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TIIVISTELMA

EETTISYYTTA TERVEYDENHUOLTOON. Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta
1998-2002. Helsinki 2002, 86 s. (ETENE-julkaisuja, ISSN 1458-6193;5) ISBN 952-00-1257-5

Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta (ETENE) perustettiin kirjaamalla sen ole-
massaolo lakiin potilaan asemasta ja oikeuksista. Ensimméinen ETENE nimitettiin nelivuotiskaudeksi, joka
alkoi 1.10.1998. Neuvottelukunnan tehtdviné on herattad keskustelua terveydenhuollon eettisistd kysy-
myKksistd, antaa lausuntoja ja suosituksia, toimia asiantuntijana lainsdadantoa kehitettdessé, hakea ja jakaa
tietoa terveydenhuollon eettisistd kysymyksistd, sekd seurata terveydenhuollon ja siihen liittyvén teknolo-
gian kehitysti eettisestd ndkokulmasta. Neuvottelukunnan jasenet edustavat palvelujen kéyttdjia ja jarjes-
tdji4, terveydenhuollon ammattihenkil6itd, oikeustieteitd, terveyden ja sairauden seka etiikan tutkimusta ja
poliittisia paatoksentekijoitd. Neuvottelukunnalla on lddketieteellinen tutkimuseettinen jaosto, jonka tehté-
vénd on antaa kansallinen lausunto kansainvélisissd monikeskustutkimuksissa seka tukea sairaanhoito-
piirien eettisid toimikuntia periaatteellisissa tutkimuseettisissd kysymyksissd sekd koulutuksen jérjestami-
sessd.

Téma julkaisu on kooste neuvottelukunnan ensimmaéisen kauden toiminnasta. Julkaisussa on myds
ETENE:n jisenten kirjoituksia kokemuksistaan neuvottelukunnan jésening. Julkaisun loppuun on kertty
ETENE:n ja sen tutkimuseettisen jaoston lausunnot. Neuvottelukunnan kokousten keskusteluista on tehty
yhteenveto. Kokousten poytékirjat on kokonaisuudessaan luettavissa neuvottelukunnan internet-sivuilta
osoitteesta www.etene.org.

Asiasanat: etiikka, ihmisarvo, oikeudenmukaisuus, terveydenhuolto



SAMMANDRAG

Etik i hélso- och sjukvarden. Riksomfattande etiska delegationen inom hélso- och sjukvarden 1998-
2002. Helsingfors 2002, 86 s. (ETENE-publikationer, ISSN 1458-6193;5) ISBN 952-00-1257-5

Den riksomfattande etiska delegationen inom hélso- och sjukvarden (ETENE) grundades genom ett
tillagg 1 lagen om patientens stéllning och rittigheter. Den forsta delegationen utndmndes for en fyraarsperiod
med borjan 1.10.1998. Delegationen har till uppgift att vicka samhallsdebatt om etiska fragor inom halso-
och sjukvarden, ge utlatanden och rekommendationer, bistd med sakkunnighjélp vid utvecklandet av
lagstiftningen, insamla och formedla information om etiska fragor inom hélso- och sjukvarden samt f6lja
utvecklingen inom hélso- och sjukvéarden och teknologins utveckling inom varden ur etisk synvinkel.
Delegationens medlemmar representerar dem som ordnar och som anlitar service, de yrkesutbildade
personerna inom hilso- och sjukvarden, juridiken, forskningen inom hélsa, sjukdom och etik samt de
politiska beslutsfattarna. Delegationen har en medicinsk forskningsetisk sektion, vars uppgift ar att ge det
nationella utlatandet om medicinska forskningsetiska fragor som forutsétts da man utfor internationella
multicenterundersokningar, stodja de regionala etiska kommittéerna i forskningsetiska fragor av principiell
natur samt hjdlpa till att ordna utbildning.

Den hér publikationen &r ett sammandrag av delegationens verksamhet under den forsta perioden. |
publikationen ingér ocksa texter av delegationens medlemmar om deras erfarenheter som medlemmar i
delegationen. I slutet av publikationen har samlats de utldtanden som delegationen och medicinska
forskningsetiska sektionen gett. Ett sammandrag har gjorts 6ver diskussionerna vid delegationens moten.
Protokollen fran dessa méten finns i sin helhet pa delegationens Internetsidor under adressen www.etene.org

Nyckelord: etik, manniskovérde, rittvisa, hélso- och sjukvérd



SUMMARY

Ethics in Health Care. The National Advisory Board on Health Care Ethics 1998-2002. Helsinki
2002, 86 p. (ETENE-publications, ISSN 1458-6193;5) ISBN 952-00-1257-5

The National Advisory Board on Health Care Ethics (Finnish acronym: ETENE) of Finland was
established by recording its existence in the Act on the Status and Rights of Patients. The first Advisory
Board was appointed for a term of four years beginning on 1 October 1998. ETENE’s tasks include
raising discussion in society about ethical issues in health care, issuing opinions and recommendations,
acting as an expert body in developing the relevant legislation, collecting and disseminating information
about ethical issues related to health care, as well as monitoring the development of health care and related
technology from the ethical point of view. The members of the Advisory Board represent service users and
providers, health care professionals, legal sciences, health and medical research, research on ethics, and
political decision-makers. The Advisory Board has a Sub-Committee on Medical Research Ethics, which
is in charge of giving the national opinion in international multi-centre research studies. It also supports the
regional ethical committees of the Hospital Districts in ethical issues associated with research as well as
organises training

The present publication is a summary of the Advisory Board’s work during its first term of office. The
publication also contains articles written by Board members about their experiences as members. At the
end of the publication is a collection of the opinions issued by the ETENE and its Sub-Committee on
Medical Research Ethics. There is also a summary of the discussions at the meetings of the Board. Its
protocols are available in their entirety on the Advisory Board’s Internet pages: www.etene.org.
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ETENE:n ENSIMMAISET NELJA VUOTTA:
Kokemuksia ja tulevaisuudennikymia

Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neu-
vottelukunta (ETENE) perustuu lakiin potilaan ase-
masta ja oikeuksista (785/1992). Kevaélld 1998
eduskunta lisési lakiin sdidoksen neuvottelukunnasta,
joka toimii sosiaali- ja terveysministerion yhteydes-
sd ja késittelee terveydenhoitoon ja potilaan ase-
maan liittyvii eettisid kysymyksid periaatteelliselta
kannalta ja antaa niistd suosituksia. Tarkemmin neu-
vottelukunnasta on sdédetty asetuksella, jota on jo
pariin otteeseen muutettu muutamien yksityiskohtien
osalta.

Tama oikeudellinen pohja osoittaa, etté neu-
vottelukunnan tulee tarkastella terveydenhuollon
etiikkaa erityisesti potilaiden ihmisarvon ja oikeuk-
sien kannalta. Silloinkin kun késitell4zn rakenteelli-
siatai hyvin yksityiskohtaisia teknologisia kysymyk-
sid, asioita on mietittéva konkreettisen potilaan tari-
nan, eliméntilanteen, kokemuksen ja oikeuksien
nékokulmasta. Samalla on tehty alusta ldhtien se vii-
sas rajoitus, ettei neuvottelukunta ota kantaa yksit-
tdisiin tapauksiin eiké kasittele johonkin médréttyyn
hoitotilanteeseen kohdistuvia valituksia. Niiden ka-
sittelyyn on toiset kanavat.

Neuvottelukunnalle oli annettu tehtivéksi seu-
rata alaansa liittyvid asioita kotimaassa ja kansain-
viliselld kentélld, antaa lausuntoja ja suosituksia,
tehd4 aloitteita, harjoittaa julkaisutoimintaa ja he-
rattdd julkista keskustelua eettisistd kysymyksistd
sekd osallistua itse téllaiseen keskusteluun. Kuiten-
kin se, miten tima tapahtuisi ja mihin kéytdnnossa
keskityttiisiin, oli neuvottelukuntaa asetettaessa tay-
sin auki. Kun eduskunta kévi laajan kekustelun neu-
vottelukunnan perustamisesta (yhteensd noin 100
puheenvuoroa), siitd kévi ilmi sekéd vahva tuki neu-
vottelukunnan tyélle ettd aivan ylimitoitetut toiveet
sen suhteen, miti neuvottelukunta voisi saada aikaan.
Oli siis alusta alkaen selvéd, ettd ETENE joutuisi
itse etsimaén tyGtapansa, asettamaan prioriteetit ja
tekemain rajaukset.

Tavoitteena uusi keskustelukulttuuri

ETENE:n toiminnan suuntautumiseen on ratkai-
sevasti vaikuttanut se, millainen asetukseen perus-

tuva kokoonpano neuvottelukunnalla on.
Neuvottelukuntaa ei selvistikéén ole luotu mahdol-
lisimman tehokasta patoksentekoa ja helppoa yh-
teisen mielipiteen muodostamista varten. Se on ollut
hyvin viisas ratkaisu, vaikka se on myds tehnyt ty6s-
kentelyn hyvin vaativaksi. Neuvottelukuntahan on
laaja: puheenjohtaja, varapuheenjohtaja ja 18 ja-
sentd sekd heidin henkilokohtaiset varajdsenens,
jotka myds seuraavat neuvottelukunnan asioita ja
osallistuvat toimintaan monin tavoin. Asetuksen mu-
kaan neuvottelukunnan jasenten on edustettava mm.
palveluiden kayttdjid ja palveluiden jarjestdjid, ter-
veydenhuollon ammattihenkil6ité, oikeustiedettd,
terveystutkimusta, yhteiskuntaa koskevaa eettisté
tutkimusta ja vakaumuksellisia ndkokulmia seké
eduskunnan jédsenii, joita neuvottelukunnassa on
oltava véhinti#n nelj4.

Tallaisen foorumin vahvuus on se monipuoli-
nen asiantuntemus, kokemus sekd nakdkulmien ja
mntressien runsaus, miti sithen kuuluvat thmiset edus-
tavat. Melkein mit4 tahansa terveydenhuollon osa-
aluetta tai ilmictd kasitelladankin, sitd koskeva ydin-
tieto ja kokemukseen perustuva ymmérrys 16yty-
vét neuvottelukunnan piiristd. Asian kddntopuoli on,
ettd koko neuvottelukunnan kannalta keskustelun
asiasisallon ymmartdminen vaatii paljon selkiyt-
tamistd ja karsivéllistd tiedon tuottamista. Sen lisék-
si tulevat tietenkin jdsenten edustamien ammatti-
alojen, roolien ja taustakulttuurien erilaiset paino-
tukset, traditiot ja intressit. Vadrinkasitykset eivét
ole aina viltettdvissd ja on néhtdva paljon vaivaa
siind, milld kielellisen ilmaisun tasolla asioita késitel-
144n ja kirjataan.

ETENE:n ensimmadiselld kaudella tédstd
haastavasta moninaisuudesta ja sen aiheuttamasta
vaivasta pyrittiin tekeméin myos ETENE:n vahvuus.
Varsin pian ainakin minulle puheenjohtajana selvisi,
ettd ydinkysymys on , miten oppisimme itse luomaan
keskuudessamme eettistd keskustelukulttuuria. Se
edellytti sellaisen ilmapiirin ja tyoskentelytavan etsi-
mistd, missi olisi luonnollista ja turvallista ilmaista
itselleen ominaisella tavalla asioita ja kuunnella toi-
sia, vaikka ei heitd aluksi ymmértéisikédén tai voisi



heidén kantojaan hyviksya. Tavoitteekseni asetin,
ettd ensimmadisen nelivuotiskauden aikana syntyisi
toimiva keskustelukulttuuri ja sellainen tydskentely-
tapa, jolle seuraavat ETENE:n “vuosikerrat” voisi-
vat rakentaa.

Kysymys ei ole ainoastaan neuvottelukunnan
oman tyoskentelyn edellyttimastd “esitydstd”. Yha
varmempi olen siitd, ettd ylipddtddn uuden
keskustelukulttuurin luominen on ydinhaaste kaikessa
terveydenhuollon etiikassa ja ettd eettisyyttéd pide-
tdén parhaiten ylld vapaalla, innostuneella ja
monidgnisell4 julkisella keskustelulla. Vaikka on tér-
ke#d, ettd hoidon arvojen ydinperusta on yhteisesti
sovittu, tunnustettu ja hyvéksytty, ei ole vaarallista,
ettd muuten kannat saattavat poiketa paljonkin toi-
sistaan. Jos vikisin haetaan vain yhté tapaa ilmaista
se, miti eettisyys hoidossa merkitsee, niin vapaus ja
luovuus pohdinnoista katoavat ja moralistiset seké
kontrolloivat 1dhestymistavat saavat helposti yliot-
teen.

Tyoskentelytapa ja Kiisitellyt aiheet

Koska terveydenhuollon kenttd on laaja ja
tieteellis-teknologinen kehitys on niin nopeaa, ETE-
NE on joutunut valitsemaan, mihin aiheisiin se kes-
kittyy, vaikka késiteltévid aiheita tulee myos viran-
omaisilta ja muilta tahoilta. Yksi mahdollinen tapa
olisi ollut rajata pois kaikki taloudelliset ja hallinnol-
liset kysymykset, mutta se olisi ollut huono ratkaisu,
koska suuri osa terveydenhuollon arvokeskustelusta
koskee juuri ndité asioita. Tietenkin kdytdnnossd on
vedettdva rajaa, miten pitkélle taloudellis-hallinnol-
listen kysymysten késittelyyn mennézn, mutta niistd
keskusteleminen arvojen kannalta on tarkedd. Ku-
luneena nelivuotiskautena keskustelua on kayty eri-
tyisesti priorisoinnista sekd Suomen hallituksen kdyn-
nistdmastd kansallisesta projektista terveydenhuol-
lon tulevaisuuden turvaamiseksi.

Puheenjohtajana olen pyrkinyt siihen, ettd
tyoskentelyn panopiste jakautuisi suhteellisen tasan
toisaalta tutkimuksen, teknologian ja uusien hoito-
jen sekd toisaalta terveydenhuollon perustoimintojen
eettisyyden pohtimiseen. ETENE:n keskusteluissa
onmielesténi vallinnut varsin suuri yksimielisyys sii-
t4, ettd hoidon peruseettisyys pohjautuu ennen kaik-
kea hoitojérjestelmén yleiseen laatuun, inhimillisyy-
teen ja oikeudenmukaisuuteen. Siksi ETENE valitsi
ensimmaéisen vuosiseminaarinsa aiheeksi “Ihmisar-
vo ja oikeudenmukaisuus suomalaisessa terveyden-
huollossa™.
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ETENE:n keskusteluissa on ollut mahdollista
valottaa asioita hyvin monien eri ryhmien ja koke-
musten ndkokulmasta, koska ETENE:n jasenilld on
niin monenlaisia taustaryhmié ja—kokemuksia. Se
on osoittautunut suureksi rikkaudeksi ja tehnyt ko-
kouksissa kdydyt keskustelut usein hyvin
mielenkiintoisiksi —jopa hauskoiksi ja jannittéviksi.

Mielestéini ETENE:n tyskentelyt ensimmaéi-
sen toimintakauden aikana voidaan aihepiiriltdZin ja-
kaa seuraaviin tasoihin:

1.  Tutkimukseen jateknologian kehitykseen liit-
tyvét erityiset ongelmat

2. Terveydenhuollon voimavaroihin ja rakentei-
siin liittyvét arvokysymykset

(O8]

Hoitokéaytdnnot ja potilaan kohtelu

4.  Potilaiden, omaisten sekd henkilGston asema,
olosuhteet ja kuormittuneisuus

5. Terveydenhuollon virallinen ohjeistus ja muu
normitus

Kuten edell4 totesin, ETENE:n tyoskentely
on perustunut sen omissa kokouksissa kaytyyn kes-
kusteluun. Tést4 syystd kokouksista on my6s laa-
dittu aika laajat kokousmuistiot, jotka kaikki ovat
kenen tahansa luettavissa neuvottelukunnan internet-
sivuilla (www.etene.org). Esityslistoja laadittaessa on
pyritty sithen, ettd joka kerta on ainakin yksi laa-
jempi kysymys keskusteltavana. Usein asian késit-
telyd on pohjustettu kutsumalla asiantuntija esitta-
midn keskeistd tietoa ja oman nidkemyksensi
kasiteltédvastd kysymyksestd.

Toisesta toimintavuodesta ldhtien on joka elo-
kuussa pidetty my6s pédivdn mittaisia vuosi-
seminaareja, joiden aihe on suunniteltu hyvissé ajoin
etukdteen. ETENE on yhdessé ideoinut ohjelman
javalinnut alustajat. Seminaarissa on jétetty paljon
aikaa yhteiselle keskustelulle. Syyskaudella ETENE
on jatkanut kyseisen aiheen késittely ja laatinut sii-
td oman muistionsa. Lopulta seminaarin materiaali
jaETENE:n oma kannanotto on julkaistu ETENE:n
omassa julkaisusarjassa ja asian tiimoilta on pidetty
myds lehdistotilaisuus. Vuonna 2000 aiheena oli “Th-
misarvo ja oikeudenmukaisuus suomalaisessa ter-
veydenhuollossa”, vuonna 2001 “Kuolemaan liitty-
vit eettiset kysymykset terveydenhuollossa™ ja vuon-
na 2002 “Kalliiden hoitojen etiikka™.

ETENE on my6s antanut lausuntoja ja muita
kannanottoja sille esitetyistd aiheista. L.aajimmat



kannanotot on annettu hedelméllisyyshoitoja kos-
kevasta lakiehdotuksesta, poikien ympéri-
leikkauksesta sekd mahdollisten korvausten suorit-
tamisesta henkil6ille, joille on Suomessa aikoinaan
tehty lobotomia.

Oma-aloitteisesti ETENE on toteuttanut pari
vuotta kestidneen monivaiheisen prosessin tervey-
denhuollon yhteisten eettisten ohjeiden aikaansaa-
miseksi. Sitd valmistellut jaosto tydskenteli hyvin
ahkerasti ja hankki tyolleen paljon palautetta seka
terveydenhuollon kentéltd, eri ammattijarjestoisté
ettd ETENE:n kokouksista. Ndin syntyneet ohjeet
on julkaistu vuoden 2002 alkupuolella ja jaettu laa-
jasti terveydenhuollon ammattilaisille.

ETENE on jérjestdnyt melko vdhidn omia
koulutustilaisuuksia lukuun ottamatta ladketieteelli-
sen tutkimuseettisen jaoston (TUKIJA) seminaare-
ja, jotka on tarkoitettu l&hinna alueellisten eettisten
toimikuntien jdsenille. Joitakin seminaareja ja
koulutuspéivida ETENE on jérjestianyt yhdessda mui-
den organisaatioiden kanssa. ETENE:n vaikutus
eettiseen koulutukseen on perustunut ennen kaik-
kea ETENE:n puheenjohtajien, padsihteerin ja mo-
nien jdsenten laajamittaiseen esitelma- ja luento-
toimintaan eri puolillamaata. ETENE:n jésenid on
toistuvasti rohkaistu osallistumaan téllaiseen toimin-
taan. Muissakin kuin koulutustehtivissé Eteneldisiad
on kéytetty paljon asiantuntijatehtédvissa terveyden-
huollon etiikan alalla.

Edell4 esitetyn lisdksi ETENE on ollut kiin-
nostunut etiikan opetuksesta terveydenhuollon alal-
laja tehnyt siit selvityksen. Asia on edelleen kehit-
teilld pohjoismaisena yhteistyona.

Asetuksen perusteella ETENE:n tehtdviin
kuuluu kansainvilisen tilanteen ja keskustelun seu-
raaminen. T@hén on panostettu varsin paljon. P4a-
sihteeri on ollut useiden kansainvilisten elinten j&-
sen sekd osallistunut moniin kansainvélisiin tilaisuuk-
siin. Puheenjohtaja puolestaan on ollut pohjoismai-
sen ministerineuvoston asettaman pohjoismaisen bio-
etiikkakomitean jasen ja vuonna 2002 sen puheen-
johtaja. On selvii, ettd kansainvalisyys tulee jat-
kossakin kasvavasti leimaamaan ETENE:n ty6-
kenttaa.

Kotimaassa ETENE:II4 on ollut lukuisia
yhteistytahoja, joista tdssd mainittakoon erityisesti
opetusministerion tutkimuseettinen neuvottelukunta,
biotekniikan neuvottelukunta, Terveydenhuollon
oikeusturvakeskus, vammaisasiain neuvottelukunta,

Lagkintdoikeuden ja—etiikan seura sekd monet ter-
veydenhuollon alan ammattijérjestot. Yhteistyd on
pyritty hoitamaan mahdollisimman joustavasti ja tar-
koituksenmukaisesti ilman turhaa byrokratiaa.

Aivan olennainen asia on ollut osallistuminen
julkiseen kansalaiskeskusteluun eri tiedotusvélineis-
sd. Sitd eteneldiset ovat tehneet seké pyydettyind
ettd oma-aloitteisesti. Valtakunnallisesti eniten til-
laista osallistumista on kertynyt puheenjohtajille ja
péadsihteerille, mutta alueellisesti muutkin Etenel4iset
ovat laajasti vaikuttaneet julkiseen keskusteluun.

Koska téssd julkaisussa on TUKIJA:sta oma
esityksensd ja koska se on myos kaytdnnossa toi-
minut hyvin itsendisesti, en kdy tdssd yksityiskohtai-
sesti arvioimaan sen toimintaa. ETENE:n ndkokul-
masta TUKIJA on tirked ja arvostettu osa sen ra-
kennetta ja tutkimusetiikka on monella tapaa seka
historiallisesti ettd ajankohtaisesti terveydenhuollon
etitkan ytimessa.

Saavutuksia ja ongelmia

Ensimmadisend toimintakautenaan ETENE on
ennen kaikkea keskittynyt oman rakenteensa,
tyoskentelytapansa ja kulttuurinsa luomiseen seka
kehittdmiseen. Se on joutunut toisinaan toimimaan
tehtéiviinsi ndhden varsin vihiisin voimavaroin, mika
on hidastanut erityisesti joidenkin hankalien ja mo-
nimutkaisten asioiden valmistelua siiti huolimatta, et
muutamia ETENE:n jasenié on kdytetty paljon nii-
hin tehtéviin. Mielesténi ETENE on onnistunut luo-
maan keskuuteensa avoimen, energisen ja monipuo-
lisen keskustelukulttuurin. Jdsenet ovat olleet enim-
mékseen motivoituneita ja myds varajisenet ovat
olleet aktiivisesti toiminnassa mukana. ETENE:nra-
kenteet ja rutiinit olivat ensimmaéisen toimintakau-
den péttyessa syksyllda 2002 melko valmiit.

ETENE on melko tunnettu seké yhteiskun-
nassa yleisesti ettd terveydenhuollon kentll4 erityi-
sesti. Myos julkinen sana on oppinut kdéintymain
ETENE:n puoleen sen toimialaan kuuluvissa asiois-
sa. ETENE:n internet-sivujen liikenne on alun hiljai-
sen kauden jilkeen selvésti lisdantynyt. Myos jul-
kaisutoiminta on saatu kdyntiin, vaikka on selvis,
ettd se tulee aina olemaan melko vihéistd, mikali
toimitaan nyKyisin resurssein. Onneksi kanavat mo-
niin muihin julkaiseviin tahoihin ovat auki.

Kansainviliset yhteydet tdrkeimpiin
tahoihinonluotu. Ongelmana on ldhinné runsauden
pula, silld terveydenhuollon etiikan alalla toiminta
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kasvaa maailmassa ldhes rdjahdyksenomaisesti.
Luontaisia yhteistyokumppaneita ovat vastaavat kan-
salliset elimet etenkin Pohjoismaissa ja muualla Eu-
roopassa sekd WHO:n tai muiden arvostettujen
kansainvélisten elinten etiikkaa koskevat hankkeet.

Suomessa ETENE on melko hyvin verkot-
tunut. Sen yhteistydomuodot muiden toimijoiden kans-
saovat monipuoliset. Mielestéini ETENE:n vahvuutta
on se, ettei se ole mitenk&#n keskittynyt “mielipide-
tehtailuun”, vaan rakentaa pitkalld aikavalilld monen
tason yhteyksid. Myos ETENE:n omista tyéryhmista
on hyvid kokemuksia. Ndistd mainittakoon yhteis-
ten ohjeiden jaosto seké saattohoidon tydryhma4 ja
lapsiin kohdistuvan lédketieteellisen tutkimuksen tyo-
ryhmaé.

ETENE:Ile on annettu oma paikkansa my6s
kansallisessa terveyspoliittisessa keskustelussa, mika
erityisesti tind murrosaikana on tdrkedd, vaikka
ETENE:lle on tarkedd myos pitdd tiettyd kriittistd
vélimatkaa vallan suuntaan.

Miten tiisti eteenpiin?

ETENE:n ensimmdinen nelivuotiskausi on ollut
eldmai tdynnd, mutta se ei ole ollut pelkkéd voitto-
kulkua. On ollut pakko luopua siité illuusiosta, ettd
jossakin olisi ylivertainen eettinen elin, misti viisaat
ihmiset julistaisivat, mik& on oikein. On myds tayty-
nyt suostua siihen, ettd vain hyvin rajalliseen méaa-
rddn kysymyksid voi kerrallaan paneutua. Samalla
kun tdma on merkinnyt kaikkivoipaisuudesta luo-
pumista, se on tuottanut myos hedelmaé. On var-
maan totta koko yhteiskunnankin tasolla, ettd moni-
dinisyys on tullut etiikkaan jadddkseen. Ei ole enda
mitdzn yhtd arvokulttuuria tai eléméntapaa, joka voisi
olla edes virallisen hoitojérjestelmén pohjana— pu-
humattakaan laajemmasta kansalaiskeskus-telusta.
Tietenkin ydinarvot kuten ihmisarvo, luottamuksel-
lisuus ja oikeudenmukaisuus ovat olemassa. Mutta
niitdkin voidaan tulkita hyvin eri tavoin.

Olen tavannut sanoa usein, kun olemme
ETENE:ssd saaneet jonkin kannan valmiiksi, ettd
tAmaé on sitten télld hetkelld meidéin kantamme, mutta
heti kun menemme ovesta ulos, se kanta on asetet-
tava kritiikille alttiiksi ja keskustelu jatkuu. Misséédn
ei ole sellaista tilaa, jossaetiikka olisi lopullisesti val-
mista.
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Etiikka tarvitsee juridiikkaa ja pdinvastoin.
Yhdelti kannalta timé kulunut nelivuotiskausi on ollut
opettelua etiikan ja oikeustieteen yhteistyohon. Etiik-
ka on tietylld tavalla juridiikan alla, koska oikeus
voi nojata vain kulttuurin keskeiseen arvopohjaan
jasithen mitd ihmiset laajasti pitavat oikeana. Toi-
saalta etiikka jatkaa siitd, mihin juridiikka lopettaa,
koska etiikka tdhtd4 jonkin ihanteen toteutumiseen.
Sille ei yleensa riitd vain se, ettei ihminen syyllisty
lainrikkomiseen.

On tarkedd, ettd eettisen keskustelun kieli ja
dynamiikka sdilyvét eldvind. On varottava, ettei
hallintokieli tai teknokraattinen asioiden pyorittely
padse kaappaamaan etiikkaa haltuunsa. Vaikka
ETENE ei késittele yksittéistapauksia, on syytd ko-
rostaa, ettd sen on pysyttiva elamyksellisesti ldhelld
ihmisten kieltd, arkikokemusta ja elamas.

On hyvi tietdd, mitd vallankéayttdjat tekevat
jaollajatkuvassa dialogissa heiddn kanssaan. Sen
sijaan eettinen elin ei saa hamuta itselleen valtaa eika
unohtaa, ettd silld on aina periaatteessa kriittinen
suhde valtaan. Siksi on hyvé, ettd ETENE ei ole
suoraan ministerion asettama, vaikka toimiikin sen
yhteydessa.

Vield on paljon tekemisti. Julkista keskuste-
lua pitdisi saada laajemmaksi ja monipuolisemmak-
si. Thmisié pitéisi herédtelld yhd enemméan mukaan
tahén keskusteluun heidén omilla ehdoillaan ja omalla
danelldan. Kannan huolta myos siitd, ettd pdivan jul-
kisuus késittelee hyvin lyhytjinteisesti ja sensaatio-
hakuisesti myos terveydenhuollon kysymyksid. Siksi
yhteisty6té julkisen sanan kanssa pitédisi kehittid ja
padstd pitkdjinteisempdin asioista keskustele-
miseen.

ETENE on ensimmdisen nelivuotiskautensa
aikana kiistatta osoittanut tarpeellisuutensa. Neuvot-
telukunta sindnsi ei ole itsetarkoitus vaan tervey-
denhuollon palvelija ja hyvén elédméan mahdollisuu-
den puolustaja elettédessa parhaillaan yhdessd suo-
malaisen yhteiskunnan merkittdvassd murros-
kohdassa.

Martti Lindgvist
ETENE:n puheenjohtaja



ETENE:n KOKOUKSET 1998-2002

ETENE:n tehtdvit on mééritelty seki laissa po-
tilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992) ettd
asetuksessa valtakunnallisesta terveydenhuollon eet-
tisestd neuvottelukunnasta (494/1998). Tehtéviin
kuuluumm.:

1.  Kkasitelld terveydenhuoltoon ja potilaan ase-
maan liittyvid eettisid kysymyksié periaatteel-
liselta kannalta ja antaa niisté suosituksia;

2. tehdi aloitteita sekd antaa lausuntoja ja suo-
situksia terveydenhuollon eettisistd kysymyk-
sistd, mukaan lukien hoitoeettiset kysymyk-
set, samoin kuin herdttdd nditd kysymyksia
koskevaa yhteiskunnallista keskustelua;

3.  toimiaasiantuntija-apuna terveydenhuoltoa ja
sitd koskevaa lainsdddintod kehitettidessa;

4.  keritdja vilittdi tietoa terveydenhuollon eet-
tisistd kysymyksist4 ja kansainvélisest4 ter-
veydenhuoltoa koskevasta eettisestd keskus-
telusta muun muassa julkaisujen avulla;

5. seurataterveydenhuollon ja siihen liittyvén
teknologian kehitysté eettisestd ndkokulmas-
ta;

6.  suorittaa muut sosiaali- ja terveysministerion

madrdadmaét terveydenhuollon eettisid kysy-
myksid koskevat tehtéviit.

ETENE:n kokouksissa tehdyt paatokset ja kan-
nanotot perustuvat niissi kaytyihin keskusteluihin.
Kannanotoissa neuvottelukunta on pyrkinyt hake-
maan yhteistd ndkemysta. Jos neuvottelukunnassa
on ollut useampia erilaisia kantoja kasiteltdvéna ole-
vasta asiasta, on eri ndkemykset otettu mahdolli-
suuksien mukaan huomioon ja tuotu kannanotoissa
esiin.

Joitain lausuntoja on kisittely useissa
perdkkaisissd kokouksissa, koska prosessi on joko
edellyttanyt paljon taustaselvittelyj4 tai vaikeiden
kysymysten ja erilaisten intressien punninta on vaa-
tinut aikaa. Asioiden pohdintaan on kutsuttu joskus
asiantuntijoita neuvottelukunnan ulkopuolelta, ja
asiantuntijoilta on pyydetty joskus myos suullisia tai
kirjallisia kommentteja kisiteltéivianid olevaan asiaan.

ETENE paéttda enimmaékseen itse aiheet, joita se
kiasittelee kokouksissaan. Lausuntopyyntdjé
ETENE on saanut sosiaali- ja terveysministeriosta,
oikeusministeriostd ja eduskunnasta seké
kannanottopyyntdjd myos muilta alueellisilta ja
valtakunnallisilta organisaatioilta. ETENE on antanut
lausuntoja geeniseulonnoista, poikien
ympdérileikkauksesta, hedelmdityshoidoista,
erityisesti tahdonvastaisesta psykiatrisesta hoidosta,
lobotomian aiheuttamien haittojen rahakorvauksista,
huumeseulonnasta, vankien terveydenhuollon
rekistereistd, oikeusgeneettisistd isyystutkimuksista
sekd terrorismia koskevista sddannoksista.
Kokouksissaan ETENE on lisdksi keskustellut mm.
terveydenhuollon viimeaikaisesta kehityksesti,
henkil6ston uupumisesta, sikitutkimuksista ja—
seulonnoista sekd omaissiirroista. ETENE:n
lausunnot sekd kokousten keskustelupoytékirjat
ovat julkisia. Kokouspoytékirjat, lausunnot ja
julkaisut I6ytyvét myos ETENE:n internet-sivuilta
osoitteesta www.etene.org.

ETENE on pitéanyt vuodesta 2000 I&htien vuo-
sittain sisdisen seminaarin. Seminaarin aihe on ollut
samalla my6s vuoden paiteema, joka on ollut jatko-
kasittelyssd myos neuvottelukunnan syyskauden
kokouksissa. Vuosittaisesta padteemasta ETENE
on koonnut samannimisen julkaisun. Vuoden 2000
teemaja ensimméinen ETENE:n varsinainen julkai-
suoli “Oikeudenmukaisuus ja thmisarvo suomalai-
sessa terveydenhuollossa”, vuonna 2001 “Kuole-
maan liittyvit eettiset kysymykset terveydenhuollos-
sa” sekd vuonna 2002 “Kalliit hoidot ja tasa-arvo
terveydenhuollon eettisend haasteena”.

ETENE:1l4 on ollut kisiteltdvaniian ensimmdiselld
kaudellaan muutamia hyvin ongelmallisia aiheita, jois-
ta on keskusteltu useissa neuvottelukunnan koko-
uksissa. Niihin liittyvét lausunnot ovat tdimén julkai-
sun liitteend. Otan tdssd muutamia esimerkkeja:

Poikien ympirileikkaus

Lausunto poikien ei-ldédketieteellisin perustein
tehdyistd ympérileikkauksista oli neuvottelukunnan
ensimmdinen varsinainen testi keskustelu- ja
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tyoskentelytaidosta. Ympérileikkauksessa on kyse
islaminuskon ja juutalaisuuden hyvin syvasti
uskontoon ja kulttuuriin sidoksissa olevasta
perinteestd. Neuvottelukunta kuuli asiassa seka
juutalaisen seurakunnan ettd islamilaisyhteisdjen
edustajia, selvitti muiden Pohjoismaiden kaytantoja
japohti asiaa kolmessa perakkéisessd kokouksessa.
Keskusteluissa sivuttiin toimenpiteen hyoty- ja
haittanékokohtia sekd lapsen itsemagrdamisoikeutta.
Keskusteltiin myds julkisen ja yksityisen
terveydenhuollon tehtivistd ja velvollisuuksista seké
ndiden kahden sektorin eroista ja yhtéldisyyksista.
Ongelmana néhtiin my6s hoitoon pasy, joka riippuu
perheiden asuinpaikastaja sosiaalisesta asemasta.
Muissa Pohjoismaissa kéyténto vaihtelee, joissain
maissa myos ei-lddketieteelliset ympérileikkaukset
tehdddn julkisessa terveydenhuollossa, joissain
paasdantoisesti yksityisessd. Kolmessa kokouksessa
kaydyn keskustelun pohjalta ETENE antoi asiasta
lausunnon, johon liitettiin professori Raimo Lahden
eridva mielipide.

Hedelméityshoitoja koskeva lainsdéidéinto

ETENE:n perustamisvaiheessa keskustelu
hedelmdéityshoitoihin liittyvistd lainsédddénnostd oli
hyvin intensiivinen. Ehdotus lainsdadénnosté oli val-
misteilla mutta asiasta ei tehty hallituksen esitysta
syksylla 1998 poliittisten erimielisyyksien vuoksi.
ETENE otti aiheen keskusteluun ensimmaéisena
toimintavuotenaan ja teki asiasta lausunnon oikeus-
ministerille. My6hemmin oikeusministerio pyysi
ETENE:Itd kannanottoa valmisteilla olevan lakiesi-
tyksen muutamaan ongelmakysymykseen. Molem-
millakerroilla lausunnon sisallosté keskusteltiin kol-
messa neuvottelukunnan kokouksessa. Ensimmai-
sessd lausunnossa ETENE painotti lainsdddéannon
tarpeellisuutta erityisesti hoitojen seurauksena synty-
vien lasten oikeuksien turvaamiseksi. Toisessa lau-
sunnossaan ETENE pohti pyynnostd kantaansa laki-
luonnoksen erityiskysymyksiin, mm. sijaissynny-
tyksiin, lapsen oikeuteen saada tietoa luovuttajan
henkilollisyydesti sekd samaa sukupuolta olevien
parien oikeudesta hedelmdityshoitoihin.

ETENE:n julkaisut

Vuosituhannen vaihteen aiheesta “Oikeudenmukai-
suus ja thmisarvo suomalaisessa terveydenhuollossa™
koottiin julkaisu pohjaksi laajemmalle yhteiskun-
nalliselle keskustelulle. Julkaisu on ollut pohjana
ETENE:n myohemmille keskusteluille ja mm.
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vuoden 2002 seminaarille. Siithen on viitattu my6s
muualla julkaistuissa asiaa sivuavissa selvityksissa.

Vuoden 2001 seminaariaihe “Kuolemaan liittyvét
eettiset kysymykset terveydenhuollossa’ painottaa
ihmisen kunnioittamista, potilaan tahdon
kunnioittamista ja hyvén hoidon toteuttamista myds
eldmén lopussa. Seminaarissa todettiin saattohoidon
ohjeistuksen tarpeellisuus saattohoidossa olevia
potilaita hoitavissa terveydenhuollon yksikoissa.
ETENE perustikin tyéryhmén laatimaan téllaista
ohjeistoa. Seminaarin alustuksista ja yhteenvedosta
koottuajulkaisua on tilattu moniin terveydenhuollon
yksikoihin ja alan oppilaitoksiin, ja julkaisu on koettu
tarpeelliseksi sekd terveydenhuollon
ammattihenkil6ille ettd potilaille ja heidén omaisilleen.

Yhteiset eettiset periaatteet
terveydenhuollossa

Suomalainen Ladkériseura Duodecimin asettama
priorisointineuvottelukunta ehdotti yhteisten eettisten
ohjeiden laatimista terveydenhuoltoon eri
ammattikuntien perinteisten eettisten ohjeiden lisaksi.
Yhteistd koodistoa eri terveydenhuollon toimijoille
on laadittu myos muualla (BMJ:n Tavistock-
tyoryhmaé), ja yhteiselle keskustelulle, yhteisen
arvopohjan hahmottamiselle ja siltd pohjalta potilaan
hoidon kehittdmiselle on todettu olevan suuri tarve.
ETENE perusti kesédlld 1999 jaoston, jonka
tehtdavina oli koota yhteen ne eettiset periaatteet,
jotka ovat yhteisié eri terveydenhuollon tehtévissa
jasektoreillatoimiville. Eri ammattiryhmien eettisten
ohjeiden lisdksi periaatteiden siséltoon vaikuttivat
myo6s suomalaisen terveydenhuollon rakenteen
muutokset ja tieteen kehitys. Jaosto teki
periaatteista luonnoksen, johon se pyysi
kommentteja eri ammattiryhmilté syksylla 2000 ja
kevadlla 2001, ja periaatteet hyvdksyttiin
neuvottelukunnassa syksylld 2001. “Terveydenhuol-
lon yhteinen arvopohja, yhteiset tavoitteet ja
periaatteet” ilmestyi tammikuussa 2002 suomeksi,
ruotsiksi ja englanniksi. Ne ldhetettiin liitteend
Suomen Lagkérilehdessd, Tehy-lehdessi ja Suomen
Hammasladkarilehdessd. Esitteitd on ldhetetty
laajasti my0s terveydenhuollon yksikéihin ja
oppilaitoksiin.

Ritva Halila
ETENE:n péasihteeri



TERVEYDENHUOLLON ETIIKAN KESKEISIA KYSYMYKSIA

Terveydenhuolto ei ole erillinen saareke, vaan osa
yhteistd tietoaarretta ja arvomaailmaa, kansan- ja
kansainvilisti taloutta. Siksi kaikki, miké litkkuu
ajassa vaikuttaa terveydenhuollon sisdlt6on ja paa-
maériin. Jatkuvasti muuttuva henkinen ja taloudelli-
nen toimintaympéristo, tieteen ja teknologian kehi-
tys, ihmisten odotusten ja vaatimusten kasvu sekd
arkisen eldmaén ladketieteellistyminen heréttavét
monen tasoisia sekd yhteiso- ettd yksiloeettisid ky-

symyksid.

Yhteisoetiikan kansainviiliset ja kansalliset
haasteet

Koyhiét kehitysmaat kantavat 90 prosenttia maa-
pallon sairaustaakasta, mutta kdyttavét vain 10 %
terveydenhuollon kokonaisrahoituksesta. Uusi kal-
lis teknologia lisdd eriarvoisuutta. Kun tuotekehitte-
ly suunnataan ensisijaisesti maailman varakkaan va-
estonosan yksil6llisiin tarpeisiin, maailman suuret
terveysongelmat jadvét ratkaisematta. Siksi suurta
huolta on kannettava kaupallisen kilpailun vaikutuk-
sista tutkimustietojen omistamiseen ja niiden so-
vellusten patentoimisesta. Kaikki kalliit patentti-
oikeudet siirtdvét uudet innovaatiot kéyhien kehi-
tysmaiden ulottumattomiin. Kysymys on kansainvé-
lisestd yhteisvastuusta.

Suomalaisen terveydenhuollon keskeinen moraa-
linen haaste on ja tulee olemaan, etté ratkaistaan,
miké on riittdvad palvelua ja miten ne voidaan tur-
vata kaikille asuinpaikasta, idsté ja sosiaalisesta ase-
masta riippumatta. Vaikka palvelujen laatu sek saa-
tavuus ovatkin sdilyneet 1990-luvun sdisto-
ohjelmista huolimatta kohtuullisen hyvind, pulmia
riittdd. Ongelmana ovat palvelujen saatavuuden ja
hoitokayténtojen suuret alueelliset ja sairauskohtaiset
vaihtelut. Yhté lailla kansalaisten terveys on jakaan-
tunut hyvin epatasaisesti seké alueellisesti ettd sosi-
aalisesti. Erityistd huolta on kannettu psykiatrisen
hoidon saatavuudesta ja laadusta seké paihdehuollon
toimivuudesta. Vanhusten pitkdaikaishoito on niin
ikddn monin paikoin epatyydyttdva ja aiheuttanut
hammentynyttd keskustelua ihmisarvon toteutumi-
sesta terveydenhuollossa. Kansalaisten mielid ovat

hémmenténeet jonoon joutuminen, hoito kiireisen,
tupaten tdynnd olevan sairaalan kdytévén nurkassa
ja epdilyt hoitovirheistd sekd monet tositarinat
seikkaikuista palveluiden sekavassa viidakossa. T4ti
on kutsuttu surviaisen lennoksi nuottiviivastolla. Mo-
net merkit viittaavat myos siihen, etteivét
sairaanhoitopalvelut jakaannu reilulla tavalla eri so-
siaaliryhmien kesken samassakaan sairaanhoito-
piirissé tai hoitoyksikossd. Nayttdd vield siltd, ettd
terveydenhuollon rahoitus on kdantyméssa sosiaali-
sesti epdoikeudenmukaiseen regressiiviseen suun-
taan.

Koska terveydenhuollon kustannukset nayttévét
nousevan kansantalouden kasvua nopeammin, va-
lintoja joudutaan tekeméaéin asettamalla asiat térke-
ysjérjestykseen. Lisdrahoitus ei ratkaise kaikkia
ongelmia. Palvelujen tarpeella ei ole yldrajaa eika
kaikkia yhteisid varoja voida sijoittaa terveydenhuol-
toon, koska my6s muilla yhteiskunnan lohkoilla on
arvokkaita padmadrid. Suomalaisen Ladkéariseuran
Duodecimin kokoon kutsuman priorisointineuvot-
telukunnan mietinnén mukaan vaikuttavuuden vaa-
timus on hoitovalintojen eettisesti kestdvin peruste.
Suomen lain mukaan julkisen vallan on turvattava
jokaiselle riittdvét ja laadultaan hyviét terveyspalvelut,
ja samansiséltoinen on Euroopan Unionin
perusoikeuskirja. Ketdin ei siten voida jattdd hoita-
matta, jos tarve todetaan. Perimmainen kysymys on,
mité tarpeita voidaan pitdd legitiimeind.

Terveyspalvelujen tarpeellisuuden méaritelména
on kéytetty ulkopuolisen arvioita siitd, miten poti-
laan kuvaamat oireet tai havaitut Il6ydokset haittaa-
vat potilasta nyt ja mikd merkitys niill4 voi olla tule-
vaisuudessa. T#lloin valintojen perusperiaatteena on
hyotyetiikka, yksilon arvioitu kyky hyotyd hoidosta.
Témad on tietenkin eettisesti ongelmallista, kun poti-
laalla on subjektiivisia oireita, joiden merkitysté ul-
kopuolinen ei voi luotettavasti arvioida, mutta ei
subjektiivisia oikeuksia. T#ssd kohtaavat kaksi eri-
laista totuutta, subjekti ja objekti; potilaan eldmyk-
sellinen todellisuus ja lddkidrin tiedollinen ja
kokemuksellinen kisitys asiasta.

Hyotyetiikan perusehtona on, ettei hyotya voida
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arvioida vain taloudellisin eikd magréllisin perustein.
Terveydenhuolto ei ole liikketoimintaa vaan hyvain
pyrkimista. Toisesta vélittiminen ja auttaminen on
se pohja, josta kaikki muu seuraa. Siksi oireiden
hoito ja kdrsimysten lieventdminen ovat ensisijaisia
jasiksi hoivatyyppistd hoitoa annetaan aina olipa
jaljelld oleva elaméd miten lyhyt tahansa. Koska kuo-
lema tulee kalliiksi tapahtuipa se missd idsséd tahan-
sa, eldman loppuvaiheessa olisi kuitenkin aina poh-
dittava, milloin taudin parantamiseen tahtaévasta
hoidosta voidaan siirtyd karsimyksié lieventavéan,
kuolevan ihmisen erityisié tarpeita kunnioittavaan
saattohoitoon. Saattohoidon taso ja laatu ovat hoito-
etiikan koetinkivi.

Suomalaisen lainsdddénnén mukaan hoito-
ryhmaélld on suuri harkintavalta eivétkd hoitoratkaisut
ole valituskelpoisia hallintopa&toksid. Potilaalla on
itsemadrddmisoikeus, mutta se ei tarkoita oikeutta
magritd tutkimuksia tai hoitoja, vaan oikeutta kiel-
taytyd ldadkdrin méadrddméstd hoidosta.
Tarpeellisuuden arviointi on siten sélytetty ladketie-
teellisen harkinnan varaan eikd missdén ole maéri-
telty, mikd on riittévas jaammattistandardin mukaista
hoitoa. Vaikka hoitamisen velvoite onkin ldakéarin
etiikan keskeinen periaate, rajauksia on tehtv4, silla
kaikille ei voida antaa kaikkia hoitoja. Se merkit-
see professiolle suurta moraalista vastuuta. Suo-
malaisen hoitokéytdnnén mukaan hoidot valitaan
asiantuntijoiden laatimien kansallisten hoito-
suositusten perusteella. Ne eivét kuitenkaan ole
ongelmattomia. Potilaat eivét ole missdén suhteessa
yksidimensionaalisia, vaan ainutlaatuisia yksiloiti ai-
nutkertaisessa eldméntilanteessa ja usein moni-
sairaita. Siksi yleisiksi tarkoitetut hoito-ohjeet so-
veltuvat huonosti paitettdessa yksittdisen potilaan
hoidosta. Ladkintétaito ei ole aritmetiikkaa, vaan eri-
laisten vaihtoehtojen punnitsemista usein epavarmoin
perustein. Jokainen hoitopddtds on aina
arvovéritteinen. Olennaista on yhdenvertaisuuden
periaatteen noudattaminen tehtdessé yksittéisia
hoitopaitoksid, jotta samassa tarpeessa olevat sai-
sivat yhtd hyvén hoidon. Terveysekonomian keskei-
nen eettinen ongelma on, missd médrin eldmén tilan-
ne tulisi ottaa huomioon hoitoon pagsyn kiireellisyytt
arvioitaessa; asettuvatko esimerkiksi yksinhuoltaja
tai yksineldjd samalle viivalle toisten samaa sairautta
potevien kanssa.

Kéypa hoito -projektiin kuuluvat asiantuntijoi-
den hoitosuositukset perustuvat tutkimusten ja hoi-
don vaikuttavuuteen. Asiantuntijoiden tehtévéna ei
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kuitenkaan ole verrata tautikohtaisten hoito-
suositusten kustannusvaikuttavuutta keskendén, siis
miké otetaan ja mik4 jatetddn. Se on poliittinen
kysymys. Téssd on kdytetty laatupainotteisten elin-
vuosien laskentamenetelmid, joka tarkoittaa siis sité,
kuinka paljon maksaa laadukkaan el&dman pidenta-
minen yhdelld vuodella. Vaikka nédihin menetelmiin
liittyy monenlaisia ongelmia, suurin ongelma on tie-
tenkin sopia siitd, kuinka paljon yhden ihmisen ela-
mén pidentdminen saa maksaa.

Mika sitten on perustuslain mukaista riittavad
hoitoa? T#td keskustelua pitéisi juuri nyt kiydd, jotta
perustuslain henki tulisi elévéksi ja jotta ndin kes-
keistd asiaa ei tarvitsisi jatkuvasti testata oikeusis-
tuimessa. Koska hoitokéyténtdjen yleiset periaat-
teet koskevat kaikkia kansalaisia, suurista linjoista
pitdisi padttad valtakunnallisella tasolla. Tasté kan-
tavat poliittiset pastoksen tekijét vastuun. Tervey-
denhuollon menetelmid arvioiva yksikké FinOHTA
on perustettu juuri padtoksen tekijoiden tueksi. Vain
téallaisen entisen lagkinthallituksen kaltaisen tutki-
mukseen ja ajantasaiseen tietoon perustuvaan
ohjausjérjestelmén avulla valtiovalta voi kantaa seké
juridisen ettd moraalisen ohjausvastuunsa, pitid huo-
len kansalaisten yhdenvertaisuudesta, ja terveyden-
huollon vakaasta rahoituksesta.

Yksilo— ja yhteisoetiikka

Perinteisen ladkintdetiikan mukaan yhteison edut
eivét milloinkaan sivuuta yksilon etua ja oikeuksia.
Taysivaltaista potilasta hoidetaan yhteisymmaérryk-
sessd tdmén tahdon mukaisesti. Hoitoratkaisuihin ei-
vét siten saa vaikuttaa ulkopuoliset tahot; eivét omai-
set, eivétkd toiminnan rahoittajat olivatpa kysymyk-
sessd muut kansalaiset veron maksajina tai muut
vakuutetut yhteisissd vakuutuslaitoksissa. Onko siis
hoitoryhmén sitouduttava hoitamisen velvoitteen
periaatteeseen, vaikka se olisi ristiriidassa taloutta
ohjaavien hallinnollisten mééraysten kanssa? Vas-
taus on kylld, mutta hoidon asiantuntijoiden mo-
raalista riippuu, miten he kayttiavét asiantuntija-
valtaansa suhteessa potilaaseen ja ymparoivéan yh-
teiskuntaan. Ladkintietiikka onkin hyvin paljon juuri
vallankéyton etiikkaa.

Néama yksiloetiikan ydinkysymykset ovat yhteiso-
etiikan kannalta ongelmallisia, silld yhteison jattami-
nen huomioon ottamatta jaettaessa yhteisié rajallisia
voimavaroja voi huonontaa kaikkien aseman. Ja
sama asia toisinpdin; miten léaakéri voi hoitaa vas-
taanotolle saapuvaa potilastaan ottamalla samaan



aikaan huomioon ne potilaat, jotka ovat
yhtéldisessd tarpeessa mutta vastaanoton

LAAKETIETEEN ETIIKAN HAASTEET

ulkopuolella. Etiikan ytimené on, ettd
yhdenvertai-suutta on kaikin keinoin py-
rittava vahvistamaan, silld jokainen hoito-
paitos koskee arvokasta ja ainutlaatuista
thmiseldmé.

Yksilo- ja yhteisoeettiset kysymykset
kohtaavat toisensa myos videstoon
kohdistuvissa seulontatutkimuksissa.
Seulonnan tavoitteena on tunnistaa
oireettomilla kansalaisilla jokin sairaus sen
varhais-vaiheessa, jotta hoito olisi mahdol-
lisimman tehokasta tai tunnistaa keskimé-

Tieteellisen tutkimuksen rajat; voiko tieto olla paha ?
Yhteisoetiikka

Oikeudenmukaisuus, yhdenvertaisuus

Seulonnat; kenen ehdoilla

Yksiloetiikka

Tiedon asymmetria ja vallan kaytto
Autonomian ongelmat

Kansalaisen oikeudet, 14zkérin velvollisuudet

réisti suurempi alttius sairastua johonkin tautiin, jotta
sen synty voitaisiin estdd. Kysymys on asiantuntija-
vallan kayton etiikasta. Koska viranomaisen tavoit-
teena on edistdd koko kansan terveyttd estdmalla
sairauksien synty tai lykkaamélla niiden ilmaantumis-
ta, yksiloiden oikeudet saavat viistyd. Kenen eh-
doilla seulonnat siis pitdisi tehdd? Sen pienen jou-
kon ehdoilla, joka hyotyy hankkeesta vai sen suu-
ren joukon, jolle seulonnasta on pelkkéa haittaa ja
mitd yhden ihmisen pelastaminen saa maksaa? Kun
kysytddn, kumpi on oikein: haittojen valttdminen hy-
van kustannuksella vai hyvén tekeminen haitoista huo-
limatta, eettisend koetinkivend voisi pitdd lausetta:
“jos voidaan estdd jokin paha uhraamatta saman-
arvoista moraalista hyvéd, meidén tulee tehdd niin™.

Kansalaisen oikeudet — liiiketieteen
velvollisuudet

Yksilollisyyttd kunnioittavan liberaalin maailman-
katsomuksen mukaan itse kukin on vapaa tekeméén
mité tahansa, kunhan ei loukkaa toisen vapautta.
Taman mukaan ladketiede on vain ihmisten loputto-
mien tarpeiden tekninen avustaja. Vastakkaisen ka-

sityksen mukaan lagketieteen tavoitteena on palvel-
la yhteiskuntaa puuttumalla kansalaisten eldméén,
pitdd vaki terveend ja vdahentdi sairauksien aiheut-
tamia kustannuksia. Tassékin tapauksessa lddketiede
joutuu ulkopuolisen vallan valineeksi.

Lagketieteen on siis madriteltédva paikkansa suh-
teessa ympdrilld olevaan jatkuvasti muuttuvaan maa-
ilmaan. On kuunneltava, mité yhteiskunta odottaa,
mutta tietty jannite ja etdisyys on tarpeen oman au-
tonomian sailyttamiseksi. Sokeasta kuuliaisuu-desta
vallan pitdja4 kohtaan on huonot kokemukset. Valp-
paana on oltava ja keskustelua kaytavé siité, ettei
sairaanhoidon perimmaéinen tehtéva toisesta vélitta-
minen, kdrsimysten ja kipujen lievittiminen, ja
parantumattomasti sairaiden hoito jdi tulosten te-
kemisen ja taloudellisten tavoitteiden varjoon.
ETENEII4 on tiarked tehtdva tdmén keskustelun
kéynnistdjand ja yllapitdjana.

Risto Pelkonen
Arkkiatri
ETENE:n varapuheenjohtaja
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TERVEYDENHUOLLON ETIIKAN JA OIKEUDEN RAJANKAYNTIA
ETENE:n ensimmiisen toimikauden juristijisenen huomioita

ETENE:n asemasta ja tehtiivisti

Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neu-
vottelukunta (ETENE) on asetettu potilaan asemasta
ja oikeuksista annetun lain (potilaslaki, 1992/785)
2a§:n (1998/333) perusteella. Tassd sddnnoksessa
ETENE:Ile annettiin tehtévéksi kasitelld terveyden-
huoltoon ja potilaan asemaan liittyvii eettisid kysy-
myksid periaatteelliselta kannalta ja antaa niisté suo-
situksia. ETENE:st4 annetussa asetuksessa (1998/
494) tehtivénasettelua on tiydennetty edellyttéimalla
siltd mm. sanotuissa kysymyksissd aloitteiden teke-
misti seké lausuntojen ja suositusten antamista sa-
moin kuin toimimista asiantuntija-apuna terveyden-
huoltoa ja sitd koskevaa lainsdadantod kehitettées-
sd.

Téastd kuvauksesta ilmenee, ettd ETENE:n ase-
ma ja tehtéva sijoittuvat terveydenhuoltoa koske-
van etiikan, oikeuden ja politiikan risteyskohtaan.
Seuraavat huomioni painottuvat etiikan ja oikeuden
vilisen suhteen pohdintaan.

Terveydenhuollon oikeus — uuden
oikeudenalan esiinnousu

Oikeudellisessa kielenkdytossd erotetaan
ladkinti-, terveys- ja bio-oikeus. Vastaavasti ovat
erotettavissa ladkinté-, terveys- ja bioetiikka.
Ladkintdoikeuden alaan on perinteisesti luettu
terveydenhuoltohenkil6sto4, ldaketiedetti ja terve-
ydenhuoltoa kisittelevit oikeudelliset kysymykset
siltd osin kuin ne koskevat potilaan ja ladkérin (tai
terveydenhuollon muun ammattihenkilon) valisté suh-
detta. Potilaslaki sddntelee tyypillisesti tdllaisia
lagkintdoikeudellisia kysymyksi4, ja ns. potilas-
oikeudelle on tunnusomaista henkil6oikeudellinen
nékokulma. Merkille pantavaa on, ettd ETENE:sti
on séddetty juuri potilaslaissa.

Lagkintdoikeuden ohella on otettu kdytt6on ter-
veys- ja bio-oikeuden késitteet, jolloin nditd kayte-
tddn usein ladkintdoikeutta laajemmissa merki-
tyksissd ja tuomaan esiin toisenlaista ndkokulmaa
tai painotusta. Terveysoikeudessa on tyypillisesti ka-
sitelty terveydenhuoltoon - nimenomaan
terveydenhuoltojérjestelméén - liittyvid oikeudelli-
siakysymyksi, jolloin silld on kiinted yhteys sosiaali-
oikeuteen.
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Bio-oikeus on oikeudenalakésitteistd uusin, ja sen
esiinnousu liittyy biolddketieteen ja biotieteiden so-
vellusten ja siten bioetiikan vahvistumiseen. Erityi-
sesti lisdéntymislazketieteen ja geenitekniikan kehi-
tys on synnyttanyt uusia eettisié ja oikeudellisia on-
gelmia, joihin on julkisessa keskustelussa ja paa-
toksenteossa kiinnitettdva huomiota.

Ladkintdoikeuden vastinpari lddketieteen puolella
on oikeusladkint/-14dketiede, jonka osa-alueita on
mm. oikeuspsykiatria. Lafketieteellisen tiedon kyt-
keminen oikeudellisesti merkityksellisiin kysymyk-
senasetteluihin on siis perinteisesti kuulunut oikeus-
lagketieteelle, jota onkin luonnehdittu yksilon oike-
usturvaa suojaamaan tarkoitetuksi, soveltavan 144-
ketieteen osa-alueeksi.

Mainitun nimikkeisten oikeudenalojen kehittymi-
nen oikeusjdrjestelmaéssa ja -ajattelussa ilmentéa
yhteiskunnan yleisemp&d muutossuuntaa, sen ilmi-
Oiden kasvavaa oikeudellistumista lddketieteen ja
terveydenhuollon alalla. Etenkin ihmis- ja
perusoikeusajattelun voimistuminen viime vuosikym-
menind — Suomessa ldhinnd 1990-luvun alusta—on
osaltaan lisdnnyt timéan alan oikeudellista sdzntelya.

Sanotun kehityksen alku on palautettavissa toi-
sen maailmansodan jélkeisiin Niirnbergin sota-
rikosoikeudenkéynteihin (1947), jolloin mm. 144ké-
reitd tuomittiin rikoksista ihmisyytti vastaan, koska
heidén katsottiin loukanneen ladketieteellistd tutki-
musta sitovia kansainvélisesti tunnustettuja oikeus-
periaatteita.

Aivan viime vuosilta on mainittava erityisesti ih-
misoikeuksia ja biolddketiedettd koskeva Euroopan
neuvoston yleissopimus (bioladzketiedesopimus; ETS
n:o 164, 4.4.1997), jonka osapuolet sitoutuvat suo-
jelemaan yksildiden ihmisarvoa ja henkil6llisyyttd
sekd takaamaan jokaiselle, ketddn syrjimattd, ettd
hanen koskemattomuuttaan ja muita oikeuksia kun-
nioitetaan biologian ja ladketieteen alalla. Tama yleis-
sopimus tuli kansainvélisesti voimaan jo 1.12.1999,
mutta Suomi ei ole sité toistaiseksi ratifioinut. Suo-
men hallitus on kuitenkin sitoutunut sen ldhiaikoina
tapahtuvaan voimaan saattamiseen, ja useampia ra-
tifioinnin edellyttdmié lainsdéddénndn muutoksia on
toteutettu.



Terveydenhuollon etiikan ja oikeuden
vuorovaikutus

Terveydenhuollon etiikalla ja oikeudella on his-
toriallisesti ja edelleen ldheinen vuorovaikutus 144-
ketieteessd seké ldaakintdtoimessa ja hoitotydssd sa-
moin kuin koko terveydenhuollon jarjestelméssa.
Toki ei ole rajoituttava nostamaan esiin ainoastaan
etiikan ja oikeuden vuorovaikutusta, vaan poikki-
jamonitieteellisyyden tulisi merkitd mm. terveys-
taloustieteen, -sosiologian ja -politiikan huomioon
ottamista alan tutkimuksessa ja sen kédytdnnon
sovelluksissa.

ETENE:n ndkokulmasta etiikan ja oikeuden vuo-
rovaikutus on erityisen keskeinen asia, koska
ETENE:nnimen mukaisesti sen toiminnan painopiste
on eettisten kysymysten kasittelyssd. Etiikan ja oi-
keuden kiinted vuorovaikutus ilmenee selvésti ter-
veydenhuoltoalan ammattieettisten ohjeiden ja niitd
koskettavien ihmisoikeusnormien ldheisyytena. Sil-
loin kun ihmisoikeusnormit ovat sopimusperusteisesti
tai tavan nojalla kansainvélisesti tai kansallisesti vel-
voittavaa oikeutta, ne rinnastuvat sdddinnéiseen oi-
keuteen, mutta niiden synnyn taustalla on luonnon-
oikeudellinen ajattelu ja keskeisiltd osin ne ovat pe-
rimmaltédédn kansainvélisessd yhteisossa laajalti hy-
vaksyttyjen moraalisten perusarvojen luettelo.

Niinpd Martin Scheinin on Tiede ja etiikka -
kirjassa (1991) osuvasti todennut, ettd perustavat
ihmisoikeussopimukset muodostavat erdénlaisen
verkon, jonka sédikeiden varaan ammattieettiset koo-
dit on mahdollista kutoa ohuellakin langalla ilman
valtiollisen pakkovallan tehosteita. Vastaavasti Lun-
din Raoul Wallenberg -lhmisoikeusinstituutin 600-
sivuisen, terveyttd ja ihmisoikeuksia koskevan
dokumenttikokoelman (1998) johdannossa teoksen
toimittajat Gudmundur Alfredsson ja Katarina
Tomasevski kirjoittavat, ettd ladkintdeettisten
ohjeistojen siséllyttdminen osaksi kansainvélistd
ihmisoikeusnormistoa on tunnusomaista viimeaikai-
selle kehitykselle, ja Euroopan neuvosto on siini
edellakavija.

Edelld mainittu Euroopan neuvoston bio-
ladketiedesopimus on selkein esimerkki sellaisesta
kehityksestd. Tama yleissopimus tdhtdi nimensa
mukaisesti ihmisoikeuksien ja ihmisarvon suojele-
miseen biologian ja ladketieteen sovelluksissa. Sen
sadnnokset koskevat yleisid periaatteita (kuten suos-
tumusta seké oikeutta yksityisyyteen ja tiedonsaanti-
oikeutta), ihmisgenomia, ihmiseen ja alkioon koh-

distuvaa biologista ja lasketieteellistd tutkimusta seka
elinten- ja kudossiirtoja.

Yleissopimuksen 4 artiklassa on mielenkiintoi-
nen ammatillisia vaatimuksia koskeva mérdys, joka
koskee ammattieettisten ohjeistojen ja oikeuden tai
lainséddannon vélistd suhdetta. Artiklan mukaan kai-
kenlainen puuttuminen yksilon oikeuksiin
terveydenhoitoalalla, tutkimustoiminta mukaan luki-
en, on tehtidvi asianomaisten ammatillisten velvolli-
suuksien ja vaatimusten mukaisesti. Yleissopimuksen
selitysmuistiossa tarkennetaan méérdystd siten, et
sanotunlaisen puuttumisen yksilon oikeuksiin on ta-
pahduttava voimassa olevan oikeuden (law in
general) mukaisesti siten kuin ammatilliset saannét
ovat sité tdydenténeet tai kehitténeet. Silloin kun eri
sdantdjen kesken on ristiriitaa, oikeusjérjestys maa-
rdd sen ratkaisukeinoista.

Terveydenhuollon ammattihenkil6istd annetun lain
(1994/559) 15 §:ssd on vastaavasti vahvistettu
ammattieettisten velvollisuuksien siséltyminen myo6s
néiden henkil6iden laillisiin velvollisuuksiin. Téssa
sadannoksessd myos nimenomaisesti asetetaan ter-
veydenhuollon ammattihenkil6lle velvollisuus ottaa
huomioon, mité potilaan oikeuksista sdddetadn.
Vuoden 1992 potilaslailla pyritdén vahvistamaan
potilaan asemaa ja oikeuksia, miké painotus on suh-
teellisen uutta perinteisiin lagkintéeettisiin ohjeistoihin
verrattuna ja seurausta ihmis- ja perusoikeusajattelun
yleisestd voimistumisesta yhti hyvin kansainvalises-
sd yhteisossd kuin Suomessa.

ETENE:n ensimmiiselld toimikaudella on otettu
kantaa moniin sellaisiin laajoihin terveydenhuollon
kysymyksiin, joissa etiikan ja oikeuden vuorovai-
kutus on vahvasti esilld. Tama koskee mm. niité
pohdintoja, joiden tulokset on julkaistu erillisind
raportteina (Oikeudenmukaisuus ja thmisarvo suo-
malaisessa terveydenhuollossa, 2001; Terveyden-
huollon yhteinen arvopohja, yhteiset tavoitteet ja
periaatteet, 2002; Kuolemaan liittyvét eettiset ky-
symykset terveydenhuollossa, 2002). Mielesténi
néissd julkaisuissa on pyritty kannanottoihin, joissa
eettiset ja oikeudelliset ndkokohdat sovitetaan mah-
dollisimman pitkille yhteen. Tamé yhteensovit-
tamispyrkimys tuodaan ndissd asiakirjoissa myos
useasti esiin.

Ristiriidattomimmin téllainen etiikan ja oikeuden
yhteensovitus onnistuu terveydenhuollon yhteisté
arvopohjaa koskevassa asiakirjassa, jossa myos
aiheellisesti huomautetaan eettisen velvollisuuden
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usein ylittévan lain edellyttimén vahimmaisvaatimuk-
sen. Yhteiskunnallisessa keskustelussa ja paatok-
senteossa on kuitenkin tilanteita, joissa syntyy jan-
nitettd ja vahvempaakin ristiriitaa erilaisten eettis-
oikeudellisten oikeuksien ja velvollisuuksien kesken
jajoiden ratkaisussa oikeudellinen perusteleminen
on sidotumpaa kuin pelkéstién eettinen argumentaa-
tio. Valaisen ETENE:n toimikauteni perusteella tita
problematiikkaa.

Eettis-oikeudellisten niikokohtien punninnan
jéinnitteiti ja ristiriitojen ratkaisukeinoja
terveydenhuollon péiitoksenteossa

Ensinnékin voidaan todeta, ettd yhtd hyvin ter-
veydenhuollon etiikkaa kuin oikeutta muotoavalle
argumentaatiolle ja keskustelulle on tunnusomaista
sovittaa yhteen ja punnita erisuuntaisia eettis-oikeu-
dellisia arvoja ja periaatteita - samoin kuin oikeudel-
lis-poliittisia tavoitteita ja intressejd. TAssékin mie-
lessd oikeudellisella argumentoinnilla ja moraali-
keskustelulla on yhtymékohtia.

Silloin kun harkitaan uuden lainsd&dénnon anta-
mista tai muun oikeudellisen sééntelyn tarpeellisuut-
ta, huomioon otettavia kysymyksid ovat mm.,
millaisille subjekteille tai intresseille oikeudellista suo-
jaa annetaan, minkélaisia laillisia oikeuksia noille
subjekteille tunnustetaan sekd millaisin etu- tai jalki-
kéteisin keinoin jonkin laillisen oikeuden tai loukatun
intressin haltija voi toteuttaa oikeutensa tai saada oi-
keudenloukkauksen johdosta hyvitysti (ks. tarkem-
min kirjoitustani Biolddketiede ja laki -kokooma-
teoksessa, 1992). Téllainen paitoksenteko tapah-
tuu yhteiskunnan demokraattisesti valituissa
lainsgddéantoelimissa, jolloin erilaiset arvo- ja intressi-
erimielisyydet voidaan pyrkié sovittamaan yhteen laa-
jan kansalaiskeskustelun tuloksena.

Lainsddddnnon antaminen johtaa aina myos joi-
denkin oikeusturvakeinojen ja oikeudellisten
seuraamusten kaytettivyyteen, mutta oikeudenalasta
ja sdintelytavasta riippuen keinojen ja seuraamusten
vahvuusaste ja tehokkuus vaihtelevat huomattavas-
ti. Terveydenhuollon lainsdédénnon nykyisin tarjo-
amat oikeuskeinot ja -seuraamukset ovat tavan-
mukaista “pehmeadmpii”, joskin erityisesti ylimpien
tuomioistuinten ennakkopétoksin oikeus jatkuvasti
muuttuu. Huomion arvoista on my®és, ettd potilas-
vahinkolain (1986/585) sdétamé potilasvakuutus-
jarjestelma takaa potilaalle pitemmélle menevén oi-
keuden vahingonkorvaukseen kuin sovellettaessa
yleistd syyllisyysperusteista vahingonkorvaus-
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jarjestelmas.

Kuvatunlainen oikeuspoliittinen analyysi voi joh-
taa pidittyvyyteen oikeudellisen sééntelyn kéytossa
jarajaamaan sitd esimerkiksi siten, etté lainsddtdja
asettaa tietyn lddketieteellisen toiminnan reunachdot
jamenettelytavat, mutta jatta4 perimmaéltizn etiikan
jaei-oikeudellisen asiantuntemuksen varaan kuulu-
van siséllollisen harkinnan mééritteleméttd. Niinpa
ladketieteellisestd tutkimuksesta annetussa laissa
(1999/488) rajataan sellaisen tutkimuksen
sallittavuutta ja ehtoja, mutta laissa sdénneltyjen eet-
tisten toimikuntien tehtaviin kuuluvan tutkimus-
hankkeiden eettisyyden arvioinnin perusteita ei ole
mahdollista tyhjentdvisti saédnnelld eikd rangaistus-
saannoksid ole ollut syyté ulottaa kaikkien sdinto-
jenrikkomisen varalle.

ETENE:n edelld mainitussa julkaisussa “Oikeu-
denmukaisuus ja ihmisarvo suomalaisessa tervey-
denhuollossa” (2001) on yht&élta varoitettu hoito-
tapahtuman juridisoinnin vaaroista ja tuomioistuin-
kasittelyn uhasta potilaan ja omaisten yksityisyyden
suojalle. Toisaalta samassa raportissa ja myds jul-
kaisussa “Terveydenhuollon yhteinen arvopohja...”
(2002) nostetaan perustellusti esille oikeus-
jarjestyksen tarjoamat valtiovallan keinot turvata
mm. perustuslain (1999/731) sditédmien yhdenver-
taisuuden ja syrjiméattomyyden periaatteiden toteu-
tuminen terveydenhuollossa. Ensiksi sanottu raportti
kirjaa mm. vaatimuksen, ettd “‘yhteiskunnan tehta-
vand on taata laillisuus, turvallisuus, perustava oi-
keudenmukaisuus ja heikkojen suojelu”.

Askettdinen kansallinen projekti terveydenhuol-
lon tulevaisuuden turvaamiseksi on vastaavasti
terdstdmassd myos kysymykseen tulevien oikeus-
keinojen tehokkuutta. Potilaslain tarkoittama terve-
ydenhuollon toimintojen laadun kehittdminen ei yk-
sistddn riitd, vaan ratkaisevaa on koko terveyden-
huoltojirjestelmén toimivuus ja sitd ohjaavien arvo-
jen vaikuttavuus kéytdnnon potilastydssa.

My6s ETENE:n julkaisussa “Kuolemaan liitty-
vit eettiset kysymykset terveydenhuollossa™ (2002)
esitetddn useita lainsdadannon kehittimisehdotuksia
osana perimmadltién eettistd argumentointia (aihe-
piirin oikeudellista ndkdkohdista ks. julkaisuun
sisdltyvad kirjoitustani). Kuolevien hoidossa on kes-
keista lievittad karsimysté seké auttaa ihmisid koh-
taamaan kuolema mahdollisimman arvokkaalla, tur-
vallisella ja inhimilliselld tavalla. Kirjoituksessani ja
koko julkaisussa pidetéén tarpeellisena mm. antaa



uudistettu saattohoitosuositus seké selkeyttia hoito-
tahdon sééntelyd ja vajaakykyisen potilaan asemaa.
Namai toimenpiteet osaltaan edistdvéat juuri
kuvattujen, kuolemaan liittyvien eettisten arvojen
toteutumista.

Oikeudellisessa argumentaatiossa perusteleminen
on eettisiin teorioihin ja periaatteisiin nihden
rajatumpaa eli vihemmén vapaata. Varsinkin tarkas-
teltaessa jotakin kysymystd voimassa olevan kan-
nalta ollaan sidoksissa sindnsd melko harkinnan-
varaisiin oikeusléhteisiin ja niiden kéyttosaéntoihin.
Lains#itdjadkin rajoittavat ihmis- ja perusoikeus-
velvoitteet. ETENE:n kannanotoista sopii esimer-
kiksi eettis-oikeudellisten nékokohtien erisuuntai-
sesta punninnasta enemmiston lausunto 15.6.1999
poikien ympérileikkauksesta verrattuna sithen juristi-
jasenend liittim&ani eriédvadn mielipiteeseen. Enem-
miston mielestd sellaiset (ja vain sellaiset) poikien
ympdérileikkaukset ovat eettisesti hyviksyttivii ja
terveydenhuollon toimenpiteini suoritettavia, joita
tehdéén juutalaisen ja islamin uskontokunnan jése-
nille. Néin véltetdén suvaitsemattomuutta ja uskon-
nollisen perinteen halventamista. Liséksi téllaiset
ympdrileikkaukset hyviksyvalld kaytannolld arvioi-
daan suojattavan niit4 lapsia vahingoittavilta kipu-
kokemuksilta.

Kritisoin enemmistén kannanottoa sen vuoksi,
ettei siind ollut pantu riittdvésti painoa sithen lapsen
edun niakokohtaan, jonka mukaan suostumukseen
kykeneméttomén henkilon koskemattomuuteen saa-
daan puuttua— paitsi erikseen siénnellyissé tapauk-
sissa— vain jos toimenpiteestd on hanelle vélitonta
hy6tyd. Edelleen viittasin perusoikeusuudistuksen
(1995/969) valmisteluasiakirjoissa eri perusoikeuk-
sien suhteesta ja keskindisestd punninnasta lausut-
tuun. Uskonnon ja omantunnon vapauteen vedoten
ei saa harjoittaa toimia, jotka loukkaavat ihmisarvoa
tai muita perusoikeuksia tai ovat oikeusjarjestyksen
perusteiden vastaisia. Kaikkiaan katsoin ilman 144-
ketieteellistd syytd tapahtuvan poikien ympéri-
leikkauksen hyvéksyttdvyyden osoittautuneen Suo-
men oikeusjérjestyksen kannalta erittdin kyseenalai-
seksi, mikd vaikutti myos omaksumaani
eettispainotteiseen kannanottoon. Eduskunnan
apulaisoikeusasiamies Riiftfa-Leena Paunio omak-
sui myohemmin olennaisesti samansisaltdisen kan-
nan kanteluratkaisussaan (kertomus oikeusasiamie-
hen toiminnasta vuodelta 1999, s. 273-275).

Etiikan ja oikeuden vuorovaikutuksen entisti
vahvempaan tunnustamiseen

Kokemukseni ETENE:n ensimméiselti toimi-
kaudelta puoltaa sit4, ettd entistd vahvemmin tun-
nustetaan terveydenhuollon etiikan ja oikeuden vuo-
rovaikutus yhtdhyvin eettispainotteisessa keskuste-
lussa kuin oikeudellispainotteisessa padtoksenteos-
sa. Tamaé suositukseni koskee my6s ETENE:n omaa
tulevaa toimintaa.

Teetettdessd ETENE:n piirissa etiikkaa tervey-
denhuollon, hoito- ja lddketieteen koulutuksessa kos-
kevaa raporttia (Tiina Karjalainen 2000, Pilvi Ha-
maldinen 2001) korostin, ettei terveydenhuollon,
hoito- ja lddketieteen koulutuksessa ole rajoituttava
etiikan opetukseen, vaan sithen olisi jossakin muo-
dossa kytkettdva my0s vastaavan oikeudenalan ja
lainsddddnnon perusperiaatteiden opetus. Tétd on
tuon raportin mukaan ehdottanut myds Ison-Britan-
nian General Medical Council.

Toisin sanoen terveydenhuollon etiikan opetus
ei riitd, vaan samaan aikaan on kehitettdvi vastaa-
van oikeudenalan opetusta seké pyrittdvd moni-
alaiseen ja eri tieteiden rajat ylittavéan lahestymis-
tapaan. Terveydenhuollon ammattihenkil6illd tulisi
olla riittéva tietopohja arvioida terveydenhuolto-
jérjestelmédn ja omaan toimintaansa liittyvien, yhta-
hyvin eettisten kuin oikeudellisten normien siséltoé
javaikutusta.

Lagkintdetiikan ja -oikeuden eri aloilla toimivien
henkil6iden vuorovaikutuksen ja keskusteluyhteyk-
sien edistdmiseksi on jo vuodesta 1980 toiminut
Suomen Ladkintdoikeuden ja -etiikan Seura.

Vuodesta 1997 on Helsingin yliopiston oikeus-
tieteellisess4 tiedekunnassa annettu jérjestelmallisesti
ladkintd- ja bio-oikeuden opetusta, ilman etté sitd
varten on ollut pddtoimista, pysyvad opetus- ja
tutkimushenkilstod. Helsingin yliopiston kolmen tie-
dekunnan (oikeus-, ladke- ja valtiotieteellisen tie-
dekunnan) yhteisen kehittimishankkeen “Miekka ja
kadrme” (1998-99) erdédni padtelmané oli suosit-
taa terveydenhuollon oikeuden ja etiikan
monitieteisen tutkimus- ja opetusyksikon perusta-
mista Helsingin yliopiston yhteyteen. On syyti toi-
voa tdmin ehdotuksen pikaista toteuttamista. Sel-
lainen opetus- ja tutkimusyksikko voisi yhteistyon
avulla parantaa myos ETENE:n omia toimintaedel-
lytyksid.

Raimo Lahti
Professori, ETENEn jisen

21



MITEN ETIIKKAA TEHDAAN?

Filosofialle ja filosofeille on ominaista, ettd kovin
harvoista kysymyksisté ollaan yhtd mieltd. Onkin
sanottu jopa, etti jos filosofiseen ongelmaan 16ytyy
ratkaisu, se ei endd kuulukaan filosofian vaan jonkin
erityistieteen alaan. Myos kysymys siitéd, mité filo-
sofia on, on ratkaisematon filosofinen kysymys.

Kaksi luonnehdintaa filosofiasta ovat kuiten-
kin sellaisia, ettd niisté tuskin lienee laajaa erimieli-
syyttd. Oxford Companion to Philosophy sanoo, etti
filosofia on ajattelun ajattelua (Honderich 1995).
Brittildinen filosofi D.D. Raphaelin mukaan filosofi-
an pédtarkoitus on oletustemme ja véitteidemme
kriittinen arviointi (Raphael 1995).

Jos filosofia ymmaérretddn néin, se on itse asi-
assa varsin yleistd ja arkistakin puuhaa: 1dhes kaikki
ihmiset filosofoivat ainakin joskus. Tieteen alueella
filosofian harjoittamisen tulisi olla suorastaa pakol-
lista.

Etiikan luonteesta on my6s monia ndkemyk-
sid. Edelld mainittua méiritelmaa soveltaen filosofi-
sen etiikan tarkoitus olisi oletustemme ja
véitteidemme kriittinen arviointi silloin ne koskevat
hyvén ja pahan tai oikean ja vaarian kysymyksia.
Kuka tahansa, joka esimerkiksi pohtii sitd, miksi on
jostakin eettisestd kysymyksestd sitd mieltd kuin on,
harjoittaa filosofista etiikkaa.

Kaikki etiikka ei kuitenkaan ole luonteeltaan
filosofista etiikkaa. Empiirinen etiikka tutkii sité,
miten ndkemykset oikeasta ja vadrastd, hyvésti ja
pahasta toteutuvat kéyténnossd. Normatiivinen
etiikka ottaa kantaa konkreettisiin kysymyksiin.

Minkalaista etilkkaa ETENE on ensimméisel-
14 kaudellaan harjoittanut? Kaikkia mainittuja etii-
kan muotoja: esimerkkind empiirisesté etiikasta on
terveydenhuollon etiikan opetusta koskeva kysely,
normatiivisesta etiikasta vaikkapa kannanotot poi-
kien ympdrileikkauksista tai hedelméityshoitolaista.
Filosofista etiikkaa on harjoitettu ehka selvimmin
erilaisissa pohdinnoissa ja argumentoinneissa koko-
usten ja seminaarien aikana.
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Eettinen asiantuntijuus

Voiko etiikassa olla asiantuntijuutta ja jos voi, mita
sillé tarkoitetaan? Onko esimerkiksi etiikan dosent-
ti patevd sanomaan, miten jossakin ongelma-
tilanteessa tulisi toimia? Pitédisiké Suomessa olla
Yhdysvaltain malliin kliinisié eetikoita, joita pyyde-
tadn apuun konsultoimaan eettisissad pulmissa?

Tapausselostusten perusteella amerikkalaiset
sairaalaeetikot toimivat paljolti huonosti sujuneen
kommunikaation parantajina, miké sindnsd on
tietenikin erinomaista, varsinkin jos vaihtoehtona on
se, ettd kukaan ei ole noita solmuja aukomassa.
Parempi kuitenkin olisi, jos terveydenhuolto-
henkil6sto voisi alun pitden hoitaa kommunikaation
niin, ettd valittdjid ei tarvittaisi. Lahes tragikoomisena
voidaan pitd4 amerikkalaista tapausselostusta tilan-
teesta, jossa tarvittiin kliininen eetikko toteamaan,
ettd 90-vuotias leikkauksesta kieltdytynyt rouva ei
juurikaan osannut englantia.

Vaikka amerikkalainen sairaalaeetikko
kulkeekin hakulaite taskussaan, valmiina saapumaan
milloin tahansa paikalle konsultoimaan, ei hdnen asi-
antuntemuksensa ole verrattavissa esimerkiksi 144-
ketieteen erikoisalojen konsulttien osaamiseen. On
yleistd ja helposti hyviksyttivissd, ettd vaikkapa
munuaistauteihin erikoistunut la8kéri antaa suosituk-
sen siitd, miten jonkun potilaan hoidossa kannattaisi
menetelld. Aidon eettisen ongelman kohdalla vas-
taavaan menettelyyn ei ole perusteita. Eetikko voi
toki analysoida ongelmaa hyvinkin monipuolisesti ja
rakentavasti, mutta etitkan asiantuntemus ei anna
valtuuksia suositella jotakin kliinistd menettelya.
Arvovalintojen suhteen erityistd asiantuntijuutta ei ole
vaan kaikki asianosaiset ovat samalla l&htoviivalla.
Useimmiten potilaan arvomaailman tulisi olla ratkai-
sevassa asemassa kun hanen asioistaan pastetaan.

Mihin ratkaisuun eettisessd ongelmassa sitten
paadytiznkin, terveydenhuollon ammattilaiset ovat
sitd kdytdnnossid toteuttamassa. Siksi heidédn
nékemyksilléd4n on erityistd merkitystd verrattuna itse
ongelman suhteen ulkopuolisiin. Filosofi Carl Elliott
on osoittanut tdmén terdvésti artikkelissaan



Philosopher-assisted suicide and euthanasia (Elliott
1996), jossa hén - ajatuskokeena - ehdottaa, ettd
filosofeja koulutettaisiin avustamaan itsemurhissa.
Perusteluna on se, ettd hyvin monet filosofit ovat
kirjoituksissaan argumentoineet voimakkaasti aktii-
visen eutanasian puolesta, kun taas lddkareiden
enemmist6 (Hollantia lukuun ottamatta) on sitd vas-
taan. Elliotin ajatuskokeen perimméisené viestind on
miti ilmeisimmin se, ettd 144kérien asianosaisuudella
on merkitysta.

Etiikka ja laki

Erds ETENE:n tehtdvd on tehd4 taustaty6ta ter-
veydenhuollon lainsddddntdd valmisteltaessa.
ETENE:ssd on my0s vahva juridiikan asiantuntijoi-
den edustus. Neuvottelukunta ei kuitenkaan ota kan-
taa yksittdisiin potilastapauksiin. Lainsaédannollisissé
kysymyksissd ETENE:n kannanotot ovat usein ol-
leet yleisluonteisia, mutta myos joitakin selkeitd
rajauksia on tehty (esimerkiksi lausunto siit4, etté
lobotomiapotilaille ei tule suorittaa korvauksia). Laki
jaetiikka liittyvét siis selvésti toisiinsa mutta mill
tavoin niiden alueet kenties eroavat?

Kaiken lainsdddannon taustalla on epdilemétta
eettisid késityksid oikeasta ja véarastd. Ndiden ka-
sitysten muutokset heijastuvat pienelld viiveelld my6s
lainsdédantoon. Yksi tapa kuvata lain ja etitkan suh-
detta on ndhdé niiden alat osittain pééllekkdin
menevind kehiné (kuva). Jos toiminta on seka eetti-
sesti ettd lain mukaan hyvaksyttavéd, se kuuluu
molempien kehien siséén (alue B). Alue A puoles-
taan kuvaa tekoja, jotka ovat eettisesti hyvaksytté-
vid, mutta lain mukaan tuomittavia ja C tekoja, jot-
ka ovat lain mukaan sallittuja, mutta eettisesti tuo-
mittavia.

Kuva. Lain ja etiikan suhde.

Kuva on tietenkin yksinkertaistus ja heréttia esi-
merkiksi kysymyksen siité, kenen etiikasta on ky-

symys. Jos tarkoituksena olisi havainnollistaa vaik-
kapa ETENE:ssd edustettuja eettisid ndkemyksié,
tulisi kuvioon kaiketi 18 hieman erilaista kehas, jot-
katoki suurimmalta osin menisivét pagllekkéin. Lain
osalta lienee my0s samoin: kenen tulkinnasta viime
kadessd olisi kysymys?

Havainnollisuuden vuoksi kuvion kehien
peittdmét alueet eroavat melko paljon toisistaan.
Oikeassa eldméssé on toki niin, ettd lain ja yleisesti
hyvaksytyn etitkan alueet menevét hyvin suurelta osin
padllekkéin. Jarjestyneen yhteiskunnan toiminta ei
olisi mahdollista tilanteessa, jossa esimerkiksi kan-
salaisten enemmiston eettiset normit poikkeaisivat
kovin paljon siitd, mitd lainsdadénnossd méadritelladn
hyvéksyttaviksi. Lainsddddnnon muutokset
heijastelevatkin eettisten normien muutoksia, misté
terveydenhuollon alueella on esimerkkind vaikkapa
suhtautuminen homoseksuaalisuuteen.

Kuva on siis yksinkertaistus, mutta se havain-
nollistaa sitd, mikd on olennaista lain ja etiikan suh-
teessa: kaikki, mikéd on oikein, ei valttimétté ole lail-
lista ja kaikki, mika on laillista, ei vélttdmattd ole
oikein.
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Pekka Louhiala
assistentti, ETENE:n jdsen
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TERVEYDENHUOLLON ARVOT - RISTIRIITOJEN VAI VOIMAN
LAHDE?

ETENE on neljan ensimmaéisen vuoden aikana
kaynyt keskusteluja ja pitdnyt seminaareja mm. oi-
keudenmukaisuudesta, kalliista hoidoista, kuolevan
potilaan hoidosta, henkilokunnan jaksamisesta ja
hoitosuosituksista. Paljon oln keskusteltu terveyden-
huollon kustannuksista ja mahdollisuuksista arvioi-
daeri toimenpiteiden vaikuttavuutta. My6s alueelli-
nen epétasa-arvo ja eri potilasryhmien asema ter-
veydenhuollossa ovat olleet séannollisid teemoja.
Voidaan sanoa, ettd keskustelu on koskettanut hy-
vin eri tyyppisid arvojérjestelmié, jotka suoraan tai
epdsuorasti liittyvét etiikkkaan.

Terveydenhuoltoon heijastuvat
arvojirjestelmiit

Arvoluokitusjérjestelmid on monenlaisia, mutta
tdman paivan terveydenhuoltoon heijastuvat ehka
selkeimmin eettiset arvot, taloudelliset arvot ja tie-
teelliset arvot. Namé edustavat kolmea eri arvomaa-
ilmaa, jotka eivét ole madriteltivissa toistensa kaut-
ta, vaan ovat loogisesti ja késitteellisesti riippumat-
tomia toisistaan (Sarvimaki ja Sandelin Benko
2001). Kaytannossd ne kuitenkin nivoutuvat toisiinsa
jaesimerkiksi terveydenhuollon etiikasta keskustel-
taessa on vaikea olla kisittelematta taloudellisia ja
tieteellisid seikkoja. Ndin myos ETENE:n keskus-
teluissa.

Eettiset arvot terveydenhuollossa

Etiikka hahmotetaan ETENE:n julkaisemissa
eettisissd periaatteissa alueena, joka kuvaa ja pe-
rustelee, mikd on hyva tapa eléd4 ja toimia maail-
massa, jonka ihminen jakaa muiden kanssa. Etiikka
kasittdd ihanteita, arvoja ja periaatteita, jotka maa-
rittelevét, mikd on hyvé ja oikein, paha ja vaérin
(ETENE 2002).

Keskeisid arvoja niin terveydenhuollossa kuin
ithmiseldmassd yleensd ovat thmisarvo ja itseméaé-
rddmisoikeus, huolenpito ja oikeudenmukaisuus.
Néamd arvot méérittelevit, millainen on eettisesti hyvéa
terveydenhuolto: potilas saa hyvai hoitoa ilman koh-
tuutonta viivettd, hiantd itseddn ja hdnen laheisidian
kohdellaan hyvin, hénen oikeuttaan koskemattomuu-
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teen kunnioitetaan ja hén saa mahdollisimman pit-
kalle paattaa omista asioistaan. Oikeus asian-
mukaiseen hoitoon on riippumaton potilaan i4st4,
asuinpaikasta, didinkielestd ja muista sosiaalisista ja
henkilokohtaisista seikoista. (ETENE 2002;
Sarvimaki 2002)

Itse asiassa voitaisiin sanoa, ettd koko tervey-
denhuollon l&htokohta on etitkassa. Téama tarkoit-
taa sitd, ettd etiikka legitimoi terveydenhuollon ole-
massaolon. Se on toimintaa, jonka tavoitteena on
toisen ihmisen hyva: ideana on auttaa ihmisid yllapi-
tdméén hyvén elaman edellyttamid terveysresursseja,
auttaa heitd paranemaan ja lievittdé heidén tuska-
ansa. Voisimme myds kysya esimerkiksi, miksi mei-
dén tulee huolehtia niisté, jotka sairauden tai vam-
man takia eivét pysty huolehtimaan itsestddn, miksi
toisen ihmisen kipua pitéd lievittdd, miksi meidén tulee
hoitaa vanhoja ja kuolevia ihmisid? Vastaus lienee,
ettd se on nimenomaan hyvé tapa elédd ja toimia yh-
teisessd maailmassamme. Voimme siis sanoa, etti
eettiset arvot ovat terveydenhuollon perusarvoja.

Taloudelliset arvot terveydenhuollossa

Keskustelu terveydenhuollon eettisisti ongelmista
johtaa usein keskusteluun terveydenhuollon resurs-
seista janiiden kdytostd. ETENE:n (2002) eettisissad
periaatteissa todetaan esimerkiksi, ettd oikeuden-
mukaisuus edellyttid, ettd terveydenhuollolle anne-
taan tarpeeksi resursseja ja etté niitd tulee jakaa ter-
veydenhuollon sisélld asianmukaisella tavalla. Peri-
aatteiden taustatekstissi korostetaan, etti resurssi-
en tuhlausta ja tehottomuutta tulee vlttaa.

Keskustelussa resurssien kéytostd ja tehokkuu-
desta on kuitenkin tarked pitda erillddn, mitké arvot
ovat eettisid ja mitkd puhtaasti taloudellisia. Tehok-
kuus, kustannus-hyéty, resurssien sdésto ja rahassa
laskettava voitto ovat kaikki talousmaailmaan kuu-
luvia arvojajakésitteitd. Ne méarittelevét, millainen
on taloudellisesti hyva toiminta. Talouseldméssa ne
saattavat muodostaa perusarvoja, mutta terveyden-
huollossa taloudellisilla arvoilla on vain vélinearvoa:
ne ovat hyvii ainoastaan siind laajuudessa kuin ne
edistdvit eettisesti hyvdd terveydenhuoltoa -



ihmisarvoa ja itsemaaraamisoikeutta kunnioittavaa,
oikeudenmukaista terveydenhuoltoa. Mikali terve-
ydenhuoltoa aletaan johtaa samoilla periaatteilla ja
samojen mallien mukaan kuin litkelaitoksia, on vaa-
rana, ettd taloudelliset arvot muuttuvat perusarvoiksi.
Tuloksia ruvetaan mittaamaan rahassa eikd
terveyshyodyssé ja eldmanlaadussa, tehokkuudes-
taja sddstamisestd tulee itseisarvoja.

Tieteelliset arvot terveydenhuollossa

Tieteellisiin arvoihin luetaan yleensd objektiivisuus,
selkeys, johdonmukaisuus, itse-korjautuvuus ja
ndyttoon perustuminen (Niiniluoto 1984; Sarviméki
jaSandelin Benko 2001). Ne muodostavat tieteel-
lisen toiminnan perusarvot. Tama tarkoittaa sité, ettd
pyrkimys tieteellisiin totuuksiin edellyttdd ndité ar-
voja.

Kéytiannon terveydenhuolto ei ole tieteellista toi-
mintaa siind mielessi, ettd tavoitteena olisi tieteelli-
nen totuus. Siitd huolimatta tieteelliset arvot heijas-
tuvat terveydenhuoltoon monella tavalla. Keskeinen
tapa on ndyttoon perustuva terveydenhuolto. Esi-
merkiksi Duodecimin (2000) priorisointiraportissa
todetaan, ettd ne hoidot, jotka eivét perustu tieteel-
liseen ndyttoon, tulisi karsia pois. Myos ETENE:n
(2002) eettisissd ohjeissa todetaan, ettéd hoidon pi-
tad perustua ladketieteellisesti hyvaksyttiaviin mene-
telmiin. Nayttoon perustuvan terveydenhuollon ydin-
ajatus on, ettd terveydenhuollossa kéytettyjen me-
netelmien pitéd perustua tieteellisesti tutkittuun tie-
toon, joka on tuotettu tieteellisid arvoja noudattaen.
Vaikeutena tietysti on, ettd ténd paivana ei ole itses-
tddn selvad mité tieteellisyys tarkoittaa, ja joitakin
menetelmid saattaa olla vaikeaa perustella vedoten
kovin perinteiseen ndkemykseen tieteestd. Kaikkia
asioita ei voida tutkia kontrolloidulla koe-
kontrolliasetelmalla.

Samalla tavalla kuin taloudellisilla arvoilla myos
tieteellisilld arvoilla on vélinearvoa kdytinnon terve-
ydenhuollossa. Ajatuksena on, ettd ndytt6on perus-
tuva terveydenhuolto ja muu tieteellisid arvoja
heijastava terveydenhuolto auttaa toteuttamaan eet-
tisesti hyvéé terveydenhuoltoa. Téssakin tiytyy siis
muistaa, ettd tieteellisyydelld sindnsi ei ole
itseisarvoa. Liséksi eettisesti hyvé terveydenhuolto
saattaa kaivata myos muita tietomuotoja kuten
kokemustieto, henkilkohtainen tieto ja sosiaalinen
kompetenssi.

Arvojen yhteensovittaminen

Koska edelld kuvatut arvot edustavat kolmea eri
arvomaailmaa, ne eivit aina ole sopusoinnussa kes-
kenéén. Silloin syntyy arvoristiriitoja.

Kun arvot ovat ristiriidassa keskendén, tervey-
denhuolto eldd arvojen puristuksessa: se, mikd on
tehokasta ei valttiméttd ole oikeudenmukaista, me-
netelmé joka sindnsd perustuu ndyttoon saattaa olla
eettisesti arveluttava ja se, miké on eettisesti oikein
saattaa aiheuttaa lisdéd kustannuksia. Tilannetta
analysoitaessa olisi silloin tarke&d osata eritelld, mitka
argumentit ovat puhtaasti taloudellisia, mitka tieteel-
lisid jamitka aidosti eettisid. Téllainen analyysi ei tie-
tenk&dn sindnsé ratkaise kaikkia ongelmia, mutta se
auttaa hahmottamaan ongelmaa ja priorisoimaan ar-
gumentteja.

Arvot eivit tietenk&dan ole pelkkid ristiriitojen ai-
heuttajia terveydenhuollossa, vaan arvot ovat myos
tarked voiman ldhde. [lman arvoja toiminnalla ei ole
suuntaa, eikd sitd pystyti arvioimaan. Tavoitteellisuus
perustuu aina tiedostettuun tai tiedostamattomaan
késitykseen siitd, mikd on hyvis ja tavoiteltavaa. Ar-
viointi perustuu aina arvoihin, koska ilman niiti ei
pystytd sanomaan, miké on hyvéd ja mikd huonoa.

Seka taloudelliset etti tieteelliset arvot ovat vie-
neet yhteiskunnan kehitystd eteenpdin omilla
sektoreillaan. Myos terveydenhuollossa taloudelli-
sillaarvoillaja tieteellisyydelld on oma paikkansa—
eihén terveydenhuolto sindnsd hyddy tuhlaavaisuu-
desta, tehottomuudesta ja epétieteellisyydesta.
Onnellisinta olisi tietysti, jos terveydenhuolto olisi
ihmisarvoa ja itsemdaraa@misoikeutta kunnioittavaa,
oikeudenmukaista ja sen liséksi vield kustannus-
hyodyllistéd ja ndytt6on perustuvaa kuvio 1). Mikéli
ristiriitoja syntyy, olisi vain muistettava, etté 1ahto-
kohdan ja viimeisen argumentin pitéisi aina perustua
etitkkaan, koska eettiset arvot muodostavat terve-
ydenhuollon perusarvot.
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Eettiset arvot

Ihmisarvoa ja itsemagrddmisoikeutta kunnioittava

seki oikeudenmukainen
TERVEYDENHUOLTO

Taloudelliset arvot Tieteelliset arvot

Kustannus-hy6dyllinen Néyttoon perustuva

Tehokas

Kuvio 1. Terveydenhuollon arvot
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LAAKETIETEELLISEN TUTKIMUSEETTISEN JAOSTON
ENSIMMAINEN TOIMIKAUSI

Laki ladketieteellisesti tutkimuksesta astui voi-
maan. 1.11.1999. Siini sdddettiin mm. etté
sairaanhoitopiireilld tuli olla vahintéén yksi eettinen
toimikunta ja etté ndiden lisaksi valtakunnallisella ter-
veydenhuollon eettiselld neuvottelukunnalla tuli olla
lazgketieteellinen tutkimuseettinen jaosto.

Kun ETENE:n uusi jaosto kokoontui ensimméi-
seen kokoukseensa 4.10.1999 hieman ennen lain
voimaantuloa, lddketieteellisen tutkimuksen eettisen
arvioinnin kenttd oli tdydessd kaaoksessa. Aikaisem-
mat, epéviralliset eettiset toimikunnat olivat
lopettelemassa toimintaansa ja uusien, lain edellyt-
tamien toimikuntien kokoaminen oli vield pahasti
kesken. Jaosto valitsi nimekseen TUKIJA ja asetti
sen mukaisesti ensimmaéiseksi padmadridkseen sen,
ettd laaketieteellisen tutkimuksen eettinen arviointi
ylipaatasn saataisiin sujumaan. Mahdollisiin hieno-
sadtdihin puututtaisiinmyshemmin. Siirtymévaiheessa
jouduttiin joustamaan kéytdnnon syistd monissakin
asioissa. Tutkimuslaki salli virallisestikin, ettd
sairaanhoitopiirien eettiset toimikunnat saivat hioa
kokoonpanojaan vield 6 kk lain voimaantulon jél-
keen ja ettd Terveydenhuollon oikeusturva-
keskuksen lupaa alkiotutkimuksiin saatiin niinik&én
odotella 6 kk ajan toimintaa keskeyttamétta.

TUKIJA:n puheenjohtaja kansanedustaja Paula
Kokkonen ja varapuheenjohtaja ylildzdkéri Helena
Kadridinen oli valittu ETENE:n piirist4, koska ase-
tus valtakunnallisesta terveydenhuollon eettisesté
neuvottelukunnasta edellytti niin. Paula Kokkonen
jétti tehtdvan muiden kiireidensi vuoksi 20.10.2000
jauudeksi puheenjohtajakseen TUKIJA sai hallinto-
neuvos Raimo Pekkasen, joka oli ETENE:n vara-
Jjasen. Muut jdsenet oli sosiaali ja terveysministerio
yrittanyt koota mahdollisimman kattavasti edusta-
maan farmakologiaa, muita ld4ketieteen erikoisalo-
Ja, eettistd ja juridista asiantuntemusta seké potilas-
ndkokulmaa. Sihteerini toimi yhteiskuntatieteiden
maisteri Outi Konttinen.

Asetuksen (No 494/1998) mukaan jaoston teh-
tdvénd on

1)  tukeaalueellisia eettisid toimikuntia l4dketie-

teellistd ja muuta terveydenhuollon tutkimus-
ta koskevissa periaatteellisissa eettisissé ky-
symyksissi ja néitd koskevan koulutuksen
jarjestamisessa;

2)  antaaasianomaisiaalueellisia eettisid toimikun-
tia kuultuaan kansainvilisid monikeskus-
tutkimuksia tehtiessd edellytetty ladketieteel-
lisid tutkimuseettisid kysymyksid koskeva
kansallinen lausunto, jos jaosto ei ole antanut
tétd jonkin alueellisen eettisen toimikunnan
tehtivéksi.

Heti alkuun tuli selviksi, ettid kansainvzlisid moni-
keskustutkimuksia, erityisesti lddketutkimuksia, oli
niin valtava mééra, ettei TUKIJA voisi késitelld niistd
kuin pienen osan. Toimintatavaksi muodostui, ettd
sihteeri l&hetti uusista lausuntohakemuksista laatiman-
sa lyhennelmaén jaoston jésenille, jotka ottivat kan-
taa sithen, voisiko tutkimussuunnitelman
késittelemisen delegoida sille sairaanhoitopiirin eet-
tiselle toimikunnalle, jonka alueella tutkimuksesta
vastaava henkild vaikutti. TUKIJA otti omaan
kasittelyynsa aluksi kaikki sellaiset tutkimukset, jois-
sa tutkimushenkil6in oli erityisryhmiin kuuluvia po-
tilaita (alaik&isid, mielenterveyspotilaita sekd muita
henkil6itd, joiden kohdalla normaalin tietoisen
suostumuksen prosessin voitiin arvioida olevan liian
vaikeatajuinen tai muuten vaikeasti toteutettava, esi-
merkkind tajuttomat potilaat). Sairaanhoitopiirien
eettisten toimikuntien kuuleminen ymmérrettiin liian
hitaaksi ja kompeloksi, joten asetusta muutettiin si-
ten, ettd nditd tuli kuulla vain tarvittaessa.

Alkukankeutta aiheuttivat jotkut tutkimuslain
sanamuodot ja muutkin lakiin liittyvét vaatimukset.
Laki edellytti, etté jokaisella ladketieteelliselld tutki-
muksella olisi tutkimuksesta vastaava henkild, jon-
ka tuli olla lagkari tai hammaslagkari. Ladke-
tutkimuksessa oli aikaisemmin ollut tarkeédna
yhdyshenkiloni toimeksiantajan edustaja. Tutkimuk-
seen osallistuvat lagkérit olivat olleet keskenédédn
samanarvoisessa asemassa. Nyt yksi heisté tuli “’ko-
rottaa” tutkimuksesta vastaavaksi henkiloksi, ja ha-
nelle tuli lisdvastuita. Toimeksiantajat esittivét pitk&n,
ettd tdllainen kaytant6 oli mahdoton, mutta koska
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se oli lakiin kirjattu, alistuttiin siithen pikku hiljaa.
TUKIJA:n ensimméisen kauden pattyessa tastd lain
kohdasta oli tullut luonteva itsestizanselvyys. TUKIJA
puolestaan koki yhteydenpidon nimenomaan tutki-
muksesta vastaavaan henkil66n monissa tilanteissa
hyvéksi, suorastaan valttamattomaksi ratkaisuksi.

Tutkimuslain mukaan eettisten toimikuntien piti
mm. valvoa, ettd tutkimussuunnitelmassa oli otettu
huomioon lainsdiadannon médrdykset. Osa niistd on
varsin pikkupiirteisid, mm. se, ettd suostumuslo-
makkeen allekirjoittajasta piti nimen liséksi kertoa
myds osoite. Miksi tdimé detalji oli kategorisesti kir-
jattu lakiin liittyvadn asetukseen ei ehké koskaan
valjennut TUKIJA:n enempdi kuin muidenkaan
eettisten toimikuntien jasenille, mutta osoite liséttiin
uskollisesti hakemukseen toisensa jalkeen. TAman-
kaltaisten pikkuseikkojen tarkka korjaaminen ei tie-
tenkédin ole tutkimuksen todellista eettisti arvioin-
tia. Erityisesti tietosuojaan liittyvien asioiden selos-
taminen tutkittaville tietosuojavaltuutetun toimiston
hyvéksymall tavalla on niin monisanaista ja pikku-
tarkkaa, ettd itse padasia eli tutkimuskohteena ole-
minen saattaa monenkin tutkittavan mielessa huk-
kua tekstin paljouteen. TUKIJA on yrittényt koko
ajan nidhdi tehtdvinsd laajemmin, vaikka
yllakuvattujen rutiiniasioiden vartioiminen ja mm.
kieleen liittyvét pienet korjaukset vievét suuren osan
sen tyoskentelyajasta.

Ensimmadiselld toimikaudellaan 1.11.1999-
30.9.2002 TUKIJA kokoontui 36 kertaa ja sai ké-
siteltdavikseen kaikkiaan 655 hakemusta, joista se
antoi lausunnon 131 tapauksessa. Keskiméardinen
kasittelyaika on tiedossa varmimmin vuodelta2001;
se oli 48 vrk eli mahtui lddkedirektiivin sadtdmadn
60 vrk:n raamiin. Suurin osa tutkimussuunnitelmista
siirrettiin siis sairaanhoitopiirien eettisille toimikunnille,
suurin maard HUS-piiriin. Kasitellyistd tapauksista
valtaosa oli kansainvélisid monikeskustutkimuksia,
mutta joukossa oli muutama sairaanhoitopiirien eet-
tisistd toimikunnista tullut valitustapaus ja jokunen
tutkimussuunnitelma, jonka sairaanhoitopiirin toimi-
kunta siirsi TUKIJA:lle. Kysymyksessé oli useim-
miten periaatteellinen eettinen ongelma, johon toi-
vottiin TUKIJA:n kannanottoa.

Ylldmainitun rutiinityon lisdksi TUKIJA jérjesti
neljd seminaaria eettisille toimikunnille, yhden
yhteisseminaarin Lazketeollisuus ry:n kanssa, sekd
osallistui vaihtelevin kokoonpanoin neljdén
sairaanhoitopiirien eettisten toimikuntien jérjesté-
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mdidn seminaariin. TUKIJA myés tuotti
verkkosivuilleen ohjeita tutkijoita ja muita sidos-
ryhmié ajatellen; néistd tarkeimmét ovat TUKIJA:n
toimintaohjeet, muistilista eettisten toimikuntien ja-
senille ja tutkijoille sekd luettelo TUKIJA:Ile
toimitettavista asiakirjoista kliinisesséd ladke-
tutkimuksessa. Liséksi kehitettiin yhdessa Léazdkete-
ollisuus ry:n ja tietosuojavaltuutetun kanssa
suostumusasiakirjamalli. TUKIJA:n sihteeri Outi
Konttinen on osallistunut aktiivisesti lagketutkimus-
direktiiviin 2001/20/EC liittyvien yksityiskohtaisten
ohjeistojen hiomiseen.

Aivan viime metreilld TUKIJA:n ensimméinen
kokoonpano sai valmiiksi selvityksen "DNA-néyt-
teet epidemiologisessa tutkimuksessa”, mutta las-
ten tutkimista koskevan ohjeiston viimeisteleminen
jai TUKIJA:n toiselle toimikaudella.

Kun ensimmaisen TUKIJA:n kauden paattymi-
nen 30.9.2002 alkoi hadmottdd, havaittiin TUKIJA:n
piirissd, ettei alkuperédinen asetus ollut kausien
murrosvaiheita ajatellen toimiva. Kun nimittéin
ETENE:n piti valita keskuudestaan TUKIJA:n pu-
heenjohtaja ja varapuheenjohtaja, ei ndité olisi voitu
valita ennen kuin uusi ETENE lokakuussa 2002 oli-
si pitanyt ensimmaisen kokouksensa. TUKIJA:n ni-
mittéminen olisi ndin viivastynyt joitain viikkoja, ehka
kuukausiakin, mikd TUKIJA:n tiivistd ty6tahtia aja-
tellen tuntui mahdottomalta. TUKIJA:n taholta ol-
tiin yhteydessa sosiaali- ja terveysministerioon jo hy-
vissd ajoin kevaélld, mutta tastd huolimatta asetuk-
sen muutos ja uuden TUKIJA:n asettaminen sihtee-
rin uutta nimittdmistd myoéten tapahtuivat aivan vii-
me hetkilld tai tarkkaan ottaen vasta viime hetkien
menty4. Toinen pettymys, minké sosiaali- ja terveys-
ministerié on tuottanut TUKIJA:lle on se, ettei
TUKIJA:n ehdottamia tutkimuslain tai sen asetuk-
sen muutoksia ole ehditty ministeriossd muiden kii-
reiden puristuksessa tyOstéd eteenpdin.

TUKIJA on my6s ndkodalapaikka l4zketieteelli-
seen tutkimukseen. Sieltd katsoen vaikutelmaksi tu-
lee, etti lézketieteellisen tutkimuksen eettinen arvi-
ointi Suomessa on korkeatasoista. TUKIJA:an
nousseissa valitusasioissa sairaanhoitopiirin eettinen
toimikunta oli mielestimme havainnut tutkimus-
suunnitelman solmukohdat ja puuttunut juuri niihin.
Valtaosa tutkijoista ja myos ldadketutkimuksen
toimeksiantajista tuntuu vilpittomésti pyrkivén eetti-
sesti moitteettomaan tutkimukseen. Havaitut vir-
heet” ovat pikemminkin ajattelemattomuuksia kuin



tahallisia yrityksid tehd4 eettisesti kyseenlaista tut-
kimusta.

Moni meistd TUKIJA:n ensimmaéisen kokoon-
panon jésenistd vannoi ajoittain mielessdén, ettei
suostuisi endf jatkamaan uudessa TUKIJA:ssa, kos-
ka tydmééra oli niin kuormittava. Kun pyynto jat-
kaa sitten esitettiin aivan viime hetkilld, moni meisti
kuitenkin suostui jatkamaan. Kasittadikseni timé ker-
too, ettéd koimme TUKIJA:n tyén monine harmillisine

saivarteluineen sittenkin luovana ja térkednd ja etta
my6s koimme ensimmdisen TUKIJA:n ilmapiirin ra-
kentavana ja erilaisille pohdinnoille tilaa antavana.
Niinpd uusi TUKIJA 1.10.2002-30.9.2006 koos-
tuu vahvasta vanhasta edustuksesta, jota tdydenta-
vat muutamat, kaivattuja uusia nakokulmia edusta-
vat uudet jasenet.

Helena Kddricinen
TUKIJA:n varapuheenjohtaja
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TERVEYDENHUOLLON EETTISET KYSYMYKSET ENTISTA
VAIKEAMPIA

Terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta ETE-
NE on tirkeé keskustelufoorumi. Siitd on tullut lau-
sunnonantaja, jonka mielipidettd kuunnellaan. Voi-
mavarojen rajallisuus tuntuu tassdkin tyossd tulevan
vastaan. Aika perusteellisten keskustelujen kdymi-
seen tuntuu aina jaavan kesken.

Tarve terveydenhuollon eettisten kysymysten
pohdintaan kasvaa koko ajan. Lééketieteen kehi-
tysja ladketieteellisen tutkimuksen mahdollisuudet
jarajat eettis-moraalisista 1dhtokohdista on koko-
naisuus, jota kansalaisten on entistd vaikeampi hah-
mottaa. Mihin saakka tiede ja tutkimus voi menna
ohi luonnon asettamien rajojen? IThmisen
kloonaukseen on otettu selkei kielteinen kanta,
mutta miten suhtaudumme ylipdtinsé ihmisen, eléin-
ten ja kasvikunnan perimééin vaikuttamiseen? Jo-
kaisen paitoksen taustalle tarvitaan eettisti arvi-
ointia, riskien ja mahdollisuuksien kartoittamista.
Eettisiin ja moraalisiin kannanottoihin siséltyy aina
myd0s tunteita ja vuosisatojen perintoné kulkeva ka-
sitys ihmisyydestd. Tatd ulottuvuutta ei pidd myos-
kagn vaheksyé.

ETENE:II4 on tirked rooli nostaa esiin tervey-
denhuollon alan eettisten kysymysten taustoja, hal-
ventid pelkoja ja antaa vélineitd ammattilaisten tyo-
hon. Tastd hyvana esimerkkind on neuvottelukun-
nan toiminta kuolevan potilaan hoidossajans. hoito-
testamentin kdytdnnoissd. Terveydenhuolto tekee
kaikkensa eldmén pelastamiseksi. Sen ohessa hel-
posti unohtuu, ettd kaikki me kohtaamme joskus
kuoleman ja suuri osa meistd on silloin tekemisissa
terveydenhuoltojdrjestelmén kanssa. Siksi on tér-
kedd, ettd ymmaérramme terveydenhuollon merki-
tyksen ithmisen hyvinvoinnissa my6s elamén loppu-
vaiheessa. [hmiselld ja hdnen omaisillaan on oikeus
saada kivuton, turvallinen ja hyva kuolema. Hyvin
toteutettu saattohoito lisdd omaisten luottamusta ter-
veydenhuollon toimivuuteen.
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Ihmisten koulutustason nousu, median luomat
odotukset sekd nopea tiedon vélittyminen Internetin
jakansainvélistymisen myoté lisddvét koko ajan
odotuksia terveydenhuollolle. Lazketieteellinen kek-
sintd on hetkessd koulutetun véen tiedossa koko
maapallolla.

Eettiset kysymykset nousevat resurssien riittavyy-
destd. Mité tutkitaan ja kehitetéén, kenelle kalliita
hoitoja annetaan ja kuka ne kustantaa? Miten tur-
vataan tasa-arvoinen hoitoon péasy kaikille kansa-
laisille? Miten turvaamme oikeudet niille ihmisille,
jotka vammaisuuden tai sairauden vuoksi eivét ky-
kene itseddn riittdvésti ilmaisemaan? Entistd enem-
mén tarvitaan terveydenhuollon asiantuntijoiden ja
poliittisten pattdjien keskindistd keskustelua ja yh-
teisid linjauksia siitd, miten toimitaan. Tarvitaan val-
takunnallisia hoitosuosituksia ja niiden seurantaa.

Terveydenhuolto ndhddin entistad voimakkaam-
min kokoelmana temppuja, joilla korjataan synty-
neitd vaurioita. Eettinen kysymys liittyy my6s yhteis-
kunnan vastuuseen sairauksien ehkéisyssd. Millai-
nen on yhteiskunta, joka tuottaa mahdollisimman
vdhédn tyostd tai eldmantavasta aiheutuvia sairauk-
sia? Miké on yhteinen vastuumme lasten ja nuorten
kasvatuksessa ja ohjaamisessa terveisiin eldmén-
tapoihin? Mik& on tyonantajan vastuu uusien ongel-
mien kuten loppuun palamisen ja tySuupumisen eh-
kaisyssd?

Terveydenhuollon eettiset kysymykset ovat pyo-
rineet lisdantymisteknologian, eutanasian, perinn6lli-
syystutkimuksen ja priorisointikysymysten ymparil-
14. Keskustelua olisi syytd heréttdd myos terveytta
edistévan toiminnan merkityksesta.

Tuula Haatainen
kansanedustaja,
sairaanhoitaja, VIM
ETENE:njdsen



OMAISSIIRTOJEN ETIIKKAA MEILLA JA MUISSA POHJOISMAISSA

Tilaisuuteni olla mukana ETENE:n toiminnassa
ns. palvelujen kdyttdjien edustajana osui omassa
elaméssdni aikaan, jolloin olin siirtymassa rivi-
jaseneksi yli 10 vuotta kestdneen kansan-
terveysjarjeston luottamushenkilon tehtévisté. Poti-
laana olemisesta minulla on kokemusta aivan
lapsuudestani asti, mutta ahkerin sairaalapalvelujen
kéyttéaikani ulottuu 1980-1990-luvuille. Suunnilleen
saman ajan olin mukana munuais- ja siirtopotilaiden
vapaachtoistoiminnassa. Tuntumani riippuvuudesta
erikoissairaanhoidosta oli hyvin konkreettinen; olen
ollut kaksi jaksoa dialyysihoidossa (vuosina 82-84
ja-87-90) ja kahdessa munuaisensiirtoleikkauk-
sessa (-84 ja -90). Jalkimmad&isen ansiosta
napanuorani terveydenhuoltoon on hieman 16ystynyt,
silld olen sen jilkeen voinut viettdd suunnilleen ter-
veen ithmisen eldmaé.

Elinsiirto- ja dialyysipotilaiden asiat ovat lahinna
sydénténi ja ensimmaéisessd ETENE:n kokoukses-
sa esitin, ettd tulevan neljdn vuoden aikana kisitel-
tdisiin eettisestd ndkokulmasta mm. omaissiirtoja.
Omaissiirtojen pientd osuutta suomalaisessa
munuaisensiirtotoiminnassa olin oppinut ihmettele-
miin munuais- ja siirtopotilaiden pohjoismaisen
yhteistyon kokemusten perusteella. Omaissiirtojen
osuus munuaisensiirroista on Norjassa noin 17%,
Ruotsissakin se on 10% ja Tanskassa 6%. Suomes-
sa omaissiirtoja tehd4én vain muutama vuodessa
(nekin pagdosin vanhemmilta pienille lapsille). Olem-
me Suomessa siis pohjoismaisesti téysin eri linjoilla.

ETENE koostuu monipuolisesti eri vaikuttaja-
tahoista ja puheenjohtajan tehtéva erilaisten ddnten
keskelld on vaativa. Kokouksessaan 30.5.2000
ETENE keskusteli omaissiirroista kuullen ensin
HYKS:n Lasten ja nuorten sairaalan ylildakari Chris-
ter Holmbergid. Olin itse valmistautunut
nelivuotiskauden ainoaan itse esittdméni atheen ké-
sittelyyn perusteellisesti. Keskustelussa todettiin elin-
siirtojen polttavat ongelmat kuten siirrettévien elin-
ten riittAmattomyys, elinsiirtoprosessien epayhtendi-
set kdytdnnot eri sairaaloissa, sairaaloiden korva-
uskysymykset, mutta my6s suomalaisten asenteiden
myonteisyys elinsiirtotoimintaa kohtaan ja suoma-
laisen elinsiirtotoiminnan kansainvélisestikin erittdin
hyvit tulokset.

Omuaissiirtojen osalta ETENE pédtyi ainoastaan
toteamaan, ettd potilasta ja omaista on tarkedd in-
formoida kaikista vaihtoehdoista. Muutoin todettiin,
ettd nekrosiirrdnndisten méiran lisddminen on ensi-
arvoisen térkedd. Elinten irrotustoiminnan edistdmi-
nen sairaaloissa liitettiin my6s osaksi ETENE:n kesd-
seminaarissa kasiteltyd aiheistoa, josta on oma
julkaisunsa (Kuolemaan liittyvét eettiset kysymyk-
set terveydenhuollossa).

Olin munuaispotilaana odottanut jotain hieman
radikaalimpaa. Kenties kannanottoa omaissiirtotoi-
minnan kehittdmisen puolesta my6s Suomessa. Mutta
Jjasenet myotailivat tiiviisti asiantuntijalddkérin pu-
heenvuoroa ja ETENE tyytyi vain heijastelemaan
asiantuntijan esittiméad nakokulmaa. Vertailu muihin
Pohjoismaihin j&i olemattomaksi. Potilaan nakokul-
masta késittely jdi varsin ohueksi. Vaikka esimer-
kiksi munuaissiirranndisen odotusaika on keskimaé-
rin vuosi, merkitsee se monen potilaan kohdalla vuo-
sien mittaista piinaavaa ja epétietoista odotusta, sil-
14 odotusajat vaihtelevat muutamasta kuukaudesta
moniin vuosiin. Tdmén nikevit myos potilaiden eld-
méd ldheltd seuraavat nefrologit, joiden taholta on-
kin esitetty myonteisid kannanottoja omaissiirtotoi-
mintaa kohtaan. Tastd nykyisestd suomalaisesta
linjauksesta paéttavit henkilot eivét luonnollisesti-
kaan nde asiaa potilaan ndkokulmasta. Mutta eivét
myoskéddn maksajan, silld omaissiirroilla voitaisiin
lyhentéd dialyysihoitoja ja valttdd pitkié tyokyvyt-
tomyysaikoja. Sitd paitsi, neljéan vuoden etiikka-an-
noksen saaneena minulle on edelleenkin epdselvia
miksi omaissiirrot Suomessa toisin kuin muissa Poh-
joismaissa ovat jotenkin epdeettisid. Vai ovatko?

Eduskunnassa hyvéaksytty Laki ihmisen elimien
jakudosten kaytosté lddketieteelliseen kayttoon astui
voimaan 1.9.2001. Laki mahdollistaa omaisluovu-
tuksen myos muulta ldheiselté kuin 1dhiomaiselta. Lain
laatijat ja eduskunta olivat siis valmiita laajentamaan
omaisluovutuksen piirid. Kenties uuden lain my&ta
omaissiirrot todellakin lisdéntyvit. Myonteisend esi-
merkkind voisi mainita muusikko Karoly Garamin,
joka on esiintynyt myos tyytyvaisen omaisluovuttajan
ominaisuudessa.

Tarja Sipponen
Munuaisensiirtopotilas, sosiaalityontekija, YM
ETENE:njdsen
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AJATUKSIA ETENE:sti

Ensimmaiinen ETENE:n toimintakausi l&henee
loppuaan, on arviointien aika. Oma jdseneksi
joutumiseni on jo tarina sinénsé. Kaikki ldhti Suo-
men Kuvalehden péétoimittaja Ruokasen arvosteltua
Tampereella tehtya tutkimusta Down-vammaisten
hoidon kustannuksista. Ruokasen mielestd moisten
laskelmien teko oli kerrassaan sopimatonta. Han
my0s vetosi sithen, ettd Down-vammaisilla olisi niin
paljon annettavaa ldhimmilleen valoisuudellaan ja
myonteisyydelldén ja ettd kaikilla on oikeus syntya.
Kirjoitus sai asenteellisuudellaan minut nikeméén niin
paljon punaista, ettd ldhdin sairaalasta
(tekonivelleikkauksen jélkihoitoa) “puntikselle’ ko-
tiin, kirjoittamaan vastinettani. Kysyin Ruokaselta
mm. sitd, paljonko vammaista auttaa arkipdivin
ongelmissa, jos JOKU MUU saa henkisié arvoja
hénen tuntemisestaan. Mielesténi vammaiseksi syn-
tyminen ei ole oikeus vaan pakko. Ruokanen ei vas-
tannut kysymyksiini, liitti vain juttuni perdén lauseen,
ettd kaikilla on arvo sinénsi, olenhan itsekin. Ndin
yhd enemmén punaista ja paasasin sitd yhdelle jos
toisellekin, mm. silloiselle kansanedustava Vuokko
Rehnille. Hén sitten intoutui esittdm&én minua
ETENE:njdseneksi ja ylldtyksekseni tulin myos va-
lituksi.

Yllattavana olen myds kokenut alamittaisuuteni
ETENE:n jdsenend. Vaikka olenkin koko ikéni tot-
tunut kummajaisen asemaani, en osannut odottaa,
ettd ETENE:ssdkin minua vierastettaisiin pienuuteni
vuoksi. Luontevan suhtautumisen oppiminen on ot-
tanut monille kanssajésenille koville. Silloinkin, ja var-
sinkin silloin, kun on ollut kysymys vammaisuuteen
liittyvistd asioista, tai kun olen paasannut sikic-
tutkimuksen ja abortin puolesta vammaisuuden es-
tamiseksi, kukaan ei ole kysynyt, mitd on vammai-
sen arkipdiva ja miten sitd kestetddn. Sen sijaan
puhutaan vanhempien “jaloudesta” ottaa vastaan
vammainen lapsi. [Imeisesti on helpompaa séilyttia
omat hurskaat luulonsa vammaisuudesta kuin pa-
neutua todellisiin ongelmiin tai tuntea avuttomuutta
niiden edessé. Eihédn Annen lailla minut katkeraksi
leimaamalla pédsté asioiden ytimeen. Vaikka ilmei-
seen hovinarrin asemaan suhtaudunkin huumorilla,
en totisesti halua mitéén erikoiskohtelua. Odotan
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vain, ettd aivan samoin kuin ldskérin tai tuomarin
alaan liittyvistd asioista kysytién heiltd, voisin olla
aidosti asiantuntija poikkeusyksilon eldméntilanteista.
Konkreettinen pagnsilitys ETENE:n seminaarin alus-
tajalta saatuna oli yksi ylldttivimmisté alamittaisuu-
den osoituksista ja suorastaan loukkaava.

Itse tyoskentelyssd olen koko ajan kritikoinut liian
laajoja esityslistoja kokousajan lyhyyteen ndhden.
Todella merkittdavai ja rakentavaa keskustelua ei
pysty syntymaén, harvoja poikkeuksia lukuun otta-
matta, kun kéytettdvissd oleva aika on liian Iyhyt.
Niin sitten lausuntoja vaativiin asioihin joudutaan
palaamaan useita kertoja, aivan kuin laiskanléksyina
jalopultakin ne ovat enemmén tai véhemmaén pu-
heenjohtajan ja sihteerin nékoisid. Jasenet ovat jo
vasyneet vanhan jauhamiseen. Toisaalta noin puolet
Jjasenistd on muualta kuin Helsingisté. Tuntuu turha-
uttavalta juoksuttaa heité/meitd kahta ja puolta tun-
tia varten pitkien matkojen takaa. Valitut
kansanedustajatkin loistavat enemmaén poissa- kuin
lasndolollaan, vaikka heidén jos kenen tulisi avoi-
min korvin kuunnella erilaisia nakemyksid oman tyon-
sd rakennuspuiksi. Kaiken lisdksi kokousaika maé-
riteltiin alun alkaen kansanedustajien toiveiden pe-
rusteella, ei esimerkiksi kaukaa tulevien litkenneyh-
teyksien mukaan.

Itselleni annan heikon arvosanan siité, etten ole
onnistunut saamaan kanssajisenizni tajuamaan vam-
maisuuden ehkdisemisen tirkeyttd, vaikka kuinka
olen yrittinyt. Eihén tdssé ole kysymys kenenkéin
ihmisarvosta vaan eldmisen mahdollisuuksista. Mi-
nun etiikkani panee kysyméén, miten voidaan esim.
jattad kayttamattd nykyisen tietdmyksen suomat
mahdollisuudet vammaisuuden estdmiseksi, kun
abortti muutoin hyvaksytdadn? Enté millé etiikalla
sallitaan, kidet ristissd, huumehorhojen tehda tie-
toisesti vammautuneita lapsia? Onko etiikalla ja
etiikalla eroa?

Toimintakauden aikana esilld olleista aiheista tu-
lee mieleeni vaikkapa nama yleiset eettiset normit.
Niitdhdn eri henkil6storyhmit olivat sorvanneet
omilleen, vaikka samat teesit toistuvat julkaisusta
toiseen. Tekee mieli kysyé, onko “sédtyjako™ edel-



leenkin yhteistoiminnan esteend? Kaiken muun hy-
van korostamisen rinnalla jdi kuitenkin perin vahai-
selle painotukselle ihmisen oma vastuu terveydestédin
jahyvinvoinnistaan seké liiallinen “hoitotehokkuus™.
Sen sijaan, ettd surkutellaan voimavarojen riittimét-
tomyytta, tulisi keksid keinoja ja menetelmid hyvin-
voinnin haittojen kitkemiseksi seké todellista eettis-
td vastuuta verovarojen kéytostd ja vaikkapa tv-
ohjelmien ja elokuvien valinnoista. Hoito-
tehokkuudella tarkoitan sit4, ettd nykyaikaisilla
ladkkeilld pidetdén vakisin hengissd ihmisid, joille
eldma on endd pelkkéd kéarsimysta. Mielesténi etii-
kasta tulee etikkaa, jos antibiooteilla estetdan luon-
toa tekemaésta tehtdvidén, tai yritetdén vékisin elvyt-
tdd kuolevaa, elamédnlankansa jo loppuun
kuluttanutta. Eutanasiakin olisi armollisempaa.

Etiikka ja eettiset rajanvedot tulevat tulevaisuu-
dessa yha merkittdvidmpadn asemaan, kun pohdi-
taan thmisen varaosien tuottamista. Aihe, miti vain
sivuttiin ohimennen. Onko ihminen vield ihminen, jos
sen elintoiminnat perustuvat sialta saatuun sydémeen,
tai maksaan, tai keuhkoihin? Enté kloonaus ja muu
keinotekoinen toiminta ldzketieteellisen edistymisen
nimissd? Seka tiedemiesten ettéd suuren yleison tulisi
tunnustaa eldmén kiertokulun lait. Mé&4ré ei koskaan
korvaa laatua, ei edes elémén pituudessa, vaikka se
joskus kirpaisee kipedstikin. Rajojen laatijoilla ja
valvojilla tulisi olla vakaa ja vahva eettinen nikemys
Luonnon kunnioittamisesta. Kuka ottaisi vastuun
sopivaisuuden méérittdmisesti ja sithen kannusta-
misesta?

Ympaérileikkauksen kohdalla jdin miettimédéan
onko ja pitddko suvaitsevuudella olla rajoja. Mie-
lesténi pitdisi olla. Vanha sanonta, ettd maassa maan
tavalla, tai maasta pois, olisi hyva pitdd voimassa
edelleen, muuttuneessakin maailmassa. Meill4 ei tu-
lisi sallia yhteiskunnallista ja yksilollistd eriarvo-
istumista edes uskonnollisen vakaumuksen nimissa.
Kuinka voimme kitked pois tavan tyttéjen

silpomisesta, jos pojille sallitaan erikoisasema yh-
teiskunnan siunauksella ja kustannuksella? Puheet
lasten kivun minimoinnista ympérileikkauksen yhte-
ydessé kuulostavat hurskastelulta, jos ei tehdd mi-
tddn tytt6jen silpomisen estamiseksi. Mité on yhtei-
son etiikka, mika sallii moisen?

Neuvottelukunnalta odotettiin my6s julkista kes-
kustelua terveydenhuollon eettisistd kysymyksista.
Omalta osaltani toivomus osoittautui mahdottomaksi
toteuttaa. Tarjosin muutaman kerran Helsingin Sa-
nomien kirjeitd- palstalle kirjoitusta kokouksen ai-
heena olleista asioista; ei mennyt ldpi. Syyté
hylkdsmiseen en tied4, mutta oletan, ettd aihe ei ol-
lut “seksikas™ ja kirjoittajalta puuttui nimed. Risto
Pelkonen péési esille seké kirjoituksillaan etté haas-
tatteluissa, samoin puheenjohtaja ja padsihteeri,
muitten kohdalta en ole kuullut tai lukenut mitdén.
Pekka Louhealan masinoimassa sdhkopostin Medi-
Filo- palstalla on ollut muutamia keskustelu-
pyrahdyksid, mutta ne ovat vetineet mukaansa pel-
kastadn ladkéri- ja tutkijakuntaa. Kéyténnon taso
onsiten jaényt yksipuoliseksi. Oman osuutenikin jétin
tahallani pelkiksi harnaaviksi kysymyksiksi, ettei
keskustelu olisi tyrehtynyt minun persoonaani.

Seuraavaan ETENE:en toivoisin enemmén
“maalaisjédrked” asiantuntija-alustajien vastapainoksi.
Uskoisin, ettd olisi hyodyllistéd ja antoisampaa, jos
Jjasenien mielipiteet saataisiin tarkemmin kirjattua.
Néin ehka eridvétkin ndkemykset padsisivét parem-
min esille ja yleiseen, rakentavaan pohdiskeluun. Olisi
varmasti hyddyksi joutua perustelemaan omat mie-
lipiteensé seké vertailla niitd alustuksissa esille
tulleisiin ndkemyksiin. Jaseniksi ei myoskédn pitéisi
valita henkil6itd, joiden aika - kiinnostus - ei riitd
tdysipainoiseen tyoskentelyyn.

Sinikka Lylys
ETENE:njdsen
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EETTINEN KIELIKYLPY

Kun sain kirjeen, etté olin tullut valituksi Valta-
kunnalliseen terveydenhuollon eettiseen neuvottelu-
kuntaan, olin hdimmentynyt ja ylped. Himmentynyt
siksi, ettd Pohjoisen ruohonjuuritason &éni tulee
kuiskauksinkin kuulluksi, ylped oman ammattikuntani
edustajana. Olen toiminut sairaalateologina yli 18
vuotta ja tyoni kautta saanut olla kosketuksissa
moniin eldmén alkuaja loppua koskeviin kysymyk-
siin. Mik& on oikein, miké vairin, miten ihminen tu-
lee kuulluksi ja hoivatuksi kokonaisena eiké vain
oireena tai tautina, nditd kysymyksid arvelin
ETENE:ssé pohdittavan. Mitkd ovat rajat, joiden
ylittdminen kédntyykin ihmisti itsedéin vastaan tie-
teen ja teknologian ottaessa harppausaskelia
edistymisessi.

Péésin eettiseen kielikylpyyn, joka on antanut
uusia vivahteita omaan teologin kieleeni. Kun an-
noimme lausuntoa poikien ympérileikkauksen pai-
kasta, tormésin ensi kertaa selkeésti sithen, miten
monelta kannalta asiaa voidaan katsoa. Uskonnol-
lisen vakaumuksen kunnioittaminen, yksilon koske-
mattomuus, taloudelliset resurssit, kaikki nima ni-
kokulmat ovat oikeutettuja. Keskustelu laajensi
omaa tapaani ndhda asioita eri ndkokulmista. Sa-
malla se antoi mahdollisuuden pitdd oma mielipitee-
ni. Tosin mietin, veiko asian késittely suhteettomasti
aikaa. Nyt koen, ettd opettelimme toistemme
erikoiskielid ja tdma oli hyvéa alku oman paikan
l6ytymiselle ETENE:ssd. Minuthan oli valittu vakau-
muksellisten seikkojen puolustajaksi.

Kysymysten moninaisuus antoi kuvan, kuin oli-
simme seisseet aavan meren rannalla ja katselleet,
minne pienet alukset seilaavat, missa on niiden sata-
ma. Vilistd meri tuntui ahmaisevan kitaansa pienen
ihmisen, joka etsii omaa reittidén. Joskus tuntui, etté
ollaan rakentamassa uutta uljasta maailmaa, josta
kaikki paha on poissa. Teknologian eteneminen an-
taa huikaisevia ulottuvuuksia myos ladketieteelle.
Oman tyoni kautta olen saanut olla rinnalla silloin-
kin, kun mitéén ei voida tehd4, kun on hyvaksyttiva
eldmén rajallisuus. ETENE on auttanut minua ar-
vostamaan omaa tyotini sairaalassa ja niitd vélinei-
t4, joilla kirkko on minut sinne varustanut. Lésnzolo
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jajakaminen ahdistuksen keskelld my6s silloin, kun
el olekaan mahdollista saada sitd, mit toivoisi.

Olen myds pohtinut sité, olisinko saanut mah-
dollisuuden pédstd ETENE:n jdseneksi, jos olisin
saanut kdsiini oman geenikarttani jo kauan sitten.
Kannanhan virheellistd geenid, joka aiheuttaa
lapsilleni kuolemaan johtavan taudin. Elémén arvaa-
mattomuus kaikkinensa on itsedni koskettanut ja
vienyt ldhelle niité, jotka joutuvat eldmédn samaa
todeksi tdnddn.

Keskustelun laaja-alaisuus kokouksissa on ollut
itselleni tirkedd. Mustavalkoinen maailma on saa-
nut monia uusia sdvyjd ja avannut mieltd miettimazn
asioita uusista ndkokulmista. Olen tosin tuntenut it-
seni kuunteluoppilaaksi monien l4éketieteellisten
kysymysten ddrelld. Samoin lain kiemuroihin pereh-
tyminen on tehnyt varsin noyréksi, koska aina ei ole
ymmaérrys riittdnyt kasittiméaan kaikkea pykalien vii-
dakossa.

Kenelléd on oikeus syntyd ja synnyttdd? Naitd
kysymyksid kohtaan ihmisten rinnalla. Lainsdédén-
non tasolta niitd voidaan tarkastella eri tavoin. Olen
saanut olla mukana odotuksessa ja pettymyksissa.
Mielessdni mietin, kuinka pitkélle voimme mennd
valinnoissa. Missé loppuu Luojan ja luodun ty6n
raja? Jonakin vuonna olen saatellut vanhempien
kanssa hautaan samasta perheestd kolme pient4,
jotka ovat saaneet alkunsa lddketieteen avulla. Oma
huoleni on, kuka hoitaa niitd haavoja, joita petty-
mys tuo mukanaan, onko meilld enéé sithen resurs-
seja.

Onko meillé oikeutta ottaa kuolemakin omaan
aikatauluumme sopivaksi? Tétd kysymystikin olem-
me késitelleet ETENE:ss4. Eri ndkokulmia edusta-
vien ihmisten mukana olo on antanut ajattelemisen
aihetta. Saattohoidon kysymykset ovat nousseet
myos esille. Rajalla olemista ja rajojen avautumista,
tétd olen ollut opettelemassa koko ajan. Yksi raja
on vain selkeytynyt: Luojan ja luodun. Eléméén jaa
salaisuuksia ja ennalta arvaamatonta, joka kaikki ei
avaudu téssd maailman ajassa.



ETENE on antanut minulle nékdaloja moneen
suuntaan, avartanut ajatteluani. Luulenpa vield, ett-
en koskaan muulloin olisi saanut varajasenekseni Or-
todoksisen kirkon arkkipiispaa! Tutustuminen eri
alojen asiantuntijoihin olisi myos jaanyt kokematta
ilman ETENER jdsenyyttd. Olen saanut iloita puheen-
Jjohtajan jamékkyydesté ja sihteerin toimeliaisuudesta
asioiden pysymisessd aikataulussa.

Kantasolu, geeniteknologia, oikeudenmukaisuus,
potilaan oikeudet, ndidenkin sanojen sisiltod olen
ollut oppimassa. Silti en aio unohtaa myoskaén
hoivaa, huolenpitoa, valittdmisti ja sitd, ettd ihminen
on enemmén kuin tauti.

Kiitollisena tdstd eettisestd kielikylvysté jatkan
matkaani ihmisen rinnalla sairaalassa entistd
ndyrempand, koska niin monesti sanani loppuvat
kesken, uupuvat matkalla. Yha uskon, ettd vierelld
viipyminen ja eldmén rajallisuuden jakaminen lievit-
tavat karsimysti. Menen rohkeammin itkeméén itke-
vien kanssa ja iloitsemaan iloitsevien kanssa timéan
kielikylvyn jélkeen.

Sirkku Eho
Sairaalapastori, ETENE:n jadsen
Rovaniemi
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SOSIAALI- JATERVEY SMINISTERIO LAUSUNTO 1(2)

Terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta 8.1.1999

LAUSUNTO GEENISEULONTATYORYHMAN MUISTIOSTA
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Sosiaali- ja terveysministerion geeniseulontatyéryhma on julkaissut 7.5.1998
muistion, josta on syksylld 1998 pyydetty eri tahoilta lausuntoja.
Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta (ETENE) on
kasitellyt kokouksessaan 8.12.1998 geeniseulontatyéryhmén muistiota ja
esittdd yhteenvetonaan seuraavaa:

Olisi médriteltava selkedsti, mitd seulontoja tulisi ottaa julkiseen
palvelujdrjestelmiin. Neuvottelukunta oli sitd mieltd, ettd seulottaisiin
ensisijaisesti sellaisia geenivirheitd, joiden aiheuttamia sairauksia voidaan hoitaa.
Geeniseulontoja ei tulisi tehdd, mikali hoitokeinoja virheellisen perintotekijan
aiheuttamaan tautiin ei ole tarjolla tai realistisesti odotettavissa.

Neuvottelukunta kiinnitti myds huomiota riittévaén objektiiviseen
tiedonsaantiin. Tama on edellytyksené siihen, ettd véesto pystyisi ylipddtéan
valitsemaan, osallistuuko seulontaan vai kieltéytyyk® siité. Toisin kuin
monet muut viestotason seulonnat geeniseulontatulos on lopullinen.
Geenitutkimukseen osallistuvan tai sitd harkitsevan tulisi siksi ymmértai
riittdvésti, mitd seulonnalla tutkitaan ja mika sen merkitys kullekin
omakohtaisesti on. Mikéli henkil osoittautuu jonkin tietyn geenin
kantajaksi, hanen tulisi saada riittdvésti neuvontaa ja tukea tutkimuksen
jélkeenkin. Terveydenhuoltohenkil6ston riittévad koulutusta asiantuntija- ja
neuvontatehtéviin pidettiin erittdin tirkeéna.

Paitsi seulontaan liittyen perustietoa geeneisti ja geenitutkimuksesta tulisi antaa
myos kansalaisille yleisemmin. Mm. koululaitos ja media ovat varsin keskeisia
tiedon levittdjid. Myos geenitutkimukseen liittyvén edeltdvin informaation
pédperiaatteet tulisi selvittaA.

On muistettava my0s, etti tieto, joka geenitutkimuksessa saadaan, ei anna
informaatiota pelkastin ko. yksilosté, vaan samalla saadaan tietoa myos
lahisukulaisten mahdollisista geenikantajuuksista. Ei ole itsestédédnselvyys,
haluavatko nama henkil6t tietoa geeneistéin ja kantajuuksistaan, tai haluavatko
nama henkilot sité, ettd heidén lahisukulaisensa tietévit heidian perinndllisistd
taudeistaan tai mahdollisista tautikantajuuksista. Edelleen on syytd muistaa,
ettd ihminen ei ole pelkéstdén perintotekijoidensd summa, ja ettd
ympéristotekijoilld ja elaméntavoilla on oma osuutensa ihmisen terveyteen.



Geeniseulonnoissa tulisi médrittdd mahdollisimman tarkkaan, mit ja miten
tutkitaan, kuka tai miké tutkii, kenelle palvelua tarjotaan, ja onko palvelu
yhteiskunnan tai yksityisen tahon tarjoamaa palvelua. On muistettava, ettd
toiminta tapahtuu saatavilla olevan tiedon ja jatkuvasti muuttuvan uuden tiedon
rajoissa.

Kaikenkaikkiaan muistio on hyvé pohjatyo. Neuvottelukunta kuitenkin katsoo,
ettd timén muistion pohjalta ei pitiisi vield aloittaa koko vdestoon kohdistuvia

seulontoja, vaan asiaa selvitettiisiin edelleen ainakin edelldmainittujen seikkojen
tiimoilta.

Neuvottelukunnan puolesta

Martti Lindqvist RitvaHalila
ETENE:n puheenjohtaja ETENE:n pééasihteeri
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SOSIAALI- JATERVEY SMINISTERIO MUISTIO 1(2)

PAO/ETENE

9.6.1999

Ritva Halila/ATE

Lakiesitys hedelmoityshoidoista

Hedelmoityshoitoja koskevaa lainsdddént6d on valmisteltu useissa eri
tyoryhmissd 1980-luvun alkupuolelta ldhtien. 14.10.1997 oikeusministerion
tydryhmaé luovutti mietinnon “Sukusolujen ja alkioiden kaytt lazketieteellisessa
hedelmoityshoidossa™, joka perustui v. 1993 luonnokseen hallituksen
esitykseksi ihmisen keinoalkuisesta lisddntymisestd. Télloin lakiesitys kévi
1api laajan lausuntokierroksen, jossa ldhes kaikki lausunnonantajat pitivat
lakiesitystd tarpeellisena. Sittemmin uusi tyéryhma valmisteli luonnoksen
uudeksi hallituksen esitykseksi, joka sisdltyy vuoden 1997
tyoryhmamietintoon.

Lakiesityksen pagasiallinen sisélto:

- Esityksen tavoitteena on hedelmdoityshoidon sddntely tavalla, joka antaa
toiminnalle eettisesti, oikeudellisesti ja l4ddketieteellisesti hyvaksyttavét puitteet.
Tavoitteena on ollut myds hoidon avulla syntyneen lapsen edun turvaaminen.

- Lakiesityksesséd hoidon edellytyksenéd on ladketieteellinen peruste, joko
tahaton lapsettomuus tai mikali parin omista sukusoluista syntyvélld lapsella
olisi huomattava vaara saada vakava sairaus.

- Hedelm®ityshoitoja voitaisiin antaa myos yksinéisille naisille.

- Hedelmoityshoidossa voitaisiin kayttdd muitakin kuin parin omia sukusoluja,
my0s alkion luovutus olisi mahdollista. Sijaissynnyttdjdn kayttd tdmén
lakiehdotuksen pohjalta ei olisi sallittua. Tdhén tyoryhma padtyi
yhteispohjoismaisen oikeudellisen yhtendisyyden seké sijaissynnyttdjan
kéyttoon liittyvien ongelmien johdosta.

- Lakiesityksen hyvidksymisen yhteydessd muutetaan samalla isyyslakia
lisdamalla sithen sddnnokset isyyden magrdytymisesté silloin, kun lapsi syntyy
hedelméityshoitojen avulla.

- Lapsella olisi 18 vuotta tdytettyddn oikeus saada tieto alkuperéstddn,
sukusolujen luovuttajan ominaisuuksista ja luovuttajan luvalla myos
henkil6llisyydestd, luovuttajan kuoltua 10 vuotta kuolemasta myds
suostumuksesta riippumatta.



- Hedelmoityshoidossa ei saa kayttdad sukusoluja ja alkioita, joiden periméén
on puututtu, alkioita joita on saatu toisintamalla (kloonaus) tai sukusoluja ja
alkioita, joita on kéytetty tutkimustoiminnassa.

Oikeusministerion tydryhmaé on kuullut lakiesitystd valmistaessaan lukuisia
asiantuntijatahoja. Padosin kaikki lausunnonantajat ovat olleet sitd mielt4, etti
lakiesitys on tarpeellinen ja tirked. Erityisesti isyyskysymyksen ratkaisu, joka
nyt odottaa tétd hedelmoityshoitolakia, aiheuttaa viipyessdin ongelmia.

Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta (ETENE) on
keskustellut kokouksissaan 10.3.1999 ja 2.6.1999 hedelméityshoidoista ja
lakiesityksestd sukusolujen ja alkioiden kéytosta hedelmoityshoidosta ja
sithen liittyvastd muutoksesta isyyslakiin. Neuvottelukunta pitdé lain
eteenpdin viemista tarkedna ja kiireellisend, koska Suomi alkaa olla
viimeisid Euroopan maita, joissa hedelmaityshoitoja ei ole sdénnelty lailla.
Todettiin, ettéd lakipaketti siséltaa tarkeitd kysymyksid, mm. isyyden
maéérittelyn keinohedelméitys-hoidossa. Lapsettomuushoitojen
oikeudellisessa ja eettisessd sddtelyssd ollaan Suomessa nyt jo jéljessa
kehittyvid tekniikoita. Kun lakia ei ole, hoito voi tapahtua villisti ja jopa
eettisesti arveluttavin perustein. Isyyden selventdminen
keinohedelmoitystilanteessa on erittdin tarked osa lakipakettia.
Oikeusministerion tyoryhmén mietint6 on hyvé pohja lainsdddantotychon
laaja-alaisten ja hankalien asioiden perusteellista pohdintaa ja myds
kompromissiesityksid ajatellen.

Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta nékee
tarkedksi, ettd laki sukusolujen kéytostd hedelmoityshoidossa ja sithen
liittyvd muutos isyyslakiin saataisiinkin sdddettyd mahdollisimman pian.
Koska lakiesitys sisdltdd monia eettisesti ongelmallisia kysymyksié,
neuvottelukunta toivoo viel4 lakiesitystd kasiteltédvikseen yksityiskohdittain
luonnosta ndhtdvikseen, ennen kuin se annetaan eduskunnan késittelyyn.

Neuvottelukunnan puolesta

Martti Lindqvist RitvaHalila
ETENE:n puheenjohtaja ETENE:n pééasihteeri
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SOSIAALI- JATERVEY SMINISTERIO 1(2)
PAO/ETENE 15.6.1999
Ritva Halila/RH

{

Lausunto poikien ympirileikkauksesta

Poikien ympérileikkaus koskee suomalaisessa terveydenhuollossa varsin pient4, joskin jatkuvasti kas-
vavaa ryhméd. Suomessa ympérileikkaus liittyy kdyténnossd yksinomaan uskonnollisten perinteiden nou-
dattamiseen juutalaisuuden ja islamin piirissé. Juutalaiset poikalapset ympérileikataan kahdeksan pdivin
ikdisin4 ja islaminuskoiset useimmiten noin 7-vuotiaina. Huomattava osa ympérileikkauksista tehdan yk-
sityisesti erityisesti paskaupunkiseudulla. Muualla Suomessa yksityisten terveyspalvelujen puuttuessa ympéri-
leikkauksia on tehty myds julkisessa terveydenhuollossa.

Poikien ympdérileikkaukseen liittyvit ensisijaisesti seuraavat eettiset kysymykset:

1. Miten voidaan huolehtia siit4, ettei lapselle synny ympérileikkauksen yhteydessa
traumatisoivaa kipukokemusta tai ahdistavaksi jadvad tunne-eléimén ongelmaa?

2. Miten tulisi ndissé tapauksissa tulkita suostumuksen periaatetta, kun toimenpide  suorite-
taan alaikéisille, jopa vastasyntyneille?

Voidaanko téllainen toimenpide tehd4, ellei sille ole hoidollista perustetta?

4. Liittyyko toimenpiteeseen sellaisia hoidollisia riskejd, jotka eivét ole eettisesti hy-
véksyttavissd?

5. Suoritetaanko toimenpide lddketieteellisesti ammattitaitoisesti ja turvallisesti vai
esiintyyko myos puoskarointia?

6.  Ovatko ympdrileikattavat keskendiin tasa-arvoisessa asemassa esim. hoitoturvalli-suuden ja
taloudellisten seikkojen suhteen?

7. Kaytetdanko toimenpiteisiin sellaisia hoitoresursseja, joita olisi perustellumpaa ~ kéayttda
ladketieteellisesti tarpeellisempaan hoitoon?

Poikien ympdrileikkaukseen liittyvid eettisid nékokohtia on késitelty Valtakunnallisen terveydenhuollon
eettisen neuvottelukunnan (ETENE) kokouksissa 5.2., 10.3. ja2.6.1999. Asiasta on keskusteltu ja pyy-
detty selvitykset sekd juutalaisesta seurakunnasta etté islamilaiselta yhteisoltd. Asiasta on keskusteltu myos
yksittiisten islaminuskoisten henkildiden kanssa. Neuvottelukunnan péésihteeri on ollut yhteydessd muihin
Pohjoismaihin, joissa Norjassa ja Ruotsissa on ldhiaikoina kisitelty ympdarileikkauskysymyksié.

Muista Pohjoismaista Ruotsissa ymparileikkauksia tehdén julkisissa sairaaloissa sekd yksityissairaaloissa
ja-poliklinikoilla. Ruotsissakin on kéyty keskustelua ymparileikkausten oikeutuksesta ja mahdollisesti tar-
vittavasta lisilainsaddannosti. Ruotsin ETENE:4 vastaava valtion lddketieteelliseettinen neuvosto ei ole
ehdottanut muutoksia vallitsevaan kéytant6on tai asiaa koskevaan lainsdddént6on. Norjassa Terveysmi-
nisterid on antanut ohjeen, ettd poikien ympérileikkaukset tehtdisiin julkisissa sairaaloissa. Lagkéreillda on
omaantuntoonsa vedoten mahdollisuus kieltdytyd suorittamasta toimenpidettd. Tanskassa asiasta ei ole
lakia tai yleistd sadnnostod. Koopenhaminassa ympérileikkaukset uskonnollisista syistd tehdéén yliopistol-
lisessa sairaalassa ja kustannukset siitd maksaa yhteiskunta. Jonkin verran ympérileikkauksia tehd4én myos
yksityisesti. Islannissa uskonnollisten syiden vuoksi tehtévit ymparileikkaukset suoritetaan yksityissektorilla.
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Poikien ympérileikkauksissa on kyseessd hyvin voimakkaisiin uskonnollisiin perinteisiin liittyva vanha
rituaali, jonka merkitys juutalaisuudessa ja islamissa on erittdin keskeinen. Suurissa tutkimusaineistoissa on
todettu poikien ympérileikkauksella olevan jonkin verran terveydellistd hy6tyd, mutta verrattuna toimenpi-
teiden kustannuksiin tdmaé terveyshyotyvaikutus kuitenkin on marginaalinen. Neuvottelukunnan mielesté
Suomen olosuhteissa muista kuin lddketieteellisistd syista tehtdvat ympérileikkaukset voivat olla eettisesti
hyviksyttavid pelkastiin koskiessaan ndiden kahden yllamainitun uskonnollisen yhteison jasenid. Kun
otetaan huomioon toisaalta uskonnonvapaus ja toisaalta toimenpiteen vahaisyys ja vaarattomuus, ei neu-
vottelukunnan selvin enemmiston mielestd ole eettisesti peristeltua torjua niitd poikien ymparileikkauksia,
jotka tehddn uskonnollisin perustein juutalaisten ja islaminuskoisten keskuudessa. Etiikan kannalta on
tarkedd valttad suvaitsemattomuutta ja uskonnollisen perinteen halventamista. Kuitenkin aivan yhté térke-
ad on tehdé kaikki voitava traumatisoivien, fyysisten ja psyykkisten kipukokemusten vélttdmiseksi. Lapsi
on erillinen subjekti, jolla on oma ihmisarvonsa ja joka tarvitsee suojelua.

Neuvottelukunnan keskuudessa on erilaisia kasityksid siitd, tulisiko kyseisid toimenpiteiti suorittaa jul-
kisessa terveydenhuollossa ja miten pitéisi arvioida suostumuksen periaatetta tdssa yhteydessa. Osa
neuvottelukunna jisenisti katsoo, ettei tdssd tapauksessa tarvita lapsen suostumusta, koska kyseessd on
véahiinen toimenpide, jonka estdiminen voisi johtaa lapsen ja hénen perheensi vaikeaan asemaan omassa
uskonnollisessa yhteisossian. Toisaalta yleisten suostumisperiaatteiden mukaisesti toimenpidetti vastustavalle
lapselle sit4 ei tulisi suorittaa. Toisten neuvottelukunnan jasenten mielestd asianosaisen patevi suostumus
on edellytys toimenpiteen suorittamiselle, vaikka se merkitsisikin poikalapsen ympérileikkauksen vanhan
uskonnollisen perinteen katkeamista.

Edelleen jotkut neuvottelukunnan jasenet katsovat, ettd taloudellisen tasa-arvon ja toimenpiteen turval-
lisen suorittamisen vuoksi ympdrileikkauksia pitéisi voida tehdd sopimuksiin perustuen julkisessa tervey-
denhuollossa. Toiset puolestaan ovat sitd mieltd, ettei se ole perusteltua resurssien kohdentamista.

Neuvottelukunnan selvin enemmiston kanta on, ettei edell4 esitettyjen periaatteiden mukaan suoritettu-
japoikien ympdrileikkauksia pitdisi estdd, vaan asia tulisi hoitaa luottamuksellisesti ja kunnioittavassa hen-
gessd selkeilld sopimuksilla. Paikallisesti tulisi pyrkid tarkoituksenmukaisiin jérjestelyihin sairaanhoitopiirien
porrastusperiaatteiden mukaisesti. Samalla neuvottelukunta toteaa asian olevan sen luontoisen, ettei l14aké-
reiti tule velvoittaa toimimaan siind vakaumuksensa ja omantuntonsa vastaisesti.

Selvyyden vuoksi neuvottelukunta korostaa yksimielisesti, ettei tyttéjen rituaalinen ympérileikkaus ole
eettinen misséddn olosuhteissa. Se on pahoinpitelyrikoksena rangaistavaa silpomista eiké silld ole myoskééan
samanlaista uskonnollisesti velvoittavaa pitk&d perinnettd kuten poikien ympérileikkauksella.

Neuvottelukunnan puolesta

Martti Lindqvist RitvaHalila
ETENE:n puheenjohtaja ETENE:n péasihteeri
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Professori, OTT Raimo Lahti (ETENE:n jisen):

14.6.1999

Nikokohtia poikien ympirileikkausten hyviksyttivyydesti

1. Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neu-
vottelukunta (ETENE) on valmistellut kannanottoa
otsikkoasiasta. ETENE on ymmirrettavisti keskit-
tynyt asian eettiseen pohdintaan. Tdhdn harkintaan
vaikuttaa keskeisesti myds asian oikeudellinen
arvi-ointi, mihin seuraavat kriittiset huomioni painot-
tuvat.

Kannanoton luonnoksessa (8.6.1999, liitteend) tuo-
daan esiin, kuinka erilaisia nikemyksié asiasta on
ETENEn keskusteluissa ilmennyt. Némai erilaiset
perustelut on aivan oikein pyritty jattiméaan nékyviin,
joskin padasialliset johtopdatokset enemmiston kési-
tyksistéd on kirjattu seuraavaan tapaan: Vain sellaiset
poikien ympdérileikkaukset ovat hyviksyttévid ja ter-
veydenhuollon toimenpiteiné suoritettavia, joita teh-
déén juutalaisen tai islamin uskontokunnan jasenille.
Néin katsoen viltetddn suvaitsemattomuutta ja us-
konnollisen perinteen halventamista. Liséksi tédllaiset
ympdrileikkaukset hyviksyvalla kdytannolld arvioi-
daan suojattavan nditd lapsia vahingoittavilta
kipukokemuksilta. T#ll4 tarkoitettaneen sit4, ettd jos
noita ympérileikkauksia ei suoriteta terveydenhuol-
lon toimenpiteind, niitd tekevat puoskarit ja sellaises-
ta toiminnasta aiheutuu sanotunlaisia vahingoittavia
kipukokemuksia tai ainakin niitd aiheutuu enemmén
kuin terveydenhuollon ammattihenkilon suorittamissa
ympdérileikkauksissa.

2. Pagkritiikkini sanottua kannanoton luonnosta
kohtaan on, ettei siind ole pantu riittévésti painoa sii-
hen lapsen edun ndkdkohtaan, joka tosin mainitaan
kipukokemusten vilttimistd koskevan virkeen jélkeen:
“Lapsi on erillinen subjekti, jolla on oma ihmisarvonsa
jajoka tarvitsee suojelua.” Tamén lauseen sisdltima
ajatus vastaa keskeisesti Suomessa vuonna 1991 voi-
maan saatetun, lapsen oikeuksia koskevan yleis-
sopimuksen (1989) perussisiltod. Huomattakoon
myds, ettd saman yleissopimuksen 24 artiklan 3 kap-
paleessa velvoitetaan sopimusvaltioita ryhtyméén toi-
miin poistaakseen lasten terveydelle vahingollisia pe-
rinteisid tapoja.

[hmisoikeuksia ja biolddketiedettd koskevassa
Euroopan neuvoston yleissopimuksessa (1997), jon-
ka ratifioimista Suomessa valmistellaan, sdddetdin
seuraavaa (6 artiklan 1 kappale): suostumukseen
kykenemittomén henkilon koskemattomuuteen voi-
daan puuttua - paitsi erikseen sdénnellyissd tapauk-
sissa (tieteellisen tutkimuksen sek elinten ja kudos-
ten irrottamisen osalta) - vain jos toimenpiteestd on
hénelle vilitontd hyotya (for his or her direct benefit).
Se, ettd ympdérileikkauksia tehdddn yleensid
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suostumukseen kykeneméttdmille, johtuu kdytanndos-
td ympdrileikata juutalaiset kahdeksan pdivén ikdising
jaislaminuskoiset useimmiten noin 7-vuotiaana. Sa-
nottu bioldzketiedesopimuksen periaate on oikeudellis-
eettiseltd kannalta jo nyt suuntaa antava, vaikkei yleis-
sopimus ole vield meilla muodollisesti voimassa. Koko
yleissopimuksen ldhtokohtana on suojella yksildiden
ihmisarvoa ja loukkaamat-tomuutta seki asettaa yk-
silon etu ja hyvinvointi yhteiskunnan (society) ja tie-
teen intressien edelle. Sopimuksen 26 artikla mah-
dollistaa joitakin oikeuksien kayttod koskevia rajoi-
tuksia.

ETENE:lle esitetyn lddketieteellisen aineiston (erit.
LKT Juhani Seppidsen 12.3.1998 antaman lausunnon)
perusteella ei ilman lddketieteellistd perustetta
suoritetulla poikien ympdarileikkauksella ole selvia
myoOnteisii terveydellisid vaikutuksia ja 1,5 - 5 pro-
senttiin leikkauksista liittyy epitoivottuja jalki-
seurauksia. LKT Sakari Wikstromin lausunnossa
20.10.1997 eritelldén terveydellisid vaikutuksia tar-
kemmin ja todetaan mm., ettd ympdérileikkaa-
mattomilla pojilla on ensi elinkuukaisinaan jopa yli 10-
kertainen riski saada virtsatietulehdus. Myonteiset
vaikutukset ndyttdvit siis olevan tilastollisesti jonkin
verran pienentyvid riskeja tietyisté terveydellisid hait-
tavaikutuksista. Toisaalta itse toimenpiteeseen voi liit-
tyd kipua ja tilastollisen todenndkoisyyden mukaan
komplikaatioita. Kaikkiaan rutiinimaiseen (rituaalin-
omaiseen) ympirileikkaukseen ei siis nykytiedon va-
lossa néytd olevan riittdvin selvida ladketieteellistad
perustetta eikd sanotun biolddketiedesopimuksen aset-
tama vilittomén hyddyn vaatimus tayttyne.

Suomen voimassa olevan oikeuden kannalta asi-
aa tarkasteltaessa on huomattava, ettd yksilon ruu-
miillista koskemattomuutta suojellaan ihmis- ja
perusnormein ja niitd konkretisoivien rikosoikeus-
sdédnnosten avulla. Jotta ruumiillisen koskemattomuu-
den loukkaus on yhteiskunnassa hyviksyttiva, sen
oikeutus on pystyttdvd perustelemaan myds oikeu-
dellisesti.

Lagkarinkoulutuksen saaneen suorittamat, 1,5 - 7-
vuotiaiden poikien ympérileikkaukset olivat dskettéin
Ruotsissa syyteasiana tutkittavina. Ruotsin korkein
oikeus katsoi, ettei teoista ollut rangaistava
pahoinpitelyind, koska uskonnollisista syisté tapahtu-
nut ympdérileikkaus tdytti ns. sosiaaliadekvanssin vaa-
timuksen siihen néhden, ettd vanhempien suostumus
oli kasilla eika lapsille aiheutettu liian suurta kipua
(vaikka ympirileikkaukset olivat tapahtuneet ilman
puudutusta (bedévning) ja neljélle kuudesta oli aiheu-



tunut toimenpiteestd infektioita). Ks. Nytt juridiskt
arkiv 1997 s. 636-645 seki tapausta ja sen lopputu-
losta kriittisesti kdsitellyt Lene Ravn, Omskaerelse i
strafferetten (teoksessa Kriminalistisk arbog 1998,
Koebenhavns Universitet, Kobenhavn 1999, s. 141-
154).

Selostettua ruotsalaista tapausta ratkaistaessa ei
ollut kiinnitetty huomiota tuolloin ratifioimattaman bio-
ladketiedesopimuksen merkitykseen. Sosiaali-
adekvanssi perustettiin l1dhinna uskonnollisen perin-
teen hyviksymiseen ja vanhempien suostumuksen
kasilld oloon. Nyt asiaa Suomen kannalta arvioitaes-
sa on mielesténi ennakoivasti otettava huomioon sa-
notun biolddketiedesopimuksen madrdykset. Tamén
vuoksi ETENE:n kannanotossa tulisi poikien ympéri-
leikkauksia arvioida ensisijaisesti timén yleis-
sopimuksen pohjalta. Keskeisté on siis, ettd ympéri-
leikkauksesta tulee olla asianomaiselle vilitontd hyo-
tyd (6 artiklan 1 kappale). Sopimuksen turvaamien
oikeuksien rajoitusperusteet on lueteltu tyhjentavésti
26 artiklasta (“yleisen turvallisuuden vuoksi,
rikolli-suuden estdmiseksi, yleisen terveyden suojaa-
miseksi tai muiden henkildiden oikeuksien ja vapauk-
sien turvaamiseksi”). Niistd ei voitane johtaa sellais-
ta uskonnonvapauteen tai syrjinnin kieltoon perustu-
vaa syytd, joka oikeuttaisi poikkeamaan 6 artiklan 1
kappaleen maiirittelemistd periaatteesta.

Suomen oikeuden kannalta on erityisen merkityk-
sellistd, mitéd perusoikeusuudistuksen (1995/969) yh-
teydessd eri perusoikeuksien suhteesta ja keskindi-
sestd punninnasta lausuttiin. Uskonnon ja omantun-
non vapauteen vedoten ei saa harjoittaa toimia, jotka
loukkaavat ihmisarvoa tai muita perusoikeuksia tai
ovat oikeusjdrjestyksen perusteiden vastaisia. Esimer-
kiksi ihmisyksildiden silpominen, kuten naisten ympéri-
leikkaus, ei olisi oikeutettua, vaikka sité perusteltaisiin
jonkin uskonnollisen suuntauksen opeilla. (Ndin HE
309/1993 vp s. 56, vasen palsta.) Edelleen uudistuk-
sen perusteluissa todetaan mm.: “Esimerkiksi lapsen
perusoikeuksia, kuten oikeutta elaméén ja henkilokoh-
taiseen koskemattomuuteen, ei saa loukata muun
henkil6n uskonnon ja omantunnon vapauteen vedo-
ten.” (Ibid.) Perusteluissa mainittu esimerkki tytto-
jen ympdrileikkauksesta koskee selvisti vakavampaa
lapsen ruumiillisen koskemattomuuden loukkausta
kuin millainen poikien ympérileikkaus on, mutta silti
selostetut perustelut ovat yleisemmin huomion arvoi-
sia.

Kaikkiaan: (ilman lddketieteellistd syytd tapah-
tuvan) poikien ympdrileikkauksen hyviksyttavyys
Suomen oikeusjarjestyksen kannalta osoittautuu erit-
tdin kyseenalaiseksi, mikili siithen ei ole antanut
informoitua suostumusta asianomainen itse, joka ky-
kenee pidtevddan tahdonmuodostukseen (ks. tdstd
suostumusperiaatteesta potilaan asemasta ja oikeuk-
sista annetun lain, 1992/785, 7 §). Siindkin tapauk-
sessa, ettei poikien ympiérileikkauksesta jatkossakaan
rangaistaisi (silloin kun vanhemmat ovat suostuneet
oman suostumuksen antamiseen kykeneméttomén
toimenpiteeseen ja kun toimenpiteen ymmaérrettivyy-
delle tai ainakin siedettdvyydelle on esitettivissa paitsi
uskonnollisia syitd myds tarpeettoman kivun ja
terveysriskien vilttdmisen tarkoitus), puhuvat edelld
esille tuodut argumentit sitd kaytdntod vastaan, ettd
néitd toimenpiteitd tehdaén resurssipulan vaivaamassa
julkisessa terveydenhuollossa, tai ainakin nuo argu-
mentit asettavat poikien ympdrileikkaukset terveyden-
huollon toimenpiteiden priorisoinnissa hyvin alhaisel-
le sijalle.

3. ETENE:n enemmiston kannanotot heijastavat
edelld sanotusta poikkevaa, eettisiin argumentteihin
perustuvaa kisitystd asiassa. Ehdotan selvyyden
vuoksi seuraavanlaisia muutoksia/tarkennuksia
tuohonkin tekstiin (samat korjaukset on merkitty
liitteeseen). Siltd osin kuin ehdotan, ett4 tekstissé pu-
hutaan neuvottelukunnan enemmistosti, puheenjoh-
taja ja padsihteeri voivat katsoa oikeammaksi puhua
esim. selvistd enemmistdstd. Mm. oman poikkeavan
kantani vuoksi yksimielisyys nédyttdd olevan vain tyt-
tojen rituaalisen ympérileikkauksen tuomittavuudesta:

- s. 2 (kappaleen, joka alkaa “Poikien ympérileik-
kauksissa ...”) pitdisi kuulua: “... ympdarileikkaukset
voivat olla eettisesti hyvdksyttdivid pelkéstédén ...
jasenten osalta. Kun otetaan huomioon ..., ei
neuvottelukunnan enemmiston mielestd ole
eettisesti perusteltua torjua niitd poikien
ympdérileikkauksia ...”

- s. 2, toiseksi viimeisen kappaleen pitdisi alkaa:
“Neuvottelukunnan enemmiston kanta on, ettei ...”

-s.2, viimeisen kappaleen pitdisi kuulua: “Selvyyden
vuoksi eneuvottelukunta korostaa yksimielisesti, ettei
tyttojen rituaalinen ympérileikkaus ole eettinen
missddn olosuhteissa. Se on pahoinpitelyrikoksena
rangaistavaa silpomista eikd ...”
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666/’ Ritva Halila

Yliladkéri
Terhi Hermanson

Asia:  ETENE:N LAUSUNTO CDBI:N PSYKIATRIAN TYORYHMAN
MUISTIOSTA “WHITE PAPER”

Sosiaali- ja terveysministerio on pyytdnyt ETENE:n kannanottoa CDBI:n psykiatrian tydryhmén
muistioon psykiatristen, erityisesti tahdonvastaiseen hoitoon otettujen potilaiden hoitoon liittyvisté kysy-
myksistd. ETENE on késitellyt asiakirjaa kokouksissaan 4.4. ja 30.5.2000 ja esittdd kannanottonaan
seuraavaa:

Suomessa tahdonvastaisen hoidon lainsdadénnéllinen perusta on mielenterveyslaki. Sen mukaan tahdon-
vastaisen psykiatrisen hoidon kriteerind on psykoosi, joka on kliininen, usein varsin yksiselitteinen tila,
joissain tapauksissa vaikeasti todettavissa. Tamén liséksi henkilon on oltava vaaraksi itselleen tai muille, ja
ehdottomasti sairaalahoidon tarpeessa. Alle 18-vuotiaiden kohdalla vakava mielenterveyden héirio on riit-
tavd peruste tahdonvastaiseen hoitoon muiden kriteereiden tiyttyesséd. Hoitoon ottamisen menetelmait ovat
hyvin paljon samansuuntaiset kuin CDBI:n muistiossa. Maérdajoin vastentahtoisen hoidon tarve on tarkis-
tettava kuten muistiossa my6s ehdotetaan. Suomessa suurin osa sairaalahoitojaksoista ovat lyhyité, ja
psykiatrista hoitoa on pyritty suuntaamaan avohoitopainotteiseksi. Vain n. 6 % psykiatrisista hoitojaksoista
on pitkdaikaisia. Mielenterveyslaissa esitetyt kriteerit tahdonvastaiseen hoitoon vastaavat hyvin myds CDBIL:n
muistiossa esitettyjé kriteereitd, jossain mielessd ovat jopa tiukempia.

Tahdonvastaisen hoidon kriteerien on oltava tiukat, jotta ne ehkaisevit mielivaltaa potilasta kohtaan.
Toisaalta kriteereiden ollessa liian tiukat ne estdvit potilaan paésyn hoitoon hinen tarvitessaan sit4.
Sisddnottokriteereissé tulisi olla tarvittaessa potilaan edun mukaisesti varaa joustoon ja niissé tulee voida
kayttad tervettd jarked. Eri mielisairauksien médrittelyt vaihtelevat maasta ja kulttuurista toiseen, ja esimer-
kiksi psykoottinen voi toisessa paikassa olla rajatila jne. Suuri osa psykoositapauksista on yksiselitteisid,
jatahdosta riippumattoman hoidon oikeutuksesta ei télloin liene epaselvyyttd. Esim. vakavissa neurooseissa
rajankaynti voi kuitenkin olla vaikeaa. Myos joissakin persoonallisuushéiritissa, kuten vékivaltaisuus tms,
tahdosta riippumaton hoito olisi ehka perusteltu, mutta tehosta ei liene néyttod. Rajankéyntié ja keskuste-
lua siitd kdydaan mm. vaikean anoreksian seké paihdekéyttédjien kohdalla. Naissda White paper ei juuri-
kaan selkeyté tilannetta.

Adritilanteissakin pitiisi pyrkid potilaan itsemézrdamisoikeuden ylldpitoon niin pitkin ja niin laajalti
kuin mahdollista. My®6s pakkotilanteissa on muistettava potilaan oikeuksien ja ihmisyyden kunnioitus ja
hyvi ja asiallinen kohtelu. Itsemurhavaarassa téytyy henkilon saada apua silloin kun hén sité tarvitsee.
Omaisten mielipiteen huomioon otto on tirke&d, mutta heidén mielipiteensi ei saisi olla maérdava potilaan
hoidossa.

White paperissa on pyritty varmistamaan potilaan oikeudet silloin kun niité hdnen sairaudestaan johtuvasta
syystéd on jouduttu rajoittamaan. Eri maissa johtuvista kdytanndistd ja myos sdddoksistd johtuen yhteisten
linjojen 16ytyminen voi olla vaikeaa, ja myo0s kielelliset tulkinnat voivat olla erilaisia. ETENE:n keskustelus-
sa tuli esiin se, ettd esimerkiksi “involuntary placement™ ja “involuntary treatment” ovat késitteend sekavia,
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eikd niiden erottamista toisistaan pidetty tarkoituksenmukaisena. Tamén kohdan yksityiskohtaisempi sel-
vittdminen voisi helpottaa asian ymmértdmista niillekin, joille englannin kieli on vieras.

Sahkoshokkihoito ja psykokirurgia ovat varsin voimakkaita toimenpiteitd jotka aiheuttavat pysyvid
muutoksia aivotoimintaan. Tamén vuoksi niiden tahdonvastaiseen kayttoon tulee suhtautua ddrimméisen
varovasti.

Suomessa ongelmana on ollut laitoshoidon ja avohoidon yhteistyon puutteellisuus. Tdhdn White paper
ottaa kantaa. Tdmaén asian painotusta voisi lisité ajatellen potilaan toipumista ja paranemista.

Kaiken kaikkiaan White Paper on perusteellinen asiakirja, jossa padméddrand on potilaan itsemaaras-
misoikeuden kunnioittaminen my6s tahdonvastaisessa hoidossa. Psykiatriset potilaat ja heidén omaisensa
ovat yksi haavoittuvimmista ja puolustuskyvyttémimmista potilasryhmisti terveydenhuollossa, joten hei-
dén oikeuksiensa turvaaminen ja esilletuonti yhteiskunnan toimesta on térkeds. Vaikka Suomen lainsas-
dént6 onkin tissd suhteessa varsin moderni, ajoittain ilmenee ongelmia tahdonvastaisen hoidon kéytannoissa.
Suomalaiselle hoitoyhteisdlle muistio antaa varmasti ajattelun aihetta ja johtanee muutoksiin joissain pakko-
hoidon arkip&ivén kéytdnnoissa.

Martti Lindqvist RitvaHalila
ETENE:n puheenjohtaja ETENE:n péasihteeri
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SOSIAALI- JATERVEYSMINISTERIO Dnro 44/59/97
LAUSUNTO

Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta (ETENE) 15.11.2000

Ritva Halila

Viite 44/59/97

Asia: LAUSUNTOPYYNTO LOBOTOMIAN AIHEUTTAMIEN
HAITTOJEN RAHALLISISTA KORVAUKSISTA

Sosiaali- ja terveysministerio on pyytanyt Valtakunnallisen terveydenhuollon eettisen neuvot-
telukunnan (ETENE) kannanottoa lobotomiapotilaille mahdollisesti suoritettavaan rahalliseen
korvaukseen toimenpiteen aiheuttamista haitoista. ETENE on késitellyt asiaa kokouksissaan
27.1.2000,4.4.2000 sek& 31.10.2000. Kokouksessa 27.1.2000 oli kuultavana professori Kalle
Achté. Neuvottelukunnalla on ollut kédytosséan taustamateriaalinaan my6s STAKES:in julkaisu
Lobotomiat Suomessa (toim. Risto Vataja) sekd professori Achté:n toimittamia julkaisuja.

Kokouksissa27.1.2000 ja 4.4.2000 kdyménsa keskustelun perusteella ETENE totesi ky-
symykseen liittyvan huomattavia periaatteellisia ongelmia, ja pyysi timén vuoksi laajemman sel-
vityksen neuvottelukunnan varajéseneltd, OT Raimo Pekkaselta. Han on selvityksessdin poh-
tinut mm. Norjan korvauskéyténtod seké erilaisia mahdollisuuksia, mikali Suomen valtio pétyisi
suorittamaan rahallisia korvauksia lobotomiapotilaille.

Selvityksessdin Raimo Pekkanen tulee sithen tulokseen, ettei lobotomiapotilaille tulisi mak-
saa erillistd rahallista korvausta toimenpiteiden aiheuttamista haitoista. Tahén hén paétyy useilla
perusteilla: Toimenpiteistd on kulunut huomattava aika, ja vain pieni osa lobotomiapotilaista on
endd elossa. Toisin sanoen vain pieni osa toimenpiteen kohteena olleista potilaista tulisi saamaan
rahallisen korvauksen. Toisaalta hyvin harva néistakin tulisi endd itse hyStymééan rahallisesta kor-
vauksesta, ldhinnd rahasumma tulisi heidén omaistensa kayttoon. Kolmanneksi korvausmenettely
aukaisisi portteja muille ryhmille, joilla olisi yhtéldinen oikeus rahalliseen korvaukseen (esim.
pakkosteriloidut ja pakkokastroidut henkil6t).

Edelld mainitun selvityksen seki asiasta kdydyn keskustelun pohjalta ETENE esittda
kannanottonaan seuraavaa:

Lobotomia toimenpiteend otettiin kayttoon etenkin levottomien skitsofreniapotilaiden hoi-
dossa 1940-50-luvulla, ja se levisi maailmanlaajuiseen kayttoon nopeasti. Suomessa lobotomiat
otettiin kayttoon v. 1946. Maassamme niitd tehtiin kaikkiaan n. 1500 kpl. 1960-luvulla toimen-
pide jéi pois kéytostd uusien hoitomuotojen, erityisesti lazkehoidon, tehdessé lobotomialeikkaukset
tarpeettomiksi. Kuolleisuus toimenpiteessa oli n. 5 %, liséksi toimenpiteestd oli vakavia jalki-
haittoja, mm. epilepsiaa, aivoverenvuotoja sekd aivokalvontulehduksia. Vain n. 10 %:lla poti-
laista leikkaustulos arvioitiin erinomaiseksi, leikkauksesta hyotyi n. 25 % leikatuista, ja43 %:1la
vointi huononi tai potilas kuoli.

Toimenpiteen eettisyyttd arvioitaessa keskeiset asiat ovat seuraavat:

- Pagsadntoisesti toimenpiteet on suoritettu sen ajan hengen ja lddketieteellisen tietéimyksen-
pohjalta. Nykyisin on kéytossd ladkkeitd sairauksiin, jotka olivat aikanaan



lobotomialeikkauksen aiheita.

Toimenpide saavutti aikanaan suurta kansainvilistd huomiota seké arvostusta, mm. ldéketieteen
Nobelin palkinnon v. 1949.

Toimenpiteen eettisyydestd on vaikeaa tehda yleistysté, sill4 siitd on katsottu olleen hy6tyé osalle
potilaista. Suurelle osalle potilaista toimenpiteestd ei ollut hyotyd, ja osalle siitd on ollut haittaa.
Toimenpiteen aiheet olivat erilaisia ja ajanjakso pitké.

On ilmeisté, ettd on olemassa tapauksia, joissa potilaan oma tahto on karkeasti sivuutettu. Kéytet-
tavissd ollut tieto lobotomian haitoista muuttui ajan mittaan, v. 1957 professori Kalle Achté on jul-
kaissut tutkimustuloksensa toimenpiteen haitoista, ja timén jalkeen lobotomiat vihenivét ja varsin
pian loppuivat Suomessa. Voidaan kysyé, onko toimenpiteen suorittaminen potilaalle ollut enéd eet-
tisesti oikein sen jdlkeen, kun patevai tutkimustietoa lobotomian ilmeisest4 haitoista on ollut kaytet-
tavissd.

Kysymyksessé rahallisesta korvauksesta neuvottelukunta on paétynyt siithen, ettei lobotomiapotilaille
tulisi suorittaa rahallista kertakorvausta toimenpiteestd. Perusteena tille on se, ettd toimenpiteesta
on kulunut pitk4 aika, vain pieni osa potilaista on enédéd elossa, ja siten vain pieni osa toimenpiteen
kohteena olleista potilaista voisi saada korvauksen. Kertakorvaus ei erottelisi toimenpiteesté haittaa
kokeneita hyotyéd saaneista, joten kertakorvausmenettely ei olisi tasapuolinen koettuihin haittoihin
ndhden. Téssé vaiheessa korvaus ei hyodyttdisi juurikaan itse lobotomiapotilaita, vaan korvaus me-
nisi suureksi osaksi hoitolaitoksille tai omaisille, jotka tosin mahdollisesti ovat voineet hoitaa ko.
potilaita. Yksi lisdsyy siihen, ettei neuvottelukunta suosittele rahallista korvausta lobotomiapotilaille
on se, ettd se avaisi portteja useille potilasryhmille, joilla on yhtd suuret perusteet vaatia rahallista
korvausta heille suoritettujen, nykyisin epdoikeudenmukaisena ja epéeettisind pidettyjen toimenpi-
teiden vuoksi.

Martti Lindqvist RitvaHalila
ETENE:n puheenjohtaja ETENE:n péisihteeri
LITTEET: Raimo Pekkasen selvitys lobotomian rahallisista korvauksista

Ote ETENE:n 5/2000 poytikirjasta

JAKELU Kansliapaallikké Markku Lehto, STM
Osastopallikkd Jussi Huttunen, STM/PAO
Apulaisosastopéillikké Marjatta Blanco Sequeiros, STM/PAO
Yliladkéri Terhi Hermanson, STM/PAO
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OTT, hallintoneuvos Raimo Pekkanen (ETENE:n varajdsen)

Muistio 26.9.2000

TULISIKO LOBOTOMIAPOTILAILLE SUORITTAA
MAARASUURUINEN KERTAKORVAUS ?

I. Lobotomian kiytto ja sen arviointi!

Lobotomialla tarkoitetaan aivoleikkausta, jossa
katkaistiin otsalohkon hermoratayhteydet aivojen
taaempiin osiin psykiatrisista oireista kérsiviltéd poti-
lailta.

Menetelmén kehitti portugalilainen neurologi Egas
Moniz 1930-luvulla. Tavoitteena oli lievittda
levottomien ja ahdistuneiden psykiatristen potilaiden
vaivojan “vapauttamalla hypotalamus otsalohkon
kontrollista”. Moniz sai menetelméstén v. 1949 144-
ketieteen Nobel-palkinnon.

Menetelmaé otettiin hyvin vastaan erityisesti
USA:ssa, Englannissa ja pohjoismaissa. USA:ssa oli
vuoteen 1949 mennessi leikattu jo noin 10 000
potilasta. Norjassa leikattiin kaikkiaan noin 2 500
potilasta. Suomessa tehtiin ensimméinen lobotomia
vuonna 1946 janiité tehtiin vuosina 1946-1969 noin
1 450-1 550.

Lobotomiaan kohdistettiin jo varhain kritiikkié.
Jo vuonna 1952 paavi Pius XII tuomitsi menetel-
mién silld perustella, ettd se peruuttamattomasti muutti
tai rajoitti potilaan persoonallisuutta. Lobotomiasta
luopumiseen vaikutti kuitenkin eniten psyykkisten
sairauksien ladkehoidon kehittyminen 1950-luvulla.
Ensimmainen lagke, kloropromatsiini, tuli Suomeen
1954.

Ladkérien ja yleison asenne lobotomiaa kohtaan
muuttui tiedon lisdénnytty kielteiseksi 1960-luvun
loppupuolella. Suomessa tehtiin viimeinen lobotomia
leikkaus 1969. Ruotsissa jatkettiin timén jélkeen-
kin, Hollannissa aina 1980-luvun loppupuolelle ja
Englannissa tiettdvasti vield mychempédn.

1. Lobotomian indikaatiot

Lobotomialeikkauksen melko laaja kéytto pe-
rustui sen potilasta rauhoittavaan vaikutukseen; osa
skitsofreniapotilaista voitiin leikkauksen jalkeen siir-
tad elamain kodissaan. Skitsofreniasta tulikin ajan
mydtd tarkein peruste lobotomialeikkaukselle, vaik-

ka jo varhain voitiin todeta, ettd kroonisesta dep-
ressiosta karsivit potilaat hyotyivit leikkauksesta
eniten. Skitsofreenikkojen lisaksi leikattiin vaikeasti
masentuneita ja neuroottisia potilaita, samoin kuin
levottomia kehitysvammaisia. Erityisesti levottomia
potilaita leikattiin herkésti diagnoosista riippumatta.

Lobotomian indikaatiot jéivét siten epéselviksi.
Keskeiseksi ndyttdd muodostuneen pyrkimys poti-
laan ahdistuksen lievittimiseen ja hdnen
rauhoittamiseensa.

2. Leikkausmenetelmdit ja -tulokset

Lobotomian leikkausmenetelmét enempii kuin
tuloksien seurantatutkimukset eivét taytd nykyaikai-
selle ladketieteelle asetettavia vaatimuksia. Leikkaus-
menetelmii el arvioitu kunnollisesti, tutkimuksissa ei
ollut kontrolliaineistoa, seuranta-ajat olivat lyhyité ja
hoitotuloksen arviointi epdmagrdistd. Hyvénd tulok-
sena pidettiin usein potilaan rauhoittumista.

Amerikkalainen neurologi Walter Freeman, joka
oli kehittényt lobotomialeikkausta, julkaisi vuonna
1950 tilastoja, joiden mukaan 95 %:ssa tapauk-
sista potilaista tuli aloitekyvyttomid, 80 %:sta
apaattisia ja jopa 90 %:sta dementtejd. Edelleen
todettiin, ettd alle 50 % potilaista ylipdataan hyotyi
leikkauksesta. - Uusissa seurantatutkimuksissa ei
kuitenkaan ole voitu osoittaa, etté lobotomiapotilaat
olisivat dementoituneet verrokkeja enemman.

Kellokosken sairaalassa lobotomialeikkauksen
tulokset arvioitiin 10 %:ssa tapauksista
erinomaiseksi, joka kolmannen tai neljénnen poti-
laan arvioitiin jossain maérin hyGtyneen leikkauk-
sesta ja 43 %:ssa tapauksista potilaan vointi heik-
keni tai hén kuoli. Kuolleisuus T6616n ja Kellokos-
ken sairaaloissa oli 5 - 6 %. Potilaista 3-4 % sai
muita vaikeita komplikaatioita jan. 10 % sairastui
epilepsiaan.

! Esitys perustuu tiltd osin pddasiassa seuraaviin ldhteisiin: Risto Vataja: Lobotomia, Stakes/Aiheita 21/1997; Risto

Pomoell: Lobotomia-leikkaukset Suomessa, muistio 6.10.1997
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3. Persoonallisuuden pysyvit muutokset

Lobotomialeikkauksen nykykésityksen mukaan
vaikein sivuvaikutus, persoonallisuuden muutos, oli
tiedossa jo ensimmdisten teknisesti onnistuneiden
leikkauksien jdlkeen. Leikkaus oli peruuttamaton ja
muutos pysyvd. Kun leikkaus johti potilaan
rauhoittumiseen, vaikka harhat ja perussairaus ji-
vitkin parantamatta, sitd pidettiin erinomaisen tu-
loksena eik4 persoonallisuuden muutoksen tulkittu
olevan kielteinen sivuvaikutus. Freeman sanoikin,
ettd *“ a contended drone is better than a complaining

9

one .

Lobotomialeikkaus ei siten téyttinyt ladketieteen
perusetiikan vaatimusta siité, ettd hoito ei saa vahin-
goittaa potilasta enemman kuin itse sairaus. Téhan

ei kuitenkaan kiinnitetty enempdi huomiota, koska
lobotomiaa arvioitiin tuon ajan normien perusteella.
Suhtautuminen yksilon ja erityisesti potilaan oikeuk-
siin oli toinen kuin nyky&éan.

4. Potilaan suostumus

Kirurgiset toimenpiteet edellyttivit Suomessa
1950-luvulla yleensd potilaan suostumusta.
Lobotomiaan ei sen sijaan kysytty potilaan suostu-
musta; se saatettiin tehd4 jopa vastoin potilaan ni-
menomaista mielipidetts.

Omaisten suostumusta sen sijaan pidettiin tarkeé-
nd. Omaisia informoitiin leikkaukseen liittyvista
komplikaatioista, yleensé ei kuitenkaan persoonal-
lisuuden mahdollisista muutoksista.

I1. Lobotomian laillisuus ja korvattavuus

Lainsdddanndssd on 1940 - 1960-luvuilla ollut
vain harvoja mielisairauksien hoitoa koskevia sién-
noksid. Vuoden 1937 mielisairaslaissa ( Mielisairas-
laki 18.6.1937, 1.3 §) sdddettiin ainoastaan hyvin
yleisesti, ettd “Mielisairaita on hyvin kohdeltava ja
huolellisesti hoidettava™. Vuoden 1952 mielisairas-
lain ( 187/52) 37 §:ssé sdddettiin jo tdisméllisemmin
“Mielisairaanhoitolaitokseen otettuun dlkoon
sovellettako muuta pakkoa, kuin mit4 sairaalla an-
nettava hoito tahi hénen ymparistonsa turvallisuus
valttdmatta vaatii”.

Naitd sddnnoksid on luonnollisesti tulkittava sen-
aikaisen tietopohjan ja arvomaailman seka tuolloin
yleisesti hyviksyttyjen psykiatristen hoito-
periaatteiden valossa.

Arvioitaessa Suomessa tehtyjd lobotomia leik-
kauksia on syyti todeta, ettd viimeinen tillainen leik-
kaus tehtiin v.1969 eli yli kymmenen vuotta uusien
psyykelddkkeiden kéayttoonoton jialkeen. Kun
lobotomia leikkauksia oli kuitenkin jatkettu muun
ohella Ruotsissa, Hollannissa ja Englannissa vield

tamén jalkeenkin, voitaneen pdityé siithen, ettd Suo-
messa tehdyt lobotomia leikkaukset olivat vield tuol-
loin yleisesti hyvéksyttyjen psykiatristen hoitomene-
telmien mukaisia.

Vahingonkorvausvelvollisuuden kannalta kysy-
myksessi olevia lobotomia leikkauksia on siten pi-
dettévd laillisina ja oman aikansa psykiatristen hoi-
tomenetelmien mukaisina. Ne eivéit myoskaén ole
loukanneet ihmisoikeuksia. Pelkéstéén sille seikalle,
ettd potilaalle on aikanaan suoritettu
lobotomialeikkaus, ei néin ollen voida oikeudellisesti
perustaa vahingonkorvausvaatimusta. Liséksi téllai-
nen vaatimus nyt esitettynd olisi jo aikaa sitten van-
hentunut.

Nykyistd potilasvahinkolakia (1987) ei voida
soveltaa nyt esilld oleviin tapauksiin. Jos
lobotomialeikkauksia arvioitaisiin potilasvahinkolain
valossa, lobotomialeikkaukset saattaisivat 1950-
luvun loppupuolelta ldhtien olla korvattavia. Teho-
kas ladkehoito oli tuolloin jo kdytossd ja lobotomian
haitoista oli riittdvisti tietoa.

III. Miédrisuuruinen kertakorvaus

1. Norjan malli

Norjassa v. 1996 voimaan tulleen lain mukaan
kaikille elossa oleville lobotomiapotilaille suoritetaan
kertakaikkisena korvauksena valtion varoista 100
000 Nkr. Norja on tiettdvésti ainoa valtio, jossa tél-
lainen korvaus on otettu kdyttoon. Suomessa Mie-
lenterveyden Keskusliitto ry on v. 1997 tehnyt Nor-
jan lain mukaisen esityksen 50 000 markan kerta-

korvauksen suorittamisesta.

Norjassa suoritettiin vuosina 1941 - 1974 vi-
hintézn 2500 lobotomialeikkausta. Potilaita arvioi-
tiin v. 1996 olevan elossa noin 500, joistan. 450 on
hakenut korvausta.

Myos lobotomiapotilailla oli Norjan lain mukaan
jo aikaisemmin mahdollisuus hakea omiin henkil6-
kohtaisiin olosuhteisiinsa perustuvaa kohtuullista
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korvausta tapauksissa, joissa potilas oli kérsinyt jos-
takin hoitotoimenpiteestd enemmaén kuin ne samaa
sairautta potevat potilaat, joille hoitoa ei ollut annet-
tu. Tillainen korvaus on maksettu 88
lobotomiapotilaalle.

Perusteena kertakorvauksen suorittamiselle Nor-
jassa oli ennen kaikkea leikkauksen aiheuttama per-
soonallisuuden muutos ja se, ettd leikkaus useimmi-
ten tehtiin pakkotoimena. Korvauksen saamisen
edellytyksend on ainoastaan selvitys siiti, ettd haki-
jalle on suoritettu lobotomialeikkaus. Korvauksella
ei siis pyritd korvaamaan mitddn taloudellista tai
muuta vahinkoa. Korvaus voidaan maksaa vain
lobotomiapotilaalle itselleen eiki oikeus siithen ole

periytyva.
2. Kertakorvauksen suorittaminen Suomessa

Lobotomialeikkaukselle on tunnusomaista, ettd

1.  lobotomialeikkaus suoritettiin useimmiten
pakkotoimena ilman potilaan suostumusta;

2. lobotomia on peruuttamaton kirurginen toi-
menpide;

3. lobotomiajohti usein persoonallisuuden muu-
toksiin tai muihin vakaviin komplikaatioihin;

4.  suhteellisen harva leikatuista hyotyi
lobotomiasta;

5. nykytiedon valossa leikkauksen
indikaatioasettelu ja hoitomenetelmén arvio
olivat puutteellisia

6.  lobotomialeikkaus ei endd eettisesti ole hy-
vaksyttavissad

Kertakorvauksen suorittaminen lobotomiapoti-
laille perustuu sithen, ettd aikaisemmin laillinen ja ylei-
sesti hyviksytty hoitotoimenpide oli l4dketieteen
kehityksen ja muuttuneiden eettisten ndkemyksien
johdosta muuttunut virheelliseksi, laittomaksi ja etii-
kan vastaiseksi. Téllaisesta muutoksesta ei ketéén
henkil64d enempééd kuin valtiotakaan voida pitdd
vastuunalaisena. Kysymys ei siis ole tahallaan tai
tuottamuksella atheutetun vahingon korvaamisesta.

Yleisten vahingonkorvausoikeudellisten periaat-
teiden mukaisesti korvausta maksetaan vain todelli-
sesta, my0s aineettomasta vahingosta, jonka
vahingonkarsijé oli kdrsinyt. Tassi tapauksessa ky-
symysei ole jonkun potilaan henkilkohtaisesti kér-
simén todellisen vahingon korvaamisesta, vaan ylei-
sesti, kaikille samassa tilanteessa olleille saman suu-
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ruisena suoritettavasta jalkikéteisestd korvauksesta
tai, ehkd mieluummin, hyvityksesta.

Korvauksen suorittamista samansuuruisena
kertakorvauksena perustuu siihen, etté riittavin
tasméllisten tietojen saaminen yksilokohtaisen kor-
vauksen médrdamistd varten lobotomiapotilaalle teh-
dystd leikkauksesta ja siitd mahdollisesti hinelle
johtuneista vahingoista ei endé néin pitkdn ajan ku-
luttua ja puutteellisten asiakirjojen perusteella ole
mahdollista tai vaatii kohtuuttoman suuria kustan-
nuksia.

Kun nykyisen lainsdddannon perusteella valtiolla
ei ole velvollisuutta téllaisen kertakorvauksen suo-
rittamiseen lobotomiapotilaille, korvausvelvollisuus
voidaan toteuttaa vain erityisen lainsaddannon avul-
la.

Tietysti voitaisiin harkita muitakin tapoja
lobotomiapotilaiden auttamiseksi valtion varoilla.
Kysymykseen voisivat tulla esimerkiksi erilaiset ve-
rohelpotukset, ilmainen lddkérinhoito taikka tehos-
tettu kuntoutus. Téssd yhteydessd ndmé muut mah-
dollisuudet on sivuutettu.

3. Kertakorvauksen tarkoituksenmukaisuus

Kertakorvauksen suorittaminen perustuu arvioon
siitd, ettd lobotomialeikkauksista yleensa aiheutui
potilaille etenkin pysyvén persoonallisuuden muu-
toksen johdosta kohtuutonta vahinkoa verrattuna
tavoiteltuun ja saavutettuun hyGtyyn.

Kertakorvauksen tarkoituksenmukaisuutta vé-
henti4 kuitenkin se, ettd korvaus suoritettaisiin kai-
kille elossa oleville lobotomiapotilaille saman-
suuruisena siitd riippumatta, oliko asianomainen
korvauksensaaja kérsinyt leikkauksesta vahinkoa ja
minkd laatuisesta vahingosta oli kysymys.

Myos leikkauksesta kulunut pitké aika ja poti-
laiden nykyinen korkea ikd vahentavat merkittéavasti
korvauksen tarkoituksenmukaisuutta ja
hyodyllisyyttd potilaiden kannalta. Liséksi vain pieni
osa, ehkd noin 10-15 % kaikista lobotomiapotilaista
voisi saada korvauksen valtaosan jdétyd jo
korvausoikeuden ulkopuolelle.

Vuonna 1997 arvioitiin, etti leikatuista noin 2500
lobotomiapotilaasta oli elossa vield n. 300-400.
Heidén keski-ikénsi arvioitiin tuolloin olleen noin 75
vuotta. Korkean idn ja vaikean perussairauden
vuoksi suuri osa heisti lienee ollut tuolloin laitoshoi-
dossa. Potilaiden méér4 on tdmén jalkeen luonnolli-



sesti vahentynyt, ja vdheneminen kiihtyy idn myota.

4. Yhdenvertaisuusperiaate

Jos kertakorvaus lobotomiapotilaille hyvéksy-
tadn, kansalaisten yhdenvertaisuus edellyttda, etté
lobotomiapotilaisiin verrattavassa asemassa oleville
muille potilasryhmille tulisi suorittaa samankaltainen
korvaus. Hyvén esimerkin tarjoavat mielestini
pakkosteriloidut ja etenkin pakkokastroidut poti-
laat.

Suomessa voitiin vuosina 1935 - 1970
pakkosteriloida mm. vdhédmielinen, mielisairas ja
kaatumatautinen, jos oli syytd varoa, etti tillainen
vajaakelpoisuus periytyisi hdnen jélkeldisilleen (
eugeeninen edellytys) tai jos on todenndkdistd, ettd
hanen lapsensa jéisivat huoltoa ja kasvatusta vaille
(sosiaalinen edellytys).

Pakkokastroimisen suorittaminen edellytti vuo-
den 1935 sterilisoimislain mukaan, etti henkild oli
tuomittu rikoksesta, joka osoitti hinelle olevan voi-
makkuudeltaan tai suuntautumiseltaan luonnoton
sukuvietti, ja on perusteltua syyté varoa, ettd hin se
vuoksi on vaarallinen toiselle henkil6lle
(kriminaalipoliittinen edellytys). Vuoden 1950
kastroimislaissa edellytyksi4 laajennettiin kahdella
potilasryhmalld: laitoksessa olevat mielisairaat, jot-
ka luonnottoman sukuviettinsi vuoksi ovat vaaralli-
sia, sekéd alle 12 vuotiaaseen lapseen sekaantuneet,
jotka oli aina kastroitava. Vuoden 1970
kastroimislaista mahdollisuus pakkokastraatioon
poistettiin.

Pakkosterilointi ja -kastraatio eroavat
lobotomiasta siing, ettd ne ovat lakisééteisid toimen-
piteitd. Ne merkitsevét niin syvélle kdyvaa puuttu-
mista henkilon itseméirdaamisoikeuteen, ettd niiden
katsottiin edellyttdvén lainsddnndosté, etenkin kun
toimenpiteiden tavoitteet olivat my6s muita kuin sai-
rauden hoitoon liittyvid. Kun otetaan huomioon, ettd
lobotomian tosiasiallisena tavoitteena nayttdd usein
olleen levottoman potilaan rauhoittaminen eikd niin-
kddn sairauden parantaminen, ei ero esimerkiksi
kastraatioon potilaan vaarallisuuden tihden muodos-
tu sittenk&én kovin suureksi.

Lobotomian korvattavuutta on perusteltu sill4,
ettd leikkauksesta aiheutuu potilaalle pysyvé per-
soonallisuuden muutos. My6s pakkosterilointi ja
pakkokastraatio aiheuttavat vastaavanlaisen
seurauksen, suvunjatkamiskyvyn estymisen, ja siitd
seuraavan persoonallisuuden muutoksen.

Pakkosterilointi ja -kastraatio néyttavat myos
muissa nyt relevanteissa suhteissa olevan
yhdenvertaisuusperiaatteen kannalta verrattavissa
lobotomiaan.

Vastaavia potilasryhmié voi olla muitakin. Esimer-
kiksi mielisairaiden hoidossa on voitu kéyttdd mui-
takin pysyvid vaurioita aiheuttaneita pakkohoitoja,
joita ei endd voitaisi pitdd eettisesti hyviksyttavina.

Mitiddn muodollista estettd kertakorvauslain
saatamiselle ei kasittadkseni ole. Laki voi kuitenkin

muodostua ennakkoratkaisuksi muissa lobotomiaan
verrattavissa tapauksissa.

IV.LOPPUPAATELMA

Lobotomiapotilaille suoritettavaa kertakorvausta
koskevan lainsdadiannon tarkoituksenmukaisuutta ja
sithen liittyvié oikeudellisia ongelmia koskevien na-

kokohtien perusteella olen padtynyt siihen, ettei
ETENE:n tulisi puoltaa esitystd téllaisen lain
sdatdmisestd.
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/4
Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta (ETENE) 31.1.2001
{ Ritva Halila

LAKI HEDELMOITYSHOIDOISTA

Suomessa on jo 1980-luvun alkupuolelta ldhtien valmisteltu lakia hedelméityshoidoista. Viimeksi oi-
keusministerid ja sosiaali- ja terveysministerid valmistelivat vuonna 1998 ehdotuksen hallituksen esitykseksi
laeiksi sukusolujen ja alkioiden kéytostd hedelmdoityshoidossa ja isyyslain muuttamisesta. Huolimatta seké
pitkéstéd valmistelusta ettd laajasta lausuntokierroksesta tarvittavaa yksimielisyytté hallituksen esityksen
antamiseen eduskunnalle ei [6ytynyt, ja ehdotus palautui valmisteltavaksi syksylla 1998.

Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta (ETENE) on késitellyt hedelméityshoitoja
jalain sddtamistarvetta kevaélla 1999, jolloin se antamassaan lausunnossa perusteli lain tarpeellisuutta ja
esitti toivomuksen, etti siltd pyydettéisiin kannanottoa lakiesityksen valmisteluvaiheessa.

Oikeusministerion ja sosiaali- ja terveysministerididen edustajat ovat kokoontuneet vuoden 2000 aika-
najaarvioineet hedelmaityshoitojen sizintelyd koskevaa tilannetta ja pitéineet hedelmoityshoitojen oikeu-
dellista sdtelyé tiarkednd Lakiesitykseen liittyvét ongelmakohdat on listattu, mutta ennen kuin uutta laki-
esitystd on luonnosteltu valmiiksi, on asiasta pyydetty ETENE:n kannanotto.

Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta on késitellyt asiaa sille 1dhetetyn kirjeen
sekd vuoden 1998 lakiluonnoksen pohjalta. Kokouksessaan 30.10.2000 ETENE piti vaikeana ottaa asi-
aan kantaa ilman selkeétd hallituksen esitystd. Koska kysymys kuitenkin on keskeinen ja tiarked ja koska
ETENE:n kannanottoa ndihin keskeisiin kysymyksiin erityisesti on toivottu, paétettiin asiaa késitelld yksi-
tyiskohtaisemmin neuvottelukunnan seuraavissa kokouksissa 12.12.2000 ja 23.1.2001.

Neuvottelukunnan kannanottoa on toivottu erityisesti seuraaviin kysymyksiin:
- luovutetusta sukusolusta syntyneen oikeus saada tietdd luovuttajan henkil6llisyys
- heteroseksuaalinen parisuhde ja tahaton lapsettomuus hedelmdityshoidon edellytyksena
- sijaissynnyttdjan kaytto
Neuvottelukunnan kokouksissa kdytyjen keskustelujen perusteella ETENE painottaa seuraavia asiaan
liittyvid seikkoja:

Lainsdiddnnén ja etiikan suhde:

Nykyisin etenkin laadittaessa hyvin henkilokohtaisiksi ja yksityisiksi koettuja alueita késittelevaé lain-
saddantdd joudutaan tarkoin pohtimaan sitd kysymystd, mika on lain suhde yhteiskunnassa vallitseviin
eettisiin ihanteisiin ja erilaisiin moraalikdytantoihin. Yha useammin sellaisissa kysymyksissé, missd uskon-
nollisista ja maailmankatsomuksellisista arvostuksista saattaa seurata melko voimakkaita moraalikasityksid,
vallitseva lainsdadént6 on varsin neutraali eiké noudata sellaisenaan ehké suurtenkin kansalaisryhmien edusta-
maa eettistd ihannetta. Talloin lainsdddanndlla pyritdén turvaamaan ennen kaikkea kansalaisten turvallisuus
jatasa-arvoisuus (mm. aborttilaki). Laki on téllaisissa asioissa eri asia kuin monien ihmisten moraalinen
ihanne. Se ei vélttamattd suosittele sitd, mité se kuitenkin sallii esimerkiksi yhdenvertaisuuden periaatteen
vuoksi.
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Toisaalta on my0s vakavasti mietittdva, onko lailla tuettava kaikkea sellaista elamankaytéantod, mika
saattaa olla suhteellisen yleistd, mutta ei ehka toivottavaa tai ainakaan ristiriidatonta. Tata on kysyttava
esimerkiksi niissé tapauksissa, joissa hoidon tuloksena syntyva lapsi jdisi harkitusti ilman toista vanhem-
paa. Ihmiset voivat tehd4 arjen yksityisessd eldmassddn monenlaisia valintoja esimerkiksi lisddntymisensé
suhteen, mutta laki ja sithen perustuva julkinen hoitojarjestelma pyrkii tukemaan sosiaalista turvallisuutta,
johdonmukaisuutta ja heikoimman osapuolen asemaa. Téssé tapauksessa nimenomaan lapsen asema on
avainkysymys. Liséksi on otettava huomioon oikeudenmukaisuuteen ja tasavertaisuuteen liittyvit nako-
kohdat seki se, miten luonnollisissa olosuhteissa toteutuvat kaikessa monimuotoisuudessaan ihmisten li-
sddantyminen, perheen muodostuminen, vanhemmuuden ilmeneminen ja lapsen kasvu.

Lapsen oikeus saada tietii luovuttajan henkilollisyys:

Luovutetuista sukusoluista syntyneen oikeudesta saada tietdd luovuttajan henkil6llisyys on aikanaan
padsty monia osapuolia tyydyttavaan vuoden 1998 lakiehdotuksessa ilmaistuun kompromissiesitykseen.
Lapsen oikeus tietdd biologinen alkuperénsa on varsin laajasti tunnustettu periaate. Suomessakin on pelét-
ty luovuttajien médran romahtamista, mikali luovuttajan identiteetti paljastetaan syntyville lapselle. Kan-
sainvalisten esimerkkien valossa luovuttajan suhtautuminen identiteettinsi paljastumiseen néyttis olevan
osittain sukupuolesta riippuvaa. Ulkomailla on tehty asiasta selvityksid, ja mm. munasoluja luovuttaneista
naisista suurin osa hyviksyy henkil6tietojensa paljastamisen luovutetusta sukusolusta syntyneelle.

Vuoden 1998 ehdotuksen mukaan hedelméityshoitolaki antaisi lapselle mahdollisuuden selvittaa
syntyperénsd, muttei velvollisuutta vanhemmille ilmaista sité, ettd lapsi on syntynyt hedelmdityshoitojen
seurauksena. Lapsen oikeuksien kannalta tama ei ole ongelmaton asia. Lapsen jattdminen “julkisen salai-
suuden” ulkopuolelle voi olla hédnen kehitykselleen hyvinkin haavoittava asia. Toisaalta voi olla myos trau-
maattista kohdata henkil6, biologinen vanhempi, joka ei vélttamattd halua tavata sitd aikuiseksi kasvanutta
lasta, joka on saanut alkunsa asianomaisen sukusoluista vuosia sitten.

Myos Suomessa on joskus toteutettu hedelmdityshoitoja siten, ettd munasolujen luovuttaja on potilaan
tuntema henkilo, esimerkiksi hedelméityshoidossa olevan naisen sisar tai muu léhisukulainen. ETENE:n
keskustelun pohjana olleen vuoden 1998 lakiluonnoksen yksinomainen 1dhtékohta on kuitenkin se, etti
sukusolujen luovuttaja on tuntematon. Lapsensaannille on yleensd voimakas emotionaalinen tarve, ja myos
lapsettomuuteen ja hedelméityshoitoihin liittyy paljon syvid tunteita. Tuttu luovuttaja voi joidenkin mielesta
helpottaa lapsen hankintaa koskevan intiimin paétoksen tekemistd. Tulevan hedelmaityslain valmistelussa
voitaisiinkin ottaa paremmin kantaa munasolujen luovuttamiseen perustuvien hedelméityshoitojen muka-
naan tuomiin erityistilanteisiin. Voisi ehka 16ytéa erityissaddoksié nithin poikkeustilanteisiin, missé muna-
solun saaminen tunnetulta luovuttajalta tulisi harkinnanvaraisesti kysymykseen.

Vaikka vuoden 1998 lakiehdotuksen sisdltamét saddokset luovuttajan henkil6llisyyden paljastamisesta
lapselle ilmentévit tyypillistd kompromissia, ne kuitenkin antavat aika laajan mahdollisuuden soveltaa tilanteen-
mukaisesti erilaisia ratkaisumalleja tissa tarkedssd kysymyksessa.

Vaatimus heteroseksuaalisesta parisuhteesta:

Monien kansainvélisten julistusten mukaan lapsella on oikeus seké iséén ettd 4itiin, vaikka kéytdnnossa
yksinhuoltajaperheiden méré on lisdéntynyt hyvin voimakkaasti parin viimeksi kuluneen vuosikymmenen
aikana. Yhteiskunnallinen ja kulttuurinen muutos on ollut erittdin suuri télld kohdalla. Heteroseksuaalisen
parisuhteen ollessa kyseessd lapsettomuuden hoitoa on pidetty jonkinlaisena “luonnon avustamisena”, jos-
sa kdytetddn apuna erityistekniikkaa ja luovutettuja sukusoluja. Parisuhteessa, jossa hoitoa haluavat ovat
samaa sukupuolta, tarvitaan aina luovuttajaksi kolmatta osapuolta. Tassid merkityksessd syntyvi lapsi voi
olla vain toisen osapuolen “biologinen lapsi”. Nykylainsdiddédnnén mukaan hin voi olla juridisesti vain pari-
suhteen toisen osapuolen lapsi. Ei ole tiedossa néyttod siité, etté kiinte#dssé lesbo- tai homosuhteessa elé-
vien aikuisten perheess lasten kehitys olisi uhatumpaa tai ristiriitaisempaa verrattuna heteroseksuaalisessa
suhteessa elédvien vanhempien lasten kehitykseen, joskin neuvottelukunnassa esitettiin epéily tillaisessa
perheessé kasvavien lasten kohtaamista suuremmista sosiaalisista paineista, mikd ilmenisi esimerkiksi
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kiusatuksi tulemisen riskini.

Maassamme keskustellaan parhaillaan samaa sukupuolta olevien henkildiden parisuhteen
rekisterdintimahdollisuudesta. Rajana téssé vaiheessa on paéttdjien keskuudessa pidetty sité, etteivét sa-
maa sukupuolta olevat parit voi adoptoida toistensa lasta. Jos rekisterdinti tulee viralliseksi, se antaisi
vahvemman perustan tillaiseen parisuhteeseen perustuvaan perheeseen syntyville lapselle. Kuitenkin
hedelmoityshoidon salliminen ilman adoptiomahdollisuutta siséltdisi loogisen ristiriidan ainakin tlla hetkelld
muun lainsddddnnon kanssa.

Hedelmoityshoidot yksindisille naisille lidketieteellisisti syistd:

Vuoden 1998 lakiehdotuksessa ldhdettiin siit4, ettd yksindinen nainen voi saada hedelmdityshoitoja,
mikali hanelld on todettu laketieteellinen syy lapsettomuuteen. Tét4 on kritisoitu voimakkaasti esimerkiksi
silld perusteella, ettd noin kolmasosassa tapauksista lapsettomuuden syyté ei saada kuitenkaan selville.
Olisi epdilematta sekd absurdia ettd epdeettistd, jos lddketieteellisistd syistd johtuvan lapsettomuuden sel-
ville saamiseksi pitdd harrastaa tilapéisid suhteita ilman infektiosuojaa ja ilman ehkéisya, jotta sdddetty
indikaatio voidaan varmistaa. Toisaalta voidaan kysy4, onko yksindisten naisten hedelmaityshoidossa ai-
nakin toisinaan kysymys enemmaénkin lisdéntymisteknologian kéytostd kuin varsinaisesta hoidosta. Kysy-
mys siitd, kenen tédllaisessa tapauksessa kuuluisi kustantaa hoidot, on myds eettisesti térked.

Monissa kansainvalisissé julistuksissa ja eettisissd kannanotoissa perusteluissa vedotaan hyvin perus-
tellusti ennen kaikkea lapsen parhaaseen. Lapsen kehitykselle on tirkeis, ettd hianelld on turvallinen kon-
takti vanhempiinsa ja muihin hinen ldhelldzn oleviin ihmisiin. Hedelm®éityshoitojen lahtkohta on vanhempi-
en ja aikuisten halu ja tarve saada lapsi, ei lapsen tarve saada vanhempi. Tosin voidaan viitta4, ettd tima
piitee yleisestikin “lasten hankkimiseen”. Adritilanteissa voi himértyi se, kenen etua ensisijaisesti haetaan,
syntyvén lapsen vai vanhemman. Onko lapsella mahdollisuus saada oma arvonsa ja merkityksensa riitté-
vén turvatuksi omana itsendin ilman, ettd hiin on ensisijaisesti vain vanhempansa/vanhempiensa odotusten
tyydyttdja —erddnlainen “lagke’ lapsettomuudeksi nimettyyn sairauteen? Téllaisia epérealistisia odotuksia
on sekd parisuhteissa ettd myos yksindisten vanhempien kohdalla. Lapsettomuushoitojen mahdollisuuksi-
en parantumisen myotd myds ympéroivéan yhteison paine kasvaa — lapsi ndhdéén joskus ihmisyyden mitta-
na. Neuvottelukunnan keskusteluissa on esitetty huoli siité, ettd lapsettomuus néytti4 joissakin tilanteissa
jopamuodostuneen sosiaalisen syrjinnén syyksi.

Sijaissynnyttijin kiytto:

Suomessa on joillakin tahoilla ehdotettu, ettd sijaissynnyttdjan kaytto sallittaisiin ladketieteellisesti hyvin
tarkoin médratyissd yksittéisissa tilanteissa. Onhan ndité tapauksia myos kaytdnnossé ollut joitakin Suo-
messa ilman, ettd suurempia ongelmia olisi esiintynyt.

Sijaissynnytyksessd hedelmoityneitd sukusoluja kdytetién siten, ettd alkio/alkiot istutetaan toisen nai-
sen kohtuun, jossa raskaus jatkuu synnytykseen saakka. Suomen nykylainsdfdénndn samoin kuin monien
muidenkin maiden lainsdaddnnén mukaan lapsen synnyttényt on lapsen diti. Mikali muuta on sovittu, se on
Juridisesti pateméton sopimus. Vanhemmuuden siirto edellyttdd adoptiomenettelya.

Monissa maissa, mm. muissa Pohjoismaissa, sijaissynnyttédjan kéytto on kokonaan kielletty. Toisaalla,
esim. Israelissa lahiomaisten kaytto sijaissynnyttdjand on kielletty. Sielld seké joissain muissa maissa on
syntynyt maksullinen synnyttdjékulttuuri, jonka ei toivoisi kehittyvdn maahamme. Muissa Pohjoismaissa
sijaissynnytys on kielletty silld perusteella, etté se voi synnyttdd enemmén ongelmia kuin mité se voi ratkais-
ta. Suomessa on sijaissynnyttdjan avulla syntynyt kymmenkunta lasta.

Sijaissynnytykseen liittyy joitain suuria ongelmia: Jos sijaissynnytys sallitaan, kuka antaisi sithen luvan ja
milld perusteilla? Jos vanhemmat ja sijaissynnyttéjd tekevét sopimuksen adoptiosta, mitd tapahtuu, jos
jompikumpi osapuolista haluaakin perua sopimuksen esimerkiksi siité syyst, ettd lapsi ei olekaan sellainen
kuin on toivottu, tai jos lapsen synnyttanyt nainen haluaakin pitéd lapsen? Onko sopimus pitdvé, vaikka
lapsi olisi poikkeava, tai jos raskaudessa tapahtuisikin jotain joko sikiolle tai siki6té kantavalle naiselle? —
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Kuten edella todettiin, nykyisen lainsdddénndn mukaan tuollainen sopimus ei ole juridisesti pateva.

Kuka vastaa riskeisti sijaissynnyttéjlle, tai kuka olisi vastuussa kustannuksista tai seurauksista? Voi-
daanko ylipdatizan hyviksya toisen ihmisen kdyttdminen ndin laajamittaisesti hyvéksi toisen ihmisen hyvin
henkilokohtaisten tarpeiden ja tavoitteiden vuoksi? Lahisukulaisten toimiessa sijaissynnyttdjand tormétasan
toisenlaisiin kysymyksiin. Olisiko sijaissynnyttéjaksi suostumisesta psykologisesti kohtuuttoman vaikea kiel-
taytyd, jos sisar, tytdr tai muu lahisukulainen pyytdi naiselta sijaissynnyttdjéksi ryhtymistd? Raskauteen
sisdltyy aina seka tietty riski ettd taloudellinen uhraus. Kuka maksaa ja mit4, ja miké olisi kohtuullinen
korvaus kaikesta menetetystd tyo-, vapaa- ja muusta ajasta ja terveydellisisté riskeista?

Maissa, joissa sijaissynnytys on ollut sallittua, on esiintynyt edelld mainittuja ongelmia. Suomessa
toteutuneissa harvoissa tapauksissa tiettédvasti niité ei ole toistaiseksi ollut. Raskauteen, synnytykseen ja
lapsettomuuteen liittyy paljon hyvin syvid emootioita, jotka kulminoituessaan voivat olla hyvin vaikeita
ratkaistaviksi - erityisesti tilanteissa, joissa osapuolina ovat toisaalta lasta pitkdén toivonut nainen tai pari,
toisaalta lapsen synnyttényt henkilé mukaan lukien hdnen mahdollinen kumppaninsa. Téllaisissa tilanteissa
mahdollisesti syntyvét ongelmat voivat olla hyvin tuskallisia ja repivid. Toisaalta on aiheellista kysyé voi-
daanko ndiden uhkakuvien perusteella kieltd4 sijaissynnytyksen mahdollisuus niilté, jotka pystyvét punnit-
semaan riskit, uhat ja emotionaaliset tekijét, ja voivat hankkia toisen —asioista aivan yhté tietoisen - henki-
16n avulla oman biologisen lapsen? Uhkakuvat voivat védristiad arvion thmisen kyvysti harkita tosiasioita ja
kysymyksen eri puolia.

Olennainen kysymys sijaissynnyttdjakysymyksessé koskee sité, voidaanko lainséadannon kautta var-
mistaa sekd syntyvén lapsen ettd hoitoihin osallistuvien henkil6iden oikeusturva ja pitdi tapauksien joukko
selvisti rajattuna. Esimerkiksi adoptiolainséddadanndssé on pyritty —ja varmaan varsin pitkélle my6s onnis-
tuttu — lapsen edun tavoittelemiseen. Adoptioprosessin kestiessé tulevat vanhemmat joutuvat kdyméan
lapi erilaisia selvitysprosesseja, jotta pystyttiisiin takaamaan lapselle riittdvén turvallinen kasvuympéristo.
Tarve sijaissynnyttdjien kéyttoon tuskin tulee koskaan maéréltdaan olemaan kovin suuri, mutta joidenkin
mielesti totaalisen kieltamisen sijasta voisi erilaisia vaihtoehtoja harkita - etenkin, kun sijaissynnytyksisti
Suomessa on jo kokemuksia. ETENE péityi keskusteluissaan siihen, ettei ainakaan nykytilanteessa pys-
tytd turvaamaan riittdvan hyvin syntyvén lapsen, sijaissynnyttéjan ja lasten vanhempien oikeusturvaa. T4-
méin vuoksi neuvottelukunta ei kannata sijaissynnyttéjan kayton sallimista laissa, vaikka sitd puoltaviakin
nékemyksid pohdittiin ja perusteltiin.

Muita hedelméityshoitoihin liittyvii ongelmallisia kysymyksi:

Isyyskysymys:

Suomen isyyslaki ei tunne eiké tunnusta hedelmoityshoidoin syntynytti lasta, jos vanhemmat eivit ole
olleet avioliitossa lapsen syntyessd. On tirkedd ndiden lasten oikeusturvan kannalta, etté isyyslaki saadaan
todellista tilannetta ja lapsen etua vastaavaksi tdssékin tapauksessa.

Hedelmaityshoitoihin osallistuvan naisen ikd:

Nykyisin Suomessa hedelmdéityshoitoja annetaan my6s melko viljin kriteerein, jos pareilla tai naisilla on
riittévit taloudelliset resurssit yrittdd hoitojen avulla lasta. Hoitoja on tehty meillidkin varsin idkkéille naisille,
joskus kohtalokkain seurauksin. Vaikka l4sketiede edistyykin, raskaus on naiselle aina riski. Aidin iéin
noustessa erilaisten komplikaatioiden todennékdisyys kasvaa. Mm. riski verenpainetautiin seké raskauden-
aikaiseen sokeritasapainon hdirioon lisééntyy. Ne puolestaan lisédvit seké didin ettd sikion sairastuvuutta
jakuolleisuutta. My6s synnytyksen ennenaikaisuuden riski kasvaa. Hedelméityshoitojen onnistumispro-
sentti laskee myds varsin nopeasti jo kolmenkymmenen ikdvuoden jélkeen, mink& vuoksi julkisessa terve-
ydenhuollossa on rajoitettu koeputkihedelmoitysten tarjontaa. Esimerkiksi HYKS:iss jonoonottoikédraja
koeputkihedelméityksiin on nykyisin 38 v. Videstoliitossa ikédraja luovutetuilla munasoluilla tehdyille
hedelmdityshoidoille on 42 v johtuen pitkistd jonoista. Siitd, onko Suomessakin tehty koeputkihedelmaityksié
luovutetuilla munasoluilla my6s vaihdevuodet ohittaneille naisille ei ole varmaa tietoa. Vaihdevuodet, jolloin
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naisen oman munasarjan toiminta lakkaa, on yleensa luonteva — vaikkakin viljdsti méérittyva raja
hedelmoityshoidolle. Vaihdevuosi-ikd vaihtelee, ja ndin naisen biologinen kyky omien munasolujen tuotan-
toon on yksilollinen.

Yliikdrajan vahvistamista on perusteltu vedoten seka laziketieteellisiin ettd taloudellisiin syihin. Kuiten-
kin perustaen kantansa suureen vaihteluun naisten terveydessi ja vaihdevuosien ilmentymisidssd ETENE
ehdottaa, ettei laissa sdfdettiisi tdismallistd ikérajaa hedelmdityshoitoihin pagseville naisille, vaan ettd asia
ilmaistaisiin laissa védljemmin. ETENE painottaa myos lapsen edun kannalta vanhemman ikaén liittyvaa
sosiaalista ulottuvuutta, jolloin my6s isén ikd on merkityksellinen siind missé didinkin.

Kuolleen henkilon sukusolujen kiytto:

Vuoden 1998 lakiehdotuksessa ldhdetdén siitd, ettd kuolleen henkilon sukusoluja ei voi kéyttaa
hedelmaityshoidossa. Tama perustuu kansainvalisiin suosituksiin. Maailmalla kéydédn paljon keskustelua
siitd, voidaanko hedelmoityshoidossa kéyttad sellaisia pakastettuja alkioita, joiden sukusolun luovuttaja on
kuollut. Mikali meidén lainsaddanndssa e tisté olisi mainintaa, ovat samanlaiset riidat aivan yhtd mahdol-
lisiamy6s Suomessa. Luontevaa lienee ajatella, ettd kuolema on kaikkialla ehdoton raja lisdéantymiselle.
Kuoleman jdlkeen hedelméittyminen ei ole mahdollista luonnollisissa olosuhteissa.

ETENE painottaa my6s hedelmdityshoitoihin liittyvdssé eettisessd pohdinnassa lapsen oikeuksia. Lain-
sdadannon tulee turvata erityisesti syntyvén lapsen paras. Hedelmaityshoidoin syntyvén lapsen isyystilanteen
epaselvyys onkin koettu timénhetkisen lainsdddantotilanteen suurimmaksi epidkohdaksi.
Hedelmoityshoitoihin liittédvéssé keskustelussa hdmértyy helposti nakemys siitd, kenen etua tavoitellaan.
Ovatko lapset hoidoissa tuotteita, ja voidaanko toista henkilé kayttéd toisen henkilon yksityisten tarpei-
den ja toiveiden tayttamiseksi? Neuvottelukunnan kdyméssa keskustelussa herétettiin myos kysymys, onko
lapsettomuudesta muodostunut niin suuri “paha”, ettd 1ihes miké tahansa pitéisi olla mahdollista, jos se
auttaa lapsen hankkimista. Voidaanko ylip44téan olettaa, ettd hyvin vahvasti tunteisiin vetoavissa tilanteissa
ihmisilld on mahdollisuus vapaaseen tietoon perustuvaan suostumukseen?

Hedelméityshoitojen sallimista tietyille ryhmille voidaan perustella monin tavoin. Joidenkin mielesté rat-
kaisu kysymykseen samaa sukupuolta olevien tai yksindisten naisten mahdollisuudesta saada
hedelmoityshoitoja on ensisijaisesti poliittinen kannanotto sithen, millaisia perheitd yhteiskunta haluaa. Voi-
daan my0s miettia sitd, katsotaanko péadtoksen hakeutua hedelméityshoitoihin olevan ennen kaikkea nai-
sen oma ratkaisu tilanteessa, jossa naisella on biologinen tarve hankkia lapsia, vaikka hinella ei ole mies-
puolista partneria. Ndinhan kdyténnossa oletetaan naisen tehdessd padtoksensd raskauden keskeytykses-
td. Mikali hedelmaityshoidot sallittaisiin naispareille, tasa-arvolahtokohtia ajatellen ne pitiisi joidenkin mie-
lestd sallia my6s miespareille. Talloin kuitenkin ainoa mahdollisuus hankkia yhteinen lapsi edellyttdisi
sijaissynnyttdjan kayttdmistd, joka johtaa uuteen ongelmalliseen kysymykseen.

Jos hedelméityshoitojen perusteeksi katsotaan ainoastaan tilanteet, jossa se olisi parin ainoa mahdolli-
suus saada biologinen lapsi, eivit samaa sukupuolta olevat pariskunnat voisi saada hedelmoityshoitoja. Jos
tarvitaan lddketieteellinen perustelu eli todennettu infertiliteetti, myos yksindiset naiset jéisivét hoidon ulko-
puolelle. Sijaissynnytykseen liittyy mm. lapsen oikeuksia koskevia kysymyksid, joita voi olla vaikea rat-
kaista. Jos tdllaisia tai muita rajauksia ei tehdd, riskind on, ettd lapsesta muodostuu hy6dyke, jolla on
ensisijaisesti esinearvo saajalleen.

Kéaymansi keskustelun pohjalta ETENE korostaa seuraavia ndkokohtia:

1.  Oikeudesta saada tietidi sukusolun luovuttajan henkilollisyys: ETENE katsoo, ettd lapsen
oikeus tietdd syntyperdnsd on hyvin tdrked periaate. Kompromissiesitys joka vuoden 1998 laki-
esitykseen on kirjattu, vaikuttaa varsin realistiselta— lapsella on mahdollisuus saada tietdé sukusolun
luovuttajan kuvaus, muttei henkildtietoa, ellei luovuttaja halua niitd antaa. Silti ratkaistavaksi jaa
kysymys, miten turvata lapsen oikeus tietd4, jos tiedon saanti on kuitenkin téysin lapsen vanhempien
ilmoituksen varassa. ETENE ehdottaa harkittavaksi myos, ettd lainsdéidénnossd huomioitaisiin jois-
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sakin erityistilanteissa harkintaan perustuva mahdollisuus kayttdd hedelmdityshoidossa tunnetun
luovuttajan sukusoluja.

Samaa sukupuolta olevan parin oikeudesta saada hedelmdoityshoitoja: Kielto hankkia yhtei-
sié lapsia samaa sukupuolta olevien parien suhteeseen ilmentiisi tietyssid mielessd eriarvoisuutta suh-
teessa seksuaalisiin vahemmistoihin. Kuitenkin hedelméityshoitojen salliminen homoseksuaalisille
pareille olisi epdjohdonmukaista tilanteessa, missd samaa sukupuolta olevilla pareilla ei ole oikeutta
adoptoida toistensa lasta. Lapsen asema on avainkysymys. Asiasta sdddettdessd on otettava huomi-
oon oikeudenmukaisuuteen ja tasavertaisuuteen liittyvét ndkokohdat ja se, miten ihmisten lisézinty-
minen, perheen muodostuminen, vanhemmuuden vahvistuminen ja lapsen kasvu voisivat toteutua
mahdollisimman luonnollisella tavalla.

Liidketieteellisestd indikaatiosta edellytyksend hoitoihin: Varsin johdonmukaista on puoltaa
vuoden 1998 lakiehdotuksen kantaa, ettd hedelmaéllisyyshoitoihin vaadittaisiin laéketieteellinen syy.
Kéytannossa tdmé on kuitenkin ongelmallinen asia selvitettdvéksi, koska kolmasosassa
lapsettomuustapauksistakin syy jda epaselvéksi. Mikali niin tahdotaan, hoidot voitaisiin rajoittaa
tapauksiin, missd perustellusti voidaan osoittaa tai ainakin olettaa, ettei lapsettomuus aiheudu ensisi-
jaisesti hoidettavien omista sellaisista tietoisista valinnoista, joihin he edelleenkin voivat vaikuttaa.

Sijaissynnyttijin kdytostd: Syntyvian lapsen, sijaissynnyttdjén tai lasta haluavan naisen tai parin
oikeuksia ei sijaissynnytyksissd voida nykylainsdédédnnon eikd myoskédan ETENE:n arvioitavana
olleen lakiluonnoksen pohjalta riittdvassd méirin turvata. Siksi laissa on ETENE:n késityksen mu-
kaan kiellettéva sijaissynnyttdjan kaytto, vaikka sinénsé joissakin yksittédistapauksissa asialle voisi
ollahyvin patevid ladketieteellisié perusteita.

Muusta: ETENE painottaa kannanotossaan ennen kaikkea lapsen oikeuksia seké biologisen

vanhemmuuden lisiksi sosiaalista vanhemmuutta. ETENE ehdottaa, ettei laissa sdéidettiisi tisméllis-
td ikérajaa hedelmaityshoitoihin pagseville naisille, vaan ettd asia ilmaistaisiin laissa valjemmin. ETE-
NE painottaa myos lapsen edun kannalta vanhemman ikéén liittyvad sosiaalista ulottuvuutta, jolloin
myds isdn ikd on merkityksellinen siind missé didinkin. Suurin osa timénhetkisistd hedelméityshoitoihin
liittyvistd epakohdista liittyy puutteelliseen lainsdadadantoon. Olisi tarkeéd, ettd lakiesitys saadaan eteen-
pdin jajulkiseen keskusteluun. Eettiset kysymykset ovat hyvin paljon kulttuuri- ja yhteiskuntasidon-
naisia. Konkreettiset padtokset ovat yhteiskunnallisia ja poliittisia, joista pdittdjien on kannettava
vastuu. Samalla on edistettdva laajaa kansalaiskeskustelua, jossa eri ndkokohdat padsevit esiin ja
paélinjat hahmottuvat. Mikali vuosien kuluessa yhteiskunnallinen kehitys johtaa sithen, etti jotkut
asiat voidaan hyvéksy4 paremmin kuin nykyisin, lain muutokset niiltd osin ovat aina mahdollisia.

Martti Lindqvist RitvaHalila
ETENE:n puheenjohtaja ETENE:n péisihteeri



SOSIAALI- JATERVEYSMINISTERIO MUISTIO

/4
Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta (ETENE) 14.6.2001
Ritva Halila

LAUSUNTO MUISTIOSTA OIKEUSGENEETTISET ISYYSTUTKIMUKSET —
VERITUTKIMUSTYORYHMAN MIETINTO

Oikeusministerid on pyytianyt ETENE:1t4 lausuntoa oikeusgeneettisid isyystutkimuksia koskevasta veri-
tutkimusty6ryhmén mietinnost. Tyoryhmén mietinnon pohjalta on tarkoitus séétaé laki, jolla kumottaisiin
erdistd veri- ja muita periytyvid ominaisuuksia koskevista tutkimuksista annettu laki (702/1975). Samalla
muutettaisiin myos isyyslakia.

Nykylainsdddénnon mukaan raskauden saadessa alkunsa avioliiton aikana, ndyttod isyydesti ei tarvita.
Jos lapsi syntyy avioliiton ulkopuolella, tarvitaan joko isyyden tunnustaminen tai isyyskanne. Nykyisin yli
kolmasosa lapsista syntyy avioliiton ulkopuolella. Useimmissa tapauksissa vahvistetaan isyys tunnustamalla.
Isyyskanteita nostetaan vuosittain n. 100, isyyden kumoamiskanteita jonkin verran vahemmén eli vuodes-
sanoin. 60-70. Tutkimukset voidaan tehdi sakon uhalla, tai asianosainen voidaan méériti tuotavaksi
tutkimuksiin.

Tyoryhmin ehdotus perustuu késitykseen, ettd lapsella on oikeus tietdd biologinen syntyperénsd, ja
isyys pitdd vahvistaa (tai poissulkea) aina, kun se on mahdollista. Nykykeinoin vanhemmuus voidaan tutkia
DNA :sta, joka sdilyy sopivissa olosuhteissa méadraamattomié aikoja. Tunnistettavaa DNA:ta voidaan eris-
tad jopa muumioista. Monista henkil6istd on olemassa erilaisia ndytteité sairaaloiden ja tutkimuskeskusten
laboratorioissa. Ndistd nédytteistd voidaan tarvittaessa tehdd tunnistava DN A-maééritys. Syntyperé voidaan
nykytekniikoin paatella myos lahisukulaisista— tosin tietyin epavarmuustekijoin.

Uuden lakiehdotuksen mukaan mies (tai vastaavasti myds nainen) voidaan velvoittaa uhkasakon voi-
malla antamaan verindyte tai tarvittaessa suun limakalvonéyte. Tarvittaessa tutkittava voidaan noutaa tutki-
muksiin ja ndyte voidaan ottaa vastoin tutkittavan tahtoa. Jos mies on kuollut, voidaan vainajasta ottaa
niyte ennen hautaamista tai tuhkaamista (my0s sellaisissa tilanteissa, jossa kannetta ei vield ole, mutta
jossa on odotettavissa tarve isyyden vahvistamiseen). Jos miehen olinpaikka on tuntematon tai mies on
kuollut, voidaan ko. henkilon aiempia ndytteitd kayttai tutkimuksiin, jos sellaisia todistettavasti on olemas-
sa. Jos aiempia ndytteitd ei ole kdytettdvissé, voidaan vainajan vanhemmat uhkasakon voimalla méaréta
tutkimuksiin. Jos tatdkadn mahdollisuutta ei voida kdytti4, voidaan vainaja kaivaa haudastaan (lapsen
ollessa alaikdinen asian tullessa vireille). Isyyslakia ehdotetaan muutettavaksi siten, ettd isyyden kumoa-
mista koskeva kanne pitéisi tehdd kahden vuoden kuluessa lapsen syntyméstd, kun kantajana on mies tai
lapsen 4iti. Lapsi voi ottaa asian esille méirdajasta riippumatta.

Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta on keskustellut tyéryhmén muistiosta ko-
kouksissaan 14.3.ja 5.6.2001. Keskustelun pohjalta ETENE haluaa painottaa erityisesti seuraavia asioi-
ta:

Tyoéryhmén mietinndssé on monia ongelmallisia asioita. Lakiehdotuksessa ldhdetédin yksinomaisesti
syntyvén lapsen oikeudesta tietdd oma biologinen syntyperédnsé. Tama oikeus on ddritapauksissa
selvéssa ristiriidassa muiden ihmisten oikeuksien kanssa, jopa myds sen kanssa, miké on mahdolli-
nen lapsen oma hydty, ja mikaé taas ei ole. Usein taloudellinen hy6ty on varsin merkittéva seikka
tutkimusten taustalla. Oikeus olla tietéiméttd on myds ihmisen perusoikeus. hmisoikeudet ovat aina
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suhteessa toisiin ja toisten ihmisten ithmisoikeuksiin. Témén vuoksi eri tahojen oikeuksien punninta
on tarkeda.

Biologisen vanhemmuuden ja sosiaalisen vanhemmuuden erot ja niiden merkitys tulisi mééritelld
ennen kuin biologinen vanhemmuus asetetaan lainsdadéannossé sekd sosiaalisen vanhemmuuden etti
muiden asianosaisten perusoikeuksien yldpuolelle. Samoin vastuu ja velvollisuudet osallistua tutki-
muksiin biologisen vanhemmuuden selvittamiseksi on téssd ehdotuksessa méadritelty ensisijaisesti
puolustamaan syntyneen lapsen oikeuksia. On vaikea ajatella, ettd mahdollisen kadonneen tai kuol-
leen biologisen isén tai isdksi epdillyn vanhemmat voidaan velvoittaa uhkasakon voimalla veri-
tutkimuksiin isyyden vahvistamiseksi tai sen poissulkemiseksi. Tuskin voidaan edellytti4, ett aikui-
sen henkil6n vanhemmat ovat vastuussa tdysi-ikéisten lastensa tekemisisté, ja mahdollisesti joutuvat
kéarsiméén téstd taloudellisesti. 5-10 % lapsista (Suomessa on arvioitu 2,5-5 %) eivét ole oletetun
isdn lapsia. Jos tutkimuksia ldhdetézin tekeméin pakolla ja uhkasakon voimalla lhisukulaisista, li-
sddntyy riski, ettd tehddén ns. vairid poissuljentoja. Samalla lisdantyy mahdollisuus sellaisen tiedon
paljastumiseen, joka tiedon hankkijalle tai toisille asianosaisille voi olla jopa vahingollista.

DNA -tutkimuksiin liittyy niiden herkkyyden vuoksi myos epavarmuustekijoita. Toisen henkilon
DNA:n sotkeutuminen tutkittavan ndytteisiin voi aiheuttaa virheellisen vastauksen. Esimerkiksi vai-
najan kaivaminen haudasta tai jdljelld olevasta luu- tai hammasnéytteesta tehtéva tutkimus siséltda
tunnistamiseen perustuen epavarmuustekijoitd, joita tillaisissa tutkimuksissa on vaikea hyvéksya.

Lain perusteluissa ehdotetaan, ettd esitys kasitelldin tavallisen lain sddtdmisjarjestyksessd, vaikka
laissa puututaan yksilon henkilokohtaiseen koskemattomuuteen. Tété perustellaan silld, ettd
perusoikeuden rajoitus on painavan yhteiskunnallisen tarpeen vaatima, néytteen ottamisella edistetédan
oikean lopputuloksen saavuttamista, rajoitus on riittdvén tarkkarajainen seké henkildiden etté sisél-
16n osalta, ja rajoitus on myds oikeassa suhteessa rajoitettavaan oikeushyvéain. Vaikka verindytteen
ottaminen sinéns4 ei ole merkittidva toimenpide, siitd saatavalla tiedolla on suuri merkitys seké tutkit-
tavan ettd myos useiden muiden oman kuvan hahmotukseen, seké pakkotoimin ja uhkasakon voi-
malla puututaan muiden kuin asianosaisten yksityisyyden suojaan.

Tieteen ja teknologian kehitys mahdollistaa nykypdivand monia sellaisia asioita, joita vield parikym-
menta vuotta sitten ei voitu kuvitellakaan. Erilaisten sédannosten, nimenomaan pakkotoimia siséltévi-
en normien sddtdmisessé pitdd hyvin tarkasti punnita eri tahojen etujen ja haittojen suhdetta, niiden
merkitystd koko yhteiskunnalle sekd my®0s sitéd, onko kaikki, mikd on ndissé asioissa mahdollista,
kuitenkaan sallittua ja oikein. Ty6ryhman muistiossa on liian vahan pohdittu eri tahojen vélisten risti-
riitojen sekd etujen ja haittojen vélistd suhdetta. Ty6ryhmén muistioon liittyvéssd eridvassd mielipi-
teessd ndihin kysymyksiin on otettu selvemmin kantaa.

Korostaen erityisesti lahisukulaisten vastentahtoisen tutkimuksiin pakottamisen kohtuuttomuutta sek&
ilman omaisten lupaa tapahtuvan haudan aukaisemisen loukkaavuutta Valtakunnallinen terveyden-
huollon eettinen neuvottelukunta yhtyy yksimielisesti tyryhmén muistiossa ilmaistuun eridvain mie-
lipiteeseen.

Martti Lindqvist RitvaHalila
ETENE:n puheenjohtaja ETENE:n péasihteeri



7 SOSIAALI- JATERVEY SMINISTERIO LAUSUNTO
Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta (ETENE) 15.10.2001
Ritva Halila

Eduskunnan lakivaliokunta

Asia Hallituksen esitys 26/2001 vp laiksi henkil6tietojen Kisittelysta
rangaistusten tiytintoonpanossa

Eduskunnan lakivaliokunta on pyytényt valtakunnallisen terveydenhuollon eettisen neuvottelukunnan
(ETENE) kannanottoa lakiesitykseen henkil6tietojen kasittelystd rangaistusten tédytant6onpanossa. Laki-
esityksessd on sddnnoksid koskien rikosseuraamusviraston rekistereitd, niiden tietosiséltod, kayttod sekd
tietojen késittelyn periaatteita. Lakiesitykseen sisdltyy myos sddnnoksid terveystietojen rekisterdinnista
sekd sdannos terveydenhuollon ammattihenkilon salassapitovelvollisuudesta poikkeamisesta. ETENE toi-
mii terveydenhuollon alalla, joten kannanottoamme pyydettdneen terveydenhuoltoon liittyvistd sdannoksista.

Vankeinhoitolaitoksen tavoitteena on yhtendinen vankitietojérjestelma, joka sisaltdd tiedot rangaistus-
ten tdyténtoonpanosta, vankien terveydenhuollosta sekéd vankien toiminnasta ja valvonnasta. Terveyden-
huoltoon liittyvét henkilokohtaiset asiat ovat tietoja, joilla ei valttamattéd ole yhtymakohtia muihin rekisteriin
tallennettavien tietojen kanssa. Suomen lainséddadannon mukaan terveydenhuollon rekisterit seké potilas-
asiakirjat muualla ovat yksikkokohtaisia, ja tiedon siirto yksikostd toiseen tapahtuu pagdsadntoisesti poti-
laan suostumuksella. Muualla lainsdddanndssamme korostetaan yksityisyyden suojaa ja sité, ettd henkilon
terveystietoja voidaan siirtdd yksikostd muualla ainoastaan niiltd osin, kuin on asian kisittelyn kannalta
tarpeellista. T4lloinkin potilaalta on pyydettdva suostumus tietojen siirtoon.

Lakiesityksen perusteluosassa viitataan Euroopan neuvoston ministerikomitean suositukseen R (98) 7.
Tassa suosituksessa Euroopan neuvosto useaan kohtaan painottaa sit4, ettd luottamuksellisuus on taattava
jakunnioitettava samalla tasolla kuin véestolld kokonaisuudessaan (C13). HIV:ist4d ja muista infektio-
taudeista mainitaan, ettd HIV-testauksia pitdd saada tehdd vangeille vankien suostumuksella, anonyymisti
jaolemassa olevan lainsagddannon mukaisesti. Infektoitunut potilas voidaan eristdd ainoastaan samoin 144-
ketieteellisin perustein kuin vankilan ulkopuolella. Syrjintéd ei saa harrastaa HIV-positiivisuuden perusteel-
la.

Tassd keskusrekisterilahtokohdassa ajatus on se, ettd koko laitos muodostaa yksikon, jossa asiakirjat
voivat siirtyd ilman erityistoimenpiteita yksikostd toiseen, tai niitd voidaan késitelld ja tarkastella eri yksi-
koistd kdsin, jos vanki esim. siirtyy vankilasta avohoitoon. Lakiesityksessd painotetaan sité, etti tervey-
denhuollon rekisterin kéytto on sallittua ainoastaan terveydenhuollon ammattihenkil6ille. My6s muualla
ainoastaan terveydenhuollon ammattihenkil6114 on paésy potilasasiakirjoihin, mutta vain niille (ja siiné
yksikossd), jotka ovat tekemisissa potilaan hoidon kanssa. Muuhun tiedonkésittelyyn ja—siirtoon tarvitaan
potilaan suostumus. On térke&4 pohtia sitd, ollaanko tdssd rakentamassa lainsdddantd4d uuden tieto-
jérjestelmén toiminnan turvaamiseksi, vai onko tarkoitus todella vankien hoidon ja olojen parantaminen.
Jos ylip4itdan halutaan tai tarvitaan keskitetty terveydenhuollon rekisteri, tietoturvan kannalta sellainen
rekisteri, joka olisi erillddn muusta tietokannasta, olisi kuitenkin suositeltavampaa.

Lakiesitys ehdottaa my®és, ettd 14dkari tai hdnen madradménsa terveydenhuollon ammattihenkil6 voi
keskustelun jdlkeen antaa salassapitosdanndsten estamatté turvallisuussyistd antaa tietoja rangaistuslaitoksen
johtajalle tietoja vangin HIV- tai hepatiittitartunnasta tai yleisvaarallisesta tartuntataudista, jos on olemassa
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erityinen vaara taudin levidmisestd. Epdselvéksi jad, onko hénelld sithen velvollisuus vai voiko héan kieltdy-
tyd timéan tiedon antamisesta, mikéli vankilanjohtaja hénet sithen maérad. Lakiesityksessd mainitaan myos,
ettd rangaistuslaitoksen johtaja on velvollinen pitdmaén salassa téllaisen tiedon. On kuitenkin kyseenalais-
ta, miten tédllainen tieto voi sdilya salassa, mikéli vankilanjohtaja ryhtyy toimenpiteisiin esim. eristimalla
vangin tai ehdottamalla vanginvartijoille erityissuojausta tms.

Terveydenhuollon etiikan keskeisid ndkdkohtia ovat potilaan oikeudet, oikeudenmukaisuus, itseméai-
raamisoikeuden kunnioitus sek potilaan thmisarvon kunnioitus. Erilaisissa kansainvilisissd julistuksissa ja
sopimuksissa, mm. Euroopan neuvoston bioldzketiedesopimuksessa, kdsitelldidn ihmisarvoon, itsemaé-
radmisoikeuteen ja oikeudenmukaisuuteen liittyvid asioita. Erityistd huomiota kiinnitetdéin henkil6ihin, joilla
on alentunut kyky tai mahdollisuus itseméarddamisoikeuteen, mm. antamaan suostumus tutkimuksiin tai
hoitoihin. Mm. Suomen laissa lddketieteellisesté tutkimuksesta on erilliset sdannokset vankien tutkimuksis-
ta. [tsemédrdamisoikeuteen liittyy myos muilla aloilla oikeus olla antamatta suostumusta tiedon antamiseen.
Meilld on paljon keskusteltu siitd, pitéisik6 periméén liittyvissd asioissa terveydenhuollon ammattihenkiléille
antaa mahdollisuus salassapitosiinndsten rikkomiseen, mikali ko. tiedosta voisi olla terveydellistd hyotya
esim. perheenjdsenelle tai ldhisukulaiselle. Edelleenkin terveydenhuollon ammattihenkilon on pidettéva sa-
lassa potilaan HIV- tai hepatiittitartunta, vaikka monilla 1dhiomaisilla esimerkiksi olisi riski sairastumiseen.
Asia muuttuu toiseksi, mikali potilas antaa suostumuksen tiedon ilmaisemiseen. Usein néissé tilanteissa
ihmiset itse ilmoittavat ndistd tartunnoistaan ldheisilleen.

Eettiseltd kannalta on huolestuttavaa, ettd vangin asema tulisi olemaan erilainen kuin vapaana olevien
kansalaisten myds terveydenhuollossa. Lakiehdotus antaa valtuudet olla edes kysyméttd potilaan suostu-
musta potilaalle joskus hyvinkin vaikean ja arkaluontoisen asian ilmaisemisessa. Lakiehdotuksen l&ht6-
kohta lienee se, etti tiedolla voitaisiin suojata vankiloiden henkilokuntaa uhkaavalta vaaralta. Jos tdllainen
sadannos tulee voimaan, asiasta on informoitava nykyisid ja tulevia vankeja. Sadannoksen hyviaksyminen voi
hyvinkin saada aikaan sen, ettd edes terveydenhuollon ammattihenkil6t eivét saa asiaa tietoonsa eiké po-
tilasta, tdssé tapauksessa vankia, saada asianmukaiseen hoitoon. Néin riski infektion levidmiseen myds
vankeja valvovaan henkilokuntaan tulee huomattavasti suuremmaksi.

Jos téllainen lakiehdotus hyviksytién, voi kysy4, pitdisikd samansuuntaisia lakeja séatda myos muulle
véestolle. Tallaisilla saannoksilld on tarkoitus hallita toisten itsemédrazimisoikeutta ja yksityisyytté rajoitta-
malla toisten hyvinvointia, hyvissi tarkoituksessa mutta mahdollisesti paljon pahempaa aiheuttaen. Itse-
médrddmisoikeutta ja yksityisyyttd rajoittavien sadnnosten kohdalla tulisikin hyvinkin syvéllisesti pohtia,
miten pitkélle ihmisoikeuksien rajoituksissa voidaan menné erityisesti sellaisten henkildiden kohdalla, joi-
den itsemdirdamisoikeutta on jo muilla tavoin rajoitettu ja jotka ovat muiden kriteereiden pohjalta riippu-
vaisia tietojen vélittéjist ja vastaanottajista.

Monissa Euroopan maissa katsotaan, ettd ilmoittamisvelvollisuudelle ei ole perusteita. En nde syytd
sithen, miksi Suomen pitéisi olla yksityisyyden suojaa rajoittavan lainsdédéannon edellakavija.

Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta (ETENE)

Martti Lindqvist RitvaHalila
Puheenjohtaja Passihteeri
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- SOSIAALI- JATERVEY SMINISTERIO MUISTIO
s STM 0724: 00/15/02/2000

Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta (ETENE) 11.6.2002
Ritva Halila

ETENE:n LAUSUNTO HUUMAUSAINETESTIEN KAYTTOA
SELVITTANEEN TYORYHMAN MUISTIOSTA

Ehdotus késittelee hyvin tiarkedd ja ajankohtaista teemaa. Huumeiden ja muiden péihteiden kaytto
Suomessa on lisddntymaéssa ja sithen liittyy suuria terveydellisid, psyykkisid, sosiaalisia ja taloudellisia
haittavaikutuksia sekd turvallisuusriskejd. Huumeiden kéyton toteaminen pétevilla testeilld ja sithen liittyvien
riskien eliminoiminen sek& paihdeongelmaisille tarkoitetun hoidon luominen ja kehittizminen ovat eettisesti
tarkeitd ja kiireellisid asioita.

ETENE:lle osoitettu lausuntopyyntd on paivitty 25.5., vaikka tydryhmén mietint6é on valmistunut huo-
mattavasti aikaisemmin. Koska neuvottelukunta on laaja ja monenlaista asiantuntemusta sisaltéva foorumi,
asioiden perusteellinen kasittely vaatii aikaa. Lyhyen valmisteluajan vuoksi neuvottelukunta ei ole voinut
keskustella mietinnosti kaikkien ndkokohtien kannalta. Jos toivotaan yksityiskohtaisempaa kannanottoa,
neuvottelukunnan tulisi saada sen valmisteluun runsaasti lisd4 aikaa.

Téssé vaiheessa neuvottelukunta on katsonut asiaa ennen kaikkea terveydenhuollon nékkulmasta ja
haluaa korostaa erityisesti seuraavia asioita:

Pyrkimys huumeidenkayton vihentdmiseen ja ehkaisyyn sekd huumeongelmasta kérsivien hoitamiseen
on eettisesti tirked mm. seuraavista syista:

- huumeiden kaytosti atheutuu huomattavia ongelmia kayttéjélle itselleen, hanen ldheisilleen, vield synty-
maéttomille lapsille, lahiympéristolle ja yhteiskunnalle, lisdksi se on vakava turvallisuusriski yhteiskun-
nalle ja suurelle yleisolle

- huumeiden kéytto on tydeldmaéssa turvallisuuskysymys, joissakin tydtehtdvissd hyvin kriittiselld ta-
valla kuten esimerkiksi litkenteessd ja terveydenhuollon ammateissa

- huumeiden kaytt6 on yhteydessid moniin vakaviin yhteiskunnallisiin ongelmiin kuten esim. rikollisuu-
teen ja prostituutioon

- on pidettdvd mielessd, ettd médrallisesti suurin ja taloudellisesti merkittidvin pdihdeongelma liittyy
edelleenkin alkoholin ongelmakayttoon

Eettisesti tiarkeintd on, etti testit tehddén terveydenhuollon puitteissa. Ne tulisi suorittaa mahdollisim-
man patevasti ja virheettomasti. Testaustoiminnassa on noudatettava kaikki keskeisid terveydenhuollon
eettisid periaatteita, joista tirkeimmét ovat asiantuntemus, luotettavuus, luottamuksellisuus, turvallisuus seké
asiakkaan ihmisarvon ja hédnen hoidollisen etunsa puolustaminen.

On tdrkedd, ettd seulonnat on suunnattuja eli perustuvat erityisiin kriteereihin, jotka on laissa lueteltu.
Terveydenhuollon ndkdkulmasta on tarke#dd korostaa, etté testien tekemiseen pitéisi liittyd myos hoito-
mahdollisuuden tarjoaminen pdihdeongelmaisille. On hyvi, ettd paihdetesteja jarjestdva tyonantaja
velvoitetaan laatimaan péihteiden vastainen ohjelma. Erityistd huomiota on kiinnitettéivd haavoittuviin ja
riippuvaisiin ryhmiin, kuten esimerkiksi nuoriin tySharjoittelijoihin ja tydnhakijoihin. Myos véirét testitulokset
sekd harhauttamismahdollisuudet pitéisi eliminoida mahdollisimman hyvin.

ETENE pitdi tarkeénd professori Helena Taskisen tdydentdvain lausumaan siséltyvad ajatusta siité,
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ettd kdytdnnossd padihdeohjelmien valmistelu seka testien toteuttaminen edellyttdad merkittavaa ja laadu-
kasta panostusta tydterveyshenkilokunnan koulutukseen, jonka yhteydessé eettisten asioiden kasittelylla
on oltava keskeinen sija.

Helsingissd 10.6.2002

Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta

Martti Lindqvist RitvaHalila
puheenjohtaja paéasihteeri
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7 SOSIAALI- JATERVEY SMINISTERIO LAUSUNTO Dnro 142/04/2002
Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta (ETENE) 8.8.2002
Ritva Halila

Sosiaali- ja terveysministerio
Kirjaamo

Viite OM:n lausuntopyynto 13.6.2002 OM 16/41/2002

Asia EHDOTUS HALLITUKSEN ESITYKSEKSI TERRORISMIA
KOSKEVIKSI RIKOSLAIN JA PAKKOKEINOLAIN
SAANNOKSIKSI: Nikokohtia esitykseen terrorismia koskeviksi rikoslain
ja pakkokeinolain sddnnoksiksi ETENE:n kannalta

Sosiaali- ja terveysministeric on pyytanyt valtakunnalliselta terveydenhuollon eettiseltd neuvottelukunnalta
(ETENE) lausuntoa ehdotuksesta hallituksen esitykseksi terrorismia koskeviksi rikoslain ja pakkokeino-
lain sd@nnoksiksi. ETENE ei ole kokoontunut tdn4 aikana, joten lausunto on valmisteltu ETENE:n puheen-
johtajan ja pagsihteerin toimesta. Ehdotuksesta haluamme tuoda esiin seuraavia nakokohtia:

- Ehdotus kisittelee hyvin tidrke4d ja ajankohtaista teemaa. Yhteiskunnilla on epdilemaitti legitiimi
oikeus suojautua terrorismin uhkaa vastaan. Taméa koskee paikallisia, kansallisia ja kansainvélisid
yhteisdjd. Mitd enemmén terrorismi kansainvélistyy, sitd enemmén tarvitaan myos kansainvélista
yhteisty6ti ja instrumentteja asian hoitamiseksi.

- Yksi hankaluus asian késittelyssé on se, ettd ainakin kdytdnnon tilanteissa ei valttdmétté ole selvaa,
mitéd pidetddn terrorismina ja mité taas legitiimind itsepuolustuksena tai vapautustaisteluna.
Kérjistyneessé tilanteessa vaarana on, ettd erilaisuuden sietokyky alenee ja ihmisarvo sekd ihmisoi-
keudet tulevat uhanalaisiksi. Siksi on tarkeds, ettei nyt suunniteltu lainsdédént6 milldén tavoin uhkaisi
perustuslaissa maariteltyjd ihmisoikeuksia. Aivan erityisesti on kiinnitettdva huomiota niithin nako-
kohtiin, jotka on esitetty mietinnon perusteluissa 6. pykéldé koskien sivulla 43-48. Nyt tehtdava
lainsaddanto ei saa rajoittaa esim. perinteisté lakko- ja mielenosoitusoikeutta.

- Mietinnon késittelema alue ei koske kovinkaan spesifisti ETENE:n toimialaa. Lhinn4 se, mitd puhu-
taan terveysrikoksista seké yksityisyyden suojasta ja DNA-néytteiden ottamisesta, tallentamisesta
jahyvaksikaytostd, on tirked osa terveydenhuoltoa ja siten ETENE:n kannalta keskeisti. On sekd
ymmarrettdvai ettd eettisesti hyviksyttavaa luoda uusia sdddoksid koskien biologisten aseiden hank-
kimista, tuottamista, varastoimista ja kdyttod terrorismin yhteydessa. Entisenkaltainen terveysrikoksen
médrittely ei selvéstikdin kata tétd aluetta.

- Kuten mietinndssd todetaan, Suomen rikoslain sdddokset soveltuvat jo nyt ldhes poikkeuksetta
puitepadtdksen tarkoittamiin terrorismirikoksiin. Néin ollen se ei ndyttédisi muuttavan tai uhkaavan jo
vahvistettua rikosoikeudellista perustaa.

- Viitaten alussa toteamaamme yhteison oikeuteen suojautua terrorismia vastaan on mielestimme pe-
rusteltua sa#tada myos rikoksen ilmoittamisvelvollisuudesta sithen tapaan kuin mietinndssd on esitetty.

- Ehdotuksessa esitetty telekuuntelun, televalvonnan ja teknisen tarkkailun ulottaminen myds terroris-
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miin liittyviin asioihin ei ehdotetussa muodossaan mielestimme muuta aikaisemmin valittua linjaa eika
siten muodosta olennaista uhkaa ihmisoikeuskysymyksien kannalta.

- ETENE:n toimialuetta koskee ldheisimmin DN A-tunnisteiden mégrittiminen ja tallentaminen. Ehdo-
tuksessa todetaan muutoksen viliaikaisuus ennen kuin muutosehdotus HE 52/2002 tulee voimaan,
koska siind mahdollistetaan henkilokatsastus, jos rikoksesta sédddetty ankarin rangaistus on vihin-
tadn kuusi kuukautta vankeutta. Toisaalta mikéli téllainen pakkokeinolain muutos on jo eduskunnas-
sa vireilld, onko tdllainen lisdys ylipdétadn tarpeellinen? Itse ehdotuksen siséllossé ei nédytd olevan
eettisté ristiriitaa.

- Pakkokeinolain muutoksessa on olennaista, ettd sen ryhmén laajennus, jonka yksityisyyteen voi-
daan puuttua, on nyt kasilld olevassa ehdotuksessa seké melko vahdinen ettd riittdvan tdasmallisesti
madritelty.

Lopputulos edelli sanotusta on, ettemme nide ETENE:n ndkdkulmasta estettd kyseisen ehdotuksen
toteuttamiselle.

Martti Lindqvist RitvaHalila
ETENE:n puheenjohtaja Péassihteeri
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#4 SOSIAALI- JATERVEYSMINISTERIO
ETENE/Laiketieteellinen tutkimuseettinen jaosto (TUKIJA) 4.9.2000

TUKIJA:N OHJEITA:

LAAKETUTUKIMUSTEN YHTEYDESSA OTETTAVIIN DNA-NAYTTEISIIN
LIITTYVAT POTILASTIEDOTTEET JA SUOSTUMUSASIAKIRJAT

Ihmisen sairauksiin ja tautialttiuksiin kehitetddn jatkuvasti erilaisia molekyyligeneettiseen tietoon perus-
tuvia testejd ja hoitoja. Tétd kehittelytyotd varten tarvitaan DNA-ndytteitd potilaista ja kontrollihenkilista.
Kansainviliset sopimukset, kuten UNESCO:n julistus ihmisen geeniperimasté ja Euroopan neuvoston bio-
etitkkkasopimus antavat ohjeita niité tilanteita varten, joissa pyydetdén ndytteitd perimaén kohdistuvia tutki-
muksia varten. Samat asiakirjat ovat myos Valtakunnallisen Terveydenhuollon eettisen neuvottelukunnan
ladketieteellisen tutkimuseettisen jaoston (TUKIJA) geenindytteiden ottoa koskevien kannanottojen pe-
rustana.

TUKIJA:n havaintojen mukaan moniin kliinisiin lddketutkimuksiin liitetédén nykyisin tutkittavien DNA-
néytteiden kerdys. Tutkimussuunnitelmasta ei aina ole ilmennyt tarkkaan mité néytteist on tarkoitus tutkia,
eikd se ole niytteitd kerdttidessa valttimattd vield tiedossakaan.

TUKIJA edellyttad, ettd jokaisessa tdhdn aihepiiriin liittyvéssé tutkimussuunnitelmassa seké potilas-
tiedotteessa ja suostumuslomakkeessa selvitetdén ainakin seuraavat seikat:

Mihin niytetti kiiytetiin?

DNA-néytteen kdytto on rajattava selkeésti. Esimerkiksi: “Néytteestd tutkitaan sellaisia geneettisid
ominaisuuksia, joilla saattaa olla merkityst4 tutkittavan ladkkeen kinetiikan, vaikutusten, haittavaikutusten
yms. ominaisuuksien selvittelyssa™.

Taudin syihin kohdistuva geenitutkimus on eettisesti ajatellen monimutkaisempaa. Jos néytteitd ei ole
anonymisoitu tdydellisesti ja niitd suunnitellaan kdytettdvén téllaisiin tarkoituksiin, tulisi tima selvittaa
tutkittavalle erityisen huolellisesti.

Miti tietoja tutkittava voi saada omasta DNA-niiytteestiin?

Téaméntyyppisissa tutkimuksissa padsaanto on se, ettd DNA-tutkimusten tuloksia ei tulla kertomaan
tutkittavalle, koska tulokset ovat vaikeasti tulkittavia ja nykytietimyksen valossa on epatodennékoista,
ettd niilld olisi merkitysti tutkittavan terveyteen. Tutkimussuunnitelmassa pitdd kuitenkin olla valmis suunni-
telma siitd, miten toimitaan, jos joku tutkittava vélttaméttd haluaa tietdd DN A-tuloksensa. Téll6in hinelle
tulee jarjestdd mahdollisuus perinnéllisyysneuvontaan, jossa hédn voi kuulla ndmai tulokset ja saada tietoa
niiden mahdollisesta merkityksestd. Jos DNA-ndytteet on anonymisoitu siten, ettei niiden alkuper ole
selvitettdvissd, el tulosten saaminen luonnollisestikaan ole mahdollista.

Miten tietosuojaan liittyviit ongelmat on hoidettu?

Joissain tutkimussuunnitelmissa on lahdetty siit4, etti tietosuojan takia DN A-néytteet anonymisoidaan
niin, ettei niiden alkuperéd ole mahdollista jéljittad. Tama ei kuitenkaan ole mahdollista esimerkiksi silloin,
kun halutaan erityisisti syistd saada tietoa potilaan tulevasta terveydesti. T#lloin nédytteet usein koodataan
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niin, ettd esimerkiksi vain asianomainen tutkijaladkéri pystyy yhdistdmaén nédytteen tiettyyn henkil66n.
Néytteiden mahdollinen anonymisoiminen tai koodaaminen seké niiden vélinen merkitysero on selitettava
potilastiedotteessa. Sithen on myd0s syyté kirjata selkedsti, ettei tietoja luovuteta sivullisille.

Miten niytteiti siilytetiiin?

TUKIJAn mielestd on tirke#d, ettd potilas tietdd missé ja miten kauan néytteitd sdilytetdzn ja miten ne
hévitetddn. Tama on tarkedd, koska tutkittavalla on oltava mahdollisuus keskeyttiéd/peruuttaa osallistumi-
sensa tutkimukseen missé vaiheessa tahansa. Téysin anonymisoitujen néytteiden suhteen keskeyttdminen/
peruutus on mahdotonta, miké tulee ilmeti potilastiedotteesta.

Kansainvilisiin monikeskustutkimuksiin liittyviit erityisongelmat

Kansainvilisten monikeskustutkimusten yhteydessé koottavat DN A-néytteet suunnitellaan yleensa
lahetettaviksi tiettyyn tutkimuskeskukseen ulkomaille. Suurimpiin ladkeyrityksiin kerdéntyisi ndin véhitellen
eri sairauksia sairastavien henkil6iden tiedoista koostuva “DNA-pankki”. Tdmé on herédttéanyt paljon kan-
sainvalistd keskustelua, ja monilla tahoilla on paddytty siihen, ettd biologisia néytteita sisaltavét “pankit™,
niiden tarkoitus ja médrdaika, olisi selvitettéva tismallisesti.

Edell4 esitettyyn viitaten TUKIJA suosittelee, ettd néytteet séilytettdisiin Suomessa ja ne lahetettdisiin
ulkomaille vain analyyseja varten. Liséksi TUKIJA suosittelee, ettd DN A-néytteitd 1dhetetédan ulkomaille
vain anonymisoituna tai koodattuna.

Paula Kokkonen Outi Konttinen
TUKIJA:n puheenjohtaja TUKIJA:n sihteeri
JAKELU Sairaanhoitopiirien eettiset toimikunnat

Ladketeollisuusyhdistys ry

Ladketutkimusten toimeksiantajat

ETENE:n puheenjohtaja ja varapuheenjohtaja
STM/PAO:

- osastopaillikko Jussi Huttunen

- apulaisosastopaillikkd Blanco Sequeiros
STM Tiedotus
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SOSIAALI- JATERVEY SMINISTERIO LAUSUNTO

Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta (ETENE)

Ladketieteellinen tutkimuseettinen jaosto 15.1.2001

LAUSUNTO KLIINISESSA LAAKETUTKIMUKSESSA
TARVITTAVASTA VAROAJASTA ENNEN RASKAUDEN ALKAMISTA

Eteld-Savon sairaanhoitopiirin eettisen toimikunnan puheenjohtaja Pekka Ruohonen lahetti
27.6.2000 ETENE:n Ladketieteelliselle tutkimuseettiselle jaostolle (TUKIJA) lausuntopyynnén
koskien kliinisid ladketutkimuksia ja turvallista raskauden alkamisajankohtaa kliinisen ladketutki-
muksen jdlkeen. Jaosto kasitteli tétd kokouksessaan 7/00, 2.8.2000 ja péétti pyytd4 asiasta
asiantuntijalausunnot Sateilyturvakeskukselta, Véestoliiton teratologisesta tietopalvelusta,
TUKIJA:n varajaseneltd, toksikologian professori Kirsi Viahékankaalta sekéd Hyksin professori
Kari Teramolta. Lausunnot on saatu 6.11.2000 mennessé kolmelta ensiksi mainitulta.

Sikion kehitys on monimutkainen tapahtumasarja, jonka yksityiskohtia ei tunneta 1dheskain
riittdvasti uusien ladkkeiden vaikutuksen arvioimiseksi sikion kehitykseen. Téamén vuoksi osallis-
tuessaan ladketutkimukseen sukukypsét naiset joutuvat yleensé joko huolehtimaan riittavasta
raskauden ehkéisysti tai pidéttdytymazn sukupuolisesta kanssakdymisesté lddketutkimuksen ai-
kana. Vaikutuksista siitti¢iden toimintaan tutkimuksissa ei usein ole mainintaa. Tutkittavien
tiedotteissa ei yleensd ole informaatiota siitd, kuinka pian tutkimuksen jilkeen raskaaksi tulo on
turvallista. Tama& on heréttanyt kyselyitd tutkittavien joukossa.

TUKIJA:n asiantuntijat painottavat lausunnoissaan lddkkeiden puoliintumisajan merkitysta sekd
lagkkeen jakautumista ja kertymistd kudoksiin. Ladke on muutamaa poikkeusta lukuun ottamat-
talahes tiysin poistunut elimistostd ajassa, joka on viisi kertaa aineen eliminaation puoliintumisaika.
Lagkkeelld voi olla myos aktiivisia metaboliitteja, joilla voi olla merkitystd varhaisessa sikion-
kehityksessd. Usein lddkkeen imeytyminen, poistuminen elimistosté, kertyminen johonkin eli-
miston kudokseen seké aktiivisten aineenvaihduntatuotteiden mééra ja merkitys tunnetaan jo
faasi III tutkimusvaiheen aikana, jolloin ladkkeen vaikutusta tutkitaan suurilla potilasmaérilla.
Ongelmallisia ovat faasi [ ja Il tutkimukset, joissa tietoa uudesta lddkeaineesta on vihemmén.
Tutkimustulokset perustuvat mm. eldinkokeisiin, joiden mittauksista voidaan tehd4 oletuksia muttei
suoria johtopditoksid odotettavissa olevista vaikutuksista thmisissa.

Jotkut ladkeaineet voivat vaikuttaa suoraan ituradan soluihin, ja tdlloin varoaika raskautta
ajatellen on pitempi. Esimerkiksi bioteknologiatuotteisiin, radioaktiivisiin tutkimus- ja lagkeaineisiin
ja solusalpaajiin liittyy tekijoitd, joiden mahdollisia pitkdaikaisvaikutuksia ja vaikutuksia
lisddntymiskykyyn ja raskauteen tulisi huolellisesti arvioida kaiken kéytettidvissa olevan tiedon
mukaan. Samoin néilld voi olla vaikutusta erityisesti miehen siittididen rakenteeseen ja tuotan-
toon. Siittididen elinkaari on keskiméarin 12 viikkoa, jonka voi katsoa turvalliseksi rajaksi las-
kettuna siitd, jolloin lddkeaineen pitoisuus elimistossd on laskenut riittdvan alas.
Isotooppitutkimuksissa kéytetyt radioaktiiviset aineet ovat yleensé lyhytikaisid, ja timén vuoksi
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erityisid varoaikoja ei tarvita.

Edelld mainitun perusteella jaosto esittid seuraavaa:

1.

70

Tutkittaville on annettava riittava selvitys lagketutkimukseen osallistumisesta. Mikali tutkimushenkilind
on hedelmallisessd idssé olevia naisia ja miehié, tutkittaville pitéisi antaa tietoa ladkkeen vaikutukses-
ta hedelméllisyyteen ja raskauden aloitukseen seka turvallisesta raskauden alkamisajasta lddketutki-
muksen jédlkeen, jos tietoa on kéytettavissd. Usein varoaika perustuu arvioon, johon vaikuttavat
ladkeaineen eliminaation puoliintumisaika, ldékkeen jakautuminen ja kertyminen eri elimistén osiin
sekd mahdollinen vaikutus sukusoluihin. Pddsdantoisesti lddkeaine on poistunut elimistostd 1ahes
tdysin ajassa, joka on viisi kertaa aineen eliminaation puoliintumisaika.

varoaika tulisi olla 12 viikkoa laskettuna siité, kun lddkeaine on riittdvassd madrin poistunut elimistostd
jaladkepitoisuus on biologisesti merkitykseton.

Bioteknologiatuotteisiin liittyy tekijoitd, joiden pitkdaikaisvaikutuksia ei vield riittdvan hyvin tunneta.
Taman vuoksi kliinisissd tutkimuksissa, joissa tutkimushenkil6t kéyttavit ko. tuotteita, on selvitettd-

v erityisen huolella, milloin tutkimuksen jdlkeen raskaus olisi mahdollinen, jos tutkimuksiin osallistuu
lisdéntymiskykyisessd idssé olevia miehié ja naisia.

Raimo Pekkanen Outi Konttinen
TUKIJA:n puheenjohtaja TUKIJA:n sihteeri



Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992

1 luku Yleisii saidnnoksia

1 §. Soveltamisala

Potilaan asemaan ja oikeuksiin terveyden- ja sai-
raanhoitoa jérjestettdessd sovelletaan titd lakia, jollei
muussa laissa toisin séddets.

2 §. Médritelmit.

Téssd laissa tarkoitetaan:

1)  potilaalla terveyden- ja sairaanhoitopalveluja
kéayttdvad tai muuten niiden kohteena olevaa
henkil6a;

2)  terveyden- ja sairaanhoidolla potilaan tervey-
dentilan méaarittamiseksi taikka hinen tervey-
tensd palauttamiseksi tai ylldpitdmiseksi tehté-
vid toimenpiteiti, joita suorittavat terveyden-
huollon ammattihenkil&t tai joita suoritetaan
terveydenhuollon toimintayksikossé;

3)  terveydenhuollon ammattihenkil6lld terveyden-
huollon ammattihenkil6istd annetun lain (559/
94) 2 §:ssé tarkoitettua henkil64;

4)  terveydenhuollon toimintayksikolld kansan-
terveyslaissa (66/1972) tarkoitettua terveys-
keskusta, erikoissairaanhoitolaissa (1062/1989)
tarkoitettua sairaalaa ja siitd erilldén olevaa sai-
raanhoidon  toimintayksikkod — sekd
sairaanhoitopiirin kuntayhtymin paattimai
muuta hoitovastuussa olevaa kokonaisuutta,
yksityisesti terveydenhuollosta annetussa lais-
sa (152/1990) tarkoitettua terveydenhuollon
palveluja tuottavaa yksikkod, tyGterveyslaitosta
siltd osin kuin se tuottaa tySterveyslaitoksen
toiminnasta ja rahoituksesta annetussa laissa
(159/1978) tarkoitettuja terveyden- ja sairaan-
hoidon palveluita, valtion mielisairaaloista an-
netussa laissa (1292/1987) tarkoitettuja valtion
mielisairaaloita, terveydenhuollon jarjestimises-
td puolustusvoimissa annetussa laissa (322/
1987) tarkoitettuja sairaanhoitolaitoksia ja
vankeinhoitolaitoksesta annetussa asetuksessa
(134/1986) tarkoitettua vankimielisairaalaa ja
psyKkiatrista osastoa sekd muita laitossairaaloita,
sairasosastoja ja vankiloiden poliklinikoita; seka

5)  potilasasiakirjoilla potilaan hoidon jérjestimises-
s4 ja toteuttamisessa kéytettdvid, laadittuja tai
saapuneita asiakirjoja taikka teknisid tallenteita,
jotka siséltavat hdnen terveydentilaansa kos-
kevia tai muita henkilokohtaisia tietoja.

2 a §. Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen

neuvottelukunta.

Valtioneuvosto asettaa neljaksi vuodeksi kerral-
laan asianomaisen ministerion yhteydessé toimivan
valtakunnallisen terveydenhuollon eettisen neuvotte-
lukunnan, jonka tehtdvini on késitelld terveydenhuol-
toon ja potilaan asemaan liittyvid eettisid kysymyksid
periaatteelliselta kannalta ja antaa niistd suosituksia.

Neuvottelukunnan kokoonpanosta ja tehtévista
sdddetddn tarkemmin asetuksella.

2 luku Potilaan oikeudet

3 §. Oikeus hyvién terveyden- ja sairaanhoitoon
jasiihen liittyvézn kohteluun.

Jokaisella Suomessa pysyvisti asuvalla henkil611a
on oikeus ilman syrjintdd hidnen terveydentilansa
edellyttiméén terveyden- ja sairaanhoitoon niiden voi-
mavarojen rajoissa, jotka kulloinkin ovat terveyden-
huollon kédytettdvissd. Suomessa tilapéisesti
oleskelevien henkildiden oikeudesta hoitoon on voi-
massa, mité siitd erikseen sdddetddn tai valtioiden
vililld vastavuoroisesti sovitaan. Kunnan ja valtion vel-
vollisuudesta jérjestdd terveydenhuollon palveluja on
lisdksi voimassa, mitd kansanterveyslaissa,
erikoissairaanhoitolaissa, tartuntatautilaissa (583/
1986), mielenterveyslaissa (1116/1990),
vankeinhoitolaitoksesta annetussa asetuksessa seki
terveydenhuollon jérjestamisestd puolustusvoimissa
annetussa laissa sdddetdén.

Potilaalla on oikeus laadultaan hyvéin terveyden-
ja sairaanhoitoon. Hénen hoitonsa on jarjestettidvi ja
hintéd on kohdeltava siten, ettei hdnen ihmisarvoaan
loukata sekd ettd hinen vakaumustaan ja hinen
yksityisyyttddan kunnioitetaan.

Potilaan didinkieli, hdnen yksilolliset tarpeensa ja
kulttuurinsa on mahdollisuuksien mukaan otettava
hinen hoidossaan ja kohtelussaan huomioon.

4 §. Paisy hoitoon.

Jos henkildlle ei voida heti antaa terveydenhuol-
lon ammattihenkilon tarpeelliseksi katsomaa hoitoa,
hénet on terveydentilasta riippuen joko ohjattava odot-
tamaan hoitoon péésya tai ohjattava taikka toimitet-
tava hoitoon muualle, jossa hoitoa voidaan antaa. Jos
hén joutuu odottamaan hoitoon péisy4, hdnelle on il-
moitettava viivytyksen syy ja sen arvioitu kesto.

Kiireellisen hoidon tarpeessa olevalle henkil6lle an-
nettavasta avusta ja hoitoon ottamisesta on voimas-
sa, mitd niistd kansanterveyslain 14 §:n 1 momentin 2
kohdassa, erikoissairaanhoitolain 30 §:n 2 momentis-
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sa ja terveydenhuollon ammattihenkil6istd annetun lain
15 §:ssd sdddetddn.

5 §. Potilaan tiedonsaantioikeus.

Potilaalle on annettava selvitys hinen terveyden-
tilastaan, hoidon merkityksestd, eri hoitovaihtoehdoista
ja niiden vaikutuksista sekd muista hanen hoitoonsa
liittyvistd seikoista, joilla on merkitysta paétettdessa
héanen hoitamisestaan. Selvitysta ei kuitenkaan tule
antaa vastoin potilaan tahtoa tai silloin, kun on ilmeis-
td, ettd selvityksen antamisesta aiheutuisi vakavaa
vaaraa potilaan hengelle tai terveydelle.

Terveydenhuollon ammattihenkildston on annet-
tava selvitys siten, ettd potilas riittdvasti ymmartda
sen sisdllon. Jos terveydenhuollon ammattihenkil6 ei
osaa potilaan kéyttamaa kieltd taikka potilas ei aisti-
tai puhevian vuoksi voi tulla ymmérretyksi, on mah-
dollisuuksien mukaan huolehdittava tulkitsemisesta.

Potilaan oikeudesta tarkastaa hénti itsedén kos-
kevat potilasasiakirjoissa olevat tiedot on voimassa,
mitd henkil6tietolain (523/1999) 26-28 §:ssé sddde-
tidn. Potilaan oikeudesta tietojen saantiin on lisdksi
voimassa, mité siiti sdddetiddn viranomaisten toimin-
nan julkisuudesta annetun lain (621/1999) 11 ja 12
§:ssd.

6 §. Potilaan itseméairdédmisoikeus.

Potilasta on hoidettava yhteisymmarryksessa ha-
nen kanssaan. Jos potilas kieltiytyy tietystd hoidosta
tai hoitotoimenpiteesté, hantd on mahdollisuuksien mu-
kaan hoidettava yhteisymmaérryksessd hianen kans-
saan muulla lddketieteellisesti hyviksyttavilla taval-
la.

Jos taysi-ikdinen potilas ei mielenterveydenhéirion,
kehitysvammaisuuden tai muun syyn vuoksi pysty
padttdimadn hoidostaan, potilaan laillista edustajaa
taikka ldhiomaista tai muuta ldheistd on ennen térke-
4n hoitopadtoksen tekemisté kuultava sen selvittdmi-
seksi, millainen hoito parhaiten vastaisi potilaan tah-
toa. Jos tistd ei saada selvitysti, potilasta on hoidet-
tava tavalla, jota voidaan pitdd hdnen henkildkohtai-
sen etunsa mukaisena.

Tapauksissa, joita 2 momentissa tarkoitetaan, tu-
lee hoitoon saada potilaan laillisen edustajan taikka
lahiomaisen tai muun léheisen suostumus. Laillisen
edustajan, ldhiomaisen ja muun ldheisen tulee suos-
tumusta antaessaan ottaa huomioon potilaan aiem-
min ilmaisema tahto tai, jos hoitotahtoa ei ole ilmais-
tu, hdnen henkilokohtainen etunsa. Jos laillinen edus-
taja, lahiomainen tai muu ldheinen kieltd4 hoidon an-
tamisen tai hoitotoimenpiteen tekemisen potilaalle,
potilasta on mahdollisuuksien mukaan hoidettava yh-
teisymmairryksessd suostumisesta kieltidytyvan hen-
kilon kanssa muulla lddketieteellisesti hyviksyttavilla
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tavalla. Jos laillisen edustajan, ldhiomaisen tai muun
laheisen ndkemykset hoidosta eroavat toisistaan, po-
tilasta on hoidettava tavalla, jota voidaan pitd&d hdnen
henkilokohtaisen etunsa mukaisena.

Potilaan tahdosta riippumatta annettavasta hoidos-
ta on voimassa, mitd siitd mielenterveyslaissa,
pdihdehuoltolaissa (41/86), tartuntatautilaissa ja ke-
hitysvammaisten erityishuollosta annetussa laissa
(519/77) saddetidan.

7 §. Alaikdisen potilaan asema.

Alaikdisen potilaan mielipide hoitotoimenpiteeseen
on selvitettdvd silloin, kun se on hénen ikéénsi ja
kehitystasoonsa ndhden mahdollista. Jos alaikdinen
ikdnsi ja kehitystasonsa perusteella kykenee p#tta-
médn hoidostaan, hiantd on hoidettava yhteisymmaér-
ryksessd hianen kanssaan.

Jos alaikdinen ei kykene padttiméén hoidostaan,
hiantd on hoidettava yhteisymmarryksessd hénen
huoltajansa tai muun laillisen edustajansa kanssa.

8 §. Kiireellinen hoito.

Potilaalle on annettava hénen henke#én tai ter-
veyttddn uhkaavan vaaran torjumiseksi tarpeellinen
hoito, vaikka potilaan tahdosta ei tajuttomuuden tai
muun syyn vuoksi voi saada selvitysti. Jos potilas on
aikaisemmin vakaasti ja patevisti ilmaissut hoitoa
koskevan tahtonsa, potilaalle ei kuitenkaan saa antaa
sellaista hoitoa, joka on vastoin hdnen tahtoaan.

9 §. Tiedonsaantioikeus ja toimivalta.

Potilaan laillisella edustajalla taikka lihiomaisella
tai muulla ldheiselld on 6 §:n 2 ja 3 momentissa tar-
koitetussa tapauksessa oikeus saada kuulemista ja
suostumuksen antamista varten tarpeelliset tiedot po-
tilaan terveydentilasta.

Jos alaikéinen potilas ikédénsi ja kehitystasoonsa
ndhden kykenee paittiméian hoidostaan, hinelld on
oikeus kieltd terveydentilaansa ja hoitoansa koske-
vien tietojen antaminen huoltajalleen tai muulle lailli-
selle edustajalleen.

Edelld 5 §:n 1 ja 2 momentissa tarkoitettu selvitys
on 7 §:n 2 momentissa tarkoitetussa tapauksessa an-
nettava alaikéisen potilaan huoltajalle tai muulle lailli-
selle edustajalle.

Alaik&isen tai 6 §:n 2 momentissa tarkoitetun po-
tilaan huoltajalla tai muulla laillisella edustajalla ei ole
oikeutta kieltdd potilaan henked tai terveyttd uhkaa-
van vaaran torjumiseksi annettavaa tarpeellista hoi-
toa.

3 luku Muistutus ja potilasasiamies

10 §. Muistutus.



Terveyden- ja sairaanhoitoonsa tai siithen liittyvdin
kohteluunsa tyytyméttomaélld potilaalla on oikeus teh-
dd muistutus terveydenhuollon toimintayksikossa
terveydenhuollosta vastaavalle johtajalle.
Muistutukseen on annettava ratkaisu kohtuullisessa
ajassa sen tekemisestd.

Muistutuksen tekeminen ei rajoita potilaan oike-
utta kannella hoidostaan tai hoitoon liittyvéstd
kohtelustaan terveyden- tai sairaanhoitoa valvoville
viranomaisille.

Jos muistutusta kisiteltdessd ilmenee, ettd poti-
laan hoidosta tai kohtelusta saattaa seurata potilas-
vahinkolaissa (585/86) tarkoitettu vastuu potilas-
vahingosta, vahingonkorvauslaissa (412/74) tarkoitettu
vahingonkorvausvastuu, syytteen nostaminen, terve-
ydenhuollon ammatinharjoittamislainsdddan-nossa
tarkoitettu ammatinharjoittamisoikeuksien poistami-
nen, rajoittaminen tai kurinpitomenettely taikka muussa
laissa sdddetty kurinpitomenettely, on potilasta
neuvottava, miten asia voidaan panna vireille toimi-
valtaisessa viranomaisessa tai toimielimessé.

11 §. Potilasasiamies.

Terveydenhuollon toimintayksikélle on nimettava
potilasasiamies. Kahdella tai useammalla
toimintayksikolld voi myds olla yhteinen potilas-
asiamies.

Potilasasiamiehen tehtdvini on:

1)  neuvoa potilaita timén lain soveltamiseen liit-
tyvissd asioissa;

2)  avustaapotilasta 10 §:n 1 ja 3 momentissa tar-
koitetuissa asioissa;

3) tiedottaa potilaan oikeuksista; sekd

4)  toimia muutenkin potilaan oikeuksien edistimi-
seksi ja toteuttamiseksi.

4 luku Potilasasiakirjat

12 §. Potilasasiakirjat ja hoitoon liittyvd muu
materiaali.

Terveydenhuollon ammattihenkilon tulee merkiti
potilasasiakirjoihin potilaan hoidon jérjestdmisen, suun-
nittelun, toteuttamisen ja seurannan turvaamiseksi
tarpeelliset tiedot. Terveydenhuollon toimintayksikén
jaitsendisesti ammattiaan harjoittavan terveydenhuol-
lon ammattihenkilon tulee sdilyttdd potilasasiakirjat
sekd tutkimuksessa ja hoidossa syntyvit biologista
materiaalia sisdltdvét néytteet ja elinmallit potilaan
hoidon jarjestdmisen ja toteuttamisen, hoitoon liittyvi-
en mahdollisten korvausvaatimusten ja tieteellisen
tutkimuksen edellyttima aika. Potilasasiakirjat, ndyt-
teet ja mallit tulee hévittaa vilittomaisti sen jalkeen,
kun niiden sdilyttamiselle ei ole edelld tarkoitettua

perustetta.

Potilasasiakirjojen laatimisesta seké niiden ja 1
momentissa tarkoitettujen néytteiden ja mallien sii-
lyttdmisestd sekd kayttotarkoituksen perusteella
madrdytyvistd sdilytysajoista sdddetddn tarkemmin
sosiaali- ja terveysministerion asetuksella. Potilas-
asiakirjoja, ndytteitd ja malleja saa siilyttd4 sosiaali-
jaterveysministerion asetuksella sdddetyn séilytysajan
paétyttyd, jos se on vilttdimatontd potilaan hoidon jér-
jestdmisen tai toteuttamisen kannalta. Sdilyttdmisen
tarvetta on sosiaali- ja terveysministerion asetuksella
sdddetyn sdilytysajan pddtyttyd arvioitava véihintdén
viiden vuoden vilein, jollei laista tai henkilGtietolain
43 §:n 2 momentissa tarkoitetusta tietosuoja-
lautakunnan luvasta muuta johdu.

Asiakirjojen sdilyttimisestd pysyvasti sdddetddn
arkistolaissa (831/1994).

13 §. Potilasasiakirjoihin sisiltyvien tietojen
salassapito.

Potilasasiakirjoihin sisiltyvit tiedot ovat salassa-
pidettavia.

Terveydenhuollon ammattihenkil6 tai muu terve-
ydenhuollon toimintayksikossé tydskenteleva taikka
sen tehtdvid suorittava henkilo ei saa ilman potilaan
kirjallista suostumusta antaa sivulliselle potilas-
asiakirjoihin siséltyvid tietoja. Jos potilaalla ei ole edel-
lytyksid arvioida annettavan suostumuksen merkitysté,
tietoja saa antaa hénen laillisen edustajansa kirjalli-
sella suostumuksella. Sivullisella tarkoitetaan téssé
laissa muita kuin asianomaisessa toimintayksikdssi
tai sen toimeksiannosta potilaan hoitoon tai siihen liit-
tyviin tehtiviin osallistuvia henkiloitd. Salassapito-
velvollisuus sdilyy palvelussuhteen tai tehtévin padt-
tymisen jilkeen.

Sen estamittd, mitd 2 momentissa sdddetdin, saa-
daan antaa:

1)  potilasasiakirjoihin sisdltyvid tietoja, jos tiedon
antamisesta tai oikeudesta tiedon saamiseen
on laissa erikseen nimenomaisesti sdddetty;

2)  potilaan tutkimuksen ja hoidon jarjestdmiseksi
tarpeellisia tietoja toiselle terveydenhuollon
toimintayksikolle tai terveydenhuollon ammatti-
henkilolle sekd yhteenveto annetusta hoidosta
potilaan hoitoon lahetténeelle terveydenhuol-
lon toimintayksikolle tai terveydenhuollon
ammattihenkil6lle ja potilaan hoidosta vastaa-
vaksi ladkariksi mahdollisesti nimetylle l4dka-
rille potilaan tai hinen laillisen edustajansa suul-
lisen suostumuksen tai asiayhteydestd muuten
ilmenevin suostumuksen mukaisesti;

3)  potilaan tutkimuksen ja hoidon jérjestdmiseksi
tai toteuttamiseksi valttdimattomii tietoja toi-
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selle suomalaiselle tai ulkomaiselle terveyden-
huollon toimintayksikélle tai terveydenhuollon
ammattihenkil6lle, jos potilaalla ei ole
mielenterveydenhdirion, kehitysvammaisuuden
tai muun vastaavan syyn vuoksi edellytyksid
arvioida annettavan suostumuksen merkitysti
eikd hinelld ole laillista edustajaa, taikka jos
suostumusta ei voida saada potilaan tajuttomuu-
den tai muun siihen verrattavan syyn vuoksi;

4)  tajuttomuuden tai muun siithen verrattavan syyn
vuoksi hoidettavana olevan potilaan ldhi-
omaiselle tai muulle hdnen ldheiselleen tieto
potilaan henkil6std ja hdnen terveydentilastaan,
jollei ole syytd olettaa, etté potilas kieltdisi ndin
menetteleméstd; sekd

5)  kuolleen henkilon elinaikana annettua tervey-
den- ja sairaanhoitoa koskevia tietoja
perustellusta kirjallisesta hakemuksesta sille,
joka tarvitsee tietoja tiarkeiden etujensa tai oi-
keuksiensa selvittdmisté tai toteuttamista var-
ten siltd osin kuin tiedot ovat vélttdiméttomia
etujen tai oikeuksien selvittdmiseksi tai toteut-
tamiseksi; luovutuksensaaja ei saa kayttda tai
luovuttaa tietoja edelleen muuhun tarkoituk-
seen.

Potilasasiakirjoihin sisédltyvien tietojen
luovuttamisesta tieteellistd tutkimusta ja tilastointia
varten on voimassa, miti siitd sdddetdsdn viranomais-
ten toiminnan julkisuudesta annetussa laissa, tervey-
denhuollon valtakunnallisista henkilorekistereisti an-
netussa laissa (556/1989) ja henkil6tietolaissa. Sosi-
aali- ja terveysministerio voi liséksi antaa tieteellistad
tutkimusta varten yksittdistapauksessa luvan tietojen
saamiseen yksityisesti terveydenhuollosta annetus-
sa laissa tarkoitetun terveydenhuollon palveluja tuot-
tavan yksikon ja itsendisesti ammattiaan harjoittavan
terveydenhuollon ammattihenkilon sellaisista potilas-
asiakirjoista, joita ei voida pitd4 viranomaisten toimin-
nan julkisuudesta annetussa laissa tarkoitettuina vi-
ranomaisen asiakirjoina. Lupa voidaan antaa, jos on
ilmeisti, ettei tiedon antaminen loukkaa niité etuja,
joiden suojaksi salassapitovelvollisuus on sédédetty.
Lupaa harkittaessa on huolehdittava siita, etti tieteel-
lisen tutkimuksen vapaus turvataan. Lupa voidaan
antaa méirdajaksi, ja siithen on liitettdva yksityisen
edun suojaamiseksi tarpeelliset médrdykset. Lupa voi-
daan peruuttaa, jos siihen harkitaan olevan syyta.

Edelld 3 momentin 2 kohdassa tarkoitetulla asia-
yhteydesté ilmenevélld suostumuksella tarkoitetaan
muuta kuin kirjallisesti tai suullisesti annettua suostu-
musta, jonka potilas on antanut vapaaehtoisesti tie-
toisena tietojen luovuttamisesta, luovutuksensaajasta,
luovutettavista tiedoista seké luovutettavien tietojen
kayttotarkoituksesta ja luovuttamisen merkityksesté.
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Edelld 2 ja 3 momentissa tarkoitetusta tietojen
luovuttamisesta ja sen perusteesta tulee tehdd mer-
kintd potilasasiakirjoihin.

5 luku Eriniisii sainnoksia

14 §. Salassapitovelvollisuuden rikkominen.

Rangaistus 13 §:n 2 momentissa ja 3 momentin 5
kohdassa sdddetyn salassapitovelvollisuuden rikkomi-
sesta tuomitaan rikoslain 38 luvun 1 tai 2 §:n mukaan,
jollei teko ole rangaistava rikoslain 40 luvun 5 §:n
mukaan tai siitd muualla laissa sdddetd ankarampaa
rangaistusta.

15 §. Muutoksenhaku.

Padtokseen, jolla 10 §:n 1 momentissa tarkoitettu
muistutus on ratkaistu, ei saa hakea muutosta
valittamalla.

16 §. Tarkemmat sadannokset.

Tarkemmat sddnnokset tdimén lain tdytdntoon-
panosta annetaan tarvittaessa asetuksella.

17 §. Voimaantulo.

Tamai laki tulee voimaan 1 pdivand maaliskuuta
1993.
Télld lailla kumotaan:
1) 1 pédivand joulukuuta 1989 annetun
erikoissairaanhoitolain 33 §:n 4 momentti;

2) 28 pidivdnd tammikuuta 1972 annetun kansan-
terveyslain 18 §; seké

3)  yksityisestd terveydenhuollosta 9 pdiviné hel-
mikuuta 1990 annetun lain 11 §, sellaisena kuin
se on osittain muutettuna 17 pdivini tammi-
kuuta 1991 annetulla lailla (79/91).

Ennen lain voimaantuloa voidaan ryhtya lain téy-
tantdonpanon edellyttimiin toimenpiteisiin.



Asetus N:o 494
valtakunnallisesta terveydenhuollon eettisesti neuvottelukunnasta

Annettu Naantalissa 26 pdivind kesikuuta 1998

Sosiaali- ja terveysministerion toimialaan kuuluvia asioita késittelemédn méératyn ministerin esittelysté
sdddetddn potilaan asemasta ja oikeuksista 17 péivina elokuuta 1992 (785/1992) annetun lain 2 a §:n 2
momentin, sellaisena kuin se on laissa 333/1998, nojalla:

1 § Neuvottelukunta

Sosiaali- ja terveysministerion yhteydessd on val-
takunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelu-
kunta.

2 § Tehtiviit

Potilaan asemasta ja oikeuksista annetun lain (785/
1992) 2 a §:n 1 momentissa sdddettyjen tehtdvien li-
sdksi neuvottelukunnan tulee:

1)  tehdi aloitteita seké antaa lausuntoja ja suosi-
tuksia terveydenhuollon eettisistd kysymyksisté,
mukaan lukien hoitoeettiset kysymykset, sa-
moin kuin herdttdd nditd kysymyksid koske-
vaa yhteiskunnallista keskustelua;

2)  toimia asiantuntija-apuna terveydenhuoltoa ja
sitd koskevaa lainsdddantdd kehitettdessa;

3)  keritd ja vilittédd tietoa terveydenhuollon eet-
tisistd kysymyksisti ja kansainvilisesti terve-
ydenhuoltoa koskevasta eettisestd keskustelus-
ta muun muassa julkaisujen avulla;

4) seurata terveydenhuollon ja siihen liittyvén tek-
nologian kehitysté eettisestd ndkokulmasta;

5)  suorittaa muut sosiaali- ja terveysministerion
madradmat terveydenhuollon eettisid kysymyk-
sid koskevat tehtévit.

3 § Kokoonpano

Neuvottelukunnassa on puheenjohtaja ja varapu-
heenjohtaja seki enintdédn 18 muuta jasentd. Viimek-
si mainituista jasenistd kullakin on henkilkohtainen
varajdsen. Valtioneuvosto méérad puheenjohtajan ja
varapuheenjohtajan sekd muut jdsenet ja varajdsenet
neljaksi vuodeksi kerrallaan. Valtioneuvosto voi ni-
metd neuvottelukunnalle yhden tai useamman asian-
tuntijan. (791/2002, 1.10.2002)

Jasenten tulee olla perehtyneiti terveydenhuollon
eettisiin kysymyksiin. Heidén tulee edustaa ainakin
palvelujen kdyttdjien ja jérjestdjien, terveydenhuollon
ammattihenkildiden, oikeustieteen, ihmisen sairautta
jaterveyttd koskevan tutkimuksen seki yhteiskuntaa
koskevan eettisen tutkimuksen ndkdkulmaa.
Neuvottelukunnassa tulee olla vahintdén neljd kan-
sanedustajaa.

Jos neuvottelukunnan puheenjohtaja, varapuheen-

johtaja tai muu jdsen taikka varajésen eroaa tai kuo-
lee kesken toimikauden, sosiaali- ja terveysministerio
madrad edustajan hénen tilalleen jéljelld olevaksi toi-
mikaudeksi. Sama koskee neuvottelukunnan jasene-
ni olevaa kansanedustajaa, joka eroaa tai erotetaan
eduskunnasta kesken vaalikauden tai jota ei endd valita
uudelleen eduskuntaan. (309/2000, 15.4.2000)

Neuvottelukunnalla on pédsihteeri, jonka sosiaali-
jaterveysministerio nime#a.

Neuvottelukunta voi kutsua pysyvid tai tilapdisia
asiantuntijoita.

4 § Liiketieteellinen tutkimuseettinen jaosto

Neuvottelukunnalla tulee olla lddketieteellinen
tutkimuseettinen jaosto, jonka sosiaali- ja terveysmi-
nisterid asettaa. Jaoston tehtdvédni on:

1)  tukea alueellisia eettisid toimikuntia l4édketie-
teellistd ja muuta terveydenhuollon tutkimusta
koskevissa periaatteellisissa eettisissd kysy-
myksissé ja nditd koskevan koulutuksen jér-
jestdmisessa;

2) antaa asianomaisia alueellisia eettisid toimikun-
tia tarvittaessa kuultuaan kansainvilisid moni-
keskustutkimuksia tehtdessé edellytetty ldzdke-
tieteellisid tutkimuseettisid kysymyksid koske-
va kansallinen lausunto, jos jaosto ei ole anta-
nut titd jonkin alueellisen eettisen toimikunnan
tehtaviksi. (309/2000, 15.4.2000)

Asettaessaan tutkimuseettisen jaoston sosiaali- ja
terveysministerié madrdid sen puheenjohtajan ja va-
rapuheenjohtajan. Tutkimuseettisen jaoston puheen-
johtajalla ja varapuheenjohtajalla on oikeus olla ldsna
neuvottelukunnan kokouksissa. Tutkimuseettinen ja-
osto asetetaan neljidksi vuodeksi kerrallaan.
Tutkimuseettisessé jaostossa voi asian valmistelijana
jaesittelijand toimia jaoston puheenjohtajan ma&raa-
mi jaoston ulkopuolinen asiantuntija. (791/2002,
1.10.2002)

5 § Jaostot

Neuvottelukunta voi asettaa tarvittaessa muita
jaostoja.

Jaoston puheenjohtajan ja varapuheenjohtajan
valitsee neuvottelukunta keskuudestaan.
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Jaostoon voi kuulua myds neuvottelukunnan ulko-
puolisia jasenid.

5 a § Neuvottelukunnan ja ldiiketieteellisen
tutkimuseettisen jaoston palkkiot ja
korvaukset (791/2002, 1.10.2002)

Neuvottelukunnan ja ladketieteellisen tutkimus-
eettisen jaoston puheenjohtajalle, varapuheenjohtajalle
jajasenelle maksettavien palkkioiden perusteista pét-
tdd sosiaali- ja terveysministerid. (791/2002,
1.10.2002)

Asiantuntijalle maksettavien palkkioiden perusteis-
ta paattdd sosiaali- ja terveysministerio. (309/2000,
15.4.2000)

Matkakustannusten korvausten osalta noudatetaan
kulloinkin voimassa olevaa valtion virka- ja ty6ehto-
sopimusta matkakustannusten korvaamisesta. (309/
2000, 15.4.2000)

6 § Komiteasiinnosten soveltaminen

Neuvottelukunnasta on muutoin voimassa, miti
valtion komiteoista maarataan.
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7 § Tarkemmat méairiykset

Tarkempia médrdyksid timén asetuksen sovelta-
misesta antaa tarvittaessa sosiaali- ja terveysminis-
terio.

8 § Voimaantulo

Tamaé asetus tulee voimaan 1 péivand syyskuuta
1998.

Ennen asetuksen voimaantuloa voidaan ryhty# ase-
tuksen taytdntoonpanon edellyttimiin toimenpiteisiin.

Naantalissa 26 pdivéni kesdkuuta 1998

Tasavallan Presidentti
MARTTI AHTISAARI
Ministeri Terttu Huttu-Juntunen



N:o 488
Laki lididketieteellisesti tutkimuksesta

Annettu Helsingissd 9 pédivand huhtikuuta 1999. Eduskunnan paitoksen mukaisesti sdddetédén:

1 luku Yleiset sddnnokset

1 § Soveltamisala

Tama laki koskee ithmiseen seki ithmisen alkioon
jasikioon kohdistuvaa lddketieteellistd tutkimusta sil-
td osin kuin siité ei lailla toisin sdddeta.

2 § Midritelmiéit

Téssd laissa tarkoitetaan:

1) ldcdiketieteelliselld tutkimuksella sellaista tut-
kimusta, jossa puututaan ihmisen tai ihmisen
alkion taikka sikion koskemattomuuteen ja jonka
tarkoituksena on lisitd tietoa sairauksien syis-
t4, oireista, diagnostiikasta, hoidosta, ehkdisysta
tai tautien olemuksesta yleensi;

2)  alkiolla hedelmdityksen tuloksena syntynytta
eldvai solujoukkoa, joka ei ole kiinnittynyt nai-
sen elimistdon; ja

3)  sikiolldnaisen elimistoon kiinnittynyttd elavaa
alkiota.

3 § Liiiketieteellisen tutkimuksen yleiset
edellytykset

Laidketieteellisessd tutkimuksessa tulee kunnioit-
taa ihmisarvon loukkaamattomuuden periaatetta.

Ennen tissi laissa tarkoitettuun tutkimukseen ryh-
tymistd on tutkimussuunnitelmasta saatava eettisen
toimikunnan myonteinen lausunto.

Jos tutkija muuttaa tutkimussuunnitelmaansa, hi-
nen on ilmoitettava muutoksesta eettiselle toimikun-
nalle, jonka on tarvittaessa annettava tutkimuksesta
uusi lausunto.

Jos eettisen toimikunnan lausunto on kielteinen,
tutkija voi saattaa asian uudelleen eettisen toimikun-
nan késiteltdviksi. Eettisen toimikunnan tulee tall6in
pyytéd asiasta valtakunnallisen terveydenhuollon eet-
tisen neuvottelukunnan asianomaisen jaoston lausun-
to.

2 luku Ihmiseen kohdistuva liiketieteellinen
tutkimus

4 § Hyotyjen ja haittojen vertailu

Ladketieteellisessd tutkimuksessa tutkittavan etu
jahyvinvointi on aina asetettava tieteen ja yhteiskun-
nan etujen edelle. Tutkittavalle mahdollisesti aiheutu-
vat riskit ja haitat on pyrittdvé ehkdisemaén.

Tutkittavan saa asettaa alttiiksi vain sellaisille
toimenpiteille, joista odotettavissa oleva terveydellinen
tai tieteellinen hyoty on selvésti suurempi kuin
tutkittavalle mahdollisesti aiheutuvat riskit ja haitat.

5 § Tutkimuksesta vastaava henkilo

Lédketieteelliseen tutkimukseen saa ryhtyé vain,
kun tutkimuksesta vastaa ldzkéri tai hammaslaakari,
jolla on asianmukainen ammatillinen ja tieteellinen
patevyys.

Tutkimuksesta vastaavan henkil6n on huolehdit-
tava siit4, ettd tutkimusta varten on kaytettdvissé pa-
tevd henkilokunta, riittavit vélineet ja laitteet ja ettd
tutkimus voidaan muutoinkin suorittaa turvallisissa
olosuhteissa.

Hénen on my6s varmistettava, ettd timén lain sdén-
nokset, tutkittavan asemaa koskevat kansainviliset
velvoitteet sekd tutkimusta koskevat méardykset ja
ohjeet otetaan huomioon tutkimusta tehtidessa.

Tutkimuksesta vastaavan henkilén on
keskeytettavi tutkimus heti, kun tutkittavan turvalli-
suus sitéd edellyttaa.

6 § Tutkittavan suostumus

Ihmiseen kohdistuvaa ldéketieteellistd tutkimusta
ei saa suorittaa ilman tutkittavan kirjallista, tietoon
perustuvaa suostumusta.

Tastd voidaan poiketa, jos suostumusta ei asian
kiireellisyyden ja potilaan terveydentilan vuoksi voida
saada ja toimenpiteestd on odotettavissa vélitontd hyo-
tyd potilaan terveydelle.

Tutkittavalle on annettava riittdva selvitys hdnen
oikeuksistaan, tutkimuksen tarkoituksesta, luontees-
ta ja siind kdytettdvistd menetelmista.

Hénelle on myGs annettava riittdva selvitys mah-
dollisista riskeist4 ja haitoista.

Selvitys on annettava siten, ettd tutkittava pystyy
padttamédn suostumuksestaan tietoisena tutkimuk-
seen liittyvistd, hdnen paitoksentekoonsa vaikuttavista
seikoista.

Tutkittavalla on oikeus peruuttaa suostumuksensa
milloin tahansa ennen tutkimuksen paéttymista. Ha-
nelle on annettava tieto téstd oikeudesta ennen tutki-
muksen aloittamista.

Suostumusasiakirjan sisillosté sdddetddn tarkem-
min asetuksella.
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7 § Vajaakykyinen tutkittavana

Henkilg, joka ei mielenterveyden hairion, kehitys-
vammaisuuden tai muun vastaavan syyn vuoksi ky-
kene pétevisti antamaan suostumustaan tutkimuk-
seen, voi olla tutkittavana vain, jos samoja tieteellisiad
tuloksia ei voida saavuttaa muilla tutkittavilla ja jos
tutkimuksesta on vain vihiinen vahingon vaara tai
rasitus tutkittavalle.

Lis#ksi edellytetién, etti:

1)  tutkimuksesta on odotettavissa suoraa hyotya
hénen terveydelleen; tai

2)  tutkimuksesta on odotettavissa erityistd hyo-
tyd idltddn tai terveydentilaltaan samaan ryh-
méén kuuluvien henkil6iden terveydelle.

Edelld tarkoitettu vajaakykyinen saa olla
tutkittavana 1 ja 2 momentissa tarkoitetuissa tapauk-
sissa vain, jos hdnen ldhiomaisensa tai muu ldheinen
taikka hénen laillinen edustajansa on antanut siithen
kirjallisen suostumuksensa sen jdlkeen, kun
suostumuksen antamiseen oikeutetulle on annettu 6
§:n 2 momentissa tarkoitettu selvitys. Suostumuksen
peruuttamiseen sovelletaan vastaavasti, mitd 6 §:n 3
momentissa sdddetddn.

Jos vajaakykyinen vastustaa tutkimus-
toimenpidetti, sitd ei saa hénelle suorittaa.

8 § Alaikiiinen tutkittavana

Alaikéinen saa olla tutkittavana vain, jos samoja
tieteellisid tuloksia ei voida saavuttaa muilla
tutkittavilla ja jos tutkimuksesta on vain vihdinen va-
hingon vaara tai rasitus alaikéiselle.

Lis#ksi edellytetién, etti:

1)  tutkimuksesta on odotettavissa suoraa hyotya
hénen terveydelleen; tai

2)  tutkimuksesta on odotettavissa erityistd hyo-
tyd idltddn tai terveydentilaltaan samaan ryh-
méén kuuluvien henkil6iden terveydelle.

Jos alaikidinen on tayttinyt 15 vuotta ja ikdé4nsé,
kehitystasoonsa, sairauden ja tutkimuksen laatuun néh-
den kykenee ymmirtdméédn tutkimustoimenpiteen
merkityksen ja kysymys on tutkimuksesta, josta on
odotettavissa suoraa hyoty4 hinen terveydelleen, riit-
tdd sithen hédnen tietoon perustuva kirjallinen
suostumuksensa. T#lloinkin huoltajalle on ilmoitetta-
va asiasta. Muussa tapauksessa alaikédinen saa olla
tutkittavana vain, jos hinen huoltajansa tai muu lailli-
nen edustajansa on antanut siihen kirjallisen
suostumuksensa sen jilkeen, kun suostumuksen an-
tamiseen oikeutetulle on annettu 6 §:n 2 momentissa
tarkoitettu selvitys. Suostumuksen peruuttamiseen so-
velletaan vastaavasti, mitd 6 §:n 3 momentissa séé-
detéén.

Jos alaikdinen, joka 3 momentin mukaan ei voi olla
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tutkittavana ilman huoltajansa tai muun laillisen edus-
tajan suostumusta, kykenee ymmaértiméan hdneen
kohdistuvan tutkimustoimenpiteen merkityksen, edel-
lytetéddn siihen liséksi hdnen kirjallista suostumustaan.

Jos alaikdinen tutkittava vastustaa tutkimus-
toimenpidettd, on hdanen mielipidettdén hanen ikdnsa
ja kehitystasonsa huomioon ottaen noudatettava.

9 § Raskaana oleva tai imettiivi nainen
tutkittavana

Raskaana oleva tai imettdvd nainen saa olla
tutkittavana vain, jos samoja tieteellisid tuloksia ei
voida saavuttaa muilla tutkittavilla ja:

1)  tutkimuksesta on odotettavissa suoraa hyotya
naisen tai syntyvén lapsen terveydelle; tai

2)  tutkimuksesta on odotettavissa hyotyd hénen
sukulaisensa terveydelle taikka raskaana ole-
ville tai imettéville naisille taikka sikioille, vasta-
syntyneille tai imevéisikdisille lapsille.

10 § Vanki tutkittavana

Vanki saa olla tutkittavana vain milloin tutkimuk-
sesta on odotettavissa suoraa hyodtyd hidnen
terveydelleen tai hyotya hianen sukulaisensa tai mui-
den vankien terveydelle.

3 luku Alkio- ja sikiGtutkimus

11 § Alkiotutkimuksen edellytykset

Naisen elimiston ulkopuolella olevaan alkioon koh-
distuvaa tutkimusta saa tehdé vain niissé laitoksissa,
jotka ovat saaneet siihen luvan terveydenhuollon
oikeusturvakeskukselta.

Luvan myontamisen edellytyksistd sdddetéén tar-
kemmin asetuksella.

Téllaiseen alkioon kohdistuva ldéketieteellinen tut-
kimus on sallittu vain, jos alkion muodostumisesta ei
ole kulunut enempéé kuin 14 vuorokautta. Aikaa, jonka
alkio on ollut syvijdadytettynid, ei oteta huomioon
madrdaikaa laskettaessa.

12 § Suostumus alkiotutkimukseen

Naisen elimiston ulkopuolella olevaan alkioon koh-
distuvaan tutkimukseen ei saa ryhtyé ilman sukusolu-
jen luovuttajien kirjallista suostumusta. Luovuttajille
on annettava 6 §:n 2 momentissa tarkoitettu selvitys.

Suostumuksen peruuttamiseen sovelletaan vastaa-
vasti, mitd 6 §:n 3 momentissa sdddetddn.

Luovutetuista sukusoluista aikaansaatua alkiota ei
saa kayttdd tutkimukseen sen jdlkeen, kun
suostumuksen peruutus on vastaanotettu.

Naisen elimistdssi olevan alkion tutkimukseen ei
saa ryhtyd ilman hdnen kirjallista suostumustaan.



13 § Alkiotutkimuksen rajoitukset

Alkioiden tuottaminen yksinomaan tutkimustarkoi-
tuksiin on kielletty.

Tutkimukseen kiytettyd alkiota ei saa siirtdd ih-
misen elimistoon eikd sitd saa pitdd elossa enempéd
kuin 14 vuorokautta alkion muodostumisesta, lukuun
ottamatta aikaa, jonka alkio on ollut syvdjaadytettyna.

Tutkimukseen saa kéyttdd enintddn 15 vuotta
varastoituja alkioita, mink& jdlkeen alkiot on
hévitettava.

14 § Suostumus sikiotutkimukseen

Sikioon kohdistuvaan tutkimukseen ei saa ryhtya
ilman raskaana olevan naisen kirjallista suostumusta.

Suostumusmenettelyd ja tutkittavaa koskevista
edellytyksistd on soveltuvin osin voimassa, mitd 6-10
§:ssd sdddetddn.

15 § Kielletyt tutkimukset

Alkiotutkimus ja sukusolujen tutkimus, joiden tar-
koituksena on kehittdd menetelmid periytyvien omi-
naisuuksien muuttamiseksi, on kielletty, jollei kysymyk-
sessd ole tutkimus periytyvén vaikean sairauden pa-
rantamiseksi tai ehkdisemiseksi.

4 luku Eettiset toimikunnat

16 § Perustaminen

Sairaanhoitopiirilld on oltava vihintédn yksi eetti-
nen toimikunta. Toimikunnat voivat olla my&s yhtei-
sid.

17 § Tehtivit

Eettisen toimikunnan tehtédvana on arvioida enna-
kolta tutkimushankkeet ja antaa niisté lausunto. Hank-
keen kisittelee se eettinen toimikunta, jonka alueella
tutkimuksesta vastaava henkil6 toimii tai jonka alu-
eella tutkimus on pédasiassa tarkoitus suorittaa. Toi-
mikunnan on lausunnossaan esitettdva perusteltu ni-
kemys siitd, onko tutkimus eettisesti hyvaksyttava.

Ne kliiniset lddketutkimukset, jotka edellyttavit
kansallisen lausunnon antamista, késitelld4n valtakun-
nallisen terveydenhuollon eettisen neuvottelukunnan
asianomaisessa jaostossa, jollei jaosto ole antanut téta
tehtéviksi jollekin alueelliselle eettiselle toimikunnal-
le.

Eettisen toimikunnan on lausuntoaan varten selvi-
tettdvid, onko tutkimussuunnitelmassa otettu huomi-
oon tdmin lain sddnnokset, tietosuojasddnnokset,
tutkimuspotilaiden asemaa koskevat kansainvéliset
velvoitteet sekd lasketieteellistd tutkimusta koskevat
maérdykset ja ohjeet.

Eettisen toimikunnan tulee myGs seurata ja ohjata

tutkimuseettisten kysymysten késittely4 alueellaan.

Lausunnoista perittdvistd maksuista sdddetéddn asi-
anomaisen ministerion paatokselld.

18 § Kokoonpano

Eettisessd toimikunnassa on oltava puheenjohtaja
javihintddn kuusi muuta jdsentd, joista yksi toimii va-
rapuheenjohtajana. Heilld tulee olla tarvittava mééra
varajésenii.

Toimikunnassa on oltava edustettuna lddketieteen
liséksi muita ammattialoja. Vdhintdén kahden jise-
nistd on oltava maallikkojédsenia.

Lausunnosta pédtettdessi tulee padtoksentekoon
osallistua toimikunnan puheenjohtaja tai varapuheen-
johtaja ja vdhintdédn puolet muista jasenistd, kuitenkin
vihintddn neljd muuta jdsentd. Lausunnosta paitet-
tdessd jdsenistd ainakin yhden on oltava maallikko-
jésen ja ainakin kahden tutkimusyksikon ulko-puolisia
henkil6ita.

19 § Jisenen esteellisyys

Eettisen toimikunnan jdsenen esteellisyydestd on
voimassa, mitd hallintomenettelylaissa (598/1982) vir-
kamiehen esteellisyydestd sdddetdén.

20 § llmoitusvelvollisuus

Eettisen toimikunnan perustamisesta, kokoonpa-
nosta ja sen muuttumisesta, toimikunnan yhteys-
tiedoista sekd toimikunnan lakkauttamisesta on
sairaanhoitopiirin tehtdva ilmoitus ladninhallitukselle,
joka pitdd ndiden ilmoitusten perusteella rekisteria
eettisistd toimikunnista alueellaan.

5 luku Erindiset sddnnokset

21 § Tutkittavalle suoritettavat korvaukset

Tutkittavalle, hdnen huoltajalleen, lahiomaiselleen,
muulle ldheiselle tai hianen lailliselle edustajalleen ei
saa suorittaa tutkimukseen osallistumisesta palkkio-
ta. Tutkimuksesta aiheutuvista kustannuksista ja
ansionmenetyksestd sekd muusta haitasta voidaan
heille kuitenkin suorittaa kohtuullinen korvaus.

Korvausten perusteet midrdd asianomainen mi-
nisterio.

22 § Luvan valvonta ja peruuttaminen

Terveydenhuollon oikeusturvakeskus voi peruut-
taa 11 §:ssé tarkoitetun luvan, jos tutkimustoiminnas-
sa ei noudateta voimassa olevia sddnnoksid tai méa-
rdyksid. Jos toiminnassa esiintyy puutteita tai epa-
kohtia, terveydenhuollon oikeusturvakeskus voi maa-
ritd toiminnan keskeytettavéksi, kunnes puutteet tai
epdkohdat on korjattu, taikka peruuttaa annetun lu-
van.
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Luvan peruuttamista koskevaa patdstd on nou-
datettava muutoksenhausta huolimatta.

Terveydenhuollon oikeusturvakeskuksella on té-
mén lain ja sen nojalla annettujen sdédnndsten ja maa-
rdysten valvontaa varten oikeus tarkastaa 11 §:ssé
mainitun luvan saaneitten laitosten tiloja ja toimintaa
sekd valvonnassa tarvittavia asiakirjoja.

23 § Virkavastuu ja salassapito

Tutkimuksesta vastaava henkilo ja eettisen toimi-
kunnan jédsen toimivat virkavastuulla.

Joka tdmin lain mukaisia asioita késiteltdessd on
saanut tietoonsa tutkimussuunnitelmaa koskevia luot-
tamuksellisia tietoja, tietoja toisen henkilon ominai-
suuksista, terveydentilasta, henkil6kohtaisista oloista
tai taloudellisesta asemasta tai elinkeinonharjoittajan
litke- tai ammattisalaisuuksia, ei saa sivulliselle ilmaista
ndin saamiaan tietoja.

24 § Tarkemmat sdsinnokset

Tarkemmat sddnnokset tdmén lain tdytdntoon-
panosta annetaan tarvittaessa asetuksella.

Asianomainen ministerid antaa tarvittaessa tar-
kemmat maérdykset ja ohjeet tutkimusasiakirjojen
laatimisesta ja sdilytyksestd sekd tutkittaville
annettavista tiedoista.

6 luku Rangaistussiddnnokset

25 § Laiton alkioiden ja sukusolujen tutkimus

Jokaryhtyy ilman 11 §:ssé tarkoitettua lupaa taik-
ka 11 ja 13 §:ssd sdddettyjen rajoitusten vastaisesti
alkiotutkimukseen tai 15 §:ssi tarkoitetun kiellon vas-
taisesti alkioiden tai sukusolujen tutkimukseen, on tuo-
mittava laittomasta alkioiden tai sukusolujen tut-
kimuksesta sakkoon tai vankeuteen enintdén yhdek-
si vuodeksi.

26 § Laiton periméin puuttuminen
Joka ryhtyy tutkimukseen, jonka tarkoituksena on
mahdollistaa
1) ihmisen toisintaminen,
2)  ihmisen aikaansaaminen alkioita yhdistdmalla,
3)  ihmisen aikaansaaminen yhdistimalld ihmisen
sukusoluja ja eldimen perintotekijoita,
on tuomittava laittomasta perimddn puuttumi-

sesta sakkoon tai vankeuteen enintddn kahdeksi vuo-
deksi.

27 § Liaiketieteellisesti tutkimuksesta
annetun lain rikkominen

Joka ryhtyy ladketieteelliseen tutkimukseen
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1) ilman 6—38, 12 tai 14 §:ssd tarkoitettua suostu-

musta,

2) 3 §:n vastaisesti ilman eettisen toimikunnan
myonteistd lausuntoa,

3)  5—10 §:ssé sdddettyjen edellytysten vastaises-
ti,

on tuomittava Iddketieteellisestci tutkimuksesta
annetun lain rikkomisesta sakkoon.

28 § Salassapitovelvollisuuden rikkominen

Rangaistus 23 §:sséd sdddetyn salassapito-
velvollisuuden rikkomisesta tuomitaan rikoslain (39/
1889) 38 luvun 1 tai 2 §:n mukaan, jollei teko ole
rangaistava rikoslain 40 luvun 5 §:n mukaan tai siitd
muualla laissa sdddetd ankarampaa rangaistusta.

7 luku Voimaantulo- ja siirtymasaannokset

29 § Voimaantulo

Tamaé laki tulee voimaan 1 pdivdnd marraskuuta
1999.

Ennen lain voimaantuloa voidaan ryhty4 lain tdy-
tantoonpanon edellyttdmiin toimenpiteisiin.

30 § Siirtymésiinnos

Tamén lain sddnn6ksid on soveltuvin osin nouda-
tettava lain voimaan tullessa vireill4 oleviin tutkimus-
hankkeisiin. Lain sddnnoksid on myos sovellettava lain
voimaan tullessa varastoituna oleviin ihmisesti otet-
tuihin néytteisiin, sukusoluihin ja alkioihin.

Sairaanhoitopiirin, jossa harjoitetaan tdssa laissa
tarkoitettua tutkimusta, on tehtidva 20 §:ssd tarkoitet-
tu ilmoitus kuuden kuukauden kuluessa lain voimaan-
tulosta.

Laitoksen, jossa lain voimaan tullessa tehddén 11
§:ssé tarkoitettua tutkimusta, on haettava terveyden-
huollon oikeusturvakeskukselta lupa toiminnalleen
kuuden kuukauden kuluessa lain voimaantulosta. Toi-
mintaa voidaan jatkaa hakemuksen ratkaisemiseen
asti.

Terveydenhuollon oikeusturvakeskuksen on rat-
kaistava lupahakemus vuoden kuluessa hakemuksen
saapumisesta.

Helsingissd 9 pdivand huhtikuuta 1999
Tasavallan Presidentti

MARTTI AHTISAARI

Sosiaali- ja terveysministeri Sinikka Monkdre



N:o 986
Asetus lddketieteellisesta tutkimuksesta

Annettu Helsingissd 29 pdivana lokakuuta 1999

Sosiaali- ja terveysministerion toimialaan kuuluvia asioita késitteleméan mégrityn peruspalveluministerin
esittelysti saddetéddn lagketieteellisestd tutkimuksesta 9 pdivand huhtikuuta 1999 annetun lain (488/1999)

6, 11 ja24 §:nnojalla:

1 § Tutkimussuunnitelman toimittaminen
eettiselle toimikunnalle

Tutkimussuunnitelma tulee toimittaa ladketieteel-
lisestd tutkimuksesta annetun lain (488/1999) 3 §:ssi
tarkoitettua eettisen toimikunnan lausuntoa varten sille
sairaanhoitopiirin eettiselle toimikunnalle, jonka alu-
eella tutkimuksesta vastaava henkil6 toimii tai jonka
alueella tutkimus on pidasiassa tarkoitus suorittaa.
Muun julkisen tai yksityisen terveydenhuollon toiminta-
yksikon, laitoksen, yhteison tai yhtion eettinen toimi-
kunta ei voi antaa laissa tarkoitettua eettisen toimi-
kunnan lausuntoa.

2 § Lausunnonantaja erdissd tapauksissa

Lidketieteellisestd tutkimuksesta annetun lain 3
§:n 4 momentissa tarkoitetun lausunnon ja lain 17 §:n
2 momentissa tarkoitetun lausunnon tai toimeksian-
non antaa valtakunnallisen terveydenhuollon eettisen
neuvottelukunnan ldsketieteellinen tutkimuseettinen
jaosto.

3 § Suostumusasiakirjan sisdlto

Ladketieteellisestd tutkimuksesta annetun lain 6
§: & tarkoitetun suostumusasiakirjan tulee sisaltda:

1)  tutkittavan nimi, henkil6tunnus tai syntymaiai-
ka ja osoite;

2) selvitys siitéd, onko tutkittava lain 7—10 §: &
tarkoitettu henkilo;

3) selvitys lain 6 §:n 2 momentin mukaisen selvi-
tyksen antamisesta tutkittavalle seké tietojen
antajasta;

4) selvitys siitd, mistd muualta tutkittavaa koske-
via tietoja tullaan kerddmaén;

5) selvitys siitd, kenelle tutkimuksen aikana ke-
rdttyjd tietoja voidaan luovuttaa sekéd miten tie-
tojen luottamuksellisuus on suojattu;

6)  tutkittavan vapaaehtoinen suostumus; seké

7)  maininta oikeudesta peruuttaa suostumus ilman,
ettd peruutus vaikuttaisi tutkittavan oikeuteen
saada tarvitsemaansa hoitoa

Suostumusasiakirja on péivittiva ja sen allekir-
joittavat suostumuksen antaja ja vastaanottaja.

Jdljennds asiakirjasta on annettava suostumuksen
antajalle.

Sosiaali- ja terveysministerid antaa tarvittaessa
erilliset ohjeet suostumusasiakirjaan liitettdvista
tutkittavalle annettavista tiedoista.

4 § Alkiotutkimusta tekevdid laitosta koskevat
edellytykset

Lagketieteellisestd tutkimuksesta annetun lain 11
§: 4 tarkoitetun luvan myontdamisen edellytyksen on,
ettd laitoksessa on asianmukaiset tutkimustilat ja lait-
teet sekd toiminnan edellyttimé henkilokunta.

Laitoksen hakiessa 1 momentissa tarkoitettua lu-
paa terveydenhuollon oikeusturvakeskukselta, laitok-
sen on liitettdvd hakemukseen selvitys:

1)  tutkimustoiminnan sisidllosté ja laajuudesta;

2)  tutkimukseen kéytettédvisti tiloista;

3) tutkimukseen kéytettavistd laitteista;

4) tutkimukseen osallistuvasta henkilkunnasta;
5) tutkimustoiminnan laadunvarmistuksesta; sekd

6) tutkimustoiminnan arvioivasta eettisestd toi-
mikunnasta.

Jos hakijana on yksityisestéd terveydenhuollosta
annetussa laissa (152/1990) tarkoitettu laitos, on ha-
kemukseen lisdksi liitettdvd selvitys laitoksen
toimiluvasta.

Terveydenhuollon oikeusturvakeskus antaa tarvit-
taessa tarkemmat ohjeet hakemusmenettelysté.

5 § Tutkimusyksikon ulkopuolinen henkilo

Lagketieteellisestd tutkimuksesta annetun lain 18
§: d tarkoitetulla tutkimusyksikon ulkopuolisella hen-
kilolla tarkoitetaan henkil6d, joka ei ole tyo- tai virka-
suhteessa tai muulla vastaavalla tavalla riippuvuus-
suhteessa siihen sairaalan tai laitoksen yksikkoon,
klinikkaan tai osastoon, jossa tutkimusta p4dasiassa
tehdéadn.

6 § Voimaantulo

Tamai asetus tulee voimaan 1 pdivdnd marraskuu-
ta 1999.

Helsingissd 29 pdivind lokakuuta 1999
Tasavallan Presidentti
MARTTI AHTISAARI

Peruspalveluministeri Eva Biaudet
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N:o0 1338/2001
Sosiaali- ja terveysministerion asetus
sairaanhoitopiirin eettisen toimikunnan ja ETENE:n lidiiketieteellisen
tutkimuseettisen jaoston lausunnoista perittivistd maksuista sekéi
tutkittavalle suoritettavista korvauksista

Sosiaali- ja terveysministerion paatoksen mukaisesti sdddetddn 21 pdivdana helmikuuta 1992 annetun val-
tion maksuperustelain (150/1992) 8 §:n nojalla, sellaisena kuin se on laissa 348/1994, seka ladketieteellisestd
tutkimuksesta 9 pdivand huhtikuuta 1999 annetun lain (488/1999) 17 §:n 5 momentin ja 21 §:n 2 momentin

nojalla:

1 § Sairaanhoitopiirin eettisen toimikunnan
ja ETENE:n liiiketieteellisen
tutkimuseettisen jaoston lausunnoista
perittiviit maksut

Eettinen toimikunta ja ldgketieteellinen tutkimus-
eettinen jaosto perividt tutkimussuunnitelmasta
antamastaan lausunnosta seuraavat maksut:

1)  monikeskustutkimus 1 000 euroa
2)  yhden keskuksen tutkimus 700 euroa
3) tutkimussuunnitelman muutos 170 euroa

Ilman ulkopuolista rahoitusta tai yleishyddyllisen
yhteison rahoituksella toteutettavasta, tutkijalédhtoi-
sestd tutkimuksesta annettu 1 momentissa tarkoite-
tun toimikunnan ja jaoston lausunto on maksuton.
Selvitys rahoituksesta on liitettdvd tutkimus-
suunnitelmaan.

Toimikunnan ja jaoston lausunto on maksuton my6s
silloin, kun asia saatetaan uudelleen kisiteltaviksi 144-
ketieteellisestd tutkimuksesta annetun lain (488/1999)
3 §:n 4 momentin mukaisesti.

Eettinen toimikunta voi pééttidd lausunnon anta-
misesta maksutta myos muissa kuin 2 ja 3 momentis-
sa sdddetyisséd tapauksissa.

2 § Tutkittavalle suoritettavat korvaukset

Tutkittavalle, hdnen huoltajalleen, lahiomaiselleen,
muulle ldheiselle tai hianen lailliselle edustajalleen voi-
daan korvata tutkimukseen osallistumisesta aiheutu-
neet todelliset matkakustannukset ja ansionmenetys.
Henkildlle, jolla ei ole ansiotuloja tai joka osallistuu
tutkimukseen vapaa-aikanaan, voidaan maksaa enin-
tddn tySttomyyspédivarahan peruspdivdarahan mukai-
nen korvaus jokaiselta tutkimuspdiviltd. Korvauksen
saamiseksi on pyydettidessd esitettivi tarpeelliset
kuitit, palkkatodistus tai muut vastaavat asiakirjat.

Osallistumisesta tutkimukseen, josta ei ole suoraa
hyotyi tutkittavan terveydelle, voidaan 1 momentis-
sa sdddetyn lisidksi korvata tutkittavalle tutkimukseen
osallistumisesta aiheutuva muu haitta. Muuna haitta-
na voidaan korvata tutkimuksen aiheuttamasta
rasituksesta ja epamukavuudesta seké jokapédivéisten
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toimintojen rajoittumisesta riippuen enintdén:
1) 50 euroa, jos haitta on vihidinen;

2) 120 euroa, jos haitta on kohtalainen;
3) 170 euroa, jos haitta on suuri.

Edelld 2 momentissa sdddetty korvaus voidaan
maksaa kaksinkertaisena, jos tutkimus kesté yli kol-
me pdivid ja kolminkertaisena, jos tutkimus kestida
yli seitsemén paivai.

Jos tutkittava peruuttaa tutkimukseen osallistumi-
sensa kesken tutkimuksen, hinelle on korvattava sii-
hen asti aiheutuneet matkakustannukset ja ansion-
menetys. Edelld 2 ja 3 momentissa tarkoitetussa ta-
pauksessa korvataan muu haitta suhteessa siihen asti
aiheutuneeseen haittaan.

3 § Voimaantulo

Tama4 asetus tulee voimaan 1 pdivdnd tammikuu-
ta 2002 ja se on voimassa 31 pdivdén joulukuuta 2003.

Talla asetuksella kumotaan 21 pdivani kesdkuuta
2000 annettu sosiaali- ja terveysministerion asetus
(600/2000) eettisen toimikunnan ja ladketieteellisen
tutkimuseettisen jaoston lausunnoista perittavista
maksuista sekd tutkittavalle suoritettavista
korvauksista.

Ennen tdémén asetuksen voimaantuloa voidaan ryh-
tyd sen taytdntoonpanon edellyttimiin toimenpiteisiin.

Helsingissi 20 pdivani joulukuuta 2001

Peruspalveluministeri
Osmo Soininvaara
Hallitussihteeri
Mervi Kattelus



ETENE:n jisenet ja varajisenet

Puheenjohtaja:

Terveydenhuollon etiikan dosentti Martti Lindqvist
Mintyharju

Jésenet:

FM Sinikka Lylys

Mintyharju

Sosiaalityontekijd, YM Tarja Sipponen
Tampereen kaupunki, Tampere

Johtava ladkiri Markku Oinaala
Rovaniemi

LKT, dosentti Tapio Tervo
Jyviskyla

Toimialajohtaja LKT Juha Metso
Espoo

Ylilagkari Helena Kédridinen
Viestoliitto, Helsinki

Apulaisosastopaillikké Marjatta Blanco Sequeiros
Sosiaali- ja terveysministerio, Helsinki

professori, emeritus Erik Anttinen
Rantasalmi

Hallintoylihoitaja, THT, dosentti Kaija Nojonen
Tampere

Lastentautien erikoislddkéri, LT Pekka Louhiala
Lammi

Professori, OTT, VIM, VT Raimo Lahti
Helsinki
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