jossa yha suurempi osa elimista saadaan kuolleilta luovuttajilta, on eet-
tisesti hyva suunta. Tama suunta ndkyy HE painotuksessa ja my0s itse lainsaa-
dantdluonnoksessa. Kuitenkin yha edelleen osa luovuttajista on eldvia ihmisia.
ETENE tarkasteli esitysta heidan kannaltaan, silla on oletettavaa, etta elinsiirto-
potilas hyotyy siirrosta selvasti enemman kuin hanelle koituvat haitat ovat (mm.
odotettavissa oleva elinikd nousee). Toimenpiteen suorittava instituutio tarvit-
see luovutettuja elimia kyetdkseen hoitamaan parantumattomasti sairaita ja
hengenvaarassa olevia potilaitaan. Sen sijaan luovuttajan osalle jaavat fyysiset
haitat elinluovutuksesta. Muilta osin hallituksen esitys on perusteltu ja kattava.

Elimen luovuttamista harkitseva ihminen voi olla tilanteessa, jossa elinsiirtoa
tarvitseva on hanelle Iaheinen ihminen. Tilanne on henkisesti kuormittava. Sa-
moin luovuttajan on tarpeen saada riittdvasti tietoa elimen luovutuksen seu-
rauksista hdanen omaan terveyteensd ja suoriutumiseensa lyhyelld, keskipitkal-
1a ja pitkalld aikavalilld. Muun muassa ndista syista on olennaista, ettd hanella
on riittavasti tietoa ja aikaa harkita paatostaan. Samoin paatoksentekoon tulisi
saada osalliseksi ladkari, joka ei varsinaisesti vastaa kyseisen elinsiirtopotilaan
hoidosta. Nama seikat olisi syyta mainita kohdassa “Elinsiirtoja koskevat peri-
aatteet”.

Luvussa 2, 2 § osalta olisi my0s syytd pohtia sita, kuka vastaa luovuttajan tervey-
dentilan seurannasta ja miten tama seuranta toteutetaan keskipitkalla ja pitkal-
13 aikavalilla. Samoin suostumusprosessista olisi syyta olla tarkempi kuvaus, kun
kyseessa on eldva luovuttaja.

Lisaksi olisi selvennettava kuka keraa tietoja elinluovutuksen vaikutuksista, jotta
elimen luovuttamista harkitsevat ihmiset saisivat mahdollisimman kattavan tie-
don toimenpiteen mahdollisista vaikutuksista heidan elamaansa. Taman tiedon
karttuminen palvelee my&s palveluiden laadun varmistusta ja kehittamista.
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M 50SIAALI- JA TERVEYSMINISTERIO LAUSUNTO
Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 11.10.2012

STM/Kirjaamo

SOSIAALIHUOLLON LAINSAADANNON UUDISTAMISTYORYHMAN LOPPU-
RAPORTTI

Sosiaalihuoltolaki tuli voimaan 1984, joten toimintaympariston muutostenkin
takia sen uudistamista on tarpeen tarkastella. Uudistamistyéryhman loppura-
portti on ansiokas katsaus ja analyysi viime vuosikymmenten kehitykseen. Uu-
distamisen keskeisena tavoitteena on kuntalaisten oman osallistumisen vahvis-
taminen.

Palvelujen mydntdamisen kriteerit tulevat julkisesti ndhtaviksi ja ndin avataan
kunnallinen sosiaalipolitiikan kenttd kansalaisille nykyistd paremmin. Ohjauk-
sen intensiteettia lisatdan. Painopistetta siirretdan kuntien omavalvontaan. Laki
kokonaisuutenaan antaa kunnille mahdollisuuden innovatiiviselle sosiaalipo-
litiikalle. Samoin se irrottaa palvelumuodon ja kohderyhman jostain tietysta
paikasta ja antaa ndin enemman joustoa yksil6lliselle suunnittelulle. Uutta on
myos esimerkiksi tyontekijoille sdddettava ilmoitusvelvollisuus sekd tydnoh-
jausta koskeva saately. Asiakkaiden tarpeiden maarittamisesta saddetaan myos
aikaisempaa tarkemmin ja vahvistetaan asiakkaan oikeutta valituskelpoiseen
paatokseen. Lahisuhde- ja perhevdkivalta seka rakenteellinen sosiaalityd ovat
tarkeita laissa esiintuotuja toiminta-alueita.

Raportti kuitenkin herattda kysymaan onko lain oppikirjamaisuus toimeen-
panon kannalta eduksi. Se saattaa parantaa lain ymmarrettavyyttd, mutta on
omiaan viemaan pontta selkedltd toimeenpanovaatimukselta. Tatd lisaa se,
ettei hallituksen esitykseen sisdlly konkreettisia esityksia asiakkaiden aseman
tai oikeuksien vahvistamisesta. ETENE on omassa tydssaan todennut lukuisten
kansallisten tutkimustulosten mukaisesti, ettd sosiaalipalveluiden saannissa on
pysyvid ja vaikeita ongelmia esimerkiksi lastensuojelussa tai aikuissosiaalityds-
sd. Erityisesti ongelmia ndyttaa olevan ennaltaehkaisevan toiminnan riittamat-
tdmassa volyymissa. Ndma ilmiot osaltaan syventavat vaestéryhmien valista
eriarvoisuutta. Sosioekonomisten ryhmien valiset hyvinvointierot ovat maassa
kasvaneet ja huolestuttavinta on se, ettd kaikkein alimman sosioekonomisen
ryhméan kohdalla hyvinvointi on monelta osin heikentynyt, kun se muilla ryh-
milla on kohentunut.

Laki ei tallakaan hetkelld estd ndiden palvelujen saatavuuden ja sisallon kehitta-
mistd, mutta ongelmana ndyttaa olevan sosiaalihuollon niukka osuus resurssien
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jaossa tarpeisiin ndhden. Tutkimukset ovat myds yhdenmukaisesti osoittaneet
ennaltaehkdisevén toiminnan kustannusvaikuttavuuden, mutta tdmakaan ei
ole saanut resurssien jakoa muuttumaan sosiaalitydlle ja ennaltaehkaiseville
toiminnalle mydnteisemmaksi monissa kunnissa. Nyt tarkasteltavana oleva la-
kiesitys velvoittaa kunnat selvittdamaan eri tavoin kuntalaisten hyvinvoinnin ja
sen vajeet ja esitys velvoittaa kunnan eri toimialat yhteistydhon kuntalaisten
hyvinvoinnin edistamiseksi.

ETENE haluaa tuoda esiin huolen siitd, ettd lakiluonnokseen voi siséltya eriar-
voisuuden kasvun riski eri kuntien valilla. Tama liittyy siihen, ettd lakiluonnos
antaa nyt valjat puitteet ja vaatii kunnissa hyvaa yhteiskuntapoliittista osaamis-
ta ja ndkemysta siitd miten palvelut pitda jarjestaa ja miten yksildllinen jousta-
vuus saadaan toteutettua. Parhaimmillaan palveluita voidaan yksinkertaistaa
asiakkaiden nakodkulmasta, mutta yhta hyvin voidaan menna toiseen suuntaan.
Onko vaarana se, ettd mikaan ei kansalaisten nakokulmasta kdytanndssa muutu
uuden lain my&ta? Toisaalta onko riskind lisddntyva raportointi ilman velvoitta-
vuutta korjata jo olemassa olevia ongelmia? Hyvasta tilastoinnista ei valttamat-
ta seuraa hyvaa politiikkaa.

Lakiuudistus tapahtuu samaan aikaan kun kuntien hallintoa uudistetaan ja
suunnitellaan useita kuntaliitoksia. Voiko kdyda niin, etta lain eriarvoisuuden
kasvua mahdollistavat piirteet korostuvat, kun kunnat edelleen ovat vapaita
paattamaan mika on sosiaalipalveluissa riittava resursointi? Mita sitten tehdaan,
jos todetaan resursoinnin riittdmattdmyys tai kunnan toiminta muuksi kuin
kohtuulliseksi? Ainakin herda kysymys olisiko lisdantyvan raportoinnin merki-
tysta tehostettava luomalla erityinen kuntalaisten kuulemismenettely. Yhtena
vaihtoehtona on asiakkaista koostuvaa sosiaalihuoltoneuvosto vanhusneuvos-
ton tapaan. Se vahvistaisi kokemusasiantuntijoiden mahdollisuuksia vaikuttaa
palveluiden kehittdmiseen, ml. ennaltaehkdiseva tyo.

Lain henki on kuntalaisten oman toiminnan ja valinnanvapauden edistaminen.
Nama ovat kannatettavia periaatteita. Kuitenkin sosiaalipalvelujen asiakkaista
suurella osalla ei ole voimavaroja valinnanvapauden toteuttamiseen. Laissa an-
netaan pyoOreitd ohjeita heille tiedottamisesta. Kuinka tdma kaytanndssa on lain
hengen mukaisesti vahimmilldan toteutettava? Naiden henkildiden joukossa on
my®ds lapsia ja nuoria.

ETENE olisi kaivannut lakiin erityisesti selkeyttd sen suhteen, ettd sosiaalihuol-
toa koskeva aliresursointi ei voi endd maassa jatkua eika eri kuntien asukkaiden
vdlinen eriarvoisuus talta osin sdilya nykyisen kaltaisena. ETENEn ndkemyksen



mukaan tdma olisi voitu toteuttaa vahvistamalla tiettyjen asiakasryhmien oi-
keuksia ammattitaitoisiin palveluihin ilman kohtuutonta viivetta.

Neuvottelukunnan puolesta
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™ SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERIO LAUSUNTO
Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 21.11.2012

Pirkanmaan sairaanhoitopiirin kuntayhtyma

OPERATIIVISTEN LAAKETIETEELLISTEN ALOJEN KOULUTUS
VAINAJILLA

Pirkanmaan sairaanhoitopiirin kuntayhtyma (PSHP) pyysi 24.9.2012 paivatyssa
kirjeessd ETENEIta lausuntoa operatiivisten lddketieteellisten alojen koulutuk-
sesta vainajilla. Lausuntopyynto liittyy Tampereelle suunnitteilla olevan Imp-
lantti-instituutti ITU:n (ITU Oy) perustamiseen. ITU toimisi koulutuskeskuksena,
joka tarjoaisi toimintaympariston ladketieteen perusopetukselle, kirurgien ja
hoitohenkildkunnan jatkokoulutukselle sekd toimisi tuotekehitystutkimusta
koordinoivana keskuksena. ITU Oy:n omistaisi ainakin alkuvaiheessa FinnMe-
di Oy, jonka puolestaan omistaa Pirkanmaan sairaanhoitopiirin kuntayhtyma
(33,3 %), Tampereen kaupunki (27,8 %), Tampereen yliopiston tukisdatio
(16,7 %) ja Suomen Punainen Risti (11,1 %). ITU Oy toimisi yleishyddyllisin peri-
aattein, voittoa tavoittelemattomana yrityksena.

ITU Oy:n perustaminen Tampereelle liittyy siihen, ettd kansallista koulutusta
kirurgeille menetelmien, laitteiden ja kuvantamisvalineiden osalta ei ole riit-
tavasti. Erityisesti keinoluu- ja kadaverikoulutukselle on tarvetta. Talla hetkella
kirurgiaan erikoistuvat ja kirurgit kdyvat alan koulutuksissa Euroopassa. Pohjois-
maissa ei vastaavaa koulutuskeskusta ole. Toinen syy keskuksen perustamiseen
on mahdollisuus tarjota opetusta ladketieteen opiskelijoille. Kolmas taustalla
vaikuttava asia on Tampereen seudulla oleva ladketieteelliseen teknologiaan
ja kirurgiaan keskittynyt yritysrypds. Osa ndista yrityksista on FinnMedin Oy:n
omistajien omistuksessa ainakin osittain, osa ei. Neljds peruste valtakunnallisen
koulutuskeskuksen perustamiselle on ruumiinavausten valtakunnallinen keskit-
tdminen muutamaan sairaalaan koko Suomessa. Keskuksen oletetaan saavan
asiakkaita Suomen lisdksi ainakin Pohjoismaista ja Baltiasta.

ITU Oy:n toiminta perustuu vainajien kayttoon koulutus, tutkimus ja tuoteke-
hitystoiminnassa. Vainajien kdyttda tahan tarkoitukseen sdatelee perustuslaki
(7 § ja 10 8), hautaustoimilaki, terveydensuojeluasetus (tartuntavaara), kudosla-
ki, asetus ihmisen elimien ja kudoksien ladketieteellisesta kaytosta (594/2001),
potilaslaki sekd muutoksen alla olevat biopankkilaki (HE 86/2011). Lainsaadan-
nén mukaan on mahdollista tietyin ehdoin kayttaa ladketieteellisessa opetuk-
sessa vainajia ruumiinavausten yhteydessa seka ladketieteelle testamentattuja
ruumiita.



Ruumiinavausten yhteydessa tapahtuvaan muuhun kuin kuolemansyyn selvit-
tamiseen liittyvaan laaketieteelliseen tutkimus- ja opetustoimintaa vaaditaan
Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontaviraston Valviran lupa.

Tutkimus- ja opetustoimintaa vainajilla ei voida tehd3, jos

- toiminta haittaa kuolemansyyn selvittamista

- haittaa elin- tai kudossiirtoja

- kyseessa on oikeuslddketieteellinen kuolemansyynselvitys ja poliisi vastustaa
- on syyta olettaa, ettd vainaja eldessaan olisi vastustanut toimenpidetta.
Tutkimus- ja opetustoiminnan tulee tapahtua vainajaa kunnioittaen ja siten, et-
tei vainajan ulkondko olennaisesti muutu.

ITU keskuksen toiminnan kdynnistamisesta on pyydetty lausuntoa syksylla 2012
my®0s sosiaali- ja terveysministerion Oikeusladketiede ja kuoleman toteamisen
kaytannot -ohjausryhmalta.

PSHP pyysi ETENEIta lausuntoa neljdsta kysymyksesta.

1. Miten vainajan eldaman aikainen tahto voidaan parhaiten ottaa huomioon?
2. ITU-keskus itsessaan on ei-kaupallinen julkishyédyllinen yhteisd. Toiminta
perustuu kuitenkin suurelta osin hoitolaitteiden kdyttokoulutukseen, jossa yh-
teistydtahona on hoitolaitteita tuottava kaupallinen yritys. Aiheuttaako tama
esteitd vainajien kayttoon koulutuksessa tai miten tama tulisi ottaa huomioon?
3. Voidaanko koulutuskeskuksessa kouluttaa myds muita kuin sairaanhoitopii-
rin omaa henkilokuntaa (muista sairaanhoitopiireistd, muista maista)?

4. Kun toiminta ei itsessddn muutu aiemmasta teknisesti, mutta toimintaa laa-
jennetaan merkittavasti, tulisiko asiasta tiedottaa myos julkisesti eettisen kes-
kustelun mahdollistamiseksi?

Kysymys 1 Miten vainajan eldman aikainen tahto voidaan parhaiten ottaa huo-
mioon?

ETENE toteaa, ettd vainajilla tehty ladketieteen opetus on vakiintunutta toimin-
taa, jossa periaatteena on vainajan kunnioittava kasittely. Yhden patologian lai-
toksen seinalld on teksti “tdcdilld kuolema iloitsee palvellessaan eldmdd". Se kuvaa
hyvin vainajien avulla toteutettua opetuksen ja tutkimuksen tarkoitusta. Tassa
mielessd toimintaan ei liity eettista ristiriitaa, jos toiminta tehdaan niin, ettei se
viivytd hautaamista ja vainajaa kohdellaan kunnioittaen.

Kaikessa tallaisessa toiminnassa olisi eettisesti kestdvampaa kayttda vain niita
vainajia, jotka ovat testamentanneet ruumiinsa ladketieteelle. Tieteellistekni-
nen kehitys on osin lisannyt vainajien kdyton tarvetta ja senkin vuoksi olisi tar-
keaa tiedottaa mahdollisuudesta ruumiin testamenttaukseen esimerkiksi osana
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hoitotahtoa. Tama vahentaisi tulkinnan vaikeutta ja muita ongelmia vainajien
vakaumuksen tai tahdon selvittamisessa.

Vainajan elamanaikaisen tahdon tietdminen ja sen mukaisesti vainajan tahdon
mukaan toimiminen on vaikeaa ilman hoitotahdossa tai testamentissa olevaa
mainintaa ruumiin kaytosta ladketieteelliseen opetukseen ja tutkimukseen.
Muun muassa tasta syysta kudoslain mukaan kuolleelta ihmiseltd voidaan Valvi-
ran luvalla irrottaa kudoksia ja soluja, ja niitd voidaan varastoida toisen ihmisen
sairauden tai vamman hoitoon, jos ei ole syytd olettaa, ettd vainaja olisi eldes-
sdan toimenpidettd vastustanut (Laki ihmisen elimien, kudoksien ja solujen
ladketieteellisesta kaytosta 2.2.2001/10). Lahtokohtaisesti oletetaan siis, etta
henkild ei vastusta kudosten ja solujen talteen ottamista. Saman lain mukaan
tutkimus- ja opetustoimintaa ei saa harjoittaa, jos on syyta olettaa, ettd vainaja
olisi eldessaan sitd vastustanut.

ETENEn ndakemyksen mukaan lahtékohta ei voi olla se, ettd vainaja olisi kdytet-
tavissa tdhan tarkoitukseen, jolleivat omaiset erikseen kielld. Aina ei ole selvaa
kuka on omainen ja ovatko omaiset samaa mieltd. Lausuntopyynndssa ITU
Oy:ta verrattiin Suomen Punaisen Ristin veripalveluun. Vertaus kuitenkin ontuu
sikali, etta verenluovutuksessa ihminen itse paattaa asiasta.

Siitd, miten vainajan tahto voidaan parhaiten jalkikateen selvittad, on vaikeaa
vastata, jollei sitd ole selvasti elinaikana ilmaistu. Olennaisia kysymyksia ovat ai-
nakin henkilon yleinen tutkimusmy®dnteisyys tai -kielteisyys seka ajatukset ruu-
miin koskemattomuudesta jo elinaikana.

PSHP:n lausuntopyynndssa viitattiin kyselyyn vdestdn mielipiteista vainajien
kaytosta koulutus- ja tutkimustoiminnassa. Kyselyiden tuloksia arvioitaessa on
kuitenkin erotettava yleinen mielipide asiasta ja tilanne, jossa asiaa pohditaan
omalla tai omaisen kohdalla. Vuonna 2007 tehdyssa vadestokyselyssa vastasi
vditteeseen "jo kuolleiden ndytteitd voi kdyttdd ilman erillistd lupaa” mydnteises-
ti 31prosenttia, kielteisesti 44 prosenttia ja asiaan ei osannut ottaa kantaa 25
prosenttia vastaajista. Vastaajia oli 1073. Samassa tutkimuksessa kysyttiin myds
valmiutta antaa yleinen suostumus ndytteiden kdyttoén missa tahansa hyvak-
sytyssa tutkimuksessa. Yleiseen suostumukseen olisi ollut valmis 41 prosenttia
vastaajista, mutta 29 prosenttia ei. Loput eivat osanneet sanoa. Vastaajia oli
1096. Pelkdstadn ndmd vastaukset kertovat siitd, ettd oletettu suostumus on on-
gelmallinen, silld moni ei osaa muodostaa asiaan kantaa ja ndkemykset eroavat
toisistaan.



Kysymykset 2 ja 3 ITU-keskus itsessdcéin on ei-kaupallinen julkishyédyllinen yhteisé.
Toiminta perustuu kuitenkin suurelta osin hoitolaitteiden kdyttdkoulutukseen, jos-
sa yhteisty6tahona on hoitolaitteita tuottava kaupallinen yritys.

Aiheuttaako tdmd esteitd vainajien kéytt6én koulutuksessa tai miten tdmd tulisi
ottaa huomioon?

Voidaanko koulutuskeskuksessa kouluttaa my6s muita kuin sairaanhoitopiirin
omaa henkilékuntaa (muista sairaanhoitopiireistd, muista maista)?

Kysymyksia herdttda toiminnan ulottaminen Suomen lisdksi muihin maihin.
Miksi Suomen pitaisi olla tdssa aktiivinen ja mitkd ovat perusteet sille, etta
suomalaisia vainajia tulisi kdyttdd myos muiden maiden opiskelijoiden ja tuo-
tekehitykseen osallistuvien materiaalina? Kansainvélinen toiminta ja osin myds
kotimainen toiminta herdttaa kysymyksen siita, kuka rahoittaisi muista maista
tulevien opiskelijoiden kulut. Millainen rooli implantteja valmistavilla yrityksilla
olisi tdssa?

Toinen kysymys liittyy vainajien kayton laajenemisesta varsinaisesta laaketie-
teen perus- ja jatkokoulutuksesta implanttien kehittdmiseen. Tall6in muuttuu
toiminnan luonne olennaisesti ldhemmas yksityista liiketoimintaa ja implantteja
kehittavat ja valmistavat yritykset hyotyvat vainajien kaytosta ITU Oy:n kautta.

Kudoslaki sadntelee toimintaa siten, ettd kudoksien tai solujen irrottamiseen,
talteenottoon, varastointiin tai kdyttéon osallistuva terveydenhuollon toimin-
tayksikkd, muu yksikkd ja kudoslaitos eivat saa tavoitella kudoslaissa sdadetysta
toiminnasta taloudellista hyotya. Toimintayksikot voivat kuitenkin peria kor-
vausta kudoksien tai solujen kasittelystd, kuljettamisesta, turvallisuuden var-
mistamiseksi tarpeellisten tutkimusten suorittamisesta ja varastoinnista toiselta
terveydenhuollon yksikolta tai kudoslaitokselta. Perittdva maksu saa lain mu-
kaan olla enintdan palvelun tuottamisesta aiheutuvien kustannusten suuruinen.

Mita tiiviimpi yhteisty6 ITU Oy:lle muodostuu kaupallisten toimijoiden kanssa,
sitd tarkemmin on pohdittava sitd milloin toiminnasta koituu taloudellista hyo-
tya ja onko se silloin lain hengen mukaista. ITU Oy:n toiminnan laajentaminen
koulutuksesta tuotekehittelyyn on lainsaaddanndn perusperiaatteen nakokul-
masta eettisesti ongelmallista. Jos tdhan kuitenkin paadytaan, on tarkeaa, etta
luvan antaja voi erikseen antaa luvan koulutuskdyttoon ja tuotekehittelyyn.
Vainajien kdyttd opetukseen on kulttuurisesti hyvin tunneherkka asia, ja senkin
vuoksi on syyta valttaa sellaista toimintaa, jossa tavoitellaan minkdan osapuo-
len kaupallisia etuja. ETENEn ndkdkulmasta vainajien kadyttoa tuotekehitystoi-
minnassa tulee valttaa.
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Voidaan kysya eiko tuotekehitystyd vainajilla ole perusteltua hoidon parantami-
seksi. Vastakysymys kuuluu miten ITU Oy:n kaltainen toiminta vie eteenpain kei-
nomallien, fantomien, kuolleiden eldinten tms. kdyttd4, jotta vainajia ei tarvitsisi
kayttaa niin paljon. Mikali vainajia on riittavasti saatavilla, vaheneekd kiinnostus
kehittaa ja kayttaa vainajien kdyttoa korvaavia menetelmia?

On myos selvitettava se, millainen koulutus vaaditaan implantteja valmistavis-
sa yrityksissa tydskenteleviltd, jotka tuovat koulutusryhmia ITU Oy:66n. Kaikille
toimintaan osallistuville on oltava selvaa vainajan kunnioittavan kohtelun mer-
kitys toimintakdytantdjen kannalta seka sosiaali- ja terveydenhuollon salassapi-
don velvoitteet.

Kysymys 4. Kun toiminta ei itsessdéin muutu aiemmasta teknisesti, mutta toimin-
taa laajennetaan merkittdvdsti, tulisiko asiasta tiedottaa myés julkisesti eettisen
keskustelun mahdollistamiseksi?

ETENE katsoo, etta ITU Oy:n kaltaisessa toiminnassa on syyta edetd varovaisesti,
jotta vaarinkasityksia toiminnasta ja sen luonteesta ei syntyisi. Nyt asiakirjoista
muodostuu paikoin teollinen ja vainajia vélineellistava kuva.

Luvan pyytdminen omaiselta vainajan kdyttamiseksi opetuksessa ja tuoteke-
hityksessd on kuormittava hetki sekd omaiselle ettd lupaa pyytavalle. ETENEn
nakemyksen mukaan ITU Oy:n kaltaisen toiminnan kdynnistdminen vaatii jul-
kista keskustelua jo suunnitteluvaiheessa, silla vainaja ei ole omaisille useinkaan
pelkka ruumis vaan se kantaa muistoa eletysta eldmasta. Lisaksi on selvitettava
tarkemmin millainen on Suomessa koulutuksessa olevien tarve toiminnalle ja
selvitettava tarkemmin se, onko kyseessa vain toiminnan madrallinen laajene-
minen vai myds laadullinen.

ETENE korostaa my®s sitd, ettd hautauskustannukset eivat saa Suomessa nous-
ta niin korkeiksi, ettd tima kannustaisi testamenttaamaan ruumiinsa opetus- ja
tutkimustarkoituksiin, kuten tilanne vaikuttaa olevan esimerkiksi Wienin vastaa-
vaa toimintaa harjoittavan keskuksen alueella.

Neuvottelukunnan puolesta

Puheenjohtaja Markku Lehto
Paasihteeri Paivi Topo
Tiedoksi STM/sosiaali- ja terveyspalveluosasto

STM/peruspalveluministeri



™ SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERI®) LAUSUNTO
Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 17.4.2013

Homepakolaiset ry

HOMEPAKOLAISET RY:N KANNANOTTOPYYNNOT ETENELLE
SISAILMASTA SAIRASTUNEIDEN TILANTEESTA SUOMESSA

Homepakolaiset ry pyysi 23.11.2012 ETENEn kannanottoa kolmeen kysymyk-
seen:

1. sisdilmasta sairastuneiden sairaalahoito ja erityisesti sairaaloiden sisdilman
laadun vaikutukset naihin potilaisiin,

2. laakareiden kyky tunnistaa sisdilmasta sairastuneiden oireita ja hoitaa niitd,
3. sosiaaliturvan saatavuuden puutteisiin.

ETENE pyysi asiantuntija-apua Terveyden- ja hyvinvoinnin laitokselta, Tyoter-
veyslaitokselta ja sosiaali- ja terveysministerion vakuutusosastolta. Saatu mate-
riaali esiteltiin ETENEn kokouksessa 30.1.2013 ja sen pohjalta kaytiin keskustelua
kannanottopyynndista. Lisaksi tarkasteltiin terveydenhuoltolakia (1326/2010),
lakia terveydenhuollon ammattihenkil6istd (559/1994) ja sosiaalihuoltolakia
(710/1982). Kaydyn keskustelun perusteella ETENE toteaa seuraavaa:

Elinympadristdssamme on monia erilaisia terveydelle haitallisia kemiallisia yhdis-
teitd, joiden yhteytta erilaisiin oireisiin on vaikea selvittaa. Niihin liittyvat ter-
veysongelmat ovat olemassa, vaikka ne tunnetaan huonosti. Etiologiaa on tut-
kittu muun muassa kaksoissokkokokein. Homepakolaiset ry:n kannanottopyyn-
ndssa viitattiin puuttuvaan diagnoosiluokkaan. ETENE toteaa, ettd hoitoa on
pyrittava jarjestdmaan tasta huolimatta ja oireilevien potilaiden tilanne on arvi-
oitava yksil6llisesti. Arvioinnin perusteella 1ddkarin on kirjattava oma arvionsa,
vaikka diagnoosiluokkaa ei ole. Vaikka oireita ja niiden syitd on vaikea tunnistaa
ja hoitaa, se ei saa vaikuttaa potilaan kohteluun hoidetaanpa hénta sitten avo-
palveluissa tai sairaalassa.

Terveydenhuoltolakiin ja lakiin terveydenhuollon ammattihenkildista on kirjat-
tu terveydenhuollon peruslahtokohdaksi karsimyksen lievittdaminen. Myds so-
siaalihuoltolaki painottaa oikeutta tarpeen mukaiseen sosiaalihuoltoon. ETENE
toteaa, etta diagnoosiluokan puuttuminen ei esta hoitoa. Diagnoosin ja hoidon
kannalta suurin vaikeus on osoittaa syy-seuraussuhde ympadriston haitallisten
tekijoiden ja oireiden valilla. Tasta riippumatta on varmistettava se, ettei oirei-

157



158

levia ihmisia jateta hoidon ja avun ulkopuolelle, vaan heidan hoidon ja huollon
tarpeisiinsa suhtaudutaan samoin kuin muidenkin ihmisten karsimyksiin.

Neuvottelukunnan puolesta

Puheenjohtaja Markku Lehto
Paasihteeri Leila Jylhdnkangas
Tiedoksi STM/sosiaali- ja terveyspalveluosasto

STM/peruspalveluministeri



®SOSIAALL- JA TERVEYSMINISTERIO LAUSUNTO
Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 17.4.2013

kirjaamo@stm fi
Viite: STM/5022/2012
RASKAUDEN KESKEYTTAMISEN VIIKKORAJAT

Sosiaali- ja terveysministerié on pyytanyt 12.12.2012 ETENE:Itd lausuntoa ras-
kauden keskeyttamisen viikkorajoista, erityisesti eettisestd ndkdkulmasta. Pyyn-
ndssa todetaan, ettd hallitusohjelman mukaan tulee selvittdd, onko tarvetta
muuttaa myohaisintd viikkorajaa koskevaa lainsaadantoa.

Neuvottelukunta on asiaa kasitellessaan kuullut asiantuntijana osastonylilaakari
Oskari Heikinheimoa, joka on myos raskaudenkeskeytysta kdsittelevan Kaypa
hoito -tydryhméan puheenjohtaja. Kuultiin myos kuntoutuspsykologi Katri Kos-
kista Invalidiliiton Jarvenpaan koulutuskeskuksesta.

Laki raskauden keskeyttamisesta (239/1970) tuli voimaan 24.3.1970. Raskau-
den keskeyttamisen kriteerit on maaritelty lain 1 §:ssa. Kuudesta kohdasta viisi
viittaa didin tai lapsen suoranaiseen terveysriskiin tai sairauteen tai rikoslakiin.
Sosiaalisista perusteista todetaan, ettd raskaus voidaan naisen pyynnosta kes-
keyttaa, kun hanen tai hanen perheensa elinolot ja muut olosuhteet huomioon
ottaen lapsen synnyttdminen ja hoito olisi hdnelle huomattava rasitus.

Raskauden keskeyttamista koskevat raskauden viikkorajat on méadritelty lain 5
§:ssd. Silloin, kun edellytykset tayttyvat, raskaus on keskeytettdva niin aikaisessa
vaiheessa kuin mahdollista. Muun kuin naisella olevan sairauden tai ruumiin-
vian vuoksi raskautta ei saa keskeyttda kahdennentoista raskausviikon jalkeen.
Valvira voi kuitenkin antaa luvan erityisistd syista raskauden keskeyttamiseen
mydhemminkin, ei kuitenkaan 20. raskausviikon jdlkeen. Lain 5a §n mukaan
aikaa voidaan pidentaa tasta. Jos lapsivesi- tai ultradanitutkimuksella, serologi-
silla tutkimuksilla tai muulla luotettavalla tutkimuksella on todettu vaikea sikion
sairaus tai ruumiinvika, raskaudenkeskeytys voidaan tehda myéhemmin, ei kui-
tenkaan 24. raskausviikon jalkeen. Lain 5a § on sdddetty 1992.

Suomessa raskaudenkeskeytys on osa julkista terveydenhuoltoa ja raskaude-
nehkaisya koskeva neuvonta on osa prosessia. Ennen kuin raskaus keskeyte-
taan, on henkildlle annettava selvitys raskauden keskeyttamisen merkityksesta
ja vaikutuksista.
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Raskaudenkeskeytysten mdara on pysynyt vakaana, lukumaardisesti noin
10 500 tapausta vuosittain ja 15-49-vuotiasta naista kohden ilmaistuna noin
8-9 promillen tasolla. Esimerkiksi Ruotsiin ja Iso-Britanniaan verrattuna luku on
alhainen, siella suhteellinen osuus on kaksinkertainen. Niin sanottujen teiniras-
kauksien mdara on merkittavasti alentunut 2000-luvulla.

Raskaudenkeskeytysten indikaatio on 92 %:ssa ollut edelld mainittu sosiaalinen
syy, joka yksinain ei siis oikeuta keskeytykseen 20. viikon jalkeen. Aidin ik (alle
17- tai yli 40-vuotias) on syyna 6 %:ssa tapauksista, sikidvaurio 3 %:ssa tapauk-
sista, neljan lapsen synnyttdminen 2 %:ssa tapauksista ja didin sairaus 0,5 %:ssa
tapauksista.

Raskaudenkeskeytykset jakautuvat ajallisesti seuraavasti: niista on tehty 93 %
ensimmaisten 12 raskausviikon aikana. Raskausviikoilla 20-21, jolloin toimenpi-
de perustuu Valviran erityisista syistd tekemdan paatdkseen, on vuodessa teh-
ty 40-65 keskeytysta vuosina 2005-2010 eli noin 0,5 % kaikista. Sikion vaikean
sairauden tai ruumiinvian perusteella on raskausviikoilla 22-24 tehty vuodessa
20-50 raskaudenkeskeytysta eli 0,2-0,5 % kaikista tapauksista.

Vaikka tapausten esiintyvyydessd ei ole sanottavia muutoksia, raskauden kes-
keytyksen menetelmat ovat muuttuneet radikaalisti runsaan kymmenen vuo-
den aikana. Vuonna 2000 imukaavintaa kaytettiin 90 prosentissa tapauksista,
nyt osuus on alentunut 14 prosenttiin tapauksista. Pddasiallinen keino on laak-
keellinen keskeytys.

Yhtend syyna keskusteluun raskauden keskeyttamista koskevan ajanjakson pi-
tuudesta on ndhtavasti se, ettd joissakin tapauksissa sikid on saattanut osoittaa
merkkeja itsendisistd elintoiminnoista. Tavanomaisissa oloissa sikio ei selvidisi
tassa vaiheessa, mutta ladketieteellisilla toimenpiteilld voidaan onnistua pita-
maan hengissa myos sellainen sikio, joka on 24 viikon ikdinen.

Kuten edelld olevista maardyksista ja toteutumista kuvaavista luvuista ilme-
nee, lain padsaantoisesti salliman rajan ylittda vain 7 prosenttia tapauksista ja
20 raskausviikon ylittaa vajaa 1 prosentti tapauksista. Viimeksi mainituista 25
prosentilla oli vaikea sydanvika, kromosomipoikkeama 19 prosentilla, munuais-
poikkeavuus 11 prosentilla, hermostoputken sulkeutumishairié 10 prosentilla ja
vesipdisyys 8 prosentilla. Muita vaikeita rakennepoikkeamia oli noin 26 prosen-
tilla. Osa sikidista olisi kuollut synnytyksen jalkeen.

Syitd, joiden perusteella raskauden keskeytys on siirtynyt yli 20. viikon, ovat
muun muassa seuraavat: sikion poikkeavuus ei ole nahtavissa aikaisemmin, si-
kion poikkeavuus on jaanyt havaitsematta aikaisemmissa seulonnoissa, poik-



keavuus on kehittynyt 20. viikon jalkeen, on tarvittu lisatutkimuksia tai niiden
tulos on jaanyt saamatta tai mahdollisesti henkil6 ei ole osallistunut aikaisem-
piin seulontoihin.

Jos ylaviikkorajaa paatettaisiin laskea, seulontoja on aikaistettava, mika johtaa
jossain maarin laadun alenemiseen, kiireen lisddntymiseen ja jatkoselvittely-
mahdollisuuksien kaventumiseen. Epatietoisuus saattaa johtaa raskaudenkes-
keytysten lisddntymiseen sellaisissa tapauksissa, joissa myéhempi tutkimus
muuttaisi vanhempien kannan. Todenndkdisena seurauksena on vaikeasti
sairaiden vastasyntyneiden kuolemien lisddntyminen ja kokonaisuutena peri-
nataalikuolleisuuden kasvu.

Sindnsa sikidseulonnat eivat tahtaa raskaudenkeskeytyksiin, vaan tulevaisuu-
den suunnittelua koskevan tiedon parantamiseen. Seulonnat ovat vapaaehtoi-
sia. Perheen pdatoksenteon kannalta on suotavaa, ettd aikaa sopeutumiseen ja
harkintaan olisi olemassa.

Neuvottelukunnan ndkemyksen mukaan perheille on tarjottava ennen kaikkea
asianmukaista tietoa siitd, miten mahdollisten vammojen kanssa voidaan elda,
miten ne rajoittavat elamaa ja millaista tukea on tarjolla. Tukea tarvitaan nykyis-
ta enemman siind tapauksessa, ettd seulonta tuottaa positiivisen vastauksen.
Neuvottelukunta katsoo, ettd eri ndkdkohtia verrattaessa toisiinsa ei ole syyta
puuttua yldrajaan, mutta pyrkia kaikin keinoin toimimaan siten, ettd paatok-
set voidaan tehda ennen kuin saavutaan asetetulle aikarajalle. Raskausviikoilla
22-24 tehtavat raskauden keskeytykset on nahty ja on edelleen nahtava aarim-
maisend mahdollisuutena puuttua raskauden kulkuun.

Neuvottelukunnan puolesta

Puheenjohtaja Markku Lehto
Paasihteeri Leila Jylhdnkangas
Tiedoksi STM/sosiaali- ja terveyspalveluosasto

STM/peruspalveluministeri
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TERVEYDENHUOLLON AMMATTIHENKILON OIKEUS KIELTAYTYA SUORIT-
TAMASTA RASKAUDENKESKEYTYSTA

Sosiaali- ja terveysministerid pyysi ETENEItd 12.12.2012 lausuntoa liittyen ter-
veydenhuollon ammattihenkilon oikeuteen kieltdytya suorittamasta raskau-
denkeskeytysta. ETENE kasitteli asiaa 30.1.2013 kokouksessaan ja kuuli tuolloin
ylildakari LKT Oskari Heikinheimoa. Lisdksi on tarkasteltu terveydenhuoltolakia
(1326/2010) ja lakia terveydenhuollon ammattihenkil6ista (559/1994).

Asiantuntijakuulemisen ja kdydyn keskustelun pohjalta ETENE toteaa seuraa-
vaa: Laki raskaudenkeskeyttamisestd (239/1970) on ollut voimassa yli 40 vuotta
eika terveydenhuollon ammattihenkil6illd ole ollut oikeutta kieltdytya suorit-
tamasta toimenpiteitd vakaumuksensa vuoksi. Jos téllainen oikeus mydnnet-
taisiin, kysymys olisi merkittavasta periaatteellisesta ja myds kdytannollisesta
avauksesta. Keskustelu laajenisi vadistamatta muihinkin moraalisesti kuormat-
taviin terveydenhuollon tehtdviin. Raskaudenkeskeytykset eivdt ole ainoa
voimakkaita tunteita herattdva toimenpide terveydenhuollossa. Jatkuvasti ke-
hittyva ladketieteellinen teknologia asettaa yha useammin hoitajan ja ladkarin
eettisesti ja moraalisesti vaativiin tilanteisiin.

Perusteiden tallaiselle uudelle oikeudelle pitaisi olla erityisen painavat ja samal-
la edellytettdisiin myds monia muutoksia nykyiseen toimintatapaan. Olisi luota-
va velvollisuus ja menettelytapa raportoida vakaumuksensa, jonka perusteella
voisi kieltdytya jostakin Suomessa hyvaksytyn terveydenhuollon toimenpiteen
suorittamisesta. Samoin tarvittaisiin monia kdytannon jarjestelyja, joilla voitai-
siin taata kansalaisten oikeuksien toteutuminen suhteessa tarpeen mukaisiin
terveyspalvelujen saantiin.

Erityisen ongelmallisia olisivat tilanteet, joissa ainoa saatavilla oleva laakari kiel-
taytyisi raskaudenkeskeytyksestd vakaumukseensa vedoten raskaana olevan
naisen tilanteesta riippumatta. Kuinka silloin voitaisiin taata yhdenvertainen
kohtelu ja raskaana olevan naisen tarvitseman hoidon saanti?

Osa myohaisista raskaudenkeskeytyksistda tehddan raskaana olevan naisen
terveydentilan vakavan vaarantumisen vuoksi. Naisen hengen pelastamiseksi



tehtdvat raskaudenkeskeytykset, kuten kohdun ulkoisten raskauksien kohdal-
la, ovat terveydenhuollon etiikan ndkokulmasta kestévid. Jos terveydenhuollon
henkilokunta voisi kieltdytyd raskaudenkeskeytyksista henkilokohtaisen va-
kaumuksensa perusteella, olisi se ristiriidassa terveydenhuollon perustehtavan
kanssa. Jos puolestaan kieltaytyminen voisi olla tapauskohtaista ja perustua ras-
kaudenkeskeyttamisen syihin, syntyy taysin ennakoimattomia tilanteita, joissa
potilas joutuu kohtuuttomaan asemaan. Periaatteessa se merkitsisi myods astu-
mista tielle, jossa jokainen terveydenhuollossa toimiva voisi madritelld oman
terveyskasityksensd mukaan hoitoa vaativat tapaukset.

Jokaisella tyopaikalla sovitaan tydkohteista ja toimintatavoista. Tydnantajan ja
tyontekijan valiselld sopimuksella voidaan tyonkuvaa rajata tyontekijan toivo-
malla tavalla, mikali kaikki lain edellyttamat tehtdvat ja toimenpiteet tulevat
asianmukaisesti siita huolimatta suoritetuiksi. Tydntekijan yksipuolinen oikeus
kieltdytya terveydenhuollon tehtavaksi laissa maaritellyista toimenpiteista sen
sijaan voisi johtaa potilaan oikeuksien ja pahimmassa tapauksessa terveyden
vaarantumiseen.

ETENE toteaa, ettd raskaudenkeskeytyksien hoitaminen osana terveydenhuol-
toa on pelastanut monen naisen hengen. Raskauden keskeyttamiseen paatymi-
nen on asianomaisille henkisesti vaativa ratkaisu. Toimenpiteen laillistaminen
ei ole johtanut keskeytysten maaran lisddntymiseen, vaan ehkaisyvalistuksen ja
ehkaisyvdlineiden saannin avulla on keskeytysten maara vahentynyt voimak-
kaasti. ETENE ei nde perustetta sille, ettd terveydenhuollon ammattihenkil6lla
olisi subjektiivinen oikeus kieltaytya raskaudenkeskeytyksestd vakaumuksensa
perusteella. ETENE myds painottaa sitd, ettd terveydenhuollon ammattihenki-
16 voi tarvittaessa hakeutua terveydenhuollon sisdlla sellaisiin tehtaviin, joiden
han voi kokea vastaavan paremmin omia arvovalintojaan.

Neuvottelukunnan puolesta

Puheenjohtaja Markku Lehto
Paasihteeri Leila Jylhdnkangas
Tiedoksi STM/sosiaali- ja terveyspalveluosasto

STM/peruspalveluministeri
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TRANSSEKSUAALIN SUKUPUOLEN VAHVISTAMISESTA ANNETUN LAIN
MUUTOSTARPEET

Sosiaali- ja terveysministerié on pyytanyt 12.12.2012 lausuntoa transseksuaa-
lisia henkil6ita koskevan lainsdadannon, ennen muuta transseksuaalin suku-
puolen vahvistamisesta annetun lain muutostarpeista. Lausuntopyynndssa
todetaan, ettd Euroopan neuvoston ihmisoikeusvaltuutettu Nils Muiznieksin
Suomen vierailun johdosta annetussa raportissa esitetddan muun muassa, etta
lisddntymiskyvyttdmyys- ja naimattomuusvaatimus sukupuolen vahvistamisen
edellytyksena tulisi poistaa.

Neuvottelukunta on kuullut 30.1.2013 asiantuntijoina professori Kevat Nousi-
aista Turun yliopistosta ja professori Aila Tiitista Helsingin yliopistosta. Profes-
sori Tiitinen lahetti tarkentavia kommentteja kuulemisen jalkeen. Lisdksi sosi-
aalipsykiatrian dosentti, psykiatrian erikoislaakari Aino Mattila antoi kirjallisen
kannanottonsa.

Kysymys koskee ensi sijassa transseksuaalin sukupuolen vahvistamista koske-
van lain (563/2002) 1 §:3, joka asettaa vaestotietojarjestelmaan merkityn suku-
puolen muutoksen perusehdoksi sen, ettda henkild esittaa ladketieteellisen sel-
vityksen siitd, ettd han kokee pysyvasti kuuluvansa vastakkaiseen sukupuoleen
ja ettd han elda taman mukaisessa sukupuoliroolissa seka siitd, ettd hanet on
steriloitu tai etta han muusta syysta on lisddntymiskyvyton. Laissa sindnsa ei ole
edellytetty sukupuolen muutokseen liittyvien hormoni- tai kirurgisten hoitojen
toteuttamista. Lain 1 §:@n kirjatusta lddketieteellisesta selvityksesta saadetaan
tarkemmin sosiaali- ja terveysministerion asetuksella sukupuolen muuttami-
seen tahtdavan tutkimuksen ja hoidon jarjestamisesta seka ladketieteellisesta
selvityksesta transseksuaalin sukupuolen vahvistamista varten (1053/2002).

Lisaantymiskyvyttomyytta on perusteltu lain yksityiskohtaisissa perusteluissa
toteamalla, ettd "muussa tapauksessa saattaisi syntya tilanteita, joissa henkild,
jonka sukupuoli on vahvistettu naiseksi, siittdisi lapsen tai henkild, jonka suku-
puoli on vahvistettu mieheksi, tulisi raskaaksi”. Lakivaliokunta ja sosiaali- ja ter-
veysvaliokunta eivat ottaneet kantaa tdhan nimenomaiseen kohtaan. Asiaa ei
kasitelty perustuslakivaliokunnassa.



Euroopan ihmisoikeustuomioistuin ei tiettdvasti ole ratkaissut tapausta, joka
koskisi sterilointia sukupuolen korjauksen edellytyksend. Sen sijaan on ta-
pauksia, joissa sterilointi on asetettu ehdoksi muille toimille ja ndma on katsottu
ihmisoikeussopimuksen artikla 3:n loukkauksiksi. Taman artiklan toteutuminen
nojaa Suomen perustuslaissa ldhinnd 7 §:dn, joka koskee oikeutta eldmaan ja
henkilokohtaiseen koskemattomuuteen. Perustuslain 10 § koskee yksityisela-
man suojaa. Ihmisoikeustuomioistuin on katsonut, ettd yksityiselaman suojaa
koskevan artiklan 8 tarkoituksena on suojata yksil6 valtion puuttumiselta yksi-
tyiseldmaan. Sukupuolen korjauksen edellytyksend oleva sterilointi voidaan tul-
kita valtion toimeksi, johon annetun suostumuksen vapaaehtoisuus on kyseen-
alainen. Ruotsissa Tukholman hallinto-oikeus kumosi tuomiollaan vuonna 2012
sosiaalihallituksen paatoksen, jolla se oli kieltdanyt henkilén sukupuolen kor-
jauksen vahvistamista koskevan hakemuksen. On mahdollista, ettd tuomiois-
tuin Suomessakin paatyisi vastaavassa tapauksessa samaan tulokseen sovelta-
malla perustuslain ensisijaisuutta lainsdadannon tulkinnassa.

Oikeudellisesti tarkasteltuna sterilointivaatimus nayttda siis vahintaan ongel-
malliselta ja on hyvin mahdollista, ettd kansallinen tuomioistuin tai ihmisoike-
ustuomioistuin ottaisi toisenlaisen kannan yksittdisessa tapauksessa.

Kaytanto on kuitenkin lievempi kuin lain sanamuodon tiukasta tulkinnasta voi-
si paatella. Sukupuolen korjausta edeltda tutkimusvaihe, jossa selvitetdan lain
asettamat edellytykset. Sukupuoli-identiteettitutkimukset ja hoito on keskitet-
ty Helsingin ja Tampereen yliopistollisiin sairaaloihin. Jokaisesta henkildstad on
saatava kummankin yliopistosairaalan psykiatrian erikoislaakariltd henkilokoh-
taisen tapaamisen perusteella kirjoitettu lausunto. Hormoni- ja kirurgisiin hoi-
toihin edetdan vasta riittdavan tutkimusvaiheen jalkeen. Potilasta informoidaan
toimenpiteiden vaikutuksista, riskeistd ja hyodyista seka siitd, mita hoidoilla voi-
daan saavuttaa ja mita ei.

Hormonihoito estaa riittavan kauan jatkuttuaan omien sukurauhasten toimin-
nan ja tdman on katsottu toteuttavan lain edellyttdman sterilointivaatimuksen.
Useat hormonihoidon vaikutukset ovat palautuvia, joskaan eivat valttamatta.
Merkittavaa tassa menettelyssa on se, ettd lisdantymiskyvyttomyytta ei toteute-
ta erillisend toimenpiteend, vaan se on seuraus sukupuolen korjaukseen liitty-
vistd toimenpiteistd. Samalla on kuitenkin huomattava, ettei lisddntymiskyvyt-
tomyys ole sukupuolen korjausprosessin ladketieteellinen edellytys.

Na&in ollen on mahdollista vahvistaa sukupuoli, vaikka henkil ei ole kdynyt lapi
kirurgisia muutoksia. Padsaantona on, ettd hormonihoito aloitetaan jossain
muodossa henkildiden omasta toiveesta. Kdaytanndssa sukuelinkirurgisiin toi-
menpiteisiin ei ryhdytd ennen sukupuolen vahvistuspdatosta. Kaikki henkilot
eivat myoskaan halua kirurgisia toimenpiteitd tai ladketieteelliset syyt estavat
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leikkauksen, esimerkiksi perussairauden vuoksi. Joissakin harvinaisissa tapauk-
sissa terveydelliset syyt voivat estda hormonihoidon aloittamisen, jolloin lisdan-
tymiskyvyttomyys on toteutettava toisilla toimenpiteilla. Tallaisilla toimenpiteil-
14 ei ole itse sukupuolen muutosprosessiin liittyvia perusteita.

Neuvottelukunta katsoo, etta sterilointivaatimus on vahintaan arveluttava ih-
misoikeussopimuksen ja perustuslain takaaman henkilokohtaisen koskemat-
tomuuden toteutumisen kannalta eika siihen ole sukupuolen korjaamiseen
liittyvia laaketieteellisid syitd. Epatavanomainen isa-diti -asetelma, johon lain
perusteluissa viitattiin mahdollisen hammennyksen aiheuttajana, on kuitenkin
toissijainen suhteessa henkilokohtaiseen koskemattomuuteen. Sterilointivaati-
muksen poistaminen ei muuttaisi juurikaan nykyistd kdytantoa. Edelleen lakiin
liittyvassa asetuksessa edellytettdisiin perusteellista ladketieteellistd selvitys-
ta siitd, ettd henkild kokee kuuluvansa vastakkaiseen sukupuoleen ja tdman
identiteetin kokeminen on kestanyt riittdvan kauan. Mikali sterilointivaatimus
poistetaan, hormonihoidon aloittaminen ei periaatteessa olisi enda valttamaton
ehto sukupuolen korjaamiseksi.

Ihmisoikeusvaltuutettu kiinnitti huomiota mydos siihen, ettd avioliitto tai re-
kisterdity parisuhde estdd uuden sukupuolen vahvistuksen. Transseksuaalin
sukupuolen vahvistamista koskevan lain 1 §:n ehtoon, ettd henkil6 ei ole avio-
liitossa tai rekisterdidyssa parisuhteessa, liittyy lain 2 §:ssé poikkeus, jonka mu-
kaan muutos voidaan toteuttaa, mikali toinen osapuoli sen sallii ilmoittamal-
la suostumuksensa maistraatille. Kdytanndssa tama tarkoittaa sitd, etta mikali
avioliiton tai rekisterdidyn parisuhteen toinen osapuoli ei ilmoita maistraatille
suostumustaan avioliiton tai rekisterdidyn parisuhteen muutokseen, sukupuo-
len korjausta haluavan on ryhdyttdva toimenpiteisiin avioliittonsa tai rekisteroi-
dyn parisuhteensa purkamiseksi. Jos tdma ehto poistettaisiin, tulisi aktiivisena
osapuolena mahdollisen erimielisyyden vallitessa avioliiton tai rekisterdidyn
parisuhteen muuttamisesta olla sukupuolen korjausta haluavan asianomaisen
puoliso, ei asianomainen itse. Nykyisessd muodossaan sdately on neuvottelu-
kunnan ndakemyksen mukaan tarpeeton.

Neuvottelukunta toteaa lisaksi, ettd transseksuaalisuuden sijasta olisi asianmu-
kaisempaa kayttaa ilmaisua transsukupuolisuus.

Neuvottelukunnan puolesta

Puheenjohtaja Markku Lehto
Paasihteeri Leila Jylhdnkangas
Tiedoksi STM/sosiaali- ja terveyspalveluosasto

STM/peruspalveluministeri



®SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERIO LAUSUNTO
Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 22.5.2013

Sari Sarkaniemi / Regea

REGEA KUDOSPANKIN JA SOLUKESKUKSEN KOMMENTOITIPYYNTO ETE-
NELLE KUDOSPANKKITOIMINNAN ETIKKAAN LIITTYVISTA KYSYMYKSISTA

Tampereen yliopiston yhteydessa toimiva monikudospankki Regea on pyytéanyt
ETENE& kommentoimaan kudospankkitoimintaan liittyvia eettisia kysymyksia.
ETENE kasitteli asiaa kokouksissaan 17.4.2013 ja 22.5.2013.

Regea ilmoittaa, ettd vuonna 2010 tehdyn elin- ja kudosluovutuksia lisddmaan
pyrkineen lakimuutoksen jalkeen kudosluovutusten jarjestaminen sairaalahen-
kilokunnan toimesta vaati aikaisempaa enemman resursseja, mistd johtuen
Tampereen yliopistollinen sairaala péatti ulkoistaa kudospankkitoimintansa.
Tampereen yliopistoon perustettiin vuonna 2005 lain vaatimukset tayttava mo-
nikudospankki Regea, jonka tavoitteena on edesauttaa kudossiirtoja ja kudos-
teknologisten hoitomuotojen yleistymista. Tata kautta Regea pyrkii mahdollis-
tamaan kudospuutoksista ja kudosten toiminnallisuuden ongelmista karsivien
potilaiden entista tehokkaamman ja toimivamman hoidon. Regean mukaan
sen toiminta poikkeaa muista suomalaista kudospankkitoimijoista luovuttajien
identifioinnin osalta. Regea kay lapi kaikki TAYS:n kylmdsailytykseen tuodut vai-
najat mahdollisina kudosluovuttajina ja ottaa yhteytta soveltuvien luovuttajien
omaisiin alle vuorokausi kuoleman tapahtumisen jdlkeen tiedustellakseen vai-
najalla todennakdisesti ollutta mielipidetta kudosluovutuksiin.

Kaydyn keskustelun perusteella ETENE toteaa seuraavaa:

Todettiin, ettd lakiin ihmisen elimien, kudoksien ja solujen ladketieteellisesta
kaytosta (101/2001) vuonna 2010 tehdyn muutoksen tavoitteena oli lisata kuol-
leilta tapahtuvia elinten, kudosten ja solujen luovutuksia. Kudoslain mukaista
kuolleelta tapahtuvaa elimien, kudosten ja solujen irrottamista koskevaa suos-
tumussadannosta muutettiin siten, etta elimid, kudoksia ja soluja saa irrottaa,
mikali vainaja ei ole elinaikanaan oletettavasti vastustanut toimenpidetta (ns.
oletettu suostumus).

Ennen elimien, kudosten tai solujen irrottamista on mahdollisuuksien mukaan
selvitettdva vainajan oma elinaikainen kasitys asiasta. Lainmuutos painottaa
taman kasityksen merkitysta kudosluovutuksen ehtona. Tarkoituksena on var-
mistaa henkilon yksityisyyden suoja ja itsemaardadamisoikeuden toteutuminen.
Vainajan elinaikainen mielipide on siis selvitettava ja selvittdminen dokumen-
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toitava asianmukaisesti. Oletetun suostumuksen kdyttdonotto ei poista tarvetta
keskustella toimenpiteestd omaisten kanssa. Vainajan lahiomaiselle tai muulle
laheiselle on annettava selvitys elinten, kudoksien ja solujen irrottamisesta ja
irrottamisen merkityksesta. Tama velvollisuus on kirjattu kudoslain 9 a §:aan.

Neuvottelukunta toteaa, ettd kudossiirteiden tarve kliinisessa kaytossa lisaantyy
tulevaisuudessa ja mahdollisuus kudossiirteisiin palvelee kansalaisia, kunhan
eettiset ndkdkohdat huomioidaan. Voimassa olevan kudoslain 19 §:n 3 momen-
tin mukaan kuolleesta ihmisesta irrotettu tai varastoitu elin, kudos tai solu, jota
ei ladketieteellisen syyn takia voida kayttaa siihen tarkoitukseen, johon se on
irrotettu, saadaan kdyttdd muuhun perusteltuun lddketieteelliseen tarkoituk-
seen vain, jos toimintaan on Valviran lupa. Lupa on erityisen tarkea silloin, jos
toimintaan liittyy kaupallisia piirteita.

Kaytanto, jossa vainajan omaisiin otetaan kudospankista yhteyttd nopeasti
kuoleman jalkeen, voi aiheuttaa hdmmennysta surevissa omaisissa. Omaisten
kannalta hienotunteisempi menettely olisi sellainen, jossa ensimmaisen yhtey-
denoton kudosluovutuksen mahdollisuudesta tekisi potilasta hoitanut laakari
tai koulutettu hoitaja.

ETENE toteaa myos, ettd kansalaisten tiedon lisadminen kudosluovutuksen
merkityksestd ja kdytanndista on tarpeellista ja hyvaksyttavaa. Neuvottelukunta
katsoo, ettd kudossiirteen saaneita henkil6ita voi kayttaa esimerkkeind tiedo-
tuksessa heidan luvallaan. Julkisuuden henkildiden kayttamiseen kudosluovut-
tajaesimerkkeind ETENE suhtautuu varauksellisesti. Tallaiseen ilmoitteluun voi
herkasti liittya yliampuvan ja artymysta herattavan markkinoinnin savya.

Neuvottelukunnan puolesta

Puheenjohtaja Markku Lehto
Paasihteeri Leila Jylhdnkangas
Tiedoksi STM/sosiaali- ja terveyspalveluosasto

STM/peruspalveluministeri
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kirjaamo@stm fi
Viite: STM110:00/2011
LAUSUNTO KANSALLISEN OMAISHOIDON KEHITTAMISOHJELMASTA

Sosiaali- ja terveysministerid on kirjelmallddn 13.5.2013 pyytanyt lausuntoa
kansallisen omaishoidon kehittdmisohjelmasta. Palautetta pyydetdan erityi-
sesti omaishoidon maaritelmdan ja omaishoidon eri muotoihin, omaishoidon
strategisiin tavoitteisiin ja sopimusomaishoidon vaihtoehtoisiin jarjestamis- ja
rahoitusmalleihin.

ETENE on kokouksessaan 22.5.2013 kasitellyt asiaa ja kuullut asiantuntijana
neuvotteleva virkamies Anne-Mari Raassinaa sosiaali- ja terveysministeriosta.

Kehittamisohjelmassa todetaan, ettd omaishoito mahdollistaa kotona asumisen
hoidon ja huolenpidon tarpeesta riippumatta. Apua ikdantyneille tai sairaille
omaisilleen ja ldheisilleen antaa pddasiallisena auttajana noin 300 000 suoma-
laista, heistd paivittdin noin 60 000. Naista auttajista noin 40 000 oli vuonna
2011 omaishoidon tuen piirissa. Vuonna 2012 arvioitiin, etta tasta hoidettavien
madrasta noin 43 % olisi tarvinnut laitoshoitoa tai muuta ymparivuorokautista
hoitoa, ellei omaishoidon tukea olisi mydnnetty. Omaishoitajista noin 70 % on
naisia, noin puolet hoitajista on yli 65-vuotiaita ja noin neljdsosa jopa yli 75-vuo-
tiaita.

Ohjelmassa arvioidaan omaishoitajien tyon sadstavan kuntien sosiaali- ja terve-
ydenhuollon menoja vuodessa noin 1,1 miljardia euroa. Yhdessd muun omais-
ten tekeman hoitotydn kanssa sdadsté on noin kolme miljardia euroa. Raport-
ti pitdd nykyistd omaishoitajien korvausten tasoa riittamattomana ja niiden
mydntamisperusteita epdyhtendisina.

Omaishoitoa ohjaaviksi arvoiksi on raportissa esitetty ihmisarvon kunnioittami-
nen, ihmisten itsemaaradmisoikeus ja yhdenvertaisuus sekd hoidon turvallisuus
ja luottamus. Naita perusarvoja ETENE tukee.

Raportti esittdd uuden omaishoidon maaritelman, jossa omaishoito jaetaan
kolmeen eri kasitteeseen: sopimusomaishoito, muu omaishoito seka perhe- ja
ystavyyssuhteisiin kuuluva laheisapu. Neuvottelukunta pitda jakoa hyvana ja
perusteltuna.
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Tavoitteina vuoteen 2020 mennessa esitetdan, etta sitova ja raskas omaishoi-
to on sopimusomaishoidon piirissa ja ettd sopimusomaishoitajien palkkiot on
madritelty valtakunnallisesti yhtendisesti laissa. Samoin pyritdan siihen, etta
omaishoitajien asema on nykyistd vahvempi, he ovat keskindisesti yhdenvertai-
sia ja koko omaishoitoperheen hyvinvointi on turvattu. Lisdksi pyritaan hyédyn-
tamaan ansiotyohon ja omaishoidon yhteensovittamiseen kehitettyja joustoja
ja turvaamaan omaishoitajien yhdenvertaisuus omaishoitoa tukevien palvelu-
jen ja hoitopalkkioiden jarjestdmis- ja rahoitusmallin avulla.

Omaishoidon jarjestamisessa keskeinen eettinen kysymys liittyy sosiaali- ja ter-
veyspalvelujen riittdvyyteen ja oikeudenmukaiseen jakoon. Raportin tavoitteet
tahtadvat tahan paamaaraan. Kdytannon elamassa vaikeasti saddeltava, mutta
keskeinen asia on palvelutarpeen arviointi ja omaishoitajapalkkion porrastami-
nen sen perusteella yhtenaisesti ja oikeudenmukaisesti. Raportissa esitetdan
kolme vaihtoehtoista mallia sopimusomaishoidon jarjestamiseen ja rahoituk-
seen. Kaikissa malleissa palvelutarpeen arvioisi kunta ja tdman arvion perus-
teella hoitopalkkiopaatoksen tekisi joko kunta (mallit A ja B) tai vaihtoehtoisesti
Kela (malli C). Neuvottelukunta vertaili ehdotettuja kolmea mallia ja katsoi, etta
ongelmatonta mallia ei ole. Todettiin kuitenkin, ettda malli C on ndista toden-
nakoisesti tasa-arvoisin ja turvaa yhdenmukaisen kdsittelyn, kunhan kunnan
ja Kelan arvioiden yhteensopivuus varmistetaan. ETENEssa keskusteltiin myds
omaishoidon tuen ja Kelan vammaistukien yhteensovittamisen tarpeesta, ra-
portissahan tdhadn yhteensovittamiseen ei oteta kantaa.

Rahoitusmallista riippumatta raportissa pidetdan tarkeana, ettda omaishoita-
jalla on oikeus hoidon edellyttimaan valmennukseen, palveluohjaukseen,
vastuutydntekijadn, vapaapadiviin, vuosittaiseen terveystarkastukseen ja kun-
toutukseen. Nama oikeudet kirjattaisiin myos lakiin. ETENE pitaa tarkednd, etta
omaishoitajaa ei jatetd yksin, vaan hdanen arvokasta ty6taan tuetaan kaikilla ra-
portissa mainituilla tavoilla. Omaishoitajien palkkioita tulee korottaa ja kohden-
taa raskaaseen ja sitovaan, jokapaivdiseen omaishoitoon. ETENE ndkee kotona
toteutuvan hoidon tukemisen valttamattomana seka hoidettavan henkilon etta
koko perheen kannalta. ETENE pitdd myds tarkednd, ettd omaishoidon tulevat
kaytannot ovat hoitajan kannalta riittavan ennakoitavia ja turvallisia esimerkik-
si sellaisessa tilanteessa, jossa omaishoitaja jattaa tyonsa hoitaakseen sairasta
omaistaan tai laheistdan. Niin omaishoitajan kuin hoitoa saavan on siis voitava
luottaa omaishoidon suhteen tehtyjen pdatosten ja sopimusten jatkuvuuteen.

Eettisestd nakokulmasta olennaista on palvelutarpeen arviointi, joka tulee teh-
da luotettavasti ja monipuolisesti, koska omaishoitoa saavilla henkil6illa voi olla
hyvin erilaisia ja vaihtelevia hoidon tarpeita. Omaishoitajien on lisaksi tarkeaa
pystya varautumaan joskus hyvinkin nopeasti muuttuviin tilanteisiin. Heilla



tulee olla tieto siitd, kehen ottaa yhteyttd, jos muistisairaudesta tai muusta va-
kavasta taudista karsivan omaisen vointi heikkenee ja hoito kdy raskaammaksi.
Monen kotihoidossa olevan hoidossa joudutaan myds usein arvioimaan, milloin
pitkaaikaishoidosta siirrytdan saattohoitoon ja selviytyykd omaishoitaja myos
tasta raskaasta vaiheesta. Laitoshoitoon siirtyminen tulee nahda oikeutena ja
mahdollisuutena silloin, kun kotona tarjottava hoito ei riita. Edelleen on huo-
mattava, ettd tulevaisuudessa omaisilta odotetaan yha enemman myos erilaisis-
sa laitoksissa. Erilaisten kroonisten sairauksien kohdalla omaishoitajan tehtava
voi kestaa vuosikymmenia ja olla seka fyysisesti etta psyykkisesti raskas.

Lisaksi on huomattava, etteivat kaikki henkilot valttamatta halukkuudestaan-
kaan huolimatta sovellu omaishoitajiksi. Omaishoitajina jo toimivienkin jak-
saminen voi heikentya lyhyessa ajassa esimerkiksi ikddntymisen tai sairauden
vuoksi. Tata ajatellen kehittamisohjelmassa ehdotettu mahdollisuus terveystar-
kastuksiin on erityisen tarkea siksi, ettd omaishoitajat pyrkivat usein hoitamaan
laheistdan jopa yli voimiensa. Terveystarkastus suojaisi myos hoidettavaa silta
mahdollisuudelta, ettd omaishoitajaksi ilmoittautuu kyseiseen tehtavaan sovel-
tumaton henkild, kuten vakavasta psyykkisestd sairaudesta tai alkoholiongel-
mista kdrsiva omainen tai laheinen. Neuvottelukunta katsoo my&s ndiden nako-
kohtien korostavan omaishoitajien aikaisempaa kohdennetumman tukemisen
ja neuvonnan tarvetta.

Erityisesti ikddntyneet omaishoitoperheet tarvitsevat nykyista enemman yh-
teiskunnan tukea. Heille kotiin tarjottava tuki ja palvelut tulee ndhda ensisi-
jaisena apuna. Perheiden tarpeet voivat kuitenkin olla hyvin moninaisia. Tasta
syysta omaishoitoperheiltad itseltdan tulisi kysya, millainen apu olisi juuri heidan
kohdallaan tarkoituksenmukaisinta. Osa perheista voi esimerkiksi kaivata ensi-
sijaisesti siilvousapua, toiset taas voivat tarvita neuvontaa tdysipainoisen ravit-
semuksen turvaamiseksi. Lisdksi hyva tavoite olisi kdytannon neuvontaa, pal-
veluohjausta ja erilaisten selviytymiskeinojen opettamista sisdltavien parikurs-
sien liittdminen osaksi kuntien palveluja. Erilaiset kdytosoireet ovat Suomessa
keskeisin syy laitoshoitoon paatymiselle. Niihin puuttumista ei-ladkkeellisilla
keinoilla olisi hyva opettaa esimerkiksi ryhmissd, joissa omaishoitajat saisivat
mahdollisuuden myds vertaistukeen.

Eettisesta nakokulmasta katsottuna omaishoidon kehittdmisohjelma sisaltaa
monia mahdollisuuksia parantaa omaishoitajien asemaa. Erityisen tarkeda ETE-
NEn mielestd on turvata omaishoitajien ja hoidettavien henkildiden yhdenver-
taisuus, sosiaalinen tuki ja palvelujen saatavuus. Hoitajien ja hoidettavien ase-
man tulee olla riippumaton siitd, missa kunnassa he asuvat. Yhdenvertaisuus ei
toteudu, mikali omaishoidon kaytannot ovat erilaisia eri puolilla Suomea. Sa-
moin eri sairaus-, vammais- ja ikaryhmiin kuuluvien henkildiden ja heidan hoi-
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tajiensa tulee olla yhdenvertaisessa asemassa. Omaishoitajat ovat usein pienitu-
loisia, joten hoitopalkkio on heille taloudellisestikin tarkea. Tuki osoittaa myds
symbolisesti yhteiskunnan arvostavan omaishoitajan ty6ta. Palkkion ja muun
vélttamattdman tuen lisdksi tarked omaishoitajien tydn arvostuksen osoitus on
mahdollisuus vapaapadiviin ja virkistaytymiseen.

ETENE pitaa erittdin tarkedna sita, ettd yhteiskunta nykyista paremmin mahdol-
listaa ja tukee raskasta, mutta inhimillisesti arvokasta omaishoitotydta suoritta-
malla siitd asianmukaisen taloudellisen korvauksen. ETENE pitda rahoitusmal-
lia C parhaana, kehitettdavana vaihtoehtona. Omaishoitajien tyon tarve hoito- ja
hoivatydn hyvdssa toteuttamisessa kasvaa lahivuosina huomattavasti vdeston
ikdantyessd. Tama koskee seka koti- ettd laitoshoitoa.

Neuvottelukunnan puolesta

Puheenjohtaja Markku Lehto
Paasihteeri Leila Jylhdnkangas
Tiedoksi STM/sosiaali- ja terveyspalveluosasto

STM/peruspalveluministeri
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LAUSUNTO HALLITUKSEN ESITYKSESTA LASTENSUOJELULAIN 29 § MUUT-
TAMISEKSI

Sosiaali- ja terveysministerio on pyytanyt 7.8.2013 lausuntoa hallituksen esityk-
sestd lastensuojelulain 29 § muuttamiseksi.

Esityksessd ehdotettu selkeyttaminen, joka koskee lapsen asioista vastaavan
sosiaalityontekijan tai muun lapsen tai hdanen perheensd kanssa tydskentele-
van lastensuojelun tydntekijan velvollisuutta tavata lasta henkilokohtaisesti, on
osaltaan tapaamisten toteutumista tukeva ja siten kannatettava. ETENE toteaa,
ettd lapsen tapaaminen on erittdin tarked osa prosessia ja sen tulee toteutua
niin suunnitelmallisesti kuin kulloisessakin tilanteessa on mahdollista. Taman
takia tapaamisten vaadittava tiheys on syyta kirjata asiakassuunnitelmaan.

Lastensuojelutydssa asetetut madrdajat ja tapaamisten kirjaaminen voidaan
ndhda eettistd toimintatapaa vahvistavina, jos ne tuovat ty&prosessiin jatku-
vuutta ja yhdenmukaisuutta ja jos lapsi tulee tapaamisissa aidosti kuulluksi.
Nain toteutuneet tapaamiset parantavat toiminnan tasavertaisuutta.

Voidaan kuitenkin kysyd, mista johtuu ja mita kertoo se, etta tallainen yksityis-
kohta on sisallytettava erillisena lainmuutoksena lastensuojelulakiin. Lainsaa-
danndn uudistaminen piening, tietyn lomakkeen sisdltod koskevina palasina ei
ole omiaan helpottamaan lain toimeenpanoa. Vastaavaa tarkkuutta ei tarvita
terveydenhuollon eikd suurimmassa osassa sosiaalihuollon lainsaadantoa. Hen-
kilokunta on kuitenkin tassakin tapauksessa padasaantoisesti hyvin koulutettua.
Tasta syysta on todenndkdistd, ettei mahdollisia tapaamisia koskevien laimin-
lydntien perimmaisena syyna ole tiedon tai tydmotivaation puute, vaan resurs-
sien niukkuus, tyontekijoiden vahyys ja siitd aiheutuva ajan puute. Kaytettavissa
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olevan tyGajan rajallisuuteen tama lainsaadantoon sisallytettava yksityiskohta
ei siten tuo apua.

Neuvottelukunnan puolesta

Puheenjohtaja Markku Lehto
Paasihteeri Leila Jylhdnkangas
Tiedoksi STM/sosiaali- ja terveyspalveluosasto
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LAUSUNTO TOIMIVA LASTENSUOJELU -SELVITYSRYHMAN LOPPURAPOR-
TISTA JA TYORYHMAN ESITYKSESTA LASTENSUOJELUN LAATUSUOSITUK-
SEKSI

Sosiaali- ja terveysministerid on pyytanyt 20.6.2013 yhdessd Suomen Kuntalii-
ton kanssa lausuntoa lasten ja perheiden palvelujen seka lastensuojelulain toi-
mivuutta selvittdmaan asettaman ryhmaén alaisuudessa toimineen tyéryhman
ehdotuksesta lastensuojelun laatusuositukseksi. Lisdksi on pyydetty ottamaan
kantaa lastensuojelutydssa tarvittavia henkilostomadria koskeviin kysymyksiin.
Sosiaali- ja terveysministerié on pyytanyt lausuntoa myds toimiva lastensuojelu
-selvitysryhman loppuraportista.

Selvitysryhmadn loppuraportissa on esitetty useita hyvia toimenpiteitd, joiden
avulla lastensuojelua voidaan kehittda. On tarkeaa kiinnittaa huomiota yhteis-
tyohon, tydkaytanteisiin ja -menetelmiin seka erityisryhmiin kuuluviin lapsiin,
kuten maahanmuuttajataustaisiin, pitkdaikaissairaisiin ja vammaisiin lapsiin. On
myds vahvistettava osaamista, tuettava eroperheiden lapsia, huostaan otettuja
ja kodin ulkopuolelle sijoitettuja lapsia. On hyva, ettd selvitysryhmd on tarkas-
tellut palvelukokonaisuutta laajasti erityisryhmat huomioiden. On niin ikdan
tarkeda, ettad erityista huomiota on kiinnitetty lastensuojelun asiakkuuden alku-
vaiheeseen, avohuoltoon ja niihin sisaltyviin yhteistydmahdollisuuksiin.

Selvitysryhma on pyrkinyt kdsittelemaan kaikkia toimeksiannon osa-alueita.
Loppuraportti antaakin kokonaisuudessaan hyvan pohjan lastensuojelutyon
parissa toimiville tahoille. Osa ehdotuksista on toteutettavissa suhteellisen va-
haiselld ponnistuksella. Esimerkiksi tyontekijoiden osaamisen kehittaminen tay-
dennyskoulutuksen avulla mahdollistaa jo olemassa olevan asiantuntemuksen
hyddyntamisen ja vahvistaa siten ammatillisia valmiuksia tyoskennelld lasten,
nuorten ja heidan perheidensa parissa. Lapsen edun turvaamiseksi on valtta-
matonta, ettd lastensuojelun parissa tydskentelevilld henkil6illd on siihen asian-
mukainen ja laadukas koulutus. ETENEn mukaan on tarkeda, etta lastensuojelu
tunnustetaan taman lisdksi omana, kdytannon tyohon tiiviisti niveltyvana sosi-
aalitydn erikoistumisalueena. Tdmd on omiaan lisddmaan myds alan arvostusta.
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Lastensuojelun alueella on tiedetty monien ongelmien olemassaolosta, mutta
niihin ei ole kyetty puuttumaan. Selvitysryhman tehtéava ollut laaja ja kunnian-
himoinen. Esitetyt toimenpiteet lastensuojelutydn kipupisteisiin puuttumiseksi
ovat hyvid. Ehdotusten runsaudesta kuitenkin seuraa se, ettd osa suosituksista
jaa yleiselle tasolle. Jd& myos epdselvdksi, mitkd monista hyvistd ehdotuksista
korjaisivat parhaiten keskeisid ongelmia ja ennen kaikkea tilanteita, joissa lap-
sen tai nuoren héata jaa tunnistamatta. Taman estamiseksi olisi mahdollisuuksien
mukaan tehtava erikseen mahdollisimman pitkalle kustannusvaikuttavuuteen
perustuva priorisoitu lista ehdotuksista.

On hyva, ettd selvitysryhma on korostanut tiedon keraamisen ja analysoinnin
tarkeytta. Hyvaa on myds toimintatapojen kehittaminen hallinnollisiin jarjeste-
lyihin ndhden. Lastensuojelun irrottaminen muusta sosiaalihuollosta ei viimeksi
mainittujen osalta ole itsestdan selvasti hyva asia - se on omiaan korostamaan
lastensuojelun irrallisuutta, josta muuten halutaan eroon. On suhtauduttava
varauksella sellaisiin uusiin raportointivelvollisuuksiin (selonteot, kertomukset),
jotka eivat johda toimenpiteisiin. Sen sijaan on suotavaa toteuttaa jarjestelmal-
listd kehittamistyota kdynnistamalla ensin selvitys ja kdytdannon kokeilu joissa-
kin kunnissa ja huolehtia taman jalkeen kyseisen selvityksen avulla saatujen
tulosten soveltamisesta valtakunnallisesti.

Tyoryhman kirjoittaman laatusuosituksen tarkoituksena on ohjata lapsi- ja per-
hekohtaisen lastensuojelutydn tekemistd ja jarjestamistd. Laatusuosituksessa
mainitut, lastensuojeluty6ta laajasti ohjaavat eettiset periaatteet on laadittu
ETENEn vuonna 2011 julkaisemien sosiaali- ja terveysalan eettisten suositusten
pohjalta. Ne kasittavat asiakkaiden ihmisarvon ja perusoikeuksien kunnioitta-
misen, ndkemyksen asiakkaan edusta sosiaali- ja terveydenhuollon Iahtékoh-
tana, toista arvostavan ja inhimillisen vuorovaikutuksen, ammattihenkiloston
vastuun tyonsa laadusta seka vastuulliset paatokset ja toimintakulttuurin. Las-
tensuojelun lahtokohtana on lapsen etu, mika edellyttaa hyvaa hallintoa ja asi-
akkaiden asiallista kohtelua.

Laatusuosituksessa mainittu tavoite siitd, etta lasta tulee auttaa ja lapsen hata
havaita asuinpaikasta riippumatta on alueellisen yhdenvertaisuuden periaatet-
ta tukeva. Kaikista lastensuojelun asiakkaista tulee huolehtia siten, ettd he tu-
levat kuulluiksi mahdollisimman varhaisessa vaiheessa. Varhaisen puuttumisen
periaate on erittdin tdrked ja tukee lapsen etua lastensuojelun Iahtokohtana.
Neuvottelukunta esittda toivomuksenaan, ettd kullakin asiakkaalla on oma ni-
metty tyontekija, jolla on kokonaisvastuu asiakkaasta. Tama ei kuitenkaan saa
johtaa siihen, ettad lastensuojelun tyontekija kokee jaavansa tydssaan yksin,
mika onkin mainittu laatusuosituksessa.



Toisia arvostava toimintakulttuuri, vastuullinen johtaminen ja vastuulliset paa-
tokset edesauttavat niin asiakkaiden kuin tydntekijéidenkin hyvinvoinnin toteu-
tumista. Neuvottelukunta pitad laatusuositukseen koottuja periaatteita hyvina
ja lasten ja nuorten osallisuutta vahvistavina. Ne eivét kuitenkaan mahdollistu,
mikali tyontekijoita ja kdytettavissa olevaa aikaa on liian vdahan. Olisi valttama-
tonta lisata tyontekijaresursseja, mika voi heikossa taloustilanteessa kuitenkin
olla vaikeaa. Tasta syysta kuntien tulisi sosiaali- ja terveydenhuoltopalvelujen si-
salla ohjata rajallisia resursseja kaikkein heikoimmassa asemassa olevien lasten
ja nuorten auttamiseen. Laatusuosituksessa esille tuotujen hyvien ehdotusten
sisallakin tulisi miettid lasten ja nuorten hyvinvointia kaikkein parhaiten edis-
tavien toimenpiteiden asettamista tarkeysjarjestykseen. ETENE pitaa tarkedna,
ettd resursseja kohdennettaisiin ennen kaikkea varhaisen puuttumisen, lasten
ja nuorten lahiyhteistjen ja syrjdytymistd ehkdisevien toimenpiteiden tukemi-
seen.

Neuvottelukunnan puolesta

Puheenjohtaja Markku Lehto
Paasihteeri Leila Jylhdnkangas
Tiedoksi STM/sosiaali- ja terveyspalveluosasto

STM/peruspalveluministeri
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™ SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERIO LAUSUNTO
Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 25.9.2013

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
LAUSUNTO TYTTOJEN HPV-ROKOTUSLUVASTA

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL) on pyytdnyt 26.8.2013 lausuntoa koski-
en tyttdjen HPV-rokotusluvan antamista ja dokumentointia. THL toivoo asiasta
kansallista keskustelua ja ETENEn ohjeistusta. Pyynndn mukaan siitd, kuka vii-
me kddessa antaa tyton HPV-rokotusluvan ei ole viela paatosta. HPV-rokotus
on kuitenkin jo otettu osaksi kansallista rokotusohjelmaa 11-12-vuotiaille ty-
toille. Ohjelman kahden ensimmaisen vuoden aikana rokotetta tarjotaan myos
13-15-vuotiaille tytdille. THL:n mukaan rokotteet saapuvat Suomeen lokakuun
2013 lopussa ja kouluterveydenhuollossa toteutettava rokottaminen alkaa mar-
raskuussa.

THL on kertonut lahettdvansa lokakuussa seka tytoille etta heidan huoltajilleen
kirjeen mahdollisuudesta ottaa HPV rokote. Kirjeessd kehotetaan keskustele-
maan asiasta perheissa. Siind myds ohjataan ottamaan selvaa HPV-viruksesta,
kohdunkaulan syovasta ja HPV-rokotteesta tata tarkoitusta varten luoduilta
verkkosivuilta (www.tyttdjenjuttu.fi), jotka aukeavat lokakuun alussa seka pu-
humaan kouluterveydenhoitajan kanssa. Kirjeet lahetetdadn vdestorekisteriin
ilmoitettujen tyttdjen/huoltajien didinkielen mukaan suomen, ruotsin, englan-
nin, vendjan, viron, somalin tai arabian kielisina.

THL:n lausuntopyynnon liitteend toimitetun taustaselvityksen mukaan ohjel-
maan otettujen rokotteiden tarve on tarkoin harkittu yksilon ja vdeston ter-
veyden nakdkulmasta. On tarkeda, ettd rokotuspaatds syntyy tietoon pohjaten.
Rokotteiden kiistattomista eduista huolimatta niihin voi liittya pysyvia, joskin
hyvin harvinaisia haittoja yksil6tasolla.

Rokotuslupa on sidoksissa tytdn kehitystasoon, jota kouluterveydenhoitaja ar-
vioi ja kykyyn ymmartaa, mista HPV-rokottamisessa on kyse. Tyton oma paatos
rokottamisesta on ensisijainen, mikali han on kykeneva ymmartamaan asian.
Taustaselvityksessaan THL esittad, etta jos tyttd ei kykene vield ymmartamaan
asiaa, huoltajien vastuu rokotuspaatoksen tekijand korostuu ja yhden huolta-
jan antama suullinen tai kirjallinen rokotuslupa riittaa. THL esittad myds, ettd jos
huoltajat haluavat kieltaa lapsensa rokottamisen, molemmilta huoltajilta tarvi-
taan kirjallinen rokotuskielto.



Apulaisoikeusasiamies antoi 14.8.2009 ratkaisun (2983/4/07) liittyen kanteluun
HPV-rokotetutkimukseen osallistuvien alaikdisten vanhemmilta tarvittavista
luvista. Ratkaisun mukaan lapsenhuoltolaissa lahdetdan siitd, etta lapsen tule-
vaisuuden kannalta tarkeista asioista paattavat molemmat vanhemmat yhdes-
sd. Rutiiniluonteisissa toimenpiteissa terveydenhuollossa on yhden huoltajan
suostumuksen katsottu riittavan. Apulaisoikeusasiamiehen mukaan HPV-ro-
kotteen vaikutuksistakin kaytiin tuolloin kansainvalisesti kriittista keskustelua.
HPV-rokote on kuitenkin tdman jalkeen sisallytetty kansallisiin rokotusohjelmiin
useissa Euroopan maissa. Neuvottelukunnan arvioinnin lahtokohtana on, etta
rokoteohjelmiin otettujen rokotteiden vaikutukset on asianmukaisesti selvitetty
ennen kuin ohjelma on paatetty kaynnistaa.

THL:n ehdotuksen mukaan kansallisen rokotusohjelman rokotteiden ottaminen
perustuu vapaaehtoisuuteen. Tata periaatetta ETENE tukee. Rokotusohjelmien
hyvaksyttavyyden sdilyminen korkealla tasolla perustuu luotettavuuteen, avoi-
muuteen ja vapaaehtoisuuteen. Neuvottelukunta pitda tarkedna, etta alaikaisen
henkilon mielipide HPV-rokotukseen selvitetddan hanen ikansa ja kehitystasonsa
huomioiden. Neuvottelukunta korostaa myos sitd, etta ketdan ei tule rokottaa
ilman asianmukaisia tietoja tarjottavasta rokotteesta.

ETENE toteaa, ettd HPV-rokotuksen ottaminen osaksi kansallista rokotusoh-
jelmaa on perusteltu ja hyvaa tarkoittava. Paatds rokotusluvan antamisesta
riippuu tytdn kehitysasteesta, joka yleiselld tasolla seuraa ikad, mutta jossa on
yksil6llisesti huomattavaa vaihtelua. Nuoremmissa ikaryhmissa on syyta kuulla
huoltajan/huoltajien kanta asiaan, mutta myos tytén mielipide tulee huomioi-
da. Suotavaa olisi, ettd tyttd ja hanen huoltajansa pystyisivat muodostamaan
yhteisen nakemyksen asiasta. Vanhempien tyttdjen kohdalla vapaaehtoisuuden
periaate korostuu, koska he ovat ikdnsa puolesta kykenevampia ymmartamaan
rokotteen merkityksen.

Rokotuksen kansanterveydellinen teho riippuu sen kattavuudesta. Rokotukses-
ta kieltdaydyttaessa olisi hyvd, ettd tyton ja huoltajan kanssa keskustellaan kiel-
taytymisen taustoista, koska pdatdksen tulisi perustua huolelliseen harkintaan.
Osa perheistd voi silti tarvita enemman aikaa rokotuspaatoksen tekemiseen.
Tahan tulee antaa mahdollisuus.

THL:n lausuntopyynndn mukaan koulujen terveydenhoitajien kdytannét roko-
tuslupien suhteen vaihtelevat Suomessa, eikd kdaytannon ohjeistusta kaikilta
osin ole olemassa. Epdselvyyksien valttamiseksi tulisi noudattaa yhdenmukaista
tapaa. Talléin on punnittava luvan hankkimisen aiheuttamaa vaivaa suhteessa
kaikkien osapuolten ndkemysten tarkeyteen. Vapaaehtoisuuden varmistami-
seksi ETENE suosittelee, ettd tdssa vaiheessa, rokotusohjelman kdynnistyessa
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HPV-rokotteen antamiseen pyritddn hankkimaan seka tyton ettd huoltajan/
huoltajien kirjallinen kannanotto parhaiten kdytdnndssa toteutettavalla tavalla.

11-12-vuotiaiden kohdalla pdatds rokottamisesta on hyva jattaa ensisijaisesti
huoltajan/huoltajien harkittavaksi ja paatettavaksi, mutta myos tyttéa on syy-
ta kuulla asiassa. Rokotetta ei tule antaa, mikali tytto siitd kieltaytyy tai toinen
huoltajista kieltda rokotteen antamisen.

13-15-vuotiaat tytot ovat todenndkoisesti jo kykenevampia itse arvioimaan
rokotteen merkityksen omalle terveydelleen seka tartuntavaaran ajankoh-
taisuuden. Tartunnan jalkeen rokote menettdd merkityksensa. Myohempien
epaselvyyksien valttamiseksi tahto tulisi talldinkin ilmaista kirjallisesti. Samalla
on huolehdittava siitd, ettd huoltaja/huoltajat myos tdssa tapauksessa tieta-
vét rokotusohjelmasta ja ettd heilld on uuden rokotusohjelman kdynnistyessa
asianmukainen mahdollisuus ilmaista oma ndkemyksensd ennen rokotteen an-
tamista. 13-15-vuotiaiden tyttojenkin kehitystaso on erilainen. Mikali huoltajien
ja tytdn nakemykset rokotteen antamisesta poikkeavat toisistaan on asiasta py-
rittdva keskustelemaan huoltajan/huoltajien kanssa ottamalla kuitenkin samal-
la riittavasti huomioon tyton edellytykset itsendiseen ratkaisuun ja muutenkin
noudattamalla tarpeellista hienovaraisuutta.

Pyyntd neuvottelukunnalle tuli niin myohaan, ettei silld ollut tilaisuutta muo-
dostaa yhtenaista nakemysta kaikista erilaisista kdytanndssa vastaan tulevista

tilanteista.

Neuvottelukunnan puolesta

Puheenjohtaja Markku Lehto
Paasihteeri Leila Jylhdnkangas
Tiedoksi STM/sosiaali- ja terveyspalveluosasto

STM/peruspalveluministeri



Kansanedustaja Ari Jalosen eridva mielipide Etenen lausuntoon
tyttdjen hpv-rokotusluvasta:

"Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL) on pyytanyt Etenelta lausuntoa koski-
en tyttdjen hpv-rokotusluvan antamista ja dokumentointia. Kaikille tarjottavan
hpv-rokotteen tarkoituksena on vdahentda kohdunkaulan syopia ja niista johtu-
via vuosittaisia kuolemantapauksia. Tama tarkoitus on hyva. Yhdynkin Etenen
lausuntoon siind, ettd hpv-rokote on otettu rokotusohjelman osaksi hyvassa
tarkoituksessa.

Etene toteaa lausunnossaan myds, ettd hpv-rokotteen ottamisesta paattaa
11-12-vuotiaiden kohdalla huoltaja. 13-15-vuotiaita Etene pitda yleisesti ottaen
kypsinad paattamaan omasta rokottamisestaan. Kuitenkin 13-15-vuotiaiden koh-
dalla on selvitettava huoltajien ndakokanta, ja huoltajien kanssa tulisi neuvotella,
mikali huoltajien ja tytdon nakemykset eroavat toisistaan. Edelleen Etene suo-
sittelee, ettd 11-12-vuotiaiden kohdalla huoltajien rokotesuostumus pyydetaan
kirjallisena, ja samoin 13-15-vuotiaat antavat suostumuksensa kirjallisena.

Potilaslain ja sen vakiintuneen tulkinnan perusteella katson — Etenen kannas-
ta poiketen - ettd huoltajan tulisi tehda rokottamispaatos vield 13-14-vuotiaan
kohdalla. Samoin heiddn kohdallaan tulisi pyytda huoltajien kirjallinen suos-
tumus rokottamiseen. Potilaslain vakiintunut tulkinta nimittain on, ettd vasta
15-vuotias on kypsa padttamaan hoidostaan (padsadntoisesti). Potilaslaki it-
sessaan ei madrittele tiettya ikaa talle kypsyydelle: se toteaa ainoastaan, etta
alaikdista on hoidettava yhteisymmarryksessa hanen kanssaan hanen ikansa ja
kehitystasonsa huomioon ottaen.

Alaikdisen potilaan kypsyydesta paatettaessa otetaan huomioon, paitsi lapsen
ikd ja kehitystaso, myds suoritettavan hoitotoimenpiteen laatu. Vaativammissa
toimenpiteissa (leikkaukset jne.) alaikdinen ei ole kypsa tekemdan paatdsta hoi-
dostaan, vaan hoitopaatds on tehtava yhteisymmarryksessa huoltajien kanssa.
Rokottamista on pidetty sellaisena toimenpiteend, josta tulee aina neuvotella
myds huoltajien kanssa.

Ladkarien keskuuteen ndyttad vakiintuneen sellainen kdsitys, ettd 12-vuotias on
yleensa kypsa paattamaan hoidostaan, mukaan lukien rokottaminen (Laakarilii-
ton eettisen toimikunnan nakokanta). Kanta perustunee siihen, etta rokottamis-
ta pidetdan turvallisena, hyddyllisena ja rutiiniluonteisena toimenpiteena.

Hpv-rokotteen kohdalla ei ole kuitenkaan voitu sulkea pois harvinaisten, vakavi-
en autoimmuunitautien mahdollisuutta. On esimerkiksi epdilty, ettd hpv-rokote
aiheuttaisi vakavina ja pysyving, joskin harvinaisina haittoina hedelmattomyyt-
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ta (POF) seka invaliditeettia. Rokotteen on myds epdilty johtaneen tyttojen kuo-
lemiin. Mekanismi naille mahdollisille haitoille on tutkimuksen alla.

Koska asiasta ei ole tayttd selvyyttd, ja harvinaiset autoimmuunitaudit ovat hpv-
rokotteen kohdalla periaatteessa mahdollisia, en pida alle 15-vuotiaita kypsina
paattamaan hpv-rokotteen ottamisesta. Mielestdni eettinen tyéryhma ei voi
kannanotossaan hyvaksya tdllaista vastuuta alle 15-vuotiaan lapsen kohdalla.

Etene toteaa lausunnossaan lisaksi, ettd ketdan ei tule rokottaa ilman asianmu-
kaisia tietoja tarjottavasta rokotteesta. Mielestani tata Etenen vaadetta olisi pi-
tényt tdsmentaa. Perheiden tasavertainen, yhdenmukainen kohtelu edellyttaa,
ettd kaikki perheet saavat rokotteesta samat, asianmukaiset tiedot kirjallisena
kotiin ennen rokottamista. Tiedoista pitaa selvasti nakya rokotteen etujen lisak-
si rokotteen mahdolliset haitat, mukaan lukien harvinaiset, vakavat ja pysyvat
haitat.

My®0s rokotteen hyddyistd on tiedotettava huoltajia asianmukaisesti. Cervarix-
rokotteen valmisteyhteenvedosta voimme todeta muun muassa, etta rokot-
teen hyddyt jadvat osin epavarmoiksi: rokotteen antaman suojan kestoa ei ole
taysin selvitetty (ei ole varmaa, ettd 11-vuotiaana otettu rokote suojaisi esim.
parikymppisend). Tehosteannoksen tai annosten ajankohtaa ja tarvetta ei ole
maadritelty. Rokote ei suojaa kaikilta hpv-alatyypeilta tai hpv-infektioilta (joten
suoja jaa reilusti alle 100 %:iin).

Edelld esittamieni nakokohtien perusteella - joita ovat muun muassa tutkimus-
ten keskenerdisyys vakavien haittojen osalta ja potilaslain tulkinnanvaraisuus
alaikdisen paatantavallan osalta - joudun jattamaan Etenen lausuntoon taman
eridvan mielipiteen.”



™ SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERIO KANNANOTTO

Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 6.11.2013

kirjaamo@stm fi

Viite: Kannanotto kuulemistilaisuuteen eduskunnan sosiaali- ja terveysvaliokun-
nassa 14.11.2013 klo 10.

PAPERITTOMIEN HENKILOIDEN ASEMA JA KOHTELU

Maassa ilman voimassaolevaa oleskelulupaa olevien, niin sanottujen paperitto-
mien henkildiden tilanne on herattanyt viime vuosina kasvavassa maarin kysy-
myksia ja huolta niin paperittomien itsensa kuin terveydenhuollon ammattilais-
ten keskuudessa.

Paperittomien henkildiden taustat ovat erilaisia. Kyseessd on heterogeeninen
ryhma, johon kuuluu henkilditd sekd EU-maista ettd muualta. Kaytdnnossa
paperittomia henkil6ita tulee ainakin seuraavista ryhmista: 1) Itd-Euroopan ro-
manit, jotka ovat EU-kansalaisia ja joiden oleskelu Suomessa on laillista, mutta
jotka eivédt saa kotimaansa julkisen sairausvakuutuksen puuttumisesta johtuen
eurooppalaista, Suomessa hoitoon oikeuttavaa sairaanhoitokorttia, 2) maassa
oleskelevat opiskelijat, joilla ei ole vakuutusturvaa sairauden varalle ja 3) hen-
kilot, jotka ovat maassa ilman asianmukaisia papereita (esim. muualta kuin EU-
tai ETA-valtiosta tai Sveitsista tulleet, ilman viisumia maassa olevat tai kielteisen
turvapaikkapaatdksen saaneet henkil6t). Naista viimeisimpana mainittu ryhma
on terveyspalvelujen suhteen vaikeimmassa asemassa. Suomessa on poliisin ar-
vion mukaan noin 2000-3000 paperitonta henkil6a. Arvio ei sisédlla Romaniasta
ja Bulgariasta tulleita romaneja.

Potilaan hoito Suomessa edellyttaa henkilllisyyden tunnistamista ja asumista
maassa. Paperittomien kohdalla ovat ongelmallisia Iahtokohtia ja johtavat syr-
jintdan terveyspalveluissa. Kansanterveyden nakokulmasta on huolestuttavaa,
ettd esimerkiksi tuberkuloosi ja HIV jadvat paperittomilla hoitamatta, elleivat ne
vaadi kiireellistd hoitoa. My6s monet muut krooniset sairaudet jadvat hoitamat-
ta.

Terveydenhuollon etiikan mukaan 1dakdrin ja muun hoitohenkildston tulee
kohdella potilaitaan tasa-arvoisina, eikd potilaan etnisen taustan, uskonnon,
poliittisten mielipiteiden tai yhteiskunnallisen aseman saa antaa vaikuttaa toi-
mintaan. Yhteiskunta ei saa evata potilailta riittdvaa hoitoa, eika sen tule puut-
tua ammattihenkildstdn velvollisuuteen hoitaa potilaita yksinomaan kliinisen
tarpeen perusteella.
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Neuvottelukunta on kasitellyt paperittomien asioita kokouksessaan 22.5.2013 ja
kuullut 25.9.2013 asiantuntijana Helsingin Diakonissalaitoksen pdihde- ja mie-
lenterveystyon johtajaa, ladkari Pekka Tuomolaa. Tuomola toimii lddkarina myds
Diakonissalaitoksen tukemassa, vuonna 2011 perustetussa, Helsingissa toimi-
vassa Global Clinic - hoitopisteessd, joka vastaanottaa ja hoitaa paperittomia
ulkomaalaisia. Toiminta perustuu vapaaehtoisten lddkareiden ja muiden terve-
ydenhuollon ammattilaisten tydpanokseen. Noin 60-70 % klinikan potilaista on
romaneja, monet heista odottavia diteja. Paperittomien henkildiden keskuudes-
sa erityisen haavoittuvaisessa asemassa ovat lapset ja naiset, raskaana olevat,
vanhukset, vammaiset ja pitkaaikaissairaat.

Global Clinicin hoitotydn juuret ovat ladkarin etiikassa, kristillisessa etiikassa ja
kaikkien ihmisten tasa-arvoisuuden periaatteessa. Toiminta tdhtda ensisijaises-
ti haavoittuvassa asemassa olevien ihmisten humanitaariseen auttamiseen ja
inhimillisen kdrsimyksen vahentamiseen. Paperittomien paasya hoitoon hanka-
loittaa se, ettd he eivat aina tieda oikeuksistaan eivatka tunne hoitopaikkoja.
He ovat usein kohdanneet monenlaisia karsimyksia ja joutuneet yhteiskunnassa
suvaitsemattomuudesta kumpuavien asiattomien syytdsten kohteeksi. Tuomo-
lan mukaan paperiton pelkaa kiinnijaamista ja ilman tulkkausapua héanen on
myds vaikea kertoa omasta tilanteestaan. Auttamistydssa valttamattdman luot-
tamuksen rakentaminen voi siis monesta syysta olla haastavaa.

Suomi on sitoutunut noudattamaan kansainvalista ihmisoikeussopimusta. Oi-
keus terveyteen on perustavanlaatuinen ihmisoikeus, joka tarkoittaa jokaisen
ihmisen oikeutta parhaimpaan saavutettavissa olevaan fyysiseen ja psyykkiseen
terveyteen. Tama laaja kasite sisdltaa terveydenhuollon ja lddkkeiden saamisen
lisaksi muitakin oikeuksia. Yhdistyneiden Kansakuntien taloudellisia, sosiaalisia
ja sivistyksellisia oikeuksia koskeva yleissopimus (TSS-sopimus) on ehka tarkein
terveytta koskevan oikeuden sopimus. YK:n taloudellisia, sosiaalisia ja sivistyk-
sellisia oikeuksia kasitteleva komitea on maaritellyt valtioille ydinvelvoitteet asi-
an suhteen. Valtion tulee esimerkiksi jarjestaa kaikille Maailman terveysjarjeston
(WHO) madrittelemat valttamattomat ladkkeet ja turvata kaikille oikeus paasta
terveyspalveluiden piiriin. Nama tulee taata kaikille ilman syrjintaa ja erityisesti
haavoittuvassa asemassa olevat ryhmat huomioiden. Perustavanlaatuisena ih-
misoikeutena oikeus terveyteen ja terveyspalveluihin kuuluu siis kaikille valtion
alueella oleskeleville.

YK:n yleissopimuksessa lapsen oikeuksista (Lapsen oikeuksien yleissopimus,
60/1991) todetaan, ettd sopimusvaltiot ovat sitoutuneet takaamaan jokaiselle
lapselle henkiinjaamisen ja kehittymisen edellytykset mahdollisimman taysi-
maardisina. Siind on sovittu myos jokaisen lapsen oikeudesta terveyteen. Sopi-
musvaltiot tunnustavat, ettd lapsella on oikeus nauttia parhaasta mahdollisesta



terveydentilasta ja saada sairauksien hoitoon ja kuntoutukseen tarpeelliset pal-
velut. Ne pyrkivdt varmistamaan, ettei yksikaan lapsi joudu luopumaan oikeu-
destaan naihin terveyspalveluihin. Sopimusvaltiot ovat niin ikddn sitoutuneet
siihen, ettd ne pyrkivat takaamaan asianmukaisen terveydenhoidon odottaville
ja synnytténeille dideille.

Suomen perustuslain mukaan jokaisella, joka ei kykene hankkimaan ihmisarvoi-
sen eldman edellyttdmaa turvaa, on oikeus vélttdamattdomaan toimeentuloon ja
huolenpitoon. Julkisen vallan on turvattava, sen mukaan kuin lailla tarkemmin
sadadetaan, jokaiselle riittavat sosiaali- ja terveyspalvelut ja edistettdva vdeston
terveyttd. Julkisen vallan on my0s tuettava perheen ja muiden lapsen huolen-
pidosta vastaavien mahdollisuuksia turvata lapsen hyvinvointi ja yksil6llinen
kasvu.

Paperittomien sairaanhoitopalveluista puhuttaessa on syyta erottaa toisistaan
henkilon oikeus saada julkisen (kunnallisen) terveydenhuollon palveluja ja
toisaalta kunnan oikeus saada korvaus annetuista palveluista. Terveydenhuol-
tolain (1326/2010) mukaan kiireellinen hoito on aina annettava papereista tai
niiden puutteesta riippumatta. Kyseisen lain 50 §:n 1 momentin mukaan:

"Kiireellinen sairaanhoito, mukaan lukien kiireellinen suun terveydenhuolto,
mielenterveyshoito, pdihdehoito ja psykososiaalinen tuki, on annettava poti-
laalle hdanen asuinpaikastaan riippumatta. Kiireelliselld hoidolla tarkoitetaan
akillisen sairastumisen, vamman, pitkdaikaissairauden vaikeutumisen tai toi-
mintakyvyn alenemisen edellyttdamaa valitonta arviota ja hoitoa, jota ei voida
siirtda ilman sairauden pahenemista tai vamman vaikeutumista.”

Lainsdddanndén mukaan oikeus kiireelliseen terveydenhuoltoon koskee siis
myds paperittomia henkildita. Kiireettéman hoidon antamiseen ei laki talla het-
kella velvoita, mutta laajemman hoidon antaminen ei kuitenkaan ole laitonta.
Kiireellisen hoidon antamisen jalkeen potilas siirretadn lain mukaan jatkohoi-
toon omaan kotikuntaansa. Paperittomilla tallaista kotikuntaa ei kuitenkaan ole.
Sosiaaliturvaa maarittada Suomessa kotikuntalaki, jonka mukaan sosiaaliturva
on asumisperustainen. Laki madrittdd myos sen, onko henkildlle jarjestettava
julkisen terveydenhuollon palveluja. Sairausvakuutuslaki maarittda oikeuden
sairausvakuutusetuihin. Henkil®lld voi kuitenkin olla oikeus julkisen terveyden-
huollon palveluihin ja sairausvakuutuskorvauksiin, jos EU-lainsaadanto tai kan-
sainvdlinen sosiaaliturvasopimus sitd edellyttavat. EU:n ja erilaisten sosiaalitur-
vasopimusten ulkopuolisista maista tulevilta voidaan annetusta hoidosta perid
taysi hinta.

185



186

Hallitus on antanut eduskunnalle esityksen (HE 103/2013) laiksi rajat ylittavasta
terveydenhuollosta. Uuteen lakiin on koottu myds voimassa olevia saannoksia
rajat ylittavaan terveydenhuoltoon liittyvistd menettelyista ja hoitokustannus-
ten korvaamisesta. Lain tavoitteena on selkeyttdd potilaan oikeuksia tilanteissa,
joissa ndma hakeutuvat hoitoon toiseen EU-valtioon. Esityksessa ehdotetaan,
ettd hoitoa antaneen kunnan sijaan valtio vastaisi nykyista laajemmin hoidon
kustannuksista silloin, kun hoidetaan henkilda, jonka sairaanhoitokustannuk-
sista Suomi vastaa, mutta jolla ei ole Suomessa kotikuntaa. Lisaksi ehdotetaan,
ettd valtion korvaus ulotettaisiin tilanteisiin, joissa kotikunnattomalle henkilolle
on annettu terveydenhuoltolain mukaista kiireellistd hoitoa mutta hoidon kus-
tannuksia ole saatu perittya.

Kunnallisessa sosiaali- ja terveydenhuollossa palvelujen kayttdjilta perittavista
maksuista sdddetdan sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista annetussa
laissa (734/1992) ja asetuksessa (912/1992).

HE 103/2013 mukaiset ehdotukset eivét korjaa sellaisten henkildiden asemaa,
joilla ei ole kansainvalisen sopimuksen tai EU-sa@annoksen perusteella oikeutta
kiireettdmaan hoitoon. Heilla on edelleen oikeus kiireelliseen hoitoon riippu-
matta siitd, onko heilld varaa maksaa hoidosta. Hoidon antanut kunta joko perii
aiheutuneet kustannukset potilaalta tai saa ne valtiolta. Laki ei toteutuessaan
mydskdan synnytd paperittomille oikeutta sairausvakuutuskorvauksiin.

ETENE katsoo, etta

» Paperittomien henkildiden riittdamaton hoito ei ole hoitoetiikan nakékulmas-
ta hyvaksyttava vaihtoehto. Paperittomien henkildiden oikeus terveyspalve-
luihin nykyisen lainsdddannén mukaan tulee kiireellisesti tdsmentaa siitakin
syystd, etta talla hetkelld kuntien toimintatavat poikkeavat toisistaan.

+ THL:n asiaa koskevan selvityksen valmistuttua on tehtdva tarvittavat ratkai-
sut. On selvitettava, miten parhaiten varmistetaan, etta paperittomille hen-
kiloille tarjotaan kiireellisen hoidon lisdaksi muu valttamaton hoito ajoissa.
Tallaisia hoitoa tarvitsevia ryhmia ovat esim. HIV-positiiviset odottavat didit,
joiden lapsella on tartuntariski seka huonossa tasapainossa olevat diabetes-
potilaat.

+ Suomen terveydenhoitojdrjestelmdn tulee toimia siten, ettd se mahdollistaa
paperittoman potilaan hoitoon paasyn ja hoidon seka potilaan lahettamisen
tarvittaessa myds asianmukaiseen jatkohoitoon.

Suomea sitovien kansainvalisten sopimusten hengen mukaista on, etta pape-
rittomat henkil6t saavat heille ihmisoikeuksienkin nakdkulmasta kuuluvat ter-



veyspalvelut ja inhimillisen kohtelun. Siksi ETENE pit&a tarkeana paperittomien
ihmisarvon tunnustamista ja heidan terveyspalvelujensa selkiyttamista tarvitta-
essa myos uudella lainsdadannolla.

Neuvottelukunnan puolesta

Puheenjohtaja Markku Lehto

Paasihteeri Leila Jylhdnkangas

Tiedoksi STM/sosiaali- ja terveyspalveluosasto
STM/peruspalveluministeri
STT
YLE
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Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 6.3.2014

VAPAAEHTOISTOIMINNAN ETIIKKA

Vapaaehtoistoiminnalla on Suomessa pitkét perinteet ja se tdydentda edelleen
merkittavasti sosiaali- ja terveydenhuollon tarjoamia palveluja. Monet vapaaeh-
toistoimintana aloitetut auttamisen muodot on sittemmin saddetty yhteiskun-
nan velvoitteiksi. Useat vapaaehtoisjarjestot ovat vakiinnuttaneet asemansa ja
kehittdneet auttamistoimintaansa ammatilliseen suuntaan. Esimerkkeja 16ytyy
lastensuojelusta vammaisten ja vanhusten hoitoon. Perinteinen vapaaehtoistoi-
minta jatkuu silti monessa muodossa ja sitd organisoivat jarjestojen lisaksi mm.
seurakunnat ja kunnat, ja valtio tukee aktiivista kansalaistoimintaa mm. Raha-
automaattiyhdistyksen kautta.

ETENE on viime vuosina laatinut eettisia suosituksia Iahinna sosiaali- ja terveys-

toimen kdyttoon, mutta ne soveltuvat hyvin my6s vapaaehtoistoimintaan.

» ETENE-julkaisuja 37: Aivot ja etiikka. Mika kannustaa toimimaan eettisesti?
(2013)

« ETENE-julkaisuja 36: Saattohoito Suomessa vuosina 2001, 2009 ja 2012.
Suunnitelmat ja toteutus (2012)

« ETENE-julkaisuja 35: Etiikan tila sosiaali- ja terveysalalla (2012)

« ETENE-julkaisuja 32: Sosiaali- ja terveysalan eettinen perusta (2011)

+ ETENE-julkaisuja 31: Yhdenvertaisuus sosiaali- ja terveydenhuollossa. Val-
takunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta 2006-2010
(2011)

Eettisesti tarkasteltuna vapaaehtoisten toiminta ja ammatillinen tyd ovat lahella
toisiaan. Molemmissa korostuvat asiakkaan etu ja vuorovaikutuksen merkitys.
Vapaaehtoistyon erityispiirteet luovat kuitenkin perusteen myos asian erillistar-
kasteluun.

Tassa kannanotossa pohditaan vapaaehtoistydn asemaa, merkitysta ja toimin-
tatapoja osana sosiaali- ja terveydenhuollon toimintakenttda. Neuvottelukunta
on keskusteluissaan kasitellyt erityisesti kysymystd, mika vapaaehtoistoiminnan
merkitys on nyt ja tulevaisuudessa palvelujen kysynnan kasvaessa voimavaroja
nopeammin. Neuvottelukunnan puheenjohtaja Markku Lehto on valmistellut
kasikirjoituksen, jota neuvottelukunnan jasenet ovat kommentoineet. Talta
pohjalta syntyneen kannanoton neuvottelukunta hyvaksyi kokouksessaan
6.3.2014. ETENE:n paasihteeri on kerdannyt ja sovittanut yhteen neuvottelukun-
nan jasenten kommentit.



Mitd vapaaehtoistoiminta on?

Vapaaehtoistoimintaa on tutkimuksissa perinteisesti maaritelty palkattomuu-
den ja vapaaehtoisuuden kautta, esimerkiksi luonnehtimalla sita “palkattomaksi
ja pakottamattomaksi toiminnaksi, jota tehdaan toisten ihmisten tai yhteison
eduksi”?. Vapaaehtoistoiminta tdhtaa siis ammattiavun tapaan avun antami-
seen ja ongelmien ratkaisemiseen. Sen toteutustavat ja aikataulut ovat kuiten-
kin véljempia kuin ammattiauttamisessa. Vapaaehtoistoiminnasta on perintei-
sesti erotettu sukulais- tai naapurisuhteeseen perustuva hoiva ja auttaminen,
vaikka ndma auttamistavat kdytdnndssa lahestyvat toisiaan. Samat eettiset pe-
riaatteet koskevat niin vapaaehtoistoimintaa, vertaistukea kuin omaisauttamis-
takin.

Vapaaehtoistoiminta sisaltda mita erilaisimpia tehtévia sosiaali- ja terveyden-
huollon alalla syrjaytyneiden auttamisesta saattohoitoon. Apua tarjotaan arjes-
sa, kuten kodinhoidossa, asioinnissa ja palveluiden jérjestelyissa, mutta vapaa-
ehtoistydna voidaan tarjota my0s taidenautintoja tai asiantuntija-apua ongel-
mien ratkaisemisessa. Vapaaehtoinen toiminta voi olla suppeaa tai laaja-alaista,
sisadltda yhden kdynnin tai jatkua vuosikausia, kohdistua yksil66n tai ryhmaan,
seka olla asiakastyota tai konsultoivaa palvelua.

Vapaaehtoistoiminnan laajuus

Tilastokeskuksen vuoden 2009 ajankdyttotutkimuksen mukaan kymmenen
vuotta tayttdneistd vajaa kolmannes oli toiminut vapaaehtoisena edeltdneen
kuukauden aikana ja 40 % edeltdneen vuoden aikana. Eniten vapaaehtoistyota
vuonna 2009 tekivat 45-64-vuotiaat, korkeasti kouluttautuneet ja ammattiryh-
mista yrittdjat. Auttajista 65-vuotiaiden osuus on noussut kymmenen seuran-
tavuoden aikana. Vastaajista 59 % oli auttanut toista kotitaloutta ilmaiseksi tai
pientd korvausta vastaan naapuri- tai laheisapuna tutkimusta edeltdneen neljan
viikon aikana. Vapaaehtoistoimintaan osallistuneiden méaara on kansainvalises-
tikin vertailtuna suhteellisen suuri ja se on pysynyt suunnilleen samana verrat-
tuna vuoteen 1999, jolloin kartoitus tehtiin edellisen kerran.

Nuorten ryhmassa vapaaehtoisena toimiminen ndyttda vahenevan: vuonna
1999 ldhes kolmannes (28 %) 10-14-vuotiaista osallistui vapaaehtoistyéhon,
vuonna 2009 enda alle viidesosa (19 %). Myds 15-24-vuotiaiden osallistuminen
vapaaehtoistoimintaan on vahentynyt. Nuorilla aleneva trendi ei kuitenkaan
koske toimimista urheilu- ja lilkuntaseuroissa; niissa aktiivisuus ndyttaa jopa li-
saantyneen.

24 Hanifi, Riitta. Suomalaiset tekevat melko paljon vapaaehtoistydta. Hyvinvointikatsaus

3/2011.Tilastokeskus. https://www.stat fi/artikkelit/2011/art_2011-09-26_002.html. Viitat-
tu 28.3.2014.
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Eniten vapaaehtoistoimintaa tehdaan urheiluseuroissa ja liikuntakerhoissa, sit-
ten asuinalueyhdistyksissa, kylatoimikunnissa tai taloyhtidissa. Myds seurakun-
nissa ja harrastusjarjestoissa vapaaehtoisena toimiminen on suosittua. Naiset
osallistuvat enemman sosiaali- ja terveysjdrjestdjen ja uskonnollisten yhdistys-
ten vapaaehtoistoimintaan, maa- ja kotitalousneuvontaan seka koulun ja paiva-
kodin vanhempaintoimintaan. Toiselle kotitaloudelle annetussa avussa miehet
ndyttavat tekevan perinteisid miesten toita (korjaus-, huolto- ja pihaty6t), naiset
kodinhoitoon liittyvia tehtavia, kuten lastenhoitoa, ostoksia ja ruuanlaittoa. Mie-
het osallistuivat vapaaehtoistoimintaan hieman useammin kuin naiset, joskin
erot olivat vahdiset.

Vapaaehtoistoiminnan aktiivisuus lisddantyy koulutuksen mukaan. Kotitalouksil-
le annettu apu ndyttdd myds suuntautuvan enemmadn hyvdosaisille. Korkeasti
koulutetut ja ylemmat toimihenkil6t saivat enemman apua kuin tyéntekijaam-
mateissa olevat, tyottomat ja eldkeldiset. Apua annettiin védhemman niille, joille
apu olisi ilmeisesti ollut eniten tarpeen. Myds sukulaisten ja tuttavien verkosto
on vahvimmillaan sielld, missa vahvuutta on muutenkin. Vapaaehtoistoimin-
nan taloudellista arvoa on pyritty madarittelemaan. Jos vapaaehtoistyon arvo
madritelldan kayttamalld arvostuksen mittana vastaavasta tyosta maksettavaa
markkinahintaista korvausta, padadytaan arvioissa pelkastaan sosiaali- ja ter-
veydenhuollon lohkolla satoihin miljooniin euroihin. Yhden kuvan ldheishoi-
dosta antaa omaishoidon tuki, jota maksetaan yli 40 000 omaiselle. Sen talou-
dellinen arvo vuonna 2012 oli 173 miljoonaa euroa. Vain osa omaishoitajista saa
omaishoidontukea ja korvaus on hoivaan kaytettyyn aikaan ndahden pieni, joten
palkkatyona paddyttaisiin huomattavasti suurempiin kustannuksiin. Kaikkiaan
noin 300 000 ihmisen arvioidaan kyselytutkimusten perusteella osallistuneen
vanhusten hoitoon ja hoivaan.

Mistd vapaaehtoistoiminta saa voimansa?

Vapaaehtoisena auttajana toimitaan monista syista. Toisaalta yhteiskunnassa
on aidosti apua tarvitsevia, toisaalta on myds niitd, joilla on halua ja rohkeutta
ryhtyd vapaaehtoisiksi. Ainakin osa vapaaehtoistoiminnan tarpeesta perustuu
siihen, ettd julkiset palvelut eivat riita eika avuntarvitsija pysty ostamaan yksi-
tyista palvelua. Perimmiltd@n vapaaehtoistoimintaa tarvitaan myos tdysin riitta-
vien julkisten ja markkinaehtoisten palvelujen rinnalle; sillahan puututaan usein
sellaisiin eldman hallinnan pulmiin, joihin vain tasavertainen, tuloksia tavoittele-
maton kahden ihmisen valinen vuorovaikutus tuo ratkaisun.

Vapaaehtoistoimintaan ryhtyvien motiivit vaihtelevat. Osaa auttajista innoittaa
yksinkertaisesti halu auttaa konkreettisella tavalla lahimmaisia. Karsimyksen,
yksindisyyden ja syrjdytymisen lievittdminen antaa heille voimaa ponnisteluun.



Osa haluaa kehittya ja kasvaa ihmisend, kokea eldméassaan jotain uutta ja ko-
kemisen arvoista. He kaipaavat areenaa, jolla voi kokea olevansa toisille tarkea.
Joillekin on tarkeaa sdilyttaa tyoelamdsta perdisin oleva eldmanrytmi ja -malli.
Monelle vapaaehtoistyd tarjoaa mahdollisuuden vaikuttaa tai yksinkertaisesti
tyydyttda toimimisen tarvetta. Usein motiivit voivat yhdistyd ja muuttaa muo-
toaan toiminnan aikana.

Monet jarjestot, kunnat ja seurakunnat rekrytoivat aktiivisesti ihmisid vapaaeh-
toistoimintaan. Toimintamahdollisuuksista kerrotaan esimerkiksi paikallislehdis-
sd ja internetissa, ja ilmoittautuminen toimintaan on helppoa ja yksinkertaista.
Toimintaa ollaan valmiita muokkaamaan mukaan tulevien ehdoilla ja heidan
ideoitaan pyritddn ottamaan huomioon toimintaa kehitettdessa.

Toimintaan mukaan tuleville on olennaisen tarkeda jarjestaa riittavasti tyohon
perehdytysta ja koulutusta. Vaativaa ihmissuhdety6ta tekeville on oltava tarjolla
myds tydnohjausta. Joissain tilanteissa voidaan vapaaehtoisille tarjota mm. ter-
veyspalveluita, erityisesti mikali toiminnassa henkild altistuu tietamattaan ter-
veysriskeille. Heille voidaan maksaa kulukorvauksia esimerkiksi toiminnan aihe-
uttamista matkoista sekd puhelin- ja muista kuluista. Siitd, miten kustannuksia
korvataan, on syyta sopia toimintaan osallistuvien kanssa etukateen. Vapaaeh-
toisten tyotd tuetaan jarjestamalla myos virkistystoimintaa ja vertaistapaamisia.
Vakuutuksilla korvataan mahdollisia vahinkoja ja tapaturmia. Eri jarjestdilla ja
toimijoilla on tdssa erilaisia kdytantoja, jotka on hyva kasitelld vapaaehtoisten
kanssa jo perehdytyksessa.

Lisaksi on muistettava, ettei vapaaehtoisilla useinkaan ole vankkaa kokemusta
viestinndstd ja median toimintatavoista. Siksi on huolehdittava siit4, etta jokai-
nen vapaaehtoinen saa tukea, neuvoja ja ohjausta erityisesti silloin, kun julkinen
mielenkiinto kohdistuu heidan toimintaansa.

Mikd erottaa ja yhdistdd ammatillista tyétd ja vapaaehtoistoimintaa

Tavoitteeksi on perusteltua asettaa vapaaehtoisen ja ammatillisen auttamis-
tyon ldhentaminen, ei niinkddn niiden erojen korostaminen. Vapaaehtoisten
koulutuksessa opiskellaan asioita, jotka sisaltyvat ammatilliseen opiskeluun.
Mita paremmin vapaaehtoiset ja ammattilaiset ymmartavat toistensa kdsitteet
ja kielen, sita tuloksellisempaa toiminta on. Esimerkiksi ensiapukurssit paran-
tavat tavallisten kansalaisten taitoja toimia kriisitilanteissa yhdessa tai erikseen
ammattilaisten kanssa. On kuitenkin selvdd, ettei sosiaali- ja terveydenhuollon
ammattihenkildiden lakisdateisia viranomaistehtdvia voida siirtda muille.

191



192

Vapaaehtoistoimintaa eivat rajaa ammatilliset ja hallinnolliset tavat ja sdé@nnot
samalla tavalla kuin julkisia ja yksityisia palveluja. Sen mahdollisuudet liittyvat
ennen kaikkea tyon kokonaisvaltaisuuteen. Ihmisen ongelmia ja eldmédnhal-
linnan vaikeuksia voidaan kasitelld tapauskohtaisesti, ennakkoluulottomasti
ja avarasti. Jokaisen uuden ihmisen kanssa tai tilanteen muuten muuttuessa
voidaan poiketa aikaisemmista toimintamalleista. Usein olennaista on kohdata
ihminen ihmisena ja kuunnella ja kuulla hdnen asiansa.

Vapaaehtoistoimintaan ei kohdistu samanlaisia hy6ty- ja vaikuttavuusodotuksia
kuin ammatilliseen toimintaan. Tama antaa valjempia mahdollisuuksia tarttua
uusiin toimintatapoihin ja kohdistaa huomio ennakkoluulottomasti esiin nou-
seviin ongelmiin ja unohdettuihin vaestéryhmiin. Toiminnan vapaus voi koitua
erityisesti sellaisten ryhmien eduksi, joiden auttamiseksi ammattiauttajat eivat
tunnu I8ytavan tuloksellisia keinoja. Silloinkin kun vapaaehtoistoiminnan avul-
la ei voida poistaa ongelmia, niiden seurauksia voidaan lievittaa. Toiminta tai
uudet kokeilut eivat saa milloinkaan aiheuttaa vahinkoa toiminnan kohteena
oleville. Eettisistd periaatteista ei voida tinkia. Hyvan tekemisen ja vahingon
vélttamisen eettisten periaatteiden pitaa olla vahvana mielessa myds vapaaeh-
toistoiminnassa ja sen suunnittelussa.

Merkittavin kdytannon ero vapaaehtoistoiminnan ja ammatillisen tyon valilla
on palkkio. Ammatillinen ty6 voi olla monelle kutsumus, mutta silti joko yritta-
ja- tai palkkaty6ta. Vapaaehtoistoiminnasta tekija ei saa palkkaa. Vapaaehtoinen
toiminta itsessaan palkitsee tekijansa. Sen sisaltdé on yksildllinen ja se riippuu
paljolti toiminnan motiiveista. Moni vertaa toimintaa harrastukseen, joka tay-
dentdd, muttei hallitse elamaa. Osa voi saada vapaaehtoistoiminnasta eldamansa
padasiallisen sisallon. Monet vapaaehtoistydn taustaorganisaatiot haluavat kan-
nustaa ja kiittdd mukana olijoita tarjoamalla mahdollisuuden osallistua yhteisiin
kulttuuritapahtumiin tai vastaaviin tilaisuuksiin. Naihin liittyvat verotukselliset
epaselvyydet tulee ratkaista.

Vapaaehtoistoiminta sitoo vahemman kuin ammattityd. Auttaja voi muokata ja
suunnata toimintaa omien nakemysten ja eldamantilanteiden mukaan ja halu-
tessaan luopua siitd kokonaan. Vastaavasti vapaaehtoisen oikeudet moniin tyo-
paikan vilillisiin etuihin ovat vahaisempia tai puuttuvat kokonaan.

Jatkuvuuden turvaamiseksi vapaaehtoistoiminnassakin tarvitaan omat peli-
saantonsa. Toiminnan tekijalle sallima joustavuus ei saa jattaa asiakasta epdvar-
maksi avun saamisesta. Asiakkaan etu ja ihmisarvon kunnioittaminen on ensi-
sijainen tavoite niin vapaaehtoisessa kuin ammatillisessa auttamisessa. Sosiaa-
li- ja terveystoimen ammattilaisella on tiukka tietojen salassapitovelvollisuus ja
sama luottamuksen vaade koskee my0s vapaaehtoistyota.



Vapaaehtoistoiminnan sivuilmioitd

Laaja kiinnostus vapaaehtoistoimintaan osoittaa sen olevan arvostettua. Senkin
takia on tarke3, ettei siihen liity haitallisia piirteita. Ajoittain on tunnettu huolta
ammatillisen tyon ja vapaaehtoistydn rajan epdselvyydestd. On myds epadilty,
ettd talouden kiristyessd ammatillista tyota korvataan vapaaehtoistyolla tinki-
malld osaamisen tasosta. Tallainen ei ole eettisten periaatteiden mukaista. Se
hamartaa vapaaehtoistoiminnan tarkoituksen.

Téllaisen huolen ndkeminen voi perustua myds vadarinymmarrykseen ja halut-
tomuuteen ottaa kdyttoon sellaisia toimintatapoja, joissa ammatillinen tyo ja
vapaaehtoinen toiminta tdydentdvat toisiaan. Muutos vaatii aina opettelua ja
aikaa, jota rutiinien tayttamadsta tyopdivasta ei ole helppo 16ytad. Kun vapaa-
ehtoisty6td ja ammatillista tyota ryhdytdan sovittaminen toisiinsa, tydyhteison
johdon ja esimiesten on varattava siihen aikaa ja osaavia ohjaajia. On muistetta-
va, ettd parhaimmillaan vapaaehtoisen osallistuminen hoitoon ja hoivaan hel-
pottaa ja nopeuttaa ammattilaisen tyota. Samalla voidaan varmistaa, ettd poti-
las tai asiakas on saanut riittdvat tiedot, voi soveltaa saamiaan ohjeita ja tuntee
olonsa turvalliseksi niin ammattilaisen kuin vapaaehtoisauttajankin kanssa.

Vapaaehtoistoiminnan kattavuutta ja mahdollisuuksia arvioitaessa on muistet-
tava sen valikoivuus. Toiminta ndyttda painottuvan ensi sijassa sellaisiin henki-
16ihin, tilanteisiin ja ongelmiin, jotka ovat helposti hoidettavia. N&in ei toki aina
ole; monet vapaaehtoiset kayttavat aikaansa seka henkisesti etta fyysisesti erit-
tain kuormittavissa tehtdvissa. Tasta syystd vapaaehtoistoiminnalta ei kokonai-
suudessaan voida odottaa sellaista kattavuutta, johon ammatillinen tyo tahtaa.

KANNANOTTOJA

+ Vired vapaaehtoistoiminta on monella tavalla mydnteinen piirre sosiaali- ja
terveydenhuollossa. On tarkeaa kehittad uusia toimintatapoja siten, ettd ne
kannustavat ihmisid entistd laajemmin osallistumaan vapaaehtoistoimin-
taan. Tarkein palkkio on tyd itsessaan.

+ Vapaaehtoistoiminnan avulla voidaan 16ytda uusia keinoja ratkoa pulmati-
lanteita, joihin ammatillisella tyolla ei paasta kasiksi. Ratkaisumallien etsi-
minen edellyttad ammattilaisilta ennakkoluulotonta Iahestymistapaa, joka
korostaa mahdollisuuksia ja ratkaisuja, ei niinkadan ongelmia ja vaikeuksia.
Toimijoiden omat kehittdmisehdotukset on pyrittava toteuttamaan.
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Vapaaehtoistoiminta voi tuoda asiakaskeskeiseen ldhestymistapaan lisaa sy-
vyyttd. Vapaaehtoiset ja vertaisauttajat voivat valittaa viesteja, jotka muutoin
jadvat kuulematta.

Ammatillisen toiminnan tehoa ja vaikuttavuutta voidaan usein parantaa kyt-
kemalla vapaaehtoisten panos sen osaksi. Vapaaehtoisille osoitetut tehtavat
eivat korvaa ammattiapua vaan tdydentdvat sita. Tehtdvien valityksen vapaa-
ehtoisille tulee tapahtua toiminnan jarjestdjan toimesta ja vastuulla. Jarjesta-
ja voi myds nimetd vapaaehtoisille yhdyshenkilon, joka osaltaan varmistaa,
ettd eettiset periaatteet, erityisesti luottamuksellisuus ja avun jatkuvuus, to-
teutuvat.

Kaikki vapaaehtoistoimintaan lahtevat on riittavan laajasti ja kattavasti pe-
rehdytettdva ja koulutettava toimintaan ja sen eettisiin periaatteisiin. Vapaa-
ehtoistoimintaan ryhtyvat on valmennettava siihen, ettd he voivat kohdata
ihmisen oloissa, joissa erityinen sensitiivisyys on tarpeen.

Tapauskohtaisesti on varmistuttava toimintaan ldhtevien henkiléiden tavoit-
teiden, kokemuksen ja historian seka heille asetettujen tehtavien yhteen-
sopivuudesta. Erityisesti on korostettava toiminnan luottamuksellisuutta ja
myds vapaaehtoistoimintaa sitovaa salassapitovelvollisuutta.

Perehdytyksessa ja koulutuksessa on ennakoitava tilanteita, jotka vaativat
tavanomaista enemman taitoja ja asiantuntemusta ja sovittava tavoista, joita
tallaisessa tilanteessa noudatetaan. Vapaaehtoisille on tarjottava ohjausta,
tukea ja rohkaisua vertaistuen, nimetyn ammattilaisen avun tai tydnohjauk-
sen muodossa. Tukea on tarjottava erityisesti silloin, kun toiminnasta syntyy
julkista keskustelua.

Monet vapaaehtoistoimintaa tekevat kayttavat siihen huomattavan suuren
tyopanoksen. Siksi on kohtuullista, etta heille mahdollisuuksien mukaan kor-
vataan matka-, puhelin tai muut kulut seka tarjotaan kiitokseksi esimerkiksi
tehtdvan edellyttamia virkistystapahtumia. Verotukseen liittyvat epaselvyy-
det tulee ratkaista. Toimintaan osallistuvien vakuutukset on hoidettava asi-
anmukaisesti ja puututtava vakuutusehtoihin liittyviin epakohtiin.



™ 50SIAALI- JA TERVEYSMINISTERIO) KANNANOTTO

Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 19.5.2014

POTILAAN JA ASIAKKAAN VALINNANVAPAUS
SOSIAALI- JA TERVEYDENHUOLLOSSA

Valtakunnallisen sosiaali- ja terveysalan eettisen neuvottelukunnan (ETENE)
tehtéviin kuuluu kasitelld potilaan ja asiakkaan oikeuksiin kuuluvia eettisid ky-
symyksid ja nostaa niitd yhteiskunnalliseen keskusteluun. Suomessa on keskus-
teltu potilaiden ja asiakkaiden oikeudesta valita hoitotahonsa koko 2000-luvun
osittain EU:ssa tapahtuvan kehityksen ja myds kansallisten lainsaddé@ntéhank-
keiden yhteyksissa. Kevaalld 2014 Suomessa on vireillda monia valinnanvapau-
den toteutumista tukevia lainsdddantdhankkeita, mm sosiaali- ja terveyspalve-
luiden uudistamishanke, kansallisen terveysarkiston (KanTa) ja sosiaaliarkiston
(KanSa) perustaminen seka hanke, jonka tavoitteena on jarjestaa uudelleen ter-
veydenhuollon nykyinen ongelmallinen rahoitusmalli. Tassa tilanteessa myos
ETENE on halunnut tarkastella valinnanvapautta sosiaali- ja terveydenhuollossa
potilaan ja asiakkaan nakdkulmasta.

Tdmdnhetkinen tilanne

Sosiaali- ja terveydenhuollon tavoitteena on ollut jarjestelma, jonka kayttoa ei-
vat rajoita palvelua tarvitsevan henkilon taloudellinen asema, sosiaalinen taus-
ta tai asuinpaikka. Palvelujarjestelmdn rakentamisen laadussa on pyritty siihen,
ettd koko vdesto kokee jarjestelman omakseen. Palveluita on rakennettu jarjes-
telmdkeskeisesti, milld palvelut on pyritty jarjestdmaan kattavasti ja voimavarat
jakamaan tehokkaasti ja tarkoituksenmukaisesti. Tassa ei kuitenkaan ole taysin
onnistuttu, vaan potilaat ovat kokeneet jarjestelman usein jaykaksi ja tehotto-
maksi. Viime vuosina palveluilta on myds aiempaa vahvemmin toivottu asiakas-
ja potilaslahtoisyytta.

Valinnan mahdollisuuksilla on aiemmin tarkoitettu 1dhinna potilaan oikeutta
valita lddkari tai muu hoitava henkild. Viime vuosina valinnan mahdollisuuksia
koskeva keskustelu on laajentunut myos hoitopaikan valintaan seka hoidon
ajankohtaan ja toimintamalleihin. Nama nakokohdat painottuvat entista voi-
makkaammin, kun hoivaa tarvitsevien vanhusten maara lisddntyy.

Asiakkaan ja potilaan arkeen liittyy nykyisellddn paljon erilaisia paatoksia ja va-
lintoja. Ndita kirjataan hoitosuunnitelmiin ja valintoja tekevat myds usein muut
henkilot kysymatta asiakkaan omaa nakemysta. ETENE on aiemmin kasitellyt
monissa sen julkaisuissa ja kannanotoissa potilaan ja asiakkaan itsemaaraamis-
oikeuteen liittyvia kysymyksia. Tassa kannanotossa kiinnitetdan huomiota yh-
teiskunnassa parhaillaan meneilldan oleviin hankkeisiin.
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Mitd valinnan mahdollisuudella tavoitellaan

On arvioitu, ettd potilaan valintamahdollisuuksia lisddmalla hanen omille na-
kemyksilleen annetaan tilaa, mika vahvistaa hdnen omatoimisuuttaan ja omaa
vastuuta hoidossa. Kun henkil6 kokee voivansa vaikuttaa hoitoon, han on tyyty-
vdisempi ja suhtautuu mydnteisemmin hoitoratkaisuihin. Nain potilaan osallis-
tuminen paatdksentekoon sitouttaa hdanta paremmin hoitoon ja voi siten jopa
vahentaa terveydenhuollon kustannuksia.

Toinen tavoite on etsid potilaiden valintojen perusteella sosiaali- tai terveyden-
huollon muutostarpeet. Potilaiden valinnat kertovat heidan tyytyvaisyydestaan,
mikd auttaa hahmottamaan hyvat ja toisaalta huonosti toimivat jarjestelman
osat. Ruotsissa valinnanvapauden lisédminen on jo vaikuttanut terveydenhuol-
lon uudelleenjarjestelyihin: erdita terveysasemia on suljettu ja uusia perustettu.
Parantamalla potilaan vaikutusmahdollisuuksia pyritddn myos vahvistamaan
hanen luottamustaan terveydenhuoltojarjestelmaan.

Mitdi on tehty

Valinnanvapaudesta keskustellaan ensi sijassa julkisen terveydenhuollon seka
vanhusten- ja vammaishuollon palveluissa, joita kilpailutettaessa on pohdittu
sitd, kuka valitsee hoitopaikan ja hoitomuodon seka sitd, painotetaanko palve-
luita kotona, palvelutaloissa tai vanhainkodeissa. Nykyisin painotetaan vahvasti
kotona ja kodinomaisissa oloissa asumista ja laitoshoidon purkua.

Terveydenhuollon valinnoissa on muistettava, ettd Suomessa sairausvakuutus
korvaa julkisen terveydenhuollon ohella my6s yksityisen terveydenhuollon kus-
tannuksia. Naiden kahden vaihtoehdon lisdksi tydikaisilla on kolmaskin julkises-
ti rahoitettu vaihtoehto, tydterveyshuolto. Perustyéterveyshuoltoon on monilla
tyopaikoilla liitetty kattava sairaanhoito. Naissa kolmessa vaihtoehdossa asi-
akkaan omavastuun osuus hoitokustannuksista vaihtelee huomattavasti. Sai-
rausvakuutuksen korvaamassa hoidossa asiakas voi suhteellisen vapaasti valita
palvelun tuottajan, tyéterveyshuollossa ei.

Terveydenhuoltolain (1326/2010) saannoksilla on lisatty potilaan valinnanva-
pautta julkisessa terveydenhuollossa. Lain tullessa voimaan potilas sai oikeuden
valita terveyskeskuksensa ja sen terveysaseman vapaasti. Ainoa rajoitus oli, etta
palvelujen tarjoajan voi vaihtaa korkeintaan kerran vuodessa. Samaan aikaan
potilaalle tuli oikeus saada myds lomakunnassaan kiireetontad hoitoa oman hoi-
tosuunnitelmansa mukaisesti.



Vuoden 2014 alusta potilaalla on oikeus valita myos erikoissairaanhoidon yk-
sikkd, johon han haluaa tulla ohjatuksi. Samaan aikaan saatettiin voimaan
EU:n ns. potilasdirektiivi 2011/24/EU lailla rajat ylittavasta terveydenhuollosta
(1201/2013).

Suomessa potilaat eivat toistaiseksi ole kovin aktiivisesti kdyttdneet oikeuttaan
valita hoitopaikkansa. Vaihtoja on yleensa perusteltu kulkuyhteyksilla tai vastaa-
villa vaikeuksilla pddsta hoitoon. Sosiaali- ja terveysministerion arvion mukaan
myodskdan lomakuntien terveysasemat eivat ole ruuhkautuneet kesdasukkaiden
kiireettdman hoidon mahdollisuuden vuoksi.

Valinnanvapauden lisddmisen riskejé

Valinnan mahdollisuuksien liséamisesta voi seurata myds haittoja. Pienen yk-
sikdn palvelutarjonta voi olla niukka ja haavoittuva. Jos enemmisté hakeutuu
isoihin yksikoihin, voi hoito keskittya ja etdisyydet hoitoon kasvaa. Pitkd etaisyys
vaikeuttaa erityisesti kotisairaanhoidon ja kotisairaalan potilaiden, kroonisia
tauteja potevien ja runsaasti palveluita tarvitsevien vanhusten hoitoon paasya.

Palvelujen kilpailuttaminen on luonut sekd uusia mahdollisuuksia ettd myds
uhkia. Hoitoyksikdiden vélinen kilpailu voi johtaa tuotannon keskittymiseen
suurille ketjuille. Tasta on jo esimerkkeja vanhustenhuollossa. Ruotsissa yksityi-
sen sektorin ketjuuntumisen ja kilpailun on epdilty jopa véahentdneen potilaan
valinnan vapautta. Kilpailutus vaatii myds paljon ty6ta ja osaamista palvelujen
jarjestajilta.

Valinnan mahdollisuuksia voidaan lisatd myos palveluseteleilld, joita on jo kay-
tossa seka sosiaalipalveluissa etta terveydenhuollossa esimerkiksi hammashoi-
dossa. Asiakas tai potilas ja hdnen ldheisensa saavat peruskunnalta palveluse-
telin, joka kattaa osan hoitokustannuksista. Asiakas voi sitten valita palvelujen
laajuuden ja maksaa jaljelld olevat kustannukset.

Palveluseteli voi laajentaa asiakkaan valintamahdollisuuksia, mutta se voi myds
lisata asiakkaiden eriarvoisuutta silloin, kun seteli kattaa vain osan hoidon kus-
tannuksista. Hoitoon voi saada tukea myds kunnan ja sosiaalivakuutuksen tuki-
en viidakosta. Tukijarjestelman monimutkaisuuden vuoksi vanhuksen tai hoi-
vattavan henkilon voi olla kuitenkin vaikeaa tehda omalta kannaltaan parhaita
valintoja. Palveluseteli on kuitenkin parempi vaihtoehto kuin se, etta asiakkaan
nakemykset valittavista vaihtoehdoista kokonaan ohitetaan.

Valintamahdollisuudet ovat erityisen ongelmallisia palveluasumisen tai ympadri-
vuorokautisen hoivan tarpeessa oleville. Asiakkaat voivat olla varsin tyytyvaisia
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palveluihinsa, mutta kilpailutus voi aiheuttaa muuttamisen maaravalein vie-
raaseen ymparistoon etdalle omaisista. Kun palvelun jarjestdjan toiminta-alue
suurenee, tallaiset riskit lisddntyvat, ellei niita tietoisesti huomioida ja pyrita ak-
tiivisesti hoidon ja hoitosuhteiden jatkumisen edistamiseen.

Sosiaali- ja terveyspalvelujen rahoitusmalli vaikuttaa ratkaisevasti palveluyk-
sikdiden kilpailun lopputulokseen. Jos tuottaja saa korvauksen suoritteiden
madran mukaan, kasvaa riski houkutella asiakkaita tarjoamalla myds turhia tut-
kimuksia ja palveluita. Toisaalta nykyiselladan ahtaat toiminnan puitteet heratta-
vat epdilyn, hoidetaanko potilaita kunnolla. Onkin tarkeda pohtia sitd, millaisilla
kannustimilla voidaan hyvan hoidon toteutumista edistda, miten sitd mitataan
ja miten tuloksia saataisiin valintoja tekevien potilaiden tietoon.

Valinnanvapauden arviointia

Suomen lainsddadantd mahdollistaa potilaalle laajan vapauden valita hoito-
paikkansa, mutta tdma vapaus on vaarassa jadda muodollisuudeksi. Suuri osa
vdestdsta elaa alueella, jossa kaikki kohtuullisen lahelld olevat terveysasemat
ovat ylikuormitettuja. Vapaudella valita ndiden kesken ei silloin ole merkitysta.
Vasta hyvin toimiva perusterveydenhuolto tarjoaa pohjan jarkeville valinnoil-
le. Perusterveydenhuollolle tulisi luoda peruskouluun verrattava kansallisesti ja
kansainvdlisesti arvostettu asema. Se helpottaisi ammattihenkilon rekrytointia
ja vahentaisi henkil6ston vaihtuvuuden aiheuttamia ongelmia.

Sosiaali- ja terveydenhuollon kenttd tulee sosiaali- ja terveydenhuollon uudis-
tuksen yhteydessd todenndkdisesti muuttumaan ja sen perinteinen jarjestelma-
ja kuntaperusteisuus uudistumaan. Kun kunnat eivat ole jarjestamisvastuussa,
kunnalliset sosiaali- ja terveyspalvelut ovat vastaisuudessa selvemmin kilpailuti-
lanteessa. Parhaimmillaan kilpailu voi vaikuttaa mydnteisesti palvelutarjontaan
ja potilasturvallisuuteen, parantaa hoidon laatua ja vahvistaa kansalaisten luot-
tamusta terveydenhuoltoon. ETENE ndkee tdssa mahdollisuuden myds potilaan
ja asiakkaan oikeuksien vahvistamiseen. Vaikutukset riippuvat pitkalti siita, mi-
ten palvelutarve tullaan arvioimaan, seka siitd, miten lahetekaytannot ja asiak-
kaan tai potilaan oikeus valita palvelu jarjestetaan.

Kannanotto

« ETENE katsoo, etta sosiaali- ja terveydenhuollon ensisijainen tehtdva on var-
mistaa potilaalle oikea-aikaiset, laadukkaat ja riittavan lahelld olevat palve-
lut. Kun ndma perusehdot tayttyvat, valinnan mahdollisuuksilla on todellista
merkitysta.



ETENE:n kasityksen mukaan Suomessa on tarvetta laajentaa sosiaali- ja ter-
veydenhuollon valintamahdollisuuksia. Lisdantynyt valinnanvapaus voi aluk-
si lisata kustannuksia, mutta jatkossa sen pitaisi tehostaa toimintaa ja vahen-
taa kustannuksia. Tama edellyttaa kuitenkin jarjestelmallista seurantaa, jotta
mahdolliset kielteiset vaikutukset voidaan estaa.

Sote-uudistuksessa on varmistettava nopea ja sujuva palvelutarpeen arvi-
ointi. Tavoitteena ovat pitkdaikaiset hoitosuhteet. Asiakkaalla tai potilaalla
on kuitenkin oltava mahdollisuus vaihtaa hoitosuhdetta siinad tapauksessa,
ettd hoito tai hoidon tarpeen arviointi on viivastymassa kohtuuttomasti.

Arvioinnin jalkeen asiakkaalle tai potilaalle tulee tarjota riittavat tiedot, jot-
ta han voisi valita itselleen parhaiten sopivan palvelun. Tarvitaan riittavasti
kokeneita osaajia, jotka pitkdaikaisen hoitosuhteen perusteella pystyvat ar-
vioimaan potilaiden ja asiakkaiden tarpeet ja siten tukea hanta valinnoissa.

Lakisaateinen valinnanvapaus ei aina takaa saman ladkarin tai hoitajan koh-
taamista toistuvilla kaynneilld erikoissairaanhoidossa, eikd aina perustervey-
denhuollossakaan. Korvausperusteiden ja muiden kannusteiden pitdisikin
johdonmukaisesti suosia hoitosuhteiden jatkuvuutta. Jatkuvuus hyddyttaa
my®os palveluiden tarjoajia.

Valintamahdollisuuksien lisdédmisen tavoitteena on parantaa palvelujen laa-
tua ja tehokkuutta. Valintavapauden laajentaminen julkisen sektorin ulko-
puolelle voi lisata kilpailua ja osaltaan tehostaa julkisten palvelujen toimin-
taa. Onnistunut muutos edellyttada, etta toimintaa ohjaavat kriteerit ja kan-
nusteet maaritelldan oikein ja niiden vaikutusta seurataan jarjestelmallisesti.
Erityisryhmiin kuuluvien, erityistd huolenpitoa tarvitsevien kansalaisten
mahdollisuuksia tehda valintoja tulisi vahvistaa, jotta heilld olisi tdssa yhden-
vertaiset oikeudet muiden vdestonosien kanssa.

Vanhustenhuollossa mahdollisuudet valita hoivan ja kotisairaanhoidon pal-
veluita ovat niukkoja huolimatta siitd, ettd pitkdaikaishoidon laatu vaihtelee
alueittain ja valintamahdollisuuksia todella tarvittaisiin. Monissa kunnissa
kustannukset saatelevat varsin yksipuolisesti sitd, missa vanhuksia hoide-
taan. Palvelusetelien kaytolla voidaan valinnanvapautta lisata ja samalla voi-
daan synnyttda alueella tervetta kilpailua.

Asiakkaan ja potilaan on vaikea tehda perusteltuja valintoja, jos han ei tie-
da riittavasti eri yksikdiden toiminnasta. Vasta riittava tieto palveluiden tar-
joajista ja laadusta mahdollistaa valinnanvapauden. Nama tiedot pitaisi olla
kattavasti ja ajantasaisesti kirjattuna THL:n palveluvaakaan. KanSa- ja KanTa-
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hankkeet mahdollistavat my&s terveydenhuollon ja hoivan toteutumisen
aikaisempaa paremmin asuinpaikasta riippumatta.

Valintamahdollisuuksien lisddntyminen tuo sosiaali- ja terveydenhuollon
jarjestelmaan monia uusia ulottuvuuksia ja toimintatapoja. Siksi on tarkeaa
tiedottaa periaatteista alan ammattilaisille jo peruskoulutuksen yhteydessa.
Tarkeda on myos huolehtia siitd, ettd kansalaiset tietavat hoitopaikan valin-
taan liittyvat oikeutensa ja ndiden rajat.



™ SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERIO LAUSUNTO
Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 26.5.2014

STM/Kirjaamo
Viite: STM 1312/2014

LAUSUNTO HENGITYSTESTIN TEHNEEN ANESTESIALAAKARIN OSALLISTU-
MISESTA VAINAJAN ELINTEN HOITOON ELINIRROTUSTA VARTEN

Sosiaali- ja terveysministerio pyysi 17.4.2014 ETENEn lausuntoa siitd, voiko ai-
vokuoleman todennut anestesialddkari hoitaa vainajaa elinsiirtoleikkaukses-
sa. Lausuntopyynnon liitteena oli HYKSin Elinsiirto- ja maksakirurgian klinikan
ylilaakarin, professori Helena Isoniemen ja HYKSin Meilahden teho-osasto 20
osastonylilddkarin, dosentti Anna-Maria Koivusalon kirje 25.3.2014 seka sen joh-
dosta Valviran 14.4.2014 laatima lausunto. Taman lisdksi ETENEII oli kdytdssaan
asiaa koskeva lainsaadanto seka biolddketiedesopimuksen ja sen elinsiirtopody-
takirjan seka elinsiirtopoytdkirjan selitysmuistion vastaavat tekstit.

ETENE kasitteli asiaa kokouksessaan 8.5.2014. Neuvottelukunnan kuultavana
oli osastonylilaakari Leena Soininen HYKSin Meilahden sairaalasta. Taustatietoa
elinsiirtotoiminnasta ovat ETENEIlle toimittaneet myds ylilddkari, professori He-
lena Isoniemi, ylilaakari Olli Kirveld seka yliladkari Tarja Randell HYKSista.

Suomen lainsddddnté

Suomi on ratifioinut Euroopan Neuvoston ihmisoikeuksien ja ihmisarvon suo-
jaamiseksi biologian ja ladketieteen alalla tehdyn yleissopimuksen (ETS 164,
myS&hemmin biolddketiedesopimus) seka siihen liittyvat ihmisten toisintamisen
kieltamisesta (ETS 168) ja sekd sen ihmisalkuperda olevien elinten ja kudosten
siirroista (ETS 186, myohemmin elinsiirtolisapdytakirja) tehdyt lisdpoytakirjat
valtiosopimuksella 24/2010, joka astui Suomessa voimaan 1.3.2010. Suomessa
elinsiirtoja saatelee terveydenhuollon lainsdadanndssa erityisesti laki ihmisen
elimien, kudoksien ja solujen ladketieteellista kaytosta (101/2001, mydhemmin
kudoslaki). Lain perusteella sosiaali- ja terveysministerid on antanut asetuksen
kuoleman toteamisesta (asetus 27/2004).

Biolaaketiedesopimuksen elinsiirtolisdpoytakirjassa on sddnndkset elinten ja
kudosten irrottamisesta kuolleilta henkil&ilta (IV luku) ja siind yhteydessa saan-
nds kuolleeksi toteamisesta. LisapOytdkirjassa "siirto” kasittda koko prosessin
elimen irrotuksesta elimen siirtoon vastaanottajalle, mukaan lukien kaikki val-
misteluun, sdilytykseen ja talteenottoon liittyvat toimenpiteet. Lisapoytdkirjan
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16 artiklassa todetaan, ettd "ladkarit, jotka toteavat henkilon kuolleeksi, eivat
saa osallistua vélittdmasti elinten tai kudosten irrottamiseen kuolleelta henki-
161t taikka myohempiin siirtoon liittyviin toimenpiteisiin tai vastata elinten tai
kudosten mahdollisten vastaanottajien hoidosta.”

Vastaava sdannds on kirjattu kudoslakiin. Siind todetaan (kudoslaki, 8 §
3. mom.), ettd ladkarit, jotka toteavat kuoleman, eivat saa osallistua elimien, ku-
doksien ja solujen siirtotoimintaan. Saman pykaldn toisessa momentissa saade-
taan, ettd kuolema on todettava siten kuin sosiaali- ja terveysministerion ase-
tuksella sdadetaan. Kudoslaissa madritellddn, ettd ihminen on kuollut, kun kaikki
hanen aivotoimintansa ovat pysyvasti lakanneet. Asetuksessa 27/2004 maaritel-
1aan, kuinka aivokuolema todetaan. Taman lisaksi Sosiaali- ja terveysministerion
oppaassa 2004:5 (Kuoleman toteaminen: Opas terveydenhuollon henkildstolle)
on yksityiskohtaisempia ohjeita kuoleman toteamisesta. Oppaassa mainitaan,
ettd "Kuoleman todenneet tai kuoleman toteamista edeltavia lddketieteelli-
sid tutkimuksia tehneet laakarit eivat saa osallistua elinsiirtopotilaan hoitoon.
Tama ei esta sitd, etteikd laakari, joka on todennut kuoleman, voisi huolehtia
elintoimintoja yllapitavistd hoidoista ja muista tarvittavista ladketieteellisista
toimenpiteista siihen saakka kunnes elinten irrottamisleikkaukseen ryhdytaan”.
Taman lisaksi ohjeissa todetaan, etta elinsiirtoihin osallistuvat |adkarit eivat saa
osallistua kuoleman toteamiseen eivatka keskusteluihin elinluovutuksista aivo-
kuolleen potilaan omaisten kanssa.

Suomessa elinsiirrot on keskitetty Helsingin seudun yliopistolliseen keskus-
sairaalaan erityistason sairaanhoidon jarjestamisesta ja keskittamisesta anne-
tulla valtioneuvoston asetuksella (336/2011).

Elinsiirtotoiminta Suomessa

Suomessa on elinsiirtoja tehty jo vuodesta 1964. Aivokuolema maariteltiin
ladkintohallituksen yleiskirjeelld vuonna 1971, minka jalkeen elinsiirtotoimin-
ta kehittyi nopeasti. Nykyisin tehdaan kuolleilta henkilGiltd keskimaarin sata
elinluovutusta vuodessa. Naista lahes 30 % tapahtuu keskus- tai aluesairaalassa
(277 luovutusta 955:sta v. 2004 - 2013). Yhdelta luovuttajalta saaduilla elimilla
hoidetaan keskimaarin kolme potilasta, parhaimmillaan seitseman ihmista voi
saada elimen samalta luovuttajalta. Vuonna 2013 siirtoelimia saatiin 95 elin-
luovuttajalta, ndistda monielinluovuttajia oli 63 %.

Vuonna 2013 elinsiirtoja tehtiin 265 kpl. Suomessa eri elinten siirtojonoissa on
yli 350 ihmista. Vuosittain n. 6 % elinsiirtoa odottavista ihmista kuolee leikkaus-
jonossa sen takia, ettd heille ei 16ydy sopivaa siirrettavaa elinta. Elinsiirrot pe-
lastavat potilaan hengen maksan, syddmen ja keuhkojen vaikeissa sairauksissa.



Munuaisten toiminnan pettdessd voidaan potilasta hoitaa pitkdankin dialyy-
sihoidolla. Vaikeassa syddmen vajaatoiminnassa voidaan lyhyen aikaa kayttaa
mekaanista pumppua, ja maksan toiminnan pettdessa lyhytaikaista albumiini-
dialyysihoitoa.

Suomessa elinsiirtotoiminta on keskittyneempdaa kuin monissa muissa Euroo-
pan maissa. Elinsiirrot on keskitetty Helsingin yliopistolliseen keskussairaalaan.
HYKSin elinsiirtotoimisto koordinoi kaikki Suomen elinluovutusleikkaukset.
Elinluovuttajia tulee kaikista keskussairaaloista ja erdista aluesairaaloista. Kai-
kissa sairaaloissa hoidetaan myds elinsiirtoa odottavia ja elinsiirron saaneita
potilaita.

Elinsiirtojen maaraa rajoittaa siirtoelinten puute. Vuonna 2013 Suomessa oli
keskimaarin 17,5 aivokuollutta luovuttajaa miljoonaa asukasta kohden, kun
esimerkiksi Kroatiassa ja Espanjassa on yli 30 luovuttajaa miljoonaa asukasta
kohden. Suomessa on myds merkittdvia alueellisia eroja elinluovutusten va-
estoon suhteutetuissa maarissa. Kansainvalisen tutkimuksen mukaan vuosina
2007-2009 Suomessa vain vahan yli puolelta mahdollisista luovuttajista voitiin
irrottaa kdyttokelpoiset elimet. Suurin yksittdinen ongelma oli mahdollisten
elinluovuttajien tunnistaminen vaikeasti sairaiden potilaiden joukossa reilussa
viidenneksessa tapauksista.

Suomessa elinsiirtotoiminta ja elinluovutustoiminta on varsin selkedsti eriytetty
toisistaan. Henkil6t jotka vastaavat elinluovutuksista, eivat osallistu siirtotoi-
mintaan, ja elinsiirtotoiminnasta vastaavat eivat tee paatoksia elinluovutuksis-
ta. Luovutuksissa pyritaan elinten mahdollisimman hyvaan siirtokelpoisuuteen.
Suomessa elinsiirtotoiminnan tulokset ovat hyvia: vuoden kuluttua siirrosta toi-
mii 85-95 % elimistd ja kymmenen vuoden kuluttua 60-80 %.

Elinsiirtoprosessi

Elinluovuttajan aivokuoleman aiheuttaa tavallisimmin vaikea aivoverenvuoto
tai vaikea aivovamma. Aivojen tilannetta kartoitetaan mm. kuvantamalla, ult-
radanitutkimuksin, aivojen sahkdisen toiminnan mittauksin tai vastaavin me-
netelmin. Neurologisten testien tarkoituksena on tutkia, onko potilaan aivoissa
tai aivorunkotasolla toimintaa. Mikali ei, tehddan hengitystesti. Jos ndama kaikki
osoittavat potilaan aivotoiminnan lakanneen, voidaan henkil6 todeta kuolleek-
si. Aivokuoleman toteaa useimmin kaksi 1aakaria, joista toinen on neurologi tai
neurokirurgi ja toinen anestesialdakari tai tehohoitolaakari.

Jos henkild todetaan kuolleeksi, hoidon tavoitteeksi asetetaan luovutettavien
elimien elin- ja siirtokelpoisuuden paras mahdollinen yllapito siihen saakka,
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kunnes elimet voidaan irrottaa. Paatoksen siitd, ryhdytaanko ndihin toimen-
piteisiin tekee yleensa sairaalassa toimiva kirurgi, joka on asiasta yhteydessa
HYKSin elinsiirtotoimistoon; potilaan tutkineet neurologi tai anestesialdakari
eivat osallistu tahan paatoksentekoon. Elinsiirtoryhma paattaa saamiensa tieto-
jen perusteella, ryhdytaanko siirtoon, ja mita elimid on mahdollista kayttaa niita
tarvitsevien potilaiden hoitoon.

Jos elinsiirtotoimintaan voidaan ryhtya, elinten irrotukseen osallistuvat henki-
16t valmistautuvat ldhtemaan HYKSistd luovutuspaikkakunnalle. Nopeimmil-
laan elinten irrotuksesta vastaava ryhma voi lahted paikalle pari tuntia potilaan
kuolleeksi toteamisen jalkeen, mutta tarvittavat tutkimukset voivat aiheuttaa
viivytyksid. Matka luovutussairaalaan saa kestda enintdan kaksi tuntia. Elinten
haku kestaa keskimaarin yhdeksan tuntia. Nykyisin monielinluovutuksiin lahte-
van henkildstén maard on varsin suuri: munuaisen, sydamen ja keuhkojen, seka
maksan, suolen ja haiman irrotukseen tarvitaan omat ryhmat, joissa on kirur-
gien lisdksi instrumenttihoitajia seka koordinaattoreita. Lahella oleviin sairaaloi-
hin tiimit voivat lahtead eri aikoihin, mutta esimerkiksi Pohjois-Suomen keskus-
sairaaloihin ryhmat kulkevat samaa matkaa lentokoneella.

Helsingin yliopistollinen sairaanhoitopiiri lopetti vuonna 2011 elinluovutuspai-
vystyksen. Tama tarkoitti paitsi yhden paivystyspisteen vahentamista myos sita,
ettd anestesiasairaalalddkarin tehtavat sijoitettiin sairaalan muuhun paéivatoi-
mintaan. Lopettamista perusteltiin silla, ettd anestesialadkareita tarvitaan paivi-
sin HYKSissa monissa muissa tehtavissa, ja pdivystysrasite on anestesialadkareil-
I&8 muutenkin varsin suuri. HYKSissa on nykyisin 27 anestesiologian pdivystys-
pistettd, ndista kuusi Meilahden sairaalassa, jossa elinsiirtoleikkaukset tehdaan.
Sairaaloissa tehddan my®ds iltatoita leikkausjonojen purkamiseksi, ja tama lisaa
anestesiologien tyotaakkaa. Anestesialdaakarin irrottaminen omista tehtavistaan
voi viivyttad 1ahtéa elintenhakumatkalle ja viivytys voi vaikuttaa irrotettavien
elinten toimintakykyyn siirron jalkeen. Myds pdivystystyon vapaa-aikahyvitys
voi vaikeuttaa normaalia leikkaustoimintaa, jossa anestesialddkareiden erityis-
osaamista tarvitaan. Elinsiirtotoimintaan patevoityneita anestesialdakareita ei
ole HYKSin ulkopuolella niin paljon, etta heita riittdisi paivystystoiminnan ylla-
pitoon.

Elinsiirtotoimintaan liittyvdt eettiset kysymykset

Elinsiirrot ovat nykyaikaista, huippuosaamista vaativaa potilaan hoitoa. Elin-
luovutus voi pelastaa elimen saajan hengen pelastava tai parantaa merkittavas-
ti hdnen eldmanlaatuaan. Suomessa elinsiirtojen tulokset ovat kansainvalisesti-
kin vertaillen erinomaisia: noin yhdeksan kymmenesta elimesta toimii vuoden
kuluttua siirrosta, noin kolme neljasta elimesta viela viiden vuoden kuluttua. On



arvioitu, ettd munuaissiirto sadstaa dialyysikuluja noin puoli miljoonaa euroa, ja
munuaissiirre maksaa itsensa takaisin jo kahden vuoden sisélla siirtoleikkauk-
sesta. My0s sydansiirto on kustannusvaikuttavaa verrattuna mekaaniseen tuki-
laitehoitoon. Kustannusvaikutus ei kuitenkaan ole ainoa merkittava nakékulma:
munuaissiirron avulla potilas paasee eroon dialyysihoidosta, mika sitoo potilaan
saanndllisesti hoitoon, altistaa riskeille ja on potilaiden kokemusten mukaan
myds fyysisesti raskasta hoitoa. Samoin sydamen mekaaninen pumppulaite si-
too potilaan padaasiassa sairaalahoitoon. Sekd Suomessa ettd muualla tehdyissa
tutkimuksissa on todettu ettd maksansiirtopotilaiden eldman laatu useimmiten
paranee siirron jalkeen.

Elinsiirtotoiminta on pddosin paivystystoimintaa. Lahes kaikki elinten irrotukset
tapahtuvat pdivystysaikaan, samoin elinsiirrot, jotka tehdaan valittomasti elin-
irrotusryhman palattua HYKSiin. Elinten ja kudosten tuho alkaa valittdmasti ai-
vokuoleman jélkeen, ja mitd pitempi aika kuluu, sitd suurempi on riski menettaa
luovutettava elin.

Elinluovutuksia koskevat tiukat eettiset kriteerit ja periaatteet seka tiukat kan-
salliset ja kansainvaéliset sddnnokset. Sdanndsten tiukkuus on rakennettu nimen-
omaan varmistamaan luottamusta ja ehkdisemaan epdeettista toimintaa. Saan-
noksissa kielletddn potilaan kuolleeksi toteavien laakareiden osallistuminen
elinsiirtoprosessiin lahtien elinten irrotuksista siirtopotilaan hoitoon. Tarkoituk-
sena on eriyttda elimen luovuttajan hoito elinten saajan hoidosta, jotta estetaan
kuoleman toteamisen kriteereiden véljentyminen tai omaisten painostaminen
suostumaan luovuttajan tahdon tai vakaumuksen vastaiseen elinluovutukseen.
Kansainvalisesti elinsiirtotoiminnan luottamusta horjuttaa erdissa maissa kayty
elinkauppa. Suomessa elinsiirrot on keskitetty yhteen julkisen terveydenhuol-
lon ylldpitamaan yliopistosairaalaan, jossa on tieto kaikista elinsiirtoa odotta-
vista potilaista ja heidan terveystilanteestaan. Elinsiirtotulokset ovat maailman
huippuluokkaa, ja luottamus toimintaan on hyva. Suomessa elinluovutukset ja
elinsiirrot on hallinnollisesti erotettu toisistaan. My&s HUSin sisdlla nama toi-
minnat on eriytetty seka toiminnallisesti etta hallinnollisesti.

Suomessa aivokuolleen potilaan tutkimukset tekee neurologi tai neurokirurgi ja
anestesiologi. Kuoleman toteamiseen osallistuu usein myds muita erityisosaa-
jia, esimerkiksi radiologi, neurofysiologi, sekd hoitohenkildstoa. Usein tilannetta
seuraavat myos potilaan lahiomaiset, joille tilanne ja testien tulokset tulee sel-
vittda perusteellisesti. Monesti tehdaan myds lisatutkimuksia, joita on lueteltu
STM:n ohjeessa 2004:5. ETENEn kokouksessa kuultu osastonyliladkari Leena
Soininen totesi, etta kriteerit ja selvitykset ovat vedenpitavat: tutkimuksia ei voi
lapaista henkild, jolla aivojen toiminta voi palautua.
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Anestesialaakarin osuus elinsiirtojen onnistumisessa on keskeinen, koska aivo-
kuoleman jalkeen elimistdn solujen tuho alkaa valittémasti. Elinten toiminnan
ylldpitdminen niiden irrotukseen saakka on ratkaisevan tarkeas, jotta ne toimi-
sivat my®ds siirron jdlkeen. Suomen oloissa on vaikea toimia siten, etta kuoleman
toteamisen jdlkeen elimien toiminnasta vastaisi elinsiirtoryhman anestesialaa-
kéri, joka suotuisissakin oloissa on tuntien matkan paassa sairaalasta. Mikali ha-
lutaan toimia niin, ettd kuoleman toteamiseen osallistuva ladkari ei osallistuisi
toimintaan joka johtaa elinten irrotuksiin, pitdisi kuoleman toteavan ladkarin
olla anestesiologi tai hengitystestiin perehtynyt 1dakari, joka ei muuten osallistu
potilaan hoitoon. Tamad on normaalioloissa jarjestettavissa keskussairaaloissa,
jolloin pdivasaikaan hengitystestin voi suorittaa anestesiologi joka ei osallistu
muuten potilaan hoitoon, ja pdivystysajalla sairaalaan voidaan halyttaa toinen
anestesialaakari lisatoihin. Ongelmallisia ovat loma-ajat ja pitkdt pyhaajat, jol-
loin toisen erikoisladkarin kutsuminen vapaa-ajalta sairaalaan pelkastaan hen-
gitystestin tekemista ja tulkitsemista varten on vaikeaa.

ETENEn nakemyksen mukaan potilaan hoito ja hdnen luovutuskelpoisten elin-
tensa hoito kuoleman toteamisen jalkeen muodostaa oman kokonaisuutensa ja
sitd voidaan tarkastella elinsiirrosta erillisend toimenpidesarjana. Voidaan aja-
tella, etta elinten toiminnan yllapito jatkaa potilaan hyvaa hoitoa kudosten irro-
tukseen saakka. Potilaan oma tahto selvitetd@n aina ennen siirtoon ryhtymista,
joten mikali han ei ole eldessaan vastustanut elinten luovutusta, voidaan katsoa
ettd myds tdssa vaiheessa hoito on potilaan tahdon mukaista hoitoa. Nain tul-
kittaessa anestesiologi ei osallistu valittémasti elinten siirtoon, vaan huolehtii
siirron valmistelun vaatiman prosessin loppuun saattamisesta. Tata tulkintaa
tukee se, etta elinsiirto- ja elinluovutustoiminnat ovat Suomessa hallinnollisesti
eriytyneet, samoin se, etta pdivystdva anestesiologi on koko prosessin ajan luo-
vuttajasairaalan tyontekija.

Toisenlainen ongelmatilanne syntyy, jos seka elinluovutus etta irrotetun elimen
siirto tapahtuvat samassa sairaalassa. Talléin on mahdollista, ettd anestesiolo-
gi, joka on osallistunut kuoleman toteamiseen, voi myéhemmin joutua teho-
osastolla hoitamaan siirtoelimen saanutta potilasta. Yliopistosairaalassa tama
voidaan valttaa riittavan selkedlld ohjeistuksella ja sisdisin jarjestelyin, kunhan
asia tiedostetaan. Kuoleman voi elinluovutustilanteessa todeta esimerkiksi toi-
sen yksikon 1adkari, joka ei pdivysta teho-osastoa, jossa elinsiirtopotilaita hoide-
taan siirtoleikkauksen jalkeen.

ETENEn kannanotto

ETENE katsoo, etta elinsiirtotoiminta on ladketieteellistd huippuosaamista edel-
lyttavaa toimintaa, jonka hyoty on merkittava paitsi yhteiskunnan kustannusten



sdastona, erityisesti potilaan ja hdnen laheistensa elamédnlaadun parantamise-
na. Elinsiirtotoimintaa rajoittaa luovutettavien elinten maara, jonka vuoksi kaik-
kien tahojen tdrkea tehtava on mahdollistaa luovutettavien elinten mahdolli-
simman hyva saatavuus. Suomessa lahes kaikki siirtoelimet saadaan kuolleilta
luovuttajilta, joista joka kolmas hoidetaan keskussairaalan tai aluesairaalan hoi-
dossa eri puolilla Suomea.

ETENE suhtautuu vakavasti elinsiirtoihin liittyvdan kansalaisluottamuksen
turvaamiseen; tdma on seka kansallisten ettd kansainvalisten asiaa koskevien
sdannosten taustalla. On tarkeda pitaa elinluovutustoiminta ja elinsiirrot erilladan
toisistaan. Suomessa nama toiminnot on hallinnollisesti ja toiminnallisesti ero-
tettu varsin hyvin. Luovuttajasairaalassa henkildsto toimii aivokuolleen potilaan
hoidossa, ja toisaalla elinsiirtoryhmat tekevat paatokset siirrettavista elimista,
eivatka puutu paikallisiin hoitopaatoksiin.

Anestesialadkarien rooli elinluovutustoiminnassa on merkittava ja keskeinen
elinten toimintakyvyn yllapitamisessa. Vakavasti sairaan potilaan tehohoidosta
vastaa anestesiologi, ja mikali potilasta ei voida pelastaa, kuoleman testaami-
seen tarvitaan hanen osaamista. Mikali henkildn elimia on mahdollista kayttaa
elinsiirtotoimintaan, tehtava jatkuu tehohoitona kunnes elimet voidaan irrottaa,
usein tunteja potilaan kuolleeksi toteamisen jalkeen.

Tehtdva on henkisesti raskas my0s pdivystavalle anestesialdakarille. Yliopisto-
sairaalassa tehtdvat voidaan jakaa usealle henkildlle, jolloin anestesialdakarin
ei tarvitse jatkaa potilaan elinten hoitoa sen jalkeen, kun hdn on todennut ta-
man kuolleeksi. Keskussairaalassa pdivystysaikaan tydskentelee usein vain yksi
anestesialdakari, joka vastaa tehohoidossa olevien seka leikattavien potilaiden
anestesiasta ja kivuttomuudesta. Aivokuoleman testauksessa anestesialaakaril-
le kuuluu hengitystestin tekeminen ja tulkinta. Pdivystystilanteissa ei aina pys-
tyta erityisjdrjestelyihin, joilla kuoleman toteaisi ja siirtoleikkaukseen siirtyvan
vainajan elinten toimintaa yllapitdisi eri anestesialdakari.

Asiantuntijoita kuultuaan ja asiaa pohdittuaan ETENE ehdottaa, ettd anestesia-
ladkarin toiminta voidaan koko hoitoprosessin ajan tulkita elinluovutustoimin-
naksi, joka Suomessa on selkeasti ja my6s hallinnollisesti erotettu varsinaisesta
elinsiirtotoiminnasta, siis elinten irrotuksesta ja siirrosta. Anestesialadkarin rooli
ja tehtava eivat muutu, kun kuolleeksi todettu potilas siirretddn teho-osastolta
leikkaussaliin. ETENE katsoo, ettd kyseessa on nykylainsdadannén mukaisesti
potilaan tahdon mukainen hyvan hoidon jatkumo. Hoito jatkuu vield elinirro-
tuksen jdlkeen, jolloin potilas irrotetaan hengityskoneesta ja kaikki elintoimin-
toja yllapitavat hoitotoimenpiteet voidaan lopettaa. Hyvd kuolema ja kommu-
nikaatio potilaan laheisten kanssa kuuluu potilaan hyvaan hoitoon. Nakemysta
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tukee myos se, ettd elinluovutukseen osallistuvat henkil6t, siis my6s potilasta
hoitava anestesiologi, ovat koko toiminnan ajan luovuttajasairaanhoitopiirin
palveluksessa. Elinsiirtoryhman jasenet ovat hallinnollisesti siirtotoiminnasta
vastaavan eli Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin viranhaltijoita.

ETENE kuitenkin katsoo, ettd anestesialaakariin kohdistuvan henkisen kuormi-
tuksen takia on suotavaa, ettd kuoleman toteaa eri ladkari kuin potilaan hoi-
dosta vastaava ja kuolleen potilaan elintoimintoja ylldpitava ladkari. Tama on
syyta huomioida myds silloin kun seka elinluovutus ettd elinsiirto tapahtuvat
molemmat HYKSissd, jossa anestesialadkari voi muutoin joutua hoitamaan seka
elinluovuttajaa etta elinsiirtopotilasta.

ETENE pohti my6s asian taloudellisia ndkokulmia. Elinsiirrot ovat erittdin hyo-
dyllisia potilaan elaméanlaadun kannalta, mutta sadstavat myods yhteiskunnan
kustannuksia. Jos yhteiskunnan luottamus edellyttaa, ettd elinten irrotukseen
osallistuu elinsiirtotoimintaan kuuluva HUSin anestesialadkari, tarvitaan ym-
parivuorokautinen pdivystysjdrjestely. Nykyisellddan HYKSissa toimivia aneste-
sialddkareitd ei voi irrottaa muista tyotehtavistaan, joten jarjestelyt voivat tar-
peettomasti viivyttaa elinsiirtoleikkauksia ja siten huonontaa hoidon tuloksia.
Ymparivuorokautinen pdivystys edellyttdisi vahintdan viiden ladkarinviran pe-
rustamista. Jos irrotusleikkauksia on noin sata vuodessa, ja naista n. 30 % teh-
daan keskussairaaloissa, on kyseenalaista olisiko tallaisen toiminnan ylldpito
yhteiskunnan kokonaisedun kannalta tarkoituksenmukaista.

Valvira ilmaisee lausunnossaan, ettd keino turvata elimen irrotustoiminnassa
paras osaaminen on sisallyttaa elinsiirtokeskuksen irrotusryhmdan oma anes-
tesiologi. ETENEn tekemien selvitysten mukaan tdma ei vahenna paikallisten
anestesialddkareiden tehtavig, silla irrotusryhman anestesialaakari voisi saapua
paikalle irrotusleikkaukseen vasta tunteja potilaan kuolleeksi toteamisen jal-
keen, jonka ajan vainajan hoito on sairaalassa toimivan anestesialdadkarin vas-
tuulla. Potilaan hoitovastuu jaa paikallisille paivystaville [adkareille myos irrotus-
leikkauksen jalkeen.

ETENE ei ota kantaa siihen, pitdaakd Suomen lainsdadadantdd muuttaa, mikali
elinluovutustoimintaa halutaan yllapitaa ja vahvistaa keskussairaaloissa. ETENE
toteaa, ettd kudoslain 8 §:n sanamuoto vastaa varsin pitkélle biolddketiedesopi-
muksen lisdpoytakirjan artiklan 16 tekstid. Neuvottelukunta toteaa my®ds, etta
elinluovutus- ja elinsiirtotoiminnan eriytyminen nykyisellaan kahdeksi itsenai-
seksi toiminnaksi voidaan tulkita olevan yhdenmukainen artiklan ja sen perus-
telumuistion periaatteiden ja tavoitteiden kanssa. Tama vahvistaa yhteiskunnan
luottamusta elinsiirtojarjestelmaan nykyisessa julkisessa terveydenhuollossa.



Mikali terveydenhuoltojarjestelmdamme nailtd osin muuttuu tulevaisuudessa,
on asia otettava uudelleen tarkasteltavaksi.

Neuvottelukunnan puolesta

Puheenjohtaja Markku Lehto
Paasihteeri Ritva Halila
Tiedoksi

Liisa-Maria Voipio-Pulkki, STM/sosiaali- ja terveyspalveluosasto
Kirsi Ruuhonen, STM/sosiaali- ja terveyspalveluosasto
STM/peruspalveluministeri

Professori, yliladkari Helena Isoniemi, HYKS Meilahden sairaala
Osastonyliladkari Anna-Maria Koivusalo, HYKS Meilahden sairaala
Osastonyliladkari Leena Soininen, HYKS Meilahden sairaala
Ylijohtaja Marja-Liisa Partanen, Valvira
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™ SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERI®) LAUSUNTO
Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 9.6.2014

STM/Kirjaamo

ASIA: LAUSUNTOPYYNTO SOSIAALIHUOLTOLAISTA JA SOSIAALIHUOLLON
ASIAKASASIAKIRJOISTA, STM061:00/2014

Sosiaali- ja terveysministerié on pyytanyt ETENE:n lausuntoa luonnoksista hal-
lituksen esitykseksi uudeksi sosiaalihuoltolaiksi ja laiksi sosiaalihuollon asiakir-
joista. Vastausajan puitteissa ETENE ei ole voinut kasitelld lakiluonnoksia koko-
uksessaan, mutta on saanut kommentteja ETENE:n jasenilt, ja peilaa lakiesityk-
sid ETENE:n laatimien sosiaali- ja terveysalalle tekemiensa suositusten mukaan.
ETENE toteaakin lakiehdotuksista seuraavaa:

+ Sosiaalihuoltolakiehdotus selventda kansalaisten perusoikeuksia ja on ta-
man vuoksi tervetullut. Asiakkaan etu ja myds asiakkaan osallistuminen
omien asioidensa hoitoon korostuvat monessa yhteydessa. Verraten tervey-
denhuoltolakiin laissa kuitenkin jaa vahemmalle huomiolle asiakkaan valin-
takyvyn vahvistaminen ja valinnan mahdollisuudet, joihin ei yhta lailla ole
kiinnitetty sanottavasti huomiota. N&in ollen laissa on edelleenkin holhoava
savy.

« Sosiaalihuoltolakiehdotus on varsin lapsuuspainotteinen. Lakiehdotuksessa
ei mainita erikseen vanhusten palveluita tai vanhuspalvelulakia (980/2012)
15 §:s53, jossa luetellaan muut lait joissa sdddetdan kunnan sosiaalihuollon
tehtdvista. Vanhusten maara sosiaalihuollon asiakkaina lisddntyy ja korostuu
tulevaisuudessa.

« Erilaisia asumispalveluita kuvaaviin lakipykaliin (20-23 §) olisi hyva huomioi-
da, ettd palveluasunnot ja laitokset joihin henkil® on sijoitettu pitkdaikaisesti
on taman koti. Laitossijoituksessa (23 §) terveys ja turvallisuus ovat tarkeita
nakokohtia, mutta eivat riittdvid. Hyvinvointi on laajempi kasite.

+ Asiakkaan ja ammattihenkiloston arjen vuorovaikutus on olennainen osa so-
siaalisten ongelmien ratkaisua. Lastensuojelun tehtavien siirtaminen osaksi
sosiaalihuoltoa on tdssd suhteessa hyva uudistus. Arkisiin elamantilanteisiin
voidaan hakea talloin ratkaisuja ja tukea ilman lastensuojeluun kuuluvaa
vallankdyton mahdollisuutta ja lastensuojelun asiakkuutta. Tama kuitenkin
edellyttaa sosiaalitydhon ndiltd osin riittdvia voimavaroja. Lastensuojelussa
kiireelliset sijoitukset kohdistuvat nuoriin, joiden ongelmiin esimerkiksi te-
hostettu perhetyd ei vastaa. Kiireellisia sijoituksia korvaavia tukimuotoja ei



juuri ole olemassa. Palveluiden kriteerien tiukentaminen voi kdytannossa jat-
taa monimutkaisissa psykososiaalis-taloudellisissa ongelmatilanteissa olevat
lapset, nuoret ja perheet ilman apua.

Paatoksentekoon kiinnitetdan huomiota vahvistamalla asiakkaan subjektii-
visia oikeuksia. Edelleen ongelmaksi jaa, miten puututaan aliresursointiin.
Edelld jo mainittu lastensuojelusta tehtavien siirtdminen sosiaalihuoltoon ei
valttamatta vapauta sieltd resursseja vastaavasti, koska toiminta on nykyisel-
1ddn monin paikoin aliresursoitua. Toimintojen ja toimintatapojen yhteenso-
vittaminen ja muutos voi sindnsd helpottaa tydntekoa ja myds saada aikaan
sdastoja, mutta vain jos toiminnan laatu sdilyy tai paranee naiden toimien
ansiosta, muuten taloudelliset rasitteet pysyvat tai voivat jopa kasvaa toisella
sektorilla.

Ehdotuksen yhteys vireilla olevaan sote-uudistukseen jaa epaselvaksi, erityi-
sesti kuntien rooli jatkossa.

Ammattihenkildston asemaan on kiinnitetty huomiota, mutta on vield har-
kittava kuuluvatko ja missa madrin nimikemaarittelyt sosiaalihuoltolakiin.
Selvaa on, ettd esimerkiksi asiakkaan ja perheen itsemaaraamisoikeuteen
puuttuvaan paatoksentekoon tarvitaan vastuuhenkilg, jolla on riittava kou-
lutus ja ammattitaito ndiden paatdsten tekemiseen. Olisi myds tarkeda etta
sosiaalihuollon ammattilaiset pystyisivat tekemdan koulutustaan ja osaamis-
taan vastaavaa tyotd. Nykyisin monin paikoin ylemman korkeakoulututkin-
non omaava sosiaalitydntekija sekd amk-koulutuksen saanut sosiaaliohjaaja
tekevat samanlaisia tyotehtavia. Esimerkiksi terveydenhuollossa tyonjakoa
on muutettu viime vuosina eri puolilla Suomea merkittavasti ilman lakimuu-
toksia.

Laissa korostetaan, ettd sosiaalihuollon toimenpiteista pitda tehda paatok-
set. Tdma on ymmarrettdvaa siind mielessa, etta vain paatoksista asiakas voi
valittaa. On kuitenkin muistettava, ettd monet arkipdivan toimet sujuvat
ilman kankeaa paatoksentekoa. Esimerkiksi monet tilannekartoitukset voi-
daan tehdd yhteisymmarryksessa moniammatillisesti ilman sitd edeltavaa
kiistelya siitd, kuka minkin osion rahoittaa tai minka ammattiryhman edus-
taja tyota tekee.

Sosiaalihuollon asiakaslaki on tarkoitus kumota siirtdmalla saanndkset sosi-
aalihuoltolakiin ja asiakirjalakiin. Asiakaslain sdé@nndsten siirtdminen sosiaa-
lihuollon yleislakiin voi vahvistaa asiakkaan itsemaaraamisoikeutta ja osal-
listumista asioitaan koskevaan paatoksentekoon. Lakipykdlien muuttaminen
laista toiseen ei kuitenkaan yksin riita - tarvitaan koulutusta seka asenteiden
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ja toimintatapojen muutoksia. Lainsdataja on ilmeisesti ajatellut, ettad pykala
valtakunnallisesta sosiaali- ja terveysalan eettisestd neuvottelukunnasta jat-
kossa riittaa kirjattavaksi pelkastaan potilaslakiin.

Asiakkaan tietojen kasittelyd koskeva lainsdaadanto on tervetullut. Kansalli-
nen sosiaalialan asiakastietovaranto helpottaa toimintojen yhteensovitta-
mista ja jatkamista toimijoiden vaihtumisesta rijppumatta, seka tukee myds
kansalaisten itsemdadraamisoikeutta ja valinnan vapautta sosiaali- ja tervey-
denhuollossa. Se toivottavasti myds helpottaa eri toimijoiden tiedon tarpei-
ta.

Asiakkaan mahdollisuus omien tietojensa selaamiseen ja tarkistamiseen on
tarked muutos. Lastensuojelussa selausoikeuden toteuttaminen voi kuiten-
kin olla ongelmallista, koska asiakirjat sisdltavat paitsi lapsen myds perheen
muiden jasenten ja ehkd my6s muiden henkildiden tietoja. On muistettava,
ettd nimenomaan sosiaalihuollon asiakkaissa on paljon sellaisia, jotka tarvit-
sevat selaamisoikeuksien lisdksi apua ja tukea, jotta he voivat hyodyntaa tata
oikeutta.

Tietosuoja ei saa olla este hyvien toimintatapojen kehittamiselle ja yllapita-
miselle. Tarvearvioinnin selventaminen on perusteltua, mutta nyt ehdotettu
sanamuoto voi ohjata liiaksi voimavaroja asiakirjojen tuotantoon. Raken-
teinen kirjaaminen on uusi tapa kirjata sosiaalihuollon asiakkaiden asioita.
Muutos edellyttda aktiivista koulutusta koko sosiaalihuollon sektorille.

Neuvottelukunnan puolesta
Puheenjohtaja Markku Lehto

Paasihteeri Ritva Halila



™ SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERI®) LAUSUNTO
Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 30.6.2014

STM/Kirjaamo
Viite: STM046:00/2014
SUOSTUMUKSEN PERUUTTAMISEN OIKEUSVAIKUTUKSET

Sosiaali- ja terveysministerid on pyytanyt ETENEn edustajan kuulemistilaisuu-
teen liittyen suostumuksen peruuttamisen oikeusvaikutuksiin ladketieteellises-
sa tutkimuksessa. Koska neuvottelukunnan paasihteeri on kuulemistilaisuuden
aikaan kokousmatkalla ulkomailla, eikd neuvottelukunnan puheenjohtajistolla
ollut mahdollisuutta osallistua kuulemistilaisuuteen, neuvottelukunta esittaa
nakemyksensa ministerioon kirjallisesti.

Ladketieteellinen tutkimus on tyypillisimmilldan toimintaa, jossa eri osapuol-
ten intressit kohtaavat, ja joissa ne voivat olla yhdensuuntaiset tai vastakkaiset.
Tutkimuksen tavoite on hyodyttda paasaantodisesti kaikkia osapuolia: tutkitta-
vien ja heidan sairausryhmdansa kuuluvien terveys ja hyvinvointi tutkimuksen
seurauksena kohenevat, tutkija saa tydhonsa kannuksia, tutkimuksen rahoittaja
mahdollisesti tuotteensa markkinoille. Nain ei aina kuitenkaan ole, silla tutki-
muksesta voi olla haittoja yksittdisille tutkimukseen osallistuvalle, 1ddke voi
osoittautua tehottomaksi tai tutkimusmenetelma ei osoittaudu kayttokelpoi-
seksi.

Tutkimusta on jo ennen tutkimuslain voimaantuloa ohjanneet kansainviliset
tutkimusta koskevat sadannokset, joista merkittavimpia ovat Maailman Laakarilii-
ton Helsingin julistus seka Euroopan Neuvoston biolddketieteellista tutkimusta
koskeva ihmisoikeussopimus ETS 164 (bioladketiedesopimus) ja sen tutkimusta
koskeva lisdpoytakirja (ETS 195), joista biolddketiedesopimus on tullut kansain-
vélisesti voimaan v. 1999, ja tutkimuslisapdytakirja v. 2007. Helsingin julistuksen
myo6ta perustettiin Suomeen jo 60-luvulla ensimmadiset eettiset toimikunnat,
jotka arvioivat Suomessa tehtavia laaketieteellisia tutkimuksia. Tutkimuslain
voimaantulon yhteydessa ladketieteellista tutkimusta arvioivat eettiset toimi-
kunnat tulivat sairaanhoitopiirien nimitettaviksi, ja niiden kokoonpano, koko
ja tehtavat saadettiin tutkimuslaissa. Ladketutkimuksia on koskenut kansain-
vdlinen hyvan kliinisen tutkimuskaytannén kansainvalinen sopimus ICH-GCP.
Tutkimuslain voimaantulon jalkeen Euroopan Yhteis0ssa on voimaansaatettu
kliinisia 1adketutkimuksia koskeva ladketutkimusdirektiivi (2001/20/EY), joka
saatettiin voimaan tutkimuslain ja ladkelain muutoksilla. Henkil6tietojen ka-
sittelyd sadantelee Suomessa henkiltietolaki, jolla saatettiin voimaan aikanaan
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EY:n henkil6tietodirektiivi (1995/46/EY). Ladketutkimusdirektiivi on tarkoitus
kumota ladketutkimusasetuksen tullessa voimaan noin kahden vuoden kulut-
tua. EU:ssa on valmisteilla myds henkilGtietoasetus, jolla henkildtietodirektiivi
kumottaisiin. Henkilotietoasetus korostaa yksilon itsemaaraamisoikeutta vield
painokkaammin kuin henkilotietodirektiivi.

Ladketieteellistd tutkimusta varjostavien vaarinkdytosten pohjalta tutkittavan
suostu-mus nousi ehdottomaksi tutkimuksen edellytykseksi Nirnbergin oh-
jeistossa v. 1949. Myéhemmin Helsingin julistuksessa suostumuskysymysta
tasmennettiin suostumukseen kykenemattomien tutkittavien ja kiireellisia toi-
menpiteitd edellyttdvien tilanteiden osalta sekd myds niihin tilanteisiin, jossa
suostumuksen antaja peruuttaa suostumuksensa. Lahtdkohta ndissa on myds
tietoon perustuva suostumus aina kun se on mahdollista, sekd tutkimukseen
osallistumisessa ettd henkilokohtaisten tietojen kaytdssa.

Eettisten periaatteiden ja intressien ristiriita

Etiikka on erilaisten ndkdkulmien tarkastelua ja punnintaa, joissa eri nakokul-
mien erilainen ja usein eriaikainen painotus voi johtaa kysymyksen erilaiseen
ratkaisuun. Ladketieteellisessa tutkimustydssa tiedon oikeellisuus ja eheys vai-
kuttaa tutkimustyon tulosten laatuun ja luotettavuuteen. Tutkittavan oikeus
kieltdytya osallistumasta tutkimukseen tai keskeyttda osallistumisensa saa ai-
kaan tietojen epatdydellisyyden ja epavarmuuden hdnen osaltaan. Ongelma
on periaatteellisesti sama riippumatta siitd, onko henkilé alun perin suostunut
tutkimukseen, vai onko suostumus peruutettu tutkimuksen alkuvaiheessa tai
aivan sen lopussa. Tutkittavan ei tarvitse kieltdytyessaan tai suostumusta pe-
ruuttaessaan ilmoittaa syytd tdhan. Tassa tutkittavan ja tutkijan intressit ovat
vastakkaiset. Kansainvaliset sopimukset ja sddnnokset tdssa intressiristiriidassa
yksiselitteisesti asettavat tutkittavan edun ja intressit tieteen ja yhteiskunnan
edun edelle.

Ladketieteellisessa tutkimuksessa pyritadn tuottamaan tietoa, joka on yleis-
tettdvissa samaa potilasryhmaa koskevaksi. Tutkimuksessa kerattavan tiedon
maara on lisddntynyt, laajentunut ja eriytynyt moninkertaiseksi vuodesta 1996,
jolloin ICH-GCP:n periaatteet sovittiin. Moniin Kliinisiin ladketutkimuksiin liittyy
genomianalyysi, enenevdssa maarin koko genomin alueelta. Tutkimusta koske-
van tiedon kasittely, tallentaminen ja siirto ovat muuttuneet padosin sahkoisiksi.

Genomitiedon avulla henkild voidaan nykyiselldan yksildida jo sadan erilaisen
geenimerkin pohjalta. Anonymisoitujen genomitietorekistereiden tietoja yhdis-
tamalla on voitu tunnistaa jo kymmenia henkildita (esim. Gymrek ym Science
2013;339, 321-324). Ndin ollen perinteisesti kadytettyjen tunnistetietojen koo-



daaminen ei valttamatta suojaa tutkittavan yksityisyyttd samoin kuin aikaisem-
min. Tiedon kasittely, tallentaminen ja sen siirto sahkdisesti on tuonut aivan uu-
denlaisia kysymyksenasetteluita tutkittavan yksityisyyden suojaan.

Suostumuksen peruuttamisen oikeusvaikutuksia arvioitaessa tormaavat keske-
naan yksilon oikeus yksityisyyteen ja omien tietojen hallintaan sekd yhteiskun-
nan ja myds tutkimuksen rahoittajan oikeuteen saada mahdollisimman paljon
tietoa tutkimuksesta, ja omistaa ja hallita hankkimaansa tietoa. Tietoa tarvitaan
ladkkeen tehon, turvallisuuden ja mahdollisten riskien arviointiin; yhteiskunnal-
la on velvollisuus suojata kansalaisiaan siltd, ettei yleiseen kayttoon paasisi laa-
keaineita, joilla joko ei ole riittavaa vaikutusta tai niista voisi olla haittaa. Onko
siis tassa kyse yhteiskunnan, toisten samaa sairautta potevien henkildiden tai
yksityisen yrityksen edusta, ja ylittaako tama etu yksittaisen tutkittavan tahdon
ja intressit?

Kysymykselld on erilainen painoarvo tilanteessa, jossa keratty tutkimustieto
on vdhemman merkityksellinen tutkittavan ladkkeen tehon, turvallisuuden
tai muun vaikutuksen arvioimiseksi. Esimerkiksi tieto tutkittavan kroonisesta
muusta, tutkimukseen liittymattdmadsta sairaudesta voi olla tutkittavalle erittdin
merkityksellinen tieto, joka voi aiheuttaa vetdaytymisen tutkimuksesta. Genomi-
tiedosta voi paljastua jokin muu riski, jonka vaikuttaa tutkittavan haluun jatkaa
tutkimuksessa. Yhteiskunnalliset syyt, kuten tutkimuksen vaarinkaytosten pal-
jastuminen, voivat aiheuttaa myds tutkittavien vetdytymisia tutkimuksista.

Tieteellisen tutkimuksen tarkoitus on tuottaa uutta tietoa. Ladketieteellisessa
tutkimuksessa tarvitaan tutkittavan suostumus seka tutkimuksen toimenpitei-
siin etta tiedon kasittelyyn. Valtakunnallisen ladketieteellisen tutkimuseettisen
toimikunnan (TUKIJA) sivuilla todetaan: "Vapaaehtoinen tietoon perustuva
suostumus on ladketieteellisen tutkimuksen perusedellytys. Kyseessa on hy-
vin keskeinen eettinen normi, joka ei saa jaada ainoastaan muodollisuudeksi.
Osallistumisen laaketieteelliseen tutkimukseen on aina ja kaikissa olosuhteissa
oltava vapaaehtoista. Ihmisen koskemattomuuteen puuttuvaa tutkimustoimin-
taa saa harjoittaa ainoastaan tutkimuksen kohteena olevan henkilon tai hanen
edustajansa (Idhiomainen, muu ldheinen tai laillinen edustaja) suostumuksella.
Vapaaehtoisuuteen kuuluu, ettd osallistumisen voi keskeyttaa milloin tahansa
ilman ettd paatosta tarvitsee perustella kenellekdan.”

Onko suostumus tiedon kasittelyyn toisenlainen - ja myos toisarvoinen kuin
suostumus ladketieteelliseen toimenpiteeseen? Vaikka henkiltietojen kasitte-
lyssa ei kajota ihmiseen itseensd, arkaluonteisten terveystietojen kasittelyssa
kosketetaan ihmisen olemusta, haavoittuvuutta ja henkista koskemattomuutta.
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Lansimaisessa tutkimusetiikassa sekd myos ladketieteellisessa etiikassa ihmisen
itsemadradmisoikeus on nostettu varsin merkittdvaan asemaan. lhmisen itse-
madrddmisoikeuden ohittamiselle taytyy olla painavat perusteet. Suostumus
on itsemaaraamisoikeuden ydintd, johon myds kuuluu oikeus suostumuksen
peruuttamiseen. Euroopan tietosuojavaltuutetut ovat maaritelleet suostumuk-
sen merkitystd julkaisussaan "Opinion 15/2011 on the definition of consent”. Sii-
na todetaan, ettd mikali suostumuksen peruuttamisesta huolimatta toimintaa
voidaan jatkaa, on suostumuksen antajaa ikdaan kuin huijattu. Jos suostumusta
ei siis tarvita tiedon kasittelyyn, ei suostumustakaan pida pyytaa. Jos sellainen
pyydetdan, on suostumuksen peruuttamisella oltava selked vaikutus; toimintaa
ei voi jatkaa peruutuksen jalkeen.

Tutkimukselle suostumuksen peruuttaminen tietojen kdsittelysta voi toki aihe-
uttaa lisdongelmia. Tiedon analysoinnin jalkeen yksittdisten tietojen poistami-
nen voi olla mahdotonta tai aiheuttaa kohtuuttomia lisdongelmia. Tutkimuksen
lopputulosta tietojen poistaminen muuttaa silloin, kun suostumuksensa pe-
ruuttajat kuuluvat samaan interventioryhmddn ja tutkimuksen tulos on heil-
1a erityisen huono haittavaikutusten tai huonon vasteen vuoksi. Talldinkin on
enemman tutkittavien etu, ettd huono vaikutus kirjataan tutkimuksen lopputu-
lokseksi eika pyyhita pois siita. Tieto on sita tarkeampad, mita pienempi tutkitta-
vien ryhma on. Esimerkiksi harvinaissairauksien hoitoa koskevissa tutkimuksissa
jonkin henkildn poisjaanti tutkimuksesta voi olla merkityksellisempaa kuin suu-
ria potilasryhmia koskevissa tutkimuksissa.

On mahdotonta etukateen arvioida, millainen tieto on tutkimuksen lopputu-
loksen kannalta tarkeda ja millainen ei. Tieteellisen tutkimuksen perusominai-
suuksiin kuuluu epavarmuus ja epdtietoisuus lopputuloksesta. Tiedon analy-
soinnissa voi 16yda uutta, joskus merkityksellista tietoa. Merkityksellinen tieto
kerdantyy tietokantaan joka tapauksessa, kun tutkimukseen saadaan riittavasti
tutkimustuloksia. Jos tutkimustiedon kerddntyminen keskeytyy jonkun tutkit-
tavan kohdalla ennen sen paattymistd, joudutaan tutkimuksen lopputulos ha-
nen kohdaltaan kuitenkin arvioimaan. Itse asiassa tietojen poistaminen tdman
henkilon kohdalta voi jopa tarkentaa tutkimuksen totuudenmukaisuutta: jos
peruuttamisten vuoksi tutkimuksen voima jaa arvioitua heikommaksi, voi olla
tarpeen rekrytoida lisaa tutkittavia, jotka mahdollisesti kdyvat koko tutkimus-
protokollan lapi.

Edelld mainitut toimenpiteet kuuluvat tutkimuksen luonteeseen myds muista
syista. Esimerkiksi tutkittavan ladkkeen vaikutus verrattuna vertailuladkkeeseen
tai lume-ladkkeeseen osoittautuu arvioitua pienemmaksi. Jotta erot ryhmien
valilla saadaan merkityksellisiksi, on joskus tarpeen rekrytoida lisaa tutkittavia.
Lisarekrytoinnit ja valiarvioinnit toki aiheuttavat lisdvaivaa ja joskus myos lisa-



kustannuksia tutkijoille. Myds tutkimuksen keskeyttdjat aiheuttavat tutkimuk-
seen epdvarmuutta, jota vahennetdan lisddamalld oletustietoja tutkimuksen
kulusta. EMA on julkaissut ohjeen laskutavasta, jolla pyrittdisiin vdhentamaan
tutkimuksen keskeyttdmisten vaikutuksen tutkimustulokseen. Tassa ohjeessa
kuitenkin todetaan, ettd vaikka laskennassa pyritaan annetuilla arvoilla jaljittele-
maan itse tutkimusta, tutkimustuloksen epavarmuutta se ei pysty poistamaan.

Kliinisen lddketutkimuksen vaatimukset, tekotavat, ja myds tutkimusaineisto
ovat muuttuneet ratkaisevasti vuodesta 1996. jolloin ICH-GCP on hyvaksytty.
Ymparoiva yhteiskunta ja esimerkiksi ihmisoikeusperiaatteet ja niiden tulkinta
ovat merkittavasti muuttuneet parin vuosikymmenen sisdlla. On naiivia vaittaa,
ettd tutkimusta tehtdisiin samoilla sdannoilld, toki tutkimuksen tarkkuuteen,
eheyteen ja toistettavuuteen taytyy kaikin tavoin pyrkia. Ei ole tarkoituksenmu-
kaista palata 90-luvun menetelmiin ja tiedon siirron ymparistoon, vaan soveltaa
olemassa olevat saannoét, sopimukset ja periaatteet nykypaivaan sopiviksi.

On olemassa myds muita vaihtoehtoja, joilla suostumuksen peruuttamisen ai-
heuttamat vaikutukset voidaan huomioida. Kaikki peruutukset ja tutkimuksen
keskeytymiset pitdisi kirjata ja ilmoittaa ladkevalvontaviranomaiselle. Tutkimuk-
sen tuloksen kannalta on merkityksellistd, kuinka moni keskeyttaa tutkimuksen,
ja erityisesti suostumuksen peruuttamisella on merkitysta siihen, miten tutki-
mustietoja arvioidaan ja tulkitaan. Myds muussa kuin ladketutkimuksessa tieto
tutkittavien keskeyttamisestd ja suostumuksen peruuttamisista on merkittava,
ja pitaisi olla yksi tutkimuksen pdatemuuttuja. Suomalaiset tutkittavat ovat
erittdin tutkimusmyonteisia, ja suostumuksen peruuttaminen on harvinaista.
Tavallisempaa on tutkimuksen keskeyttaminen, jolloin suostumus tietojen ka-
sittelystd on olemassa.

Tarkeinta olisi jo ennakkoon arvioida seka tutkimuksen keskeyttdjien ettd suos-
tumuksen peruuttajien maara ja ilmoittaa, milla lailla nama otetaan huomioon
tutkimuksen arvioinnissa. Mikali maara poikkeaa ennalta arvioidusta, pitéisi asi-
aa arvioida eettisissa toimikunnissa ja ladketutkimuksen kohdalla ladkevalvon-
taviranomaisen toimesta. Eettisen toimikunnan ennakkoarvioon kuuluu myos
arvioida, mitka tiedot ovat ladkkeen turvallisuuden, tehon ja riskien kannalta
olennaisia, joita viranomaisilla on oikeus kasitelld.

Ehdotukset tutkimuslain muuttamiseksi

Etiilkan kannalta molemmat vaihtoehdot, joko sd@nndsten liittaminen kliinisia
ladketutkimuksia koskevaan pykaldan tai 6 §:aan on merkitykseltadan sama: laki
rajaa tassa tutkimukseen osallistuvan itsemaaradmisoikeutta kieltaa tietojensa
kayton tutkimuksessa. Onko kyseessa riittdvan merkittava yhteiskunnallinen
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etu, ja onko tdhan vaihtoehtoja? Tutkimuksen eheydelld ei voi pelkdstaan pe-
rustella sitd, etteikd henkilolla olisi oikeutta kieltdd tutkimustulosten kayttoa
tutkimuksessa suostumuksen peruuttamisen kautta, silla henkildn keskeyttaes-
sd tutkimukseen osallistuminen hanen osaltaan joka tapauksessa osa ns. tutki-
mustuloksista on arvausta. Jos peruuttajan tiedot poistetaan kokonaan tutki-
mustiedostosta (ladketutkimuksessa sdilyttden kuitenkin viranomaistoimintaa
varten) voi tutkimuksen lopputulos olla totuudenmukaisempi kuin silloin, jos jo
kerattyja tietoja edelleen kdytetddn tutkimuksessa.

Tutkittavan turvallisuuteen liittyvat ndkokohdat lienevat keskeisia ainoastaan
kliinisissa ladke- ja laitetutkimuksissa, joten etiikan kannalta lisdyksen sisallytta-
minen pelkdstddn 2a-lukuun lienee riittava.

Neuvottelukunnan puolesta
Puheenjohtaja Markku Lehto

Paasihteeri Ritva Halila
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LAUSUNTO LUONNOKSESTA HALLITUKSEN ESITYKSEKSI TRANSSEKSUAA-
LIN SUKUPUOLEN VAHVISTAMISESTA ANNETUN LAIN 563/2002 MUUTTA-
MISESTA

Sosiaali- ja terveysministerié on pyytanyt ETENEn lausuntoa hallituksen esityk-
sestd, jolla muutettaisiin transseksuaalin sukupuolen vahvistamisesta annet-
tua lakia. ETENE on antanut 17.4.2013 ministeri6lle lausunnon lain muutostar-
peista, jolloin neuvottelukunta katsoi aikaisemmin laissa olleen vaatimuksen
steriloinnista ihmisoikeussopimuksen ja perustuslain takaaman henkilokoh-
taisen koskemattomuuden toteutumisen kannalta arveluttavaksi. Neuvottelu-
kunta naki myos tarpeettomaksi ehdon, jonka mukaan avioliitto tai rekisterdity
parisuhde estda uuden sukupuolen vahvistamisen.

Hallituksen esityksessa on kaksi eri vaihtoehtoa lakimuutokseksi. Vaihtoehdos-
sa A on poistettu lisddantymiskyvyttdmyys- ja naimattomuusvaatimukset. Siina
ehdotetaan, ettd avioliitossa tai rekisterdidyssa parisuhteessa oleva henkild
voidaan vahvistaa kuuluvaksi vastakkaiseen sukupuoleen kuin mihin hanet
on vdestdtietojdrjestelmaan merkitty vain, jos avio- tai avopuoliso antaa tdhan
henkilokohtaisen suostumuksensa. Talléin avioliitto muuttuu rekisterdidyksi
parisuhteeksi ja pdinvastoin. Vaihtoehdossa B avioliitto tai rekisterdity parisuh-
de pysyy voimassa, mikali molemmat sitd yhdessa pyytavat. Pyynto on esitet-
tava maistraatille kun sukupuolen vahvistamista haetaan.

Vaihtoehtoja erottaa se, voidaanko avioliittoa tai rekisterditya parisuhdetta
jatkaa myds toisen osapuolen sukupuolen vaihtamisen jalkeen. Asiaa perus-
tellaan Euroopan ihmisoikeustuomioistuimen paatoksilla, muiden maiden
kaytannoilla sekd kansainvalisilla asiakirjoilla. Monissa Euroopan maissa on
poistettu lainsdddannosta sterilointivaatimus, ja mm. muissa Pohjoismaissa
avioliittolaki on sukupuolineutraali. Ndin ollen sukupuolen vaihtamisella ei
ole oikeusvaikutuksia henkilon ja hdanen puolisonsa parisuhteeseen. Suomes-
sa vain mies ja nainen voivat solmia avioliiton; samaa sukupuolta olevat kaksi
henkil6a taas rekisterdidyn parisuhteen. Rekisterdity parisuhde ja avioliitto ei-
vat oikeusvaikutuksiltaan vastaa tdysin toisiaan. Lain perusteista ilmenee, etta
kansainvalisessa keskustelussa avioliiton ja rekisterdidyn parisuhteen katso-
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taan kuuluvan yksityisyyden ja perhe-eldméan suojaan, ja Euroopan neuvoston
jasenmaita on kehotettu tarkastelemaan asiaa ihmisoikeusnakokulmasta.

Laissa saddetdaan, milla ehdoin henkilén sukupuoli voidaan vahvistaa toiseksi
kuin mita se aiemmin on ollut. Jo avioliiton tai rekisterdidyn parisuhteen solmi-
neella tdma vaikuttaa myods solmittuun sopimukseen. Taméan vuoksi sukupuo-
len vaihtamisen vahvistamiseen edellytetaan puolison suostumusta. Neuvot-
telukunnan mielestd on kuitenkin erikoista ja vastoin itsemaaradamisoikeuden
periaatetta, ettd asiaan, jonka pitdisi kuulua mitd suurimmassa maarin henkilon
oman itsemadradmisoikeuden piiriin, pyydetdan taysivaltaiselle henkil6lle toi-
sen tdysivaltaisen henkilon suostumus. Neuvottelukunnan mielestd on tarkeda
erottaa sukupuolen muutoksen vahvistaminen ja solmitun sopimuksen muut-
tuminen toisistaan, vaikka ne tapahtuisivatkin saman hakemuksen yhteydessa.
N&in puoliso antaisi tassd tapauksessa suostumuksensa avioliiton / rekisterdi-
dyn parisuhteen jatkumiseen tai vaihtumiseen eika toisen henkilén sukupuolen
vaihtumisen vahvistamiseen.

ETENE korostaa, ettd sekd puolisoiden valinen keskustelu ettd myds tiedon
antaminen osapuolille sukupuolen vahvistamisen ja kahden ihmisen vilisen
sopimuksen vaihtumisesta tai pysymisesta on tarkeda, jotta osapuolet tietavat
millaisia seurauksia avioliiton / rekisterdidyn parisuhteen muuttumisella tai py-
symiselld parille ja perheelle on. ETENE katsoo, ettd taysivaltaiset aikuiset pysty-
vat tekemaan keskeisessa sopimuksessaan tietoon perustuvan paatoksen.

Nykylainsaddannén mukaisesti avioliitto voidaan solmia vain miehen ja naisen
valilla. Avioliitolla ja rekisterdidylld parisuhteella on jonkin verran eroja niiden
oikeusvaikutuksissa. Vaikka erot ovat pienid, pareilla voi olla painavia syita, jon-
ka vuoksi he haluavat jatkaa olemassa olevaa sopimustaan.

Molemmille vaihtoehdoille on perusteluita. ETENEn enemmistd kannattaa vaih-
toehtoa B, jossa todettiin sddadoksessa ymmarrettavan elaman monimuotoi-
suutta ja henkildiden itsemadradmisoikeutta toisin kuin vaihtoehdossa A, jossa
sukupuolen vaihdoksen vahvistaminen automaattisesti muuttaa kahden aikui-
sen solmiman sopimuksen toiseksi.

Osa ETENEN jdsenista katsoo, ettad vaihtoehto A on nykylainsaddannén mukai-
nen ja yksinkertaisempi toteuttaa, silld vaihtoehto B voi aiheuttaa tarkistamisia
ja muutoksia muihin saadoksiin.

ETENEssa on talla kaudella keskusteltu myds siitd, voitaisiinko myos alaikdisten
sukupuoli-identiteettia tutkia ja hoitaa (lausunto 26.9.2011). ETENE katsoi tal-
16in, ettd tarkeinta eettisesti on lapsen ja nuoren etu, hyvan tekeminen ja vahin-



gon valttaminen. ETENE painotti lapsen ja nuoren itsemdardamisen kunnioitus-
ta ja hyvaksymistd idn ja kehitystason mukaisesti. ETENE totesi, ettd sukupuoli-
identiteetin tutkiminen ja hoito edellyttavat erityistietdmystd, mihin tarvitaan
usein moniammatillinen tydryhmd. Nuoren identiteetti on vield keskenerdinen
eikd hanen persoonallisuutensa rakenne ole vield valttamatta vakiintunut, min-
ka vuoksi seksuaalisen identiteetin tutkiminen ja erotusdiagnostiikka vaativat
erityistd huolellisuutta. Peruuttamattomiin hoitoihin neuvottelukunta toivoi
malttia ja pidattyvyyttd, ja totesi, ettd hoitojen ohjeellisena ikarajana voi pitaa
taysi-ikaisyyttd, mutta painavilla syilla tasta voitaisiin joustaa.

Nykyinen lainsaadanto ei tahan anna mahdollisuutta painavillakaan syilld, joten
on syyta harkita, tuleeko tdysi-ikdisyyden vaatimus edelleen sdilyttaa laissa, ja
voidaanko ja tasta poiketa painavin perustein.

Neuvottelukunnan puolesta
Puheenjohtaja Markku Lehto

Paasihteeri Ritva Halila
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™ SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERI®) LAUSUNTO
Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 30.9.2014

Pirkanmaan sairaanhoitopiiri
Hoitoeettinen neuvottelukunta
Puheenjohtaja Juha Pihkala

LAUSUNTO PAKKOKEINOJEN KAYTOSTA ANOREKSIAPOTILAAN HOIDOSSA

Pirkanmaan sairaanhoitopiirin hoitoeettinen neuvottelukunta on pyytanyt ETE-
NEIta lausuntoa pakkokeinojen kdytdsta anoreksiapotilaiden hoidossa. Hoito-
eettinen neuvottelukunta oli kdsitellyt sydmishairiopotilaan hoitoa jo aiemmin,
mutta totesi kevaalla 2014, ettd joissain tilanteissa joudutaan turvautumaan
myos pakkokeinoihin.

Anoreksia nervosa on henked uhkaava sairaustila, jossa henkil6 voi laihduttaa
itseddn niin, etta han laihtuu sairaalloisen laihaksi ja elintoiminnot hairiinty-
vat. Elimistd pyrkii vahentdamaan energian kulutustaan, jolloin mm. syddamen
rytmi hidastuu, ruumiinlampd laskee sekd verensokeri ja verenpaine laskevat.
Kuukautiskierto hairiintyy usein nuorilla tyt6illd, mika lisdéd mm. osteoporoosin
riskid. Vain puolet hoitoon hakeutuvista anoreksiapotilaista toipuu oireettomik-
si, ja kuolleisuus on suurempi kuin missddn muussa psykiatrisessa sairaudessa.
Anoreksiaan liittyy myds muita psykiatrisia sairauksia ja psyykkista oireilua, mm.
depressiota, ja kuolleisuus anoreksiapotilailla on 6,5-kertainen koko vdesto6n
verrattuna.

Suomessa tahdosta riippumatonta hoitoa sadtelee nykyisin mm. mielenter-
veyslaki, jonka mukaan tahdosta riippumattomaan hoitoon voidaan ottaa
taysi-ikdisia ainoastaan mielisairauden perusteella tilanteessa, jossa henkilé on
vaarassa itselleen tai muille, ja lievempia itsemadraamisoikeuteen puuttuvia
toimenpiteitd ei ole kdytdssa tai niista ei ole ollut apua. Tahdosta riippumatto-
maan hoitoon otetulle voidaan tehda myds toimenpiteitd tahdosta riippumatta.
Alaikaisen kohdalla vakavaa mielenterveyden hadiriota voidaan hoitaa tahdosta
riippumatta. Alaikdisella laihuushdirié voi tayttaa mielenterveyslaissa tahdosta
riippumattomaan hoitoon oikeuttavan vakavan mielenterveyden hdirion kri-
teerit. Laihuushdiriota ei pidetd mielisairautena mielenterveyslain 8 § tarkoite-
tussa mielessa. Tasta on olemassa mm. Lansi-Suomen ladninhallituksen ratkaisu
v. 2004.

Anoreksiapotilaiden hoidosta on kirjoitettu varsin paljon suomalaisessa ja kan-
sainvalisessa kirjallisuudessa. Pddsaantoisesti hoidossa suositaan yhteisymmar-
rystd, ja nuoren kohdalla otetaan perhe tiiviisti mukaan jatkohoitoon, erityisesti



kun nuorta hoidetaan avohoidossa. On todettu, ettd pakkohoito hidastaa toipu-
mista. Adritilanteissa joudutaan kuitenkin ratkaisemaan, hoidetaanko potilasta
tahdonvastaisesti vai annetaanko hdnen menehtya sairauteensa. Tassa voidaan
pohtia, onko pakonomainen laihduttaminen tai sydméattomyys psykoottista-
soista tai liittyykd hdiriodn muita psykoottisia piirteitd. On katsottu, etta lai-
huushdiriopotilas voi olla kykeneméatdn arvioimaan ravinnosta kieltdytymisen
aiheuttamia vaaroja. Lisaksi erittdin vaikeaan aliravitsemukseen ja erityisesti sen
nopeaan korjaamiseen saattaa liittya akillistd, tilapdista sekavuutta (Lindberg
ja Sailas, Duodecim 2011; 127:1090-1095). Artikkelin kirjoittajat toteavat, etta
talldin anoreksiapotilaaseen voidaan tilapdisesti kohdistaa idsta riippumatta
mielenterveyslain mukaista tahdosta riippumatonta hoitoa. Kirjoittajat toteavat,
ettd aikuisen tahdosta riippumaton hoito on nykyisen mielenterveyslain mu-
kaan mahdollista vain, jos kyseessa on psykoottisesti oireileva ja jos muut tah-
dosta riippumattoman hoidon kriteerit tayttyvat. Ndin mielenterveyslaki antaa
alaikdisen osalta laakarille huomattavasti valjemmat mahdollisuudet kayttaa
potilaan kokonaistilanteen huomioivaa yksil6llista harkintaa kuin tdysi-ikdisen
hoidossa. Lain tarkka noudattaminen voi joidenkin potilaiden kohdalla olla on-
gelmallista, silld sairaus, sen luonne tai potilaan itsemdaraamiskyky eivat muutu
han tullessaan taysi-ikdiseksi.

Lainsddadantd on nykyisin tassa asiassa ongelmallisesti tulkittavissa. Laakarin
ja muun terveydenhuollon ammattihenkilon tyotd ohjaavat myds eettiset pe-
riaatteet, potilaan autonomian kunnioittamisen lisaksi my&s hyvan tekemisen
(beneficence), vahingon vilttamisen (non-maleficence) seka ihmisarvon kunni-
oittamisen periaatteet. Potilaan ollessa hengenvaarassa laakari ei jata potilas-
taan hoitamatta, vaan hengen sdilyttaminen katsotaan tarkeammaksi arvoksi,
jos potilas on muuten terve tai potee tautia joka on parannettavissa. Anoreksia-
potilas ei ETENEn ndkemyksen mukaan primaaristi laihduta kuollakseen vaan
tullakseen laihemmaksi, ja hdnen kuvansa itsestddn on vadristynyt. Valtaosalla
anoreksiapotilaista on edessaan terveitd tai lahes terveita vuosia. Vain noin puo-
let toipuu kokonaan taudistaan ja vain viidenneksella potilaista sairaus kroonis-
tuu. Hengenvaarallinen ravitsemuksellinen tila voidaan rinnastaa itsemurhayri-
tykseen, joita terveydenhuollossa hoidetaan aktiivisesti. Tallaisessa tilanteessa
potilaan autonomian ylikorostaminen johtaisi heitteillejattoon.

Psykiatrienkin ammattikunnassa kasitykset siitd, onko anoreksiapotilaalla vaka-
va mielenterveyden hairié vai voidaanko katsoa hanen olevan kapea-alaisesti
psykoottinen, eroavat. Potilaan kuva itsestddn on joka tapauksessa vakavasti
hairiintynyt, ja hanen kohdallaan on myds arvioitava, sairastaako han lisaksi jo-
tain muuta vakavaa psykiatrista tautia, esimerkiksi psykoottista depressiota tai
harhaluuloisuushairiota.
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ETENEssa keskusteltiin my®s siitd, onko psykiatrinen hoitoyksikkd oikea tai op-
timaalinen paikka hoitaa anoreksiaan sairastanutta henkila, oli han nuori tai
taysi-ikdinen. Toki sydmishairiot kuuluvat psykiatrisiin tauteihin, mutta potilaat
tarvitsevat paljon myds muuta tukea, kuten ravintoneuvontaa, gynekologia,
ihotautilddkarin ja endokrinologin apua seka pediatrin tai nuorisolddkarin tu-
kea.

Suomessa laki itsemadrddmisoikeuden vahvistamisesta ja rajoittamisesta on
eduskunnan kasittelyssa. Lakiin sisaltyvat saanndkset mahdollistavat potilaan
ruokinnan hdnen vastustuksestaan huolimatta, mikali katsotaan ettd henkilon
itsemadraamiskyky on alentunut valiaikaisesti tai pysyvasti, ja jos niiden anta-
matta jattaminen uhkaisi vaarantaa vakavasti potilaan terveyden tai aiheuttaa
potilaalle vakavan ja pysyvan haitan. Téllainen toimenpide voidaan tehda so-
siaali- ja terveydenhuollon laitoksissa, syémishdiriopotilaan kohdalla 1dhinna
erikoissairaanhoidossa. Mikali katsotaan, etta darimmaisissa tilanteissa anorek-
siapotilaan itsemaaraamiskyky olisi tilapdisesti hairiintynyt, hanelle voitaisiin ta-
man mukaan antaa tahdonvastaisesti ravintoa myds muualla kuin psykiatrisessa
yksikdssa. Lakia valmistelevassa tyoryhmassa paddyttiin siihen, etta ndiden ta-
héan lakiin kirjoitettujen sddanndsten pohjalta anoreksiapotilaat eivat kuuluisi lain
piiriin. Keskustelua siitd, miten sddanndksia tulkitaan, onkin syyta kdyda myos ta-
man potilasryhman hoidossa.

Neuvottelukunnan puolesta

Puheenjohtaja Markku Lehto
Paasihteeri Ritva Halila
Tiedoksi STM/sosiaali- ja terveyspalveluosasto

STM/peruspalveluministeri



™ SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERIO LAUSUNTO
Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 30.9.2014

Sosiaali- ja terveysvaliokunta
Perustuslakivaliokunta
Eduskunta

LAUSUNTO HALLITUKSEN ESITYKSESTA (HE 108/2014 VP) LAIKSI SOSIAA-
LIHUOLLON ASIAKKAAN JA POTILAAN ITSEMAARAAMISOIKEUDEN VAH-
VISTAMISESTA JA RAJOITUSTOIMENPITEIDEN KAYTON EDELLYTYKSISTA
SEKA ERAIKSI SIIHEN LITTYVIKSI LAEIKSI

Hallitus antoi elokuussa eduskunnalle esityksen laista, jonka avulla toisaalta
vahvistettaisiin sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaan/potilaan itsemaaraa-
misoikeutta erityistoimin, ja toisaalta sallittaisiin itsemaaraamisoikeuden rajoi-
tustoimenpiteet erityistilanteissa. Lakiesitysta valmisteli tydryhma, joka luovutti
raporttinsa peruspalveluministerille huhtikuussa 2014. Taman jélkeen lakihan-
ketta valmisteltiin virkamiestyona.

Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta (ETENE) on
seurannut tydryhman valmisteluty6ta sen alusta saakka ja jo ennen tyoryhman
perustamista. Neuvottelukunta on todennut useissa yhteyksissa, ettd lainsaa-
dantoa tarvitaan. Pakkokeinoja seka vapauden ja itsemdaraamisoikeuden ra-
joituksia kdytetddn varsin paljon erityisesti kehitysvammahuollossa, vanhusten
hoidossa seka myos paivystyspoliklinikoilla. Seka asiakkaan/potilaan etta sosi-
aali- ja terveydenhuollon henkildstdn oikeusturvan kannalta on selvempdd, etta
rajoitustoimenpiteille voidaan laissa saatda selvat rajat. Nykyisin rajoituksista on
saddetty tarkasti ainoastaan mielenterveyslaissa, pdihdehuoltolaissa, lastensuo-
jelulaissa seka tartuntatautilaissa. Rikoslain pakkokeinosaddokset eivat sovellu
sosiaalihuollon tai terveydenhuollon toimenpiteisiin kuin vain darimmaisen
harvoin eika silloinkaan toistuvasti. Kehitysvammaisten erityishuollosta saa-
detty laki ei vastaa perustuslain vaatimuksia rajoitussaannosten tarkkarajaisuu-
desta. Vammaisten oikeuksien sopimuksen ratifiointi edellyttaa lainsaddannon
uudistamista talta osin.

Tyoryhmatydskentelyn aikana jarjestettiin useita kuulemisia. Tydryhmaraportin
luovuttamisen jdlkeen lakiluonnoksen sisallosta on keskusteltu useiden tahojen
kanssa, mutta varsinaista lausuntokierrosta ei endd jarjestetty. ETENE keskusteli
lakiesityksen sisallosta kesdseminaarissaan samana paivana, jolloin valtioneu-
vosto kasitteli esitystd istunnossaan. Keskustelun yhteenvetona ETENE esittaa
seuraavaa:

225



226

Aihe on vaativa, mutta seka asiakkaan/potilaan ettd henkildston oikeusturvan
kannalta erittdin tarkea. Lain rakenne on haasteellinen, koska samalla lailla saa-
detdan erityistoimenpiteista erilaisissa sosiaali- ja terveydenhuollon ympaéris-
toissd ja koska ne kohdistuvat eri potilas- ja asiakasryhmiin. Seka tyéryhmassa
ettd ennen tydryhman perustamista kaytiin paljon keskustelua siitd, pitaisiko eri
asiakas- ja potilasryhmille laatia eri lait, vai olisiko yksi laki yhtendisyyden kan-
nalta tarkoituksenmukaisempi. Keskustelujen pohjalta paadyttiin yhteen lakiin.
Olemassa olevat sdanndkset mielenterveyslaissa, pdihdehuoltolaissa, tartunta-
tautilaissa ja lastensuojelulaissa jatettiin ennalleen.

Lain tulkintaa ja soveltamisen ennakointia hankaloittaa sosiaali- ja terveyden-
huollon yksikdiden laaja kirjo. On kotihoitoa, hoitokoteja, palvelutaloja, kotipal-
velua, kotihoitoa, kotisairaaloita, kuntoutuskoteja, jalleenvuokrausasuntoja jne.
Tassa laissa maaritellaan toimintayksikko asiakkaiden tai potilaiden, palveluiden
tai hoidon toteuttamiseen osallistuvien henkildiden ja sosiaali- ja terveyden-
huollon toimintaympariston muodostamaksi toiminnalliseksi kokonaisuudeksi,
johon kuuluisivat lain perusteiden mukaan tarkoitusta varten varustetut tilat.
Jos kotiin tuotettavat palvelut saavat aikaan sen, ettd koti tai kodinomainen
asunto onkin tdman lain mukainen toimintaympdristo, voidaan luvun 5 toimen-
piteitd soveltaa myds kotiin. Perusteluissa todetaan, ettd sosiaali- ja terveyden-
huollon yksikdn méadritelmissa pyritaan ottamaan tuleva kehitys huomioon.
Lain ja sen perusteiden mukaan luvun 5-7 toimenpiteita ei sovelleta sosiaali-
huoltolain 20 § mukaisissa kotipalveluissa, 25 § tarkoitetussa perhehoidossa
eika terveydenhuoltolain 25 § tarkoitetussa kotisairaanhoidossa.

Kodeissa ja kodinomaisissa yksikdissa sovellettavat saannokset ovat varsin
epaselvasti kirjoitettu tahan lakiin, ja kuvausta ennestdan vaikeuttaa erilaisten
asumismuotojen kirjo ja kehitys. Tasta jo kuitenkin voidaan tehda se johtopaa-
t6s, ettd kotiin suunnatuissa palveluissa rajoituksia olisi syyta mahdollisuuksien
mukaan valttaa, niiden on oltava lievid ja lyhytaikaisia ja mikali niita joudutaan
tekemaan toistuvasti, henkild pitdisi siirtaa tallaisesta asumismuodosta pois.
Kotihoidossa ja kodinomaisissa asuinmuodoissa tdytyisi luopua ulko-ovien lu-
kituksista, jota ilmeisesti kdytetdaan varsin paljon.

Hallituksen esityksen tekstissa kiinnittdad huomiota erilaisten suunnitelmien
maard. Potilaan tai asiakkaan itsemdaraamisoikeussuunnitelman pitdisi olla osa
hanen hoito- ja palvelusuunnitelmaansa. Muuten on vaarana suunnitelmien
aliarvostus, jolloin ne jaavat tekemdttd, tai mikali niita liiaksi painotetaan, niita
tehddan varmuuden vuoksi niillekin, joille suunnitelmien laatiminen ei valtta-
matta olisi tarpeen. Tallin suunnitelmat itsessaan voivat johtaa rajoitteiden yli-
kayttdon. Tama on erityisen suuri vaara yksikdissd, joiden henkildstdvoimavarat
on supistettu minimiin esimerkiksi hintakilpailun vuoksi. Laissa myds asetetaan



velvoite toimenpiteiden ja niiden keston kirjaamiseen ja viranomaisvalvontaan.
Voisi ajatella, ettd monimutkaiset kirjaamiskaytot vahentaisivat toimenpiteiden
maaraa. Siitd ei kuitenkaan ole nayttdd mielenterveyssektorilla, jossa kirjaamista
ja raportointia on tehty jo pitkdan. Olisi tarkeda, etta henkildston asiakkailleen
ja potilailleen antama aika ei menisi lakisdateisiin toimenpiteiden kirjaamisiin ja
hallinnollisiin rajoituspaatoksiin. Perusoikeuksien rajoitusten maaran vahenta-
misen lisaksi pitdisi asiakas- ja potilastietojdrjestelmid kehittda helppokayttoi-
siksi ja toimintoja tukeviksi.

Laissa kuvataan varsin yksityiskohtaisesti eri rajoitustoimenpiteet ja se millaisis-
sa yksikoissa nditd toimenpiteitd saisi tehdd. Dementiaa sairastavien vanhusten
maardn lisddntyessd on siis odotettavissa, etta ymparivuorokautisen hoidon
seka laitoshoidon tarve voi pikemminkin kasvaa. Vaarana on myos se, ettd asi-
akkaita aletaan siirtda paikasta toiseen jarjestelmaperusteisesti. Esimerkiksi jos
asiakkaan kunto huononee ja han tarvitsee lisda rajoittavia toimenpiteita, ha-
net siirrettdisiin yksikosta toiseen, kun hanen hyvinvointiansa voisi enemman
edistaa tarpeen mukaisen hoidon jarjestaminen siind yksikdssa, missa han asuu.

Rajoitustoimenpiteiden keston rajoitukset neuvottelukunta naki paasaantoi-
sesti hyodyllisiksi. Suomessa monissa vanhusten hoitopaikoissa lilkuntakyvyt-
tomat vanhukset sidotaan paiviksi geriatrisiin tuoleihin. Lain tullessa voimaan
ndin ei enda voi tehda. Laissa kielletddn hygieniahaalarin kaytto. Kielto nahtiin
tarpeelliseksi. Kuitenkin todettiin, ettd kehitysvammahuollossa kielto aiheut-
taa joidenkin yksittdisten asiakkaiden kohdalla ongelmia, ja mikali haalareita ei
voida kdyttaa, tarvitaan vaihtoehtoisia toimintatapoja heidan turvallisuuden ja
hyvinvoinnin varmistamiseksi.

Erityisesti vanhusten- ja kehitysvammahuollossa monet yksikot ovat nykyisin
yksityisten toimijoiden hallinnassa. Neuvottelukunnalle jdi epdselvaksi, lue-
taanko kehitysvammalaitokset vaativia erityispalveluita antaviin laitoksiin. Osan
kehitysvammalaitoksista omistavat kuntainliitot, mutta kehitysvammalaitoksia
yllapitavat myos yksityiset saatiot, esimerkiksi Rinnekodin omistaa Rinneko-
tisaatio. Kehitysvammalaitoksissa hoidetaan nykyisin varsin vaikeahoitoisia
asiakkaita ja hoito edellyttaa henkildstolta huomattavaa erityisosaamista. Tassa
laissa sallitaan luvun 7 toimenpiteet ainoastaan viranomaisille julkisyhteison yl-
lapitamissa laitoksissa. Kun laki tulee voimaan, siirretaanko luvussa 7 mainittuja
rajoitustoimenpiteita tarvitsevat asiakkaat muualle yksityisten saatididen yllapi-
tamista kehitysvammalaitoksista? Kehitysvammaisten asumisjdrjestelyt tulevat
muuttumaan joka tapauksessa v. 2020 mennessa, jolloin laitoshoito kokonaan
purettaisiin. Ndin ollen luvussa 7 mainittuja rajoituksia ei kehitysvammaisiin voi-
si lainkaan soveltaa vuoden 2020 jdlkeen.
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Perusoikeuksien rajoittamisen pitda olla tasmallista ja tarkkarajaista. Ongelmana
on se, ettd mitd tarkemmin jostain sdddetdan, voi jotain jaada saatamatta. Jos
lakia tulkitaan niin kuin edelld on kuvattu, kotihoitoon voidaan soveltaa lievia
rajoitteita, kuten séangyn kaiteiden nostoa ja liikkumisen rajoitteita, jos ne ovat
tarkoituksenmukaisia. Teknisten valineiden kaytto ei olisi sallittua. Teknologian
kehittyessa on syytd miettid, voidaanko kotihoidossa kdyttaa esimerkiksi liike-
tunnisteita tai muita valvontalaitteita, joilla mahdollistettaisiin vanhuksen koti-
hoito pitempéaan. Nykyisin kotona asuvilla vanhuksilla on yleisesti kdytdssa mm.
turvarannekkeita. Teknologian kehittyessa markkinoille voi tulla vastaavia laittei-
ta. Hallituksen esityksessa sallittaisiin ndiden kayttd vain ympdrivuorokautisessa
hoidossa seka laitoksissa.

Lain tarkoitus on selvd, mutta voi aiheuttaa sen, ettd mikali rajoituksia tarvitaan
enemman kuin mitd luvussa on kuvattu, vanhus tai vammainen on siirrettava
kodistaan muualle. Kun muualla lainsdadanndssa pyritddn yha enemman van-
husten ja vammaisten kotihoitoon, ovatko tavoitteet ristiriidassa keskendan?
Erilaisissa lainsdadantohankkeissa ja toimintoja kehitettdessa olisi tarkeda poh-
tia, miten voidaan turvata yhteiskunnassamme heikkojen vaestéryhmien hyvin-
vointi, millainen hoito on tarkoituksenmukaista ja miten se voidaan toteuttaa
mahdollisimman hyvin asiakkaan itsemaardaamisoikeutta ja ihmisarvoa kunni-
oittavalla tavalla. Itsemaaraamisoikeuden lisdksi heikoille vaestdryhmille turvat-
tavia perusoikeuksia ovat turvallisuus ja hyvinvointi. Asuinympadristd vaikuttaa
merkittavasti yksilon hyvinvointiin, turvallisuuteen ja viihtyvyyteen. Hyva asuin-
ymparistd ja yksinkertaiset arkiset asiat, kuten esimerkiksi ulkoilumahdollisuuk-
sien turvaaminen, voivat toisaalta merkittavasti vaikuttaa ulkopuolisen avun ja
rajoitustoimenpiteiden tarpeeseen.

Yhteiskunnan pyrkimys tukea vanhusten kotona asumista herattda myos kysy-
myksen siitd, miten turvataan vanhusten hyvinvointi kotioloissa. Heidadn etujensa
valvonta on vaikeaa ja suojelun ja itsemdaraamisen tasapaino hankalaa. Vaara-
na itsemaaradamisoikeuden korostamisessa on heitteillejatto, jolloin vanhus voi
joutua muiden hyvaksikdyttamaksi omassa kodissaan. Myds itsemaaraamisoi-
keuden arviointikysymyksessa on syyta pohtia, tarvitaanko vanhusten oikeuksi-
en turvaamiseksi paitsi itsemaaradmisoikeuden arviointia myds heidan etujensa
valvontaa.

On hyva kysyd, voidaanko tai pitdisikd itsemadardamisen tukeminen tai rajoitta-
minen paikantaa yksittaiseen palvelumuotoon ja sita varten perustettuun yksik-
kodon, vai olisiko sitd syyta tarkastella yhtaalta sosiaali- ja terveysalan ammattilais-
ten tyon ja siinad kdytettavien menetelmien ja ratkaisujen ja toisaalta tilanteiden
kautta. Samoin on tarkeda kysyd, mika on suositeltavaa itsemaara@misoikeuden
vahvistamista ja tukemista, mika hyvdksyttavaa rajoittamista ja mika ei ja missa
tilanteissa.



Neuvottelukunta toteaa, ettd laki ei yksin riitd rajoitustoimien vahentamiseen.
Tama on osoittautunut todeksi myds mielenterveyssektorilla, jossa mielenter-
veyslain muutokset 2000-luvun alussa eivat saaneet odotuksista huolimatta
aikaan pakkotoimenpiteiden vahenemista. Suomessakin on tehty laadukasta
tutkimusta tekijoistd, joilla pakkotoimenpiteitd voidaan vdahentaa. Henkil6ston
koulutus ja huomion kiinnittaminen toimenpiteisiin, tilanteiden ennakointiin ja
vaihtoehtoisiin toimintamuotoihin on koettu hyodylliseksi keinoksi vahentaa
pakkotoimenpiteitd. Hyvien kdytantojen levittaminen koulutuksen avulla on
tarkedd, jotta sosiaali- ja terveydenhuollossa paastdisiin vahemman pakotta-
vaan ja rajoittavaan toimintakulttuuriin. Kommunikaatiotaidot ovat keskeinen
tyovaline myos vaikeasti kehitysvammaisten ja dementoituneiden asiakkaiden
hyvan arjen turvaamisessa. Niitd ei juurikaan opeteta terveyden- ja sosiaalihuol-
lon ammattihenkildiden peruskoulutuksessa. Tydpaikoilla on selvitettava, sovit-
tava ja kirjattava, mitka ovat hyvaksyttavat hoidolliset menetelmat rajoituksissa.

On myos tarkeda tiedostaa, ettd henkildston riittamattomyys ei saa olla peruste
pakkotoimille missaan olosuhteissa. Lain hyvaksymisen jalkeen onkin laadittava
toimenpideohjelma, jotta tavoitteet itsemaaradamisoikeuden rajoitusten vdahen-
tamisestd voidaan saavuttaa. Tavoite edellyttda myos yhteiskunnan paattajien
ohjeita siihen, milla hoitohenkildstdresursseilla vanhuksia, kehitysvammaisia ja
muita alentuneen itsemdaraamisoikeuden omaavia potilaita ja asiakkaita hoi-
detaan. ETENE nakee myos tarkedksi, ettd lain hyvdksymisen ja voimaantulon
valiin jaa riittavasti aikaa sellaisen toimeenpano-ohjelman toteuttamiseksi, jolla
on mahdollisuus muuttaa hoitokdytantoja, vahentaa perusoikeuksia rajoitta-
vien toimenpiteiden maaraa ja lisata asiakkaiden ja potilaiden hyvinvointia ja
turvallisuutta.

Neuvottelukunnan puolesta

Puheenjohtaja Markku Lehto
Paasihteeri Ritva Halila
Tiedoksi STM/sosiaali- ja terveyspalveluosasto

STM/peruspalveluministeri
Neuvotteleva virkamies Riitta Burrell, STM/STO/AHE
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