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m Terveydenhuoltolain mukaan sosiaali- ja terveysministerié ohjaa valtakunnallisten yhtendisten
ladketieteellisten ja hammaslddketieteellisten hoidon perusteiden toteutumista. Ministerid laatii
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paatostéd tehdessddn huomioon potilaan yksilollisen eldméntilanteen ja hoidon tarpeen sekéd suunni-
teltuun hoitoon liittyvit riskit ja hyodyt. Yksittdinen ladkari tai hammasladkari voi poiketa ohjeista
perustellusta syystéd. Ladkari paattda potilaan hoidosta yhteisymmarryksessé tdiméan kanssa.

Vuonna 2012 Suomessa toimi 23 hedelmdityshoitoja antavaa terveydenhuollon toimintayksik-
ko, joista 13 oli yksityistd. Julkisessa terveydenhuollossa hoitoja annettiin kaikissa viidessd yliopis-
tosairaalassa sekd viidesséd keskussairaalassa. Julkisella sektorilla tehtiin noin 40 prosenttia kaikista
hedelmoityshoidoista. Hedelmoityshoitoja ilmoitettiin vuonna 2012 alkaneeksi 13.800 kappaletta.

Hedelmdityshoitoja annettaessa hoitovalintojen ldhtdkohtana on kéyttdd vain vaikuttavia hoito-
ja. Raskauden alkamisen mahdollisuus varmistetaan ennen hoidon aloittamista muun muassa selvit-
tamalla synnytinelinten rakenne ja munasarjojen toiminta sekd siemennesteen laatu. Raskausriskit
arvioidaan seké didin ettd sikion kannalta. Hoitotuloksen todennékdisyys tulisi olla vahintddn 10 %
koeputkihedelmoityshoidoissa yhtd hoitokiertoa kohti. Hormonihoidoissa ja inseminaatioissa hy-
vaksytddn alhaisempi onnistumisprosentti.

Mahdollisimman moni hoitoa tarvitseva on pyrittdvd saamaan oikea-aikaisesti hoidon piiriin.
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Enhetliga grunder for befruktningsbehandling

Referat

m Enligt hélso- och sjukvardslagen leder social- och hélsovardsministeriet arbetet med att genom-
fora de riksomfattande enhetliga grunderna for medicinsk eller odontologisk vard. Tillsammans
med Institutet for hédlsa och vélfiard gér ministeriet upp de enhetliga grunderna for vard. Lékare
anvénder rekommendationerna till sin hjélp nér de fattar beslut om patientvard. Vid sidan om re-
kommendationerna ska en ldkare nér han eller hon fattar ett beslut om vard beakta patientens indi-
viduella livssituation och vardbehovet samt risker och fordelar med anknytning till den planerade
véarden. En enskild lékare eller tandlékare kan avvika fran anvisningarna pé vélmotiverade grunder.
Liakaren fattar beslut om patientvard i samtycke med patienten.

Ar 2012 fanns 23 verksamhetsenheter i Finland som gav befruktningsbehandlingar, varav 13
var privata. Inom den offentliga hilso- och sjukvarden gavs behandlingar vid alla fem universitets-
sjukhusen och fem centralsjukhus. Cirka 40 procent av alla befruktningsbehandlingar utférdes inom
den offentliga sektorn. Ar 2012 anmiildes att antalet befruktningsbehandlingar som hade inletts var
13 800

Utgéangspunkten for val av behandling ndr befruktningsbehandlingar ges &r att endast anvénda
effektiva behandlingar. Moéjligheten att inleda en graviditet sékerstélls genom att utreda bland annat
konsorganens struktur och dggstockarnas funktion samt sddesvétskans kvalitet. Graviditetsriskerna
beddms for bade modern och fostret. Behandlingsresultatets sannolikhet ska vara minst 10 % vid
provrorsbefruktningsbehandlingar for en behandlingsomgéng. Vid hormonbehandlingar och
inseminationer accepteras en ligre framgangsprocent.

Malet ska vara att s& manga som mojligt av de som behdver behandling ska fa tillgang till
behandling i rdtt tid. I fraga om sérskilda grupper och utvecklingsmal for befruktningsbehandlingar
understryks nationellt och internationellt samarbete. Koncentrering i dessa situationer &r
nddvéndigt for att uppratthalla kunnandet och spara pa resurserna.
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I TOIMEKSIANTO

Eduskunnan oikeusasiamies on antanut 24.1.2013 péétoksen (dnro 1863/4/11) Posi-
titviset ry:n kanteluun. Positiiviset ry arvosteli oikeusasiamichelle osoittamassaan
kirjeessd sitd, ettd HIV-positiiviset henkilot tai heiddn HIV-negatiiviset puolisonsa
eivit saa Suomessa hedelmoityshoitoja. Yhdistyksen késityksen mukaan ndin mene-
telldén, koska HIV-positiivisten henkildiden kudoksia ja soluja ei voida tartuntavaa-
ran vuoksi késitelld samassa laboratoriossa muiden henkildiden solujen ja kudosten
kanssa.

Positiiviset ry:n mukaan suomalaiset HIV-positiiviset henkildt voivat saada hedel-
mdityshoitoja muun muassa Ruotsissa ja Tanskassa omalla kustannuksellaan. Yhdis-
tys totesi kantelukirjeessdin, ettd Suomessa muu véestd saa ndmé palvelut huomatta-
vasti halvemmalla ja 1dhempéé. Yhdistys katsoi nykytilanteen syrjivéin HIV-tartunnan
saaneita ja heiddn puolisoitaan.

Eduskunnan oikeusasiamiehen késityksen mukaan se, ettd HI'V-positiivisten henki-
16iden sukusolujen késittely edellyttdd laboratoriolta erityisolosuhteita, ei ole hyvék-
syttdva peruste asettaa heidit eri asemaan hedelmdityshoitojen saamisessa. Tallaisen
laboratorion puuttuminen johtaa tosiasiallisesti siihen, ettd HIV-positiivisille henki-
16ille tai heidén puolisoilleen ei anneta hedelmdéityshoitoja. Hyvéksyttivaa ei ole, etti
ndma henkil6t joutuvat hedelmoityshoitoja saadakseen hakeutumaan hoitoon esimer-
kiksi Ruotsiin tai Tanskaan. Oikeusasiamies toteaa kannanottonaan, ettd sairaanhoi-
topiirien vélinen yhteistyd on yksi keino, jolla voidaan turvata niiden HIV-
positiivisten henkildiden tai heidédn puolisonsa mahdollisuus saada hoitoa, jotka tayt-
tavit hedelmdityshoidoista annetun lain (1237/20006), jiljempéand hedelmdityshoitola-
ki, edellytykset.

Eduskunnan oikeusasiamies pyysi 24.1.2013 tekeménsa ratkaisun yhteydessd sosi-
aali- ja terveysministeriotd tdismentdméén hedelmoityshoitoja koskevaa osuutta ”Yh-
tendiset kiireettdmén hoidon perusteet 2010 -julkaisussa (Sosiaali- ja terveysministe-
rion selvityksid 2010:31).

Toimeksisaajan tehtdvdnd oli tdsmentdd hedelmdityshoitoa koskevat perusteet
edelld mainitussa julkaisussa siten, ettd hedelmdityshoidon yhtendiset perusteet ovat
sopusoinnussa perustuslain (731/1999), potilaan asemasta ja oikeuksista annetun lain
(785/1992), jiljempdnd potilaslaki, sekd hedelmoityshoitolain sddnnodsten kanssa.
Erityistd huomiota tuli kiinnittéa syrjinnan kieltoon.

Toimeksisaajan tehtdvidna oli arvioida, antaako ladketieteen kehitys tai muut vas-
taavat seikat aihetta tarkistaa hedelmoityshoidon yhtendisid perusteita, ja tarvittaessa
ehdottaa muutoksia nykyisiin hedelmdityshoidon yhtendisiin perusteisiin siten, etté ne
vastaavat ajantasaista kliinistd kaytantoa.

Toimeksisaajan tehtdvina oli lisdksi laatia lyhyt katsaus viiden vuoden kuluessa
kliiniseen kéyttoon tulevista uusista hoidon tai diagnostiikan menetelmisté ja arvioi-
da, milla todennékdisyydelld ne antavat aihetta tarkistaa hedelmoityshoidon yhtenii-
sid perusteita.



1 MENETELMAT

Selvitystyon alkuvaiheessa jarjestettiin kuulemistilaisuuksia laaja-alaisesti sidosryh-
mille. Kuulemistilaisuuksien lisédksi sidosryhmien oli mahdollista kommentoida kir-
jallisesti hedelmdityshoitoja koskevia kéyténtdja ja ilmaista mielipiteensd hedelmdi-
tyshoitotoiminnan kehittdimiskohteista.

Kuulemistilaisuuksissa olivat edustettuina jéarjestoistd Invalidiliitto ry, Simpukka
ry, Seta ry, Sateenkaariperheet ry, Trasek ry ja Positiiviset ry, jotka myds kaikki toi-
mittivat kirjallisen kannanottonsa toimeksisaajalle. Ladkealan turvallisuus- ja kehit-
tdmiskeskus Fimean sekéd Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (THL) edustajia kuul-
tiin erikseen. He osallistuivat my0s keskustelutilaisuuteen, jossa kuultiin kaikkien
yliopistosairaaloiden hedelmoityshoidoista vastaavia tahoja sekd yksityisen sektorin
toimijoita Viestoliiton klinikat Oy:td ja Ovumia Oy:td. Lisdksi kuultiin perinnolli-
syysléddketieteen, lastenpsykiatrian ja infektioldéketieteen asiantuntijoita.



I TAUSTAA

Perustuslaki turvaa ihmisarvon loukkaamattomuuden ja yksilon vapauden ja oikeudet
sekd edistdd oikeudenmukaisuutta yhteiskunnassa. Thmisarvon kisite viittaa kaikkien
ihmisyksiloiden periaatteelliseen yhdenvertaisuuteen. Perusoikeusuudistuksen yhtey-
dessd korostettiin sitd, ettd julkisen vallan velvollisuutena on edistdéd tosiasiallista
tasa-arvoa yhteiskunnassa. Perustuslain yhdenvertaisuussdannos toteuttaa myds pe-
rustuslain yleistd arvoldhtokohtaa oikeudenmukaisuuden edistdmisestd yhteiskunnas-
sa. Yhdenvertaisuussddannokseen siséltyy mielivallan kielto ja vaatimus samanlaisesta
kohtelusta samanlaisissa tapauksissa. Sddnnds rajoittaa eroja kuntien palveluvali-
koimissa ja niiden jérjestdmistavoissa.

Perustuslain mukaan ihmiset ovat yhdenvertaisia lain edessd. S&dnnds ilmaisee
paitsi perinteisen vaatimuksen oikeudellisesta yhdenvertaisuudesta myos ajatuksen
tosiasiallisesta tasa-arvosta. Sd4nnos siséltdd periaatteen, jonka mukaan viranomaisen
tulee soveltaa lakia tekeméttd muita eroja kuin laista ilmenee.

Perustuslain yhdenvertaisuussédénnosta tdydentdd syrjintdkielto. Sen mukaan ketdén
ei saa ilman hyvéksyttidvéd perustetta asettaa eri asemaan sukupuolen, idn, alkuperén,
kielen, uskonnon, vakaumuksen, mielipiteen, terveydentilan, vammaisuuden tai muun
henkil6on liittyvin syyn perusteella. Luettelo ei ole tyhjentdva. Perustuslain esitdissa
mainitaan lisdksi esimerkkeind kielletyistd syrjintdperusteista yhteiskunnallinen ase-
ma, varallisuus, yhdistystoimintaan osallistuminen, perhesuhteet, raskaus, aviollinen
syntyperd, sukupuolinen suuntautuminen ja asuinpaikka. Syrjintikielto koskee myos
toimenpiteitd, jotka vélillisesti johtavat syrjivdén lopputulokseen. Taltd osin syrjinnin
kasilla olo on arvioitava jonkin menettelyn tosiasiallisten seurausten kannalta. Suosin-
taa tai jonkin yksilon tai ryhmén asettamista etuoikeutettuun asemaan on pidettdva
sadnndksen kieltdimind, jos se asiallisesti merkitsee toisiin kohdistuvaa syrjintdd. Syr-
jintdkielto ei kuitenkaan tarkoita, ettd jokaisella olisi oikeus saada kaikki kaytettdvissa
oleva hoito. Paidtoksen hedelmoityshoidon antamisesta tekee hoitava lddkari varmis-
tettuaan, ettd edellytykset hoidon antamiseen téyttyviét.

Perustuslaki ei kielld kaikenlaista erontekoa ihmisten valilld, vaikka erottelu perus-
tuisi syrjintdsddnnoksessd nimenomaan mainittuun syyhyn. Olennaista on, voidaanko
erottelu perustella perusoikeusjérjestelmén kannalta hyvéksyttavélld tavalla. Peruste-
lulle asetettavat vaatimukset ovat erityisesti sddnnoksessé lueteltujen kiellettyjen erot-
teluperusteiden kohdalla kuitenkin korkeat.

3.1 TERVEYDENHUOLLON JARJESTAMISEEN JA
HEDELMOITYSHOITOJEN JARJESTAMISEEN
LITTYVA LAINSAADANTO

3.1.1 Terveydenhuoltoa ja potilaan asemaa saatelevat lait

Potilaan asemaan ja oikeuksiin terveyden- ja sairaanhoitoa jirjestettidessd sovelletaan
potilaslakia, jollei muussa laissa toisin sdddetd. Potilaslakia on siten noudatettava
my0s hedelmdéityshoitojen antamisessa.

Terveydenhuoltolain (1326/2010) tarkoituksena on toteuttaa vdeston tarvitsemien
palvelujen yhdenvertaista saatavuutta. Perustuslain mukaan julkisen vallan on turvat-
tava, sen mukaan kuin lailla tarkemmin sdddetddn, jokaiselle riittdvat terveyspalvelut.
Julkisen terveydenhuollon tulee jirjestdd toimintansa siten, ettd henkilon oikeus riit-



taviin terveyspalveluihin toteutuu. Sddnnoksessé ei ole mééritelty niitd keinoja, joilla
julkisen vallan tulee toteuttaa turvaamisvelvollisuutensa. Keskeisiin keinoihin kuulu-
vat perusoikeuden kéyttdd turvaavan ja tdsmentdvén lainsddddnnon sddtdminen sekd
taloudellisten voimavarojen kohdentaminen. Terveyspalveluiden toteutumista arvioi-
taessa tulee kiinnittdd huomiota paitsi kunnan asukkaiden yhdenvertaisuuteen, myds
yhdenvertaisuuteen eri kuntien asukkaiden vililld. Perusoikeuksien toteutuminen
edellyttid julkisen vallan aktiivisia toimenpiteitd, esimerkiksi tosiasiallisten edellytys-
ten luomiseksi perusoikeuksien kayttdmiselle.

Terveydenhuollon yksilollisessd paédtoksenteossa on lédhtdkohtana tarveperiaate:
Potilaslain mukaan potilaalla on oikeus ilman syrjintdd hinen terveydentilansa edel-
lyttdimadn hyvéén terveyden- ja sairaanhoitoon. Potilaan terveydentilan edellyttimén
hoidon tarpeen arvioinnin on perustuttava lddketieteellisesti hyvaksyttiviin kriteerei-
hin.

3.1.2 Hoitoon paasyn turvaaminen, hoitotakuulaki

Hoitoon piadsyn turvaamista koskevat eli niin sanotut hoitotakuusddnnokset tulivat
voimaan 1.3.2005. Sédénndsten tavoitteena oli turvata viestolle kiireettomadn hoitoon
pddsy samoin perustein asuinpaikasta riippumatta miérittelemilld hoitoon paisylle
enimmadisajat ja laatimalla hoidolle yhtendiset perusteet. Julkista terveydenhuoltoa
varten laaditut yhtendiset kiireettémén hoidon perusteet otettiin kiayttoon samanaikai-
sesti hoitoon péddsyn turvaamista koskevien sddnnosten kanssa. Voimassa olevassa
lainsdddanndssd hoitoon padsyn enimmaisaikoja ja yhtendisid hoidon perusteita kos-
kevat sddnnokset siséltyvit terveydenhuoltolakiin.

3.1.3 Laki hedelmoityshoidoista

Hedelmoityshoitolaki tuli voimaan 1.9.2007. Lain esitdissd (HE 3/2006 vp, s.6) tode-
taan, ettd hedelmdityshoitoa annetaan voimassaolevan terveydenhuoltoa koskevan
lainsdddannon mukaisesti ja ettd hedelmdityshoitoa saavia pidetddn potilaslain tar-
koittamina potilaina. Hallituksen esityksen yleisperusteluissa selostetaan edelld mai-
nittuja yhtendisia kiireettdmén hoidon perusteita hedelmoityshoidon osalta.

Hedelmoityshoidon antamisen edellytyksistd sdddetdén hedelmdityshoitolaissa ne-
gatiivisesti eli sddtdmélla hoidon esteistd. Hedelmobityshoitolain 8 §:n mukaan hedel-
moityshoitoa ei saa antaa, jos:

e hoitoon ei ole hoitoa saavan kirjallista suostumusta

e hoitoa saavan parin osapuoli on avioliitossa muun henkilon kanssa

e raskaus aiheuttaisi naisen ién tai terveydentilan vuoksi huomattavan vaaran
naisen tai lapsen terveydelle

e hedelmoityshoidon antamiseen suostumuksensa antanut on peruuttanut sen tai
kuollut

e onilmeistd, ettei lapselle voida turvata tasapainoista kehitysté

e on syytd olettaa, ettd lapsi aiotaan antaa ottolapseksi.

Hedelmoityshoitolaki sddtelee myos sukusolujen ja alkioiden kayttod sekéd varas-
tointia hedelmdityshoidoissa. Lain mukaan henkil6ll4, joka on saanut alkunsa luovu-
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tetuista sukusoluista, on oikeus 18 vuotta tdytettydin saada tietoonsa luovuttajan hen-
kilollisyys.

Huomionarvoista on, ettd hedelmoityshoitolaki sdételee erdin osin myds alkiodiag-
nostiikkaa.

3.1.4 llmoitusvelvollisuus Valviralle, Fimealle ja THL:lle

Hedelmoityshoidoista annetun sosiaali- ja terveysministerion asetuksen (825/2007)
mukaan hedelmdityshoitoja antavien terveydenhuollon toimintayksikdiden on toimi-
tettava Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavirasto Valviralle hedelmdéityshoito-
toimintaansa koskeva vuosikertomus samalla, kun kertomus toimitetaan Fimealle.
Fimea on antanut ohjeet siitd, mité tietoja vuosikertomukseen sisillytetién.

Tervyden- ja hyvinvoinnin laitos (THL) ylldpitdd hedelmoityshoitojen tilastointia
Suomessa (www.THL.fi/fi_FI/web/fi/tilastot/aiheittain/seliterveys/hedelmoityshoidot
). Tilasto siséltéd tietoja hedelmdityshoidoista sekd niistd seuranneista raskauksista ja
syntyneistd lapsista. Hedelmdityshoitotilastot kerédtddn vuosittain kaikista Suomen
hedelmoityshoitoja suorittavista klinikoista. Ne siséltdvét tietoja inseminaatiohoidois-
ta (IUI), koeputkihedelmdityshoidoista (IVF), mikrohedelmdityshoidoista (ICSI),
pakastetun alkion siirroista (FET) seké luovutetuilla sukusoluilla tehdyistd hoidoista.
Tietoja on kerétty vuodesta 1992. Tiedot esitetdin koko maan tasolla eikéd klinikka-
kohtaisia tietoja julkaista. Hedelmoityshoitotilasto ei sisdlld henkiltietoja hedelmoi-
tyshoitoja saaneista henkiloistd. Yksityiselld ja julkisella sektorilla tehtyjen hoitojen
madra raportoidaan erikseen.

Valvira yllapitdd myos rekisterid (Luoteri) hedelmdityshoitoa varten tehdyistd su-
kusolujen ja alkioiden luovutuksista. Rekisteriin talletetaan luovutuksen vastaanotta-
neen terveydenhuollon toimintayksikon ilmoituksen perusteella luovuttajan nimi ja
henkil6tunnus seka tieto luovuttajan tunnuksesta, isyyden vahvistamista koskevasta
suostumuksesta ja sen peruutuksesta seka siitd, onko kyse siittididen, munasolujen vai
alkioiden luovutuksesta.

3.1.5 Yhtenaiset hoidon perusteet; kiireettbman hoidon
kriteeristod

Sosiaali- ja terveysministerié ohjaa valtakunnallisten yhtenéisten lddketieteellisten ja
hammasladketieteellisten hoidon perusteiden toteutumista. Ministerid laatii yhdessa
THL:n kanssa yhtendiset hoidon perusteet. THL seuraa ja arvioi yhtenéisten hoidon
perusteiden toteutumista kunnissa ja sairaanhoitopiirin kuntayhtymissa.

Kunnan ja sairaanhoitopiirin kuntayhtymén on yhteisty0ssé seurattava yhtendisten

hoidon perusteiden toteutumista. Terveydenhuoltolakiin sisdltyy maédrittely yhte-
ndisistd hoidon perusteista. Kiireettdmén hoidon perusteet laadittiin 193 sairauden
hoitoon, jolloin tavoitteena oli saada hoidon perusteet 80 prosenttiin kiireettomasta
hoidosta. Laédkarit kayttdvat néitd suosituksia apunaan péattdessddn potilaan hoidosta.
Suositusten ohella 1d4kéri ottaa aina hoitopdétdstd tehdessdédn huomioon myds poti-
laan yksil6llisen hoidon tarpeen ja eldméntilanteen. Ladkéri padttdd potilaan hoidosta
yhteisymmarryksessa tdmin kanssa. Potilaalla ei ole oikeutta saada miti tahansa ha-
luamaansa hoitoa. Yksittdinen lddkéri tai hammaslddkéri voi hoidon aihetta pédttdes-
sddn myds poiketa yhtendisistd hoidon perusteista perustellusta syystd. Hoidon perus-
teita tulee korjata ja kehittda jatkuvasti saatujen kokemusten perusteella. Sosiaali- ja
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terveysministerid julkaisi ensimmadisen Yhtenéiset kiireettéméin hoidon perusteet” —
julkaisun vuonna 2005 (Sosiaali- ja terveysministerion oppaita 2005:5). Se on vii-
meksi paivitetty vuonna 2010.

Vuonna 2005 hedelmdityshoitoa koskevassa osiossa todettiin tartuntavaaralliset
taudit, esimerkiksi HIV, tekijana, jolloin hedelméttomyyden hoitoa ei suositella julki-
sessa terveydenhuollossa. Ministerion vastaavassa, vuonna 2009 péivitetyssa julkai-
sussa (Sosiaali- ja terveysministerion selvityksid 2009:5) todetaan tekijoind, jolloin
hoitoa ei suositella julkisessa terveydenhuollossa, tartuntavaaralliset taudit, esimer-
kiksi HIV tai muut virusinfektiot, jotka edellyttdvit laboratoriolta erityisolosuhteita.
Vuoden 2009 péaivityksen yhteydessd hedelmoityshoitojen perusteisiin liséttiin seu-
raava kappale: "Hedelmdityshoidoissa hoidetaan paria. Hoidon edellytyksené on, ettd
parin omia sukusoluja on kiytettdvissd.” Mainittu kappale poistettiin, kun julkaisua
péivitettiin vuonna 2010.

3.1.6 EU- asetukset ja Potilasdirektiivi

Sosiaaliturvan koordinaatiota koskevissa EU-asetuksissa 883/04 ja 987/09 sdddetdén
henkilon oikeudesta saada hoitoa kohdevaltiossa, jos hidn oleskelee sielld tilapéisesti
ja joutuu sairaanhoidon tarpeeseen. Lisdksi EU-asetuksissa sdddetdan henkilon oikeu-
desta kdyttdd laajemmin kohdevaltion terveyspalveluja, jos hin muuttaa sinne asu-
maan pitkdkestoisesti tai pysyviasti. EU-asetuksen 883/04 20 artiklassa sdddetddn
myds edellytyksistd, joiden mukaisesti potilaalla on oikeus saada lupa saada asianmu-
kaista hoitoa asuinjidsenvaltion ulkopuolella. Lupa on mydnnettdvé, jos henkilolle ei
voida asuinvaltiossa jirjestdd hdnen tarvitsemaan hoitoa lddketieteellisesti perustellun
ajan kuluessa. Niissd kaikissa EU-asetusten mukaisissa tilanteissa henkilod tulee
kohdella samojen periaatteiden mukaisesti kuin kohdevaltion asukasta. Henkilo mak-
saa siten hoidonantajalle saman asiakasmaksun hoidosta kuin kohdevaltionkin asukas.
Valtio, joka vastaa henkilon sairaanhoidon kustannuksista, korvaa aiheutuneet todelli-
set hoitokustannukset suoraan hoitoa antaneelle valtiolle.

EU-direktiivi 2011/24/EU, niin sanottu potilasdirektiivi, tulee vahvistamaan enti-
sestddn potilaan oikeuksia ja edellytyksid saada hoitoa toisessa jédsenvaltiossa lisda-
malla potilaiden oikeuksia rajat ylittdvassd terveydenhuollossa. Direktiivin l1dhtokoh-
tana on, ettd potilas saa hakea vapaasti terveyspalveluja toisesta EU- tai Eta-valtiosta
ja Sveitsistd. Hoitoa saa toisessa jdsenmaassa samoin perustein kuin vastaavaa hoitoa
kotimaassa. Pddvastuu terveyspalvelujen jarjestdmisestd sdilyy edelleen potilaan ko-
timaalla. Jos henkild kuitenkin matkustaa toiseen jdsenvaltioon hoitoon, hinen sai-
raanhoitokustannuksistaan vastuussa olevan valtion tulisi korvata hoitokustannukset
potilaalle vdhintddn sen suuruisina kuin ne olisivat olleet kyseisessa valtiossa. Korva-
uksen saanti edellyttdd, ettd hoito ylipadtdan kuuluu kustannuksista vastuussa olevan
valtion lakisddteisen terveydenhuollon piiriin. Suomessa potilasdirektiivi pannaan
toimeen uudella lailla rajat ylittivéstd terveydenhuollosta, joka tulee voimaan
1.1.2014.

Suomalaisen terveydenhuollon palveluvalikoima on méériteltdvé, jotta tiedetdin,
minkilaisen ulkomailla annetun hoidon kustannuksista potilas on oikeutettu korvauk-
seen. Samaa palveluvalikoimaa sovelletaan seké kotimaisiin etti rajat ylittidviin tilan-
teisiin. Palveluvalikoima sisdltda julkisen terveydenhuollon palvelut ja sairausvakuu-
tuksen sairaanhoitokorvaukset (ns. Kela-korvaukset). Jatkossa suositukset palveluva-
likoiman siséllosté tekee sosiaali- ja terveysministerion yhteydessé toimiva palveluva-
likoimaneuvosto.
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Myo6s muista EU-maista tulevilla potilailla on oikeus hakea terveyspalveluja Suo-
mesta. Direktiivi velvoittaa kohtelemaan niitd henkil6itd kuten kunnan asukkaita.
Ulkomailta Suomeen tulevan potilaan on pééstdvd kunnalliseen terveydenhuoltoon
samassa ajassa ja samoin edellytyksin kuin kunnan asukkaiden. Potilas maksaa itse
hoidon todelliset kustannukset ja hakee niihin jélkikéteen korvausta kotimaastaan.

3.1.7 Eduskunnan oikeusasiamiehen p&atos
transsukupuolisten henkildiden oikeudesta
hedelmaityshoitoihin

Eduskunnan oikeusasiamies antoi 23.3.2009 p#itdksen transsukupuolisen henkilon
kanteluun. Kantelukirjeesséd oikeusasiamiestd pyydettiin tutkimaan erdiden julkisen ja
yksityisen terveydenhuollon toimintayksikoiden menettelyd, kun ne eivdt antaneet
kantelijalle ja hinen puolisolleen hedelmdityshoitoa kantelijan transsukupuolisuuden
vuoksi. Kantelija oli biologinen mies, joka ennen sukupuolen korjaamiseen tahtddvia
hormonihoitoja sdiloi siittiditdén vastaisen hedelmdityshoidon varalle. Koska kanteli-
ja oli saamansa hormonihoidon takia hedelmitdn, hin ja hénen puolisonsa eivit voi-
neet saada yhteisid biologisia lapsia muutoin kuin kayttimélld hinen pakastettuja
siittioitdén hinen puolisonsa hoidossa. Kun kantelija ja hdnen puolisonsa tiedustelivat
julkisen terveydenhuollon toimintayksikostd mahdollisuutta kayttda kantelijan pakas-
tettuja siittioitd hedelmoityshoidossa, heille vastattiin, ettd hedelmoityshoidot eivét
ole mahdollisia. Vastaus perustui transseksuaalin sukupuolen vahvistamisesta annetun
lain (563/2002), jaljempana translaki, sddnnokseen, jonka mukaan sukupuolensa vah-
vistamista hakevan henkilon on esitettdvi lddketieteellinen selvitys siitd, ettd hén on
lisddntymiskyvyton. Sen, ettd kantelijalle oli kirjoitettu translain edellyttdma todistus
hedelméttomyydestd, katsottiin muodostavan esteen hedelmoityshoidon antamiselle.

Paitoksessddn oikeusasiamies totesi aluksi, ettd oikeusasiamiehelld ei ole toimival-
taa valvoa yksityisten terveydenhuollon toimintayksikdiden toimintaa. Edelleen oike-
usasiamies totesi, ettd kantelussa kuvatut tapahtumat sijoittuivat aikaan, jolloin he-
delmoityshoitolaki ei ollut vield voimassa. Tapahtumia oli ndin ollen arvioitava ter-
veydenhuollon jérjestaimisvelvollisuutta ja terveydenhuollon ammattihenkildiden
oikeuksia ja velvollisuuksia koskevien sddnndsten perusteella.

Oikeusasiamies viittasi padtoksessddn muun muassa perustuslain sdédnndksiin, joi-
den mukaan julkisen vallan on turvattava yhdenvertaisesti jokaiselle riittévit terveys-
palvelut. Erikoissairaanhoitolain (1062/1989) mukaan henkildon kotikunnan on huo-
lehdittava siitd, ettd henkilo saa tarpeellisen erikoissairaanhoidon. Potilaslain mukaan
potilaalla on oikeus ilman syrjintdd hinen terveydentilansa edellyttiméin hyvéaén
terveyden- ja sairaanhoitoon. Terveydenhuollon ammattihenkildistd annetun lain
(559/1994) mukaan terveydenhuollon ammattihenkilon on noudatettava laissa sdddet-
tyjd ammattieettisid velvollisuuksia.

Oikeusasiamichen mukaan kantelijan hedelmittomyys ei johtunut hdnen omasta
tahdostaan, vaan se oli diagnosoidun sairauden, transseksuaalisuuden, lddkehoidosta
johtuva sivuvaikutus. Transsukupuolisen henkilon lddkehoidon seurauksena syntyvéa
hedelméttomyyttd ei oikeusasiamiehen kisityksen mukaan voinut rinnastaa hinen
omasta tahdosta tehtyyn sterilisaatioon. Oikeusasiamiehen padtoksen mukaan kanteli-
jalle annettavalle hedelmoityshoidolle ei olisi ollut lainsd&ddnndstd johtuvaa estetta.

Sosiaali- ja terveysministerio asetti syksylld 2013 tyoryhmén selvittdméén translain
muutostarpeita. Tyoryhmén tehtdvina on laatia tarvittavat ehdotukset ihmisoikeusval-
tuutetun edellyttimien muutosten toteuttamiseksi translakiin. (Kts jéljempénad 3.1.12)
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3.1.8 Eduskunnan oikeusasiamiehen paatos HIV-
positiivisten henkil6iden oikeudesta
hedelmaityshoitoihin

HIV-positiivisen potilaan hedelmdityshoidossa ei yleensé ole kysymyksessd vaikeus
saada raskaus alkamaan vaan se, ettd raskauden alulle saattaminen ei ole mahdollista
puolisoiden vilisen tai syntyvén lapsen HIV-tartuntavaaran vuoksi. Positiiviset ry
kanteli eduskunnan oikeusasiamiehelle toukokuussa 2011 siité, ettd HIV-positiiviset
henkil6t tai heidédn HIV-negatiiviset puolisonsa eivit saa Suomessa hedelmdityshoito-
ja.

Yhdistyksen kisityksen mukaan ndin on menetelty, koska HIV-positiivisten henki-
16iden kudoksia ja soluja ei voida tartuntavaaran vuoksi késitelld samassa laboratori-
ossa muiden henkildiden solujen ja kudosten kanssa. Yhdistys katsoi, ettd HIV-
infektion sindnsi ei pitdisi olla este hedelmdityshoitojen saamiselle. HI-virusta ei ole
sukusoluissa, ja mahdollinen didistd lapseen siirtyvd tartunta on hyvin tehokkaasti
ehkaistdvissd ladkitykselld. Yhdistyksen mukaan suomalaisten HIV-positiivisten on
mahdollista saada hedelmdoityshoitoja l&himpand muun muassa Ruotsista ja Tanskasta
omalla kustannuksellaan. Yhdistys totesi, ettd Suomessa muu véestd saa ndmé palve-
lut huomattavasti halvemmalla ja ldhemp&é. Yhdistys katsoo nykytilanteen syrjivin
HIV-tartunnan saaneita ja heidin puolisoitaan. Joissakin yliopistollisissa sairaaloissa
HIV-positiivinen nainen kuitenkin saa hedelmdityshoitoa, jossa ei késitelld naisen
sukusoluja. Néin ollen HIV-positiiviset naiset ovat hedelmoityshoidon saamisessa
keskenddn eriarvoisessa asemassa siitd riippuen, mihin sairaanhoitopiiriin heididn
kotikuntansa kuuluu. Téhén eriarvoisuuteen ei ole esitetty mitddn hyviksyttdvaa pe-
rustetta

Eduskunnan oikeusasiamiehen mukaan oikeuskysymys téssd tapauksessa oli, onko
se, ettd HIV-positiivisten henkildiden sukusolujen késittely edellyttédd laboratoriolta
erityisolosuhteita, hyviksyttdva peruste asettaa heidét eri asemaan hedelmdoityshoito-
jen saamisessa. Kannanotossa todettiin, ettd syrjinnén kielto hoitoratkaisuissa on kes-
keisen tdrked perusoikeuksien toteutumiseen liittyva terveydenhuollon oikeudenmu-
kaisuuskysymys. Mikddn muu priorisointi ei tulisi olla yksittéisissd hoitoratkaisuissa
lainmukaista kuin sairauteen, hoidon tarpeeseen ja hoidon vaikuttavuuteen kohdistu-
va. Terveyspalvelujen saatavuuden perusteena tulee olla potilaan terveydentilan edel-
lyttdma, ladketieteellisesti perusteltu hoidon tarve. Eduskunnan oikeusasiamichen
kannanoton mukaan se, ettd HIV-positiivisten henkildiden sukusolujen késittely edel-
lyttda laboratoriolta erityisolosuhteita, ei ole hyviksyttédvd peruste asettaa heidit eri
asemaan hedelmoityshoitojen saamisessa. Téllaisen laboratorion puuttuminen johtaa
tosiasiallisesti siihen, ettd HIV-positiivisille henkiloille tai heiddn puolisoilleen ei
anneta hedelmdityshoitoja. Hyvéksyttdvad eduskunnan oikeusasiamiehen mukaan ei
my0skéédn ole se, ettd ndma henkil6t joutuvat hedelmoityshoitoja saadakseen hakeu-
tumaan hoitoon ulkomaille. Eduskunnan oikeusasiamies kehotti sairaanhoitopiirien
véliseen yhteisty6hon, jotta turvataan niiden HIV-positiivisten henkildiden tai heidén
puolisoidensa mahdollisuus saada hoitoa, jotka tiyttavét hedelmdityshoitolain edelly-
tykset.
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3.1.9 Sosiaali- ja terveysministerion kannanottoja HIV-
positiivisten henkil6iden ja vammaisten henkil6iden
asemasta

Sosiaali- ja terveysministerio totesi eduskunnan oikeusasiamiehelle antamassaan lau-
sunnossa, ettd Suomen lainsdddanto ei kielld HIV-positiivisille ja heiddn puolisoilleen
annettavia hedelmdityshoitoja. Ministerio katsoi lausunnossaan, ettd HIV-positiivisen
henkilon solujen késittely edellyttdd aina laboratoriolta erityisid olosuhteita, jotta
muiden hedelmdityshoitoja saavien potilaiden tartuntavaaralta voidaan vélttyd. Yli-
opistosairaaloista saadun selvityksen mukaan hoitojen antaminen HIV-positiivisille
henkildille vaatii huomattavaa lisdresursointia, muun muassa tdysin erillisid tiloja ja
laiteitta. ”Yhtendiset kiireettomén hoidon perusteet” -julkaisussa annetun suosituksen
mukaisesti ministerio ei ole aiemmin pitdnyt perusteltuna edellyttdd hedelmdityshoi-
toja antavilta julkisen terveydenhuollon toimintayksikdiltd sellaisten hoitojen anta-
mista, jotka vaatisivat ndin merkittdvad taloudellista lisdpanostusta. Ministerid sanoi
kuitenkin olevansa valmis tarkastelemaan asiaa uudelleen lddketieteen nopean kehi-
tyksen ja HIV-tartunnan saaneille annettavien hedelmdityshoitojen kysynnén kasvun
valossa silloin, kun ”Yhtenéiset kiireettéman hoidon perusteet” -julkaisua seuraavan
kerran paivitetddn.

HIV-positiivisten miesten sperman kuljettaminen edellyttdd erikoiskuljetuksen, jo-
ka on hyvin kallis. Suomessa Véestoliiton klinikoille tulee vuosittain yhd vihemman
hoidettaviksi HIV-positiivisia henkil6itd. On mahdollista, ettd HIV-positiivisten hen-
kildiden hedelmallisyys on parantunut parempien hoitojen myota.

Sosiaali- ja terveysministerid linjasi helmikuussa 2013 yksityiselle kansalaiselle
osoittamassaan kirjeessd kantaansa vammaisten henkildiden asemaan hedelmdityshoi-
toja annettaessa. Ministeri0 totesi, ettd vammaisuus sindnsd ei muodosta estettd he-
delmoityshoidon antamiselle. Hoitoon hakeutuvan potilaan henkiloon liittyvistd omi-
naisuuksista tai olosuhteista riippumatta hoitava ladkéari arvioi kussakin tapauksessa
erikseen tulevan lapsen edun ja muiden hedelmdityshoitolaissa sdddettyjen edellytys-
ten toteutumisen. Kukin ratkaisu perustuu péaatoksen yksittdistapauksittain tapahtu-
vaan arviointiin, jossa otetaan huomioon hedelmoityshoitoa toivovan naisen ja hénen
mahdollisen kumppaninsa kokonaistilanne.

Kirjeessddn ministerid painotti, ettd hedelmdityshoitolakia sdfddettdessd keskeiseksi
tavoitteeksi asetettiin hoidon avulla syntyvén lapsen edun turvaaminen. Lapsen oike-
uksia koskevan yleissopimuksen mukaan kaikissa julkisen tai yksityisen sosiaalihuol-
lon, tuomioistuinten, hallintoviranomaisten tai lainsdddantdelimien toimissa, jotka
koskevat lapsia, on ensisijaisesti otettava huomioon lapsen etu. Hedelmoityshoitolais-
sa yleissopimuksen madrdyksid toteuttaa muun muassa lain 8 §:n 5 kohdan sdénnos,
jonka mukaan hoitoa ei saa antaa, jos on ilmeistd, ettd hoitoa haluava ei pysty takaa-
maan lapselle tasapainoista kehitystd. Lain esitdissd todetaan, ettd hoitoa hakevien
itsemédrddmisoikeuden ja yksityisyyden piiriin kuuluviin asioihin ei tule puuttua
enempid kuin se on vilttimatonta lain tavoitteiden toteuttamiseksi. Toisaalta sosiaali-
ja terveysministerion kirjeessd kiinnitettiin huomiota siihen, ettd hoitavan ladkérin
vastuu tekemdstiddn hoitopddtoksestd on rangaistussddannoksin ankaroitettua vastuuta.
Hedelmoityshoitolain 35 §:n 3 kohdan mukaan se, joka tahallaan antaa hedelmditys-
hoitoa, vaikka on ilmeist4, ettei lapselle voida turvata tasapainoista kehitystd, on tuo-
mittava sakkoon hedelmdityshoitorikkomuksesta.

Sosiaali- ja terveysministerion késityksen mukaan hoitava l4dkéari voi tarvittaessa
konsultoida toista l4dkarié, sosiaalihuollon asiantuntijaa tai muuta vastaavaa asiantun-
tijaa taikka muutoin selvitelld tilannetta, jos hinelle syntyy epdily, ettd késilld on he-
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delmoityshoitolain 8 §:n 5 kohdassa tarkoitettu tilanne. Hedelmdityshoitoon hakeutu-
neiden henkildiden oikeusturva ei edellytd, ettd ladkéri ryhtyisi erityisiin selvityksiin
ennen kielteisen hoitopédatoksen tekemisté. Toisaalta siité, ettd ladkarillé ei ole velvol-
lisuutta ryhtyé erityisiin selvityksiin, ei seuraa, ettei hdnelld olisi siithen oikeutta.

3.1.10 Valviran kannanotto itsellisten naisten ja naisparien
hedelmaityshoidoista

Valvira ldhetti Suomen kaikille hedelmdityshoitoja antaville terveydenhuollon toi-
mintayksikoille joulukuussa 2011 ohjauskirjeen (dnro 9456/05.00.03/2011) klinikoi-
den vuotta 2010 koskevissa vuosikertomuksissa havaittujen epdkohtien johdosta.
Valvira totesi kirjeessdén, ettd kolme yliopistosairaalaa kéytti oman ilmoituksensa
mukaan luovutettuja siittiditd ja yksi yliopistosairaala luovutettuja munasoluja hedel-
moityshoidossa. Mainitut julkisen terveydenhuollon toimintayksikot kuitenkin ilmoit-
tivat antavansa hedelmdityshoitoja ainoastaan avio- ja avopareille, eivit itsellisille
naisille eivitka naispareille.

Yhtd klinikkaa lukuun ottamatta kaikki hedelméityshoitoja antavat yksityisen ter-
veydenhuollon toimintayksikot ilmoittivat kayttdvénsd luovutettuja sukusoluja ja/tai
alkioita hedelmdityshoidoissa. Kolme yksityistd klinikkaa kuitenkin ilmoittivat anta-
vansa hoitoja ainoastaan avio- ja avopareille, eivét itsellisille naisille eivatki naispa-
reille.

Hedelmoityshoitolain mukaan laissa tarkoitetaan hoitoa saavalla paria, toisin sano-
en naista ja miesté, jotka eldvit keskendén avioliitossa tai avioliitonomaisissa olosuh-
teissa, ja naista, joka ei eld avioliitossa tai avioliitonomaisissa olosuhteissa. Hedel-
moityshoitolain esitdiden mukaan hedelmdityshoitoa voidaan antaa myds naiselle,
joka ei eld miehen kanssa parisuhteessa. Hedelmdityshoitoja voidaan toisin sanoen
hedelmdityshoitolain mukaan antaa my®os itsellisille naisille ja naispareille.

Valvira totesi, ettd osalla lapsettomuusklinikoista noudatettava kdytdntd, jonka
mukaan hoitoja annetaan vain avio- ja avopareille, on vastoin kirjeessd mainittuja
sadnnoksid. Klinikoiden on Valviran mukaan pohjattava hoidon saamista koskevat
rajoitukset hedelmdityshoitolain mukaisiin perusteisiin. Téllaisia lainmukaisia rajoi-
tuksia on lueteltu esimerkiksi lain 8 §:ssé.

Ohjauskirjeen lopussa Valvira totesi seuraavansa edelld mainittujen ohjeiden nou-
dattamista.

3.1.11 Oikeusministerion kannanotto sijaissynnytyksiin

Sijaissynnytys on jérjestely, jossa nainen (sijaissynnyttéjd) saatetaan raskaaksi ja hin
synnyttdd lapsen siten, ettd jarjestelyn tarkoituksena on luovuttaa lapsi synnytyksen
jélkeen toisen henkilon tai pariskunnan kasvatettavaksi. Sijaissynnytysjérjestelyt oli-
vat Suomessa mahdollisia ennen hedelmdityshoitolain voimaantuloa vuonna 2007.
Hedelmoityshoitolain mukaan hedelmoityshoitoa ei saa antaa, jos on syytd olettaa,
ettd lapsi aiotaan antaa ottolapseksi. Sddnnds kaytinnossa kieltdd sijaissynnytysjérjes-
telyt.

Tiedossa ei ole, kuinka moniin sijaissynnytysjarjestelyihin Suomessa ryhdyttiin
ennen hedelmoityshoitolain voimaantuloa. Vuonna 2002 julkaistun artikkelin (Soder-
strom-Anttila, V. et al. Experience of in vitro fertilization surrogacy in Finland. Acta
Obstet Gynecol Scand 2002: 81: 747 - 752) mukaan Suomessa tehtiin vuosina 1991 -
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2001 yhteensd 27 koeputkihedelmdityshoitoa sijaissynnyttdjdnd toimivalle naiselle.
Jéarjestelyiden toisena osapuolena, aiottuina vanhempina, oli 16 pariskuntaa. Hedel-
mdityshoitoihin perustuvat sijaissynnytykset ovat kiellettyjd kaikissa Pohjoismaissa.
Asiaa koskevia selvityksid on parhaillaan vireilld muun muassa Ruotsissa ja Islannis-
sa.

Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta ETENE antoi
vuonna 2011 oikeusministerién pyynndstd sijaissynnytystd koskevan lausunnon. Sen
mukaan lapsettomuuden hoito sijaissynnytyksen avulla voisi joissakin yksittdisissé
tapauksissa olla eettisesti hyvéksyttivdd. Oikeusministerid julkaisi vuonna 2012 asi-
asta arviomuistion (Selvityksid ja ohjeita 52/2012), jossa esitettiin erilaisia sdéntely-
vaihtoehtoja sijaissynnytyskysymykseen. Niitd olivat nykyisen tdyskiellon jatkami-
nen, sijaissynnytysten rajoitettu salliminen ja sijaissynnytysten rajoitukseton sallimi-
nen. Merkittdvd osa arviomuistiota kommentoineista lausunnonantajista ei asettunut
selkedsti minkddn esitetyn sdédntelyvaihtoehdon kannalle, mutta suuri osa suhtautui
myoOnteisesti sijaissynnyttdmisen rajoitettuun sallimiseen. Moni lausunnonantaja kat-
soi silti, ettd ennen paitoksentekoa sijaissynnytyksisti tulisi olla saatavilla enemmaén
tutkimustietoa tai asiassa tulisi seurata kansainvilistd kehitystd pidempéén.

Oikeusministerié on ilmoittanut kesdkuussa 2013, ettd se ei tdlld hallituskaudella
ala valmistella lakimuutosta, joka sallisi sijaissynnytyksen kéyton yhtend vaihtoehto-
na lapsettomuuden hoidossa. Sijaissynnytyskysymys on hyvin monitahoinen ja siihen
liittyy monia ristiriitaisia ndkemyksié, joita oikeusministeriossd halutaan vield punni-
ta. Ministerion mielesti on kuitenkin jo tdmén hallituksen aikana syyta lisiti tiedotus-
ta sijaissynnytykseen liittyvistd juridisista kysymyksistd ja mahdollisista ongelmati-
lanteista niille suomalaispareille, jotka harkitsevat sijaissynnytysjérjestelyjd ulkomail-
la.

3.1.12 Tasa-arvovaltuutetun kannanotto koskien sukupuolen
korjausta

Tasa-arvovaltuutettu ilmaisi vuonna 2011 kantanaan, etti tasa-arvolain nojalla on
sukupuolensa korjaavien henkiloiden saatava yhtéldiset lisddantymista edistavit palve-
lut. Transsukupuolisten henkildiden oikeus tasa-arvoon, henkilokohtaiseen koskemat-
tomuuteen ja yksityis- ja perhe-elimédn ei toteudu, kun sukupuolen oikeudellisen
vahvistamisen edellytyksen on transseksuaalin sukupuolen vahvistamisesta annetus-
sa laissa (563/2002), jaljempand translaki, sdddetty lisddntymiskyvyttomyys. Suomi
on saanut tistd huomautuksen Euroopan neuvoston ihmisoikeusvaltuutetulta.

Elokuussa 2013 pdivétyssd lausunnossaan tasa-arvovaltuutettu katsoi, ettd hedel-
moityshoitojen epddminen pareilta sen vuoksi, ettd toinen puolisoista on transsuku-
puolinen, asettaa heidét tasa-arvolaissa kielletylld tavalla eriarvoiseen asemaan suku-
puolen perusteella. Lisdantymiskyvyttomyyttd koskeva translain sddnnds perustelui-
neen liittyy vain oikeudellisen sukupuolen vahvistamisen edellytyksiin sukupuolen
korjauksen yhteydessi eikd sen voida tulkita ulottuvan vaikutuksiltaan sen laajemmal-
le. Silld ei voida siten perustella hedelmdityshoitojen antamatta jattdmistd pareille,
joista toinen puolisoista on transsukupuolinen. Se, voidaanko lapselle turvata tasapai-
noinen kehitys, on arvioitava transsukupuolisten henkildiden ja heiddn puolisoidensa
kohdalla samoja periaatteita noudattaen kuin muidenkin vanhemmiksi hedelmditys-
hoitojen avulla haluavien kohdalla.

Tasa-arvovaltuutetun lausunnon mukaan transsukupuolisella henkil6lld on suku-
puoltansa miehestd naiseksi korjatessaan mahdollisuus tallettaa omia siittiditdén tule-
via hedelmdityshoitoja varten. Kiireettémin hoidon perusteissa olevaa suositusta olla
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antamatta julkisella puolella hedelmoityshoitoja tilanteissa, joissa lapsettomuuden
taustalla on sterilisaatio, ei voida soveltaa, jos sterilisaatio on tehty transsukupuoli-
suuteen liittyen. Vastaavaa linjausta ei tasa-arvovaltuutetun mukaan voida kéyttia
mydskddn yksityiselld puolella. Transsukupuolisten henkildiden kohdalla sterilisaatio-
ta ei voida pitdd heiddn omana valintanaan, vaan se on seurausta sairauden hoitoon
annettavista lddketieteellisistd hoidoista tai se on tehty translaissa sdddetyn oikeudelli-
sen sukupuolen vahvistamisen edellytysten tayttdmiseksi.

Sosiaali- ja terveysministerid pyysi ETENEItd joulukuussa 2012 lausuntoa trans-
sukupuolisia henkilditd koskevan lainsdddédnnon, ennen muuta translain, muutostar-
peista. Lausuntopyynnossé todettiin, ettd Euroopan neuvoston ihmisoikeusvaltuutettu
Nils Muiznieksin kesdkuussa 2012 tekemén Suomen vierailun johdosta annetussa
raportissa esitetddn muun muassa, ettd lisddntymiskyvyttdmyys- ja naimattomuusvaa-
timus sukupuolen vahvistamisen edellytyksend tulisi poistaa. Lausunnossaan ETENE
katsoo, ettd sterilointivaatimus on véhintddn arveluttava Euroopan ihmisoikeussopi-
muksen ja perustuslain takaaman henkilokohtaisen koskemattomuuden toteutumisen
kannalta, eika siihen ole sukupuolen korjaamiseen liittyvié lddketieteellisid syita.

Sosiaali- ja terveysministerio asetti syksylld 2013 tyéryhmain selvittdméén trans-
lain muutostarpeita. TySryhmén tehtévind on laatia tarvittavat ehdotukset ihmisoike-
usvaltuutetun edellyttimien muutosten toteuttamiseksi translakiin.

3.2 HEDELMOITYSHOIDOT

3.2.1 Hedelmoéityshoitoklinikat Suomessa / Fimea

Vuonna 2012 Suomessa toimi 23 hedelmoityshoitoja antavaa terveydenhuollon toi-
mintayksikkod. Vuonna 2012 toimivista 23 klinikasta 13 oli yksityisklinikoita, ja ne
toimivat suurimmissa kaupungeissa. Vuosien 2010 — 2012 aikana viisi yksityisté lap-
settomuusklinikkaa on joko fuusioitunut suuriin terveyspalveluyrityksiin tai siirtynyt
osittain tai kokonaan niiden omistukseen. Julkisen terveydenhuollon puolella hedel-
mdityshoitoja annettiin maamme jokaisessa viidessé yliopistosairaalassa sekd viidessé
keskussairaalassa. Julkisessa terveydenhuollossa tehtiin noin 40 prosenttia kaikista
hedelmoityshoidoista.

Kaikki Suomessa toimivat lapsettomuusklinikat tekevét inseminaatiohoitoja. Seit-
semén julkisen sektorin toimintayksikkod ja 12 yksityistd lapsettomuusklinikkaa il-
moittivat vuotta 2012 koskevassa vuosikertomuksessaan tekevédnsd inseminaatiohoi-
tojen ohella myds koeputkihedelmdityshoitoja. Valtaosa inseminaatioista tehdddn
puolison siittidsoluilla. My6s koeputkihedelmdityshoidot tehdddn pédosin omia su-
kusoluja kéyttden. Luovutetuilla sukusoluilla tehtyjen hoitojen osuus on kuitenkin
kasvanut. Julkiset hoitoyksikot kéyttévit padasiassa puolisoiden omia sukusoluja,
mutta yksityisklinikat ilmoittivat kayttdvansd hoitoihin my0os luovutettuja sukusoluja
tai alkioita. Vain yksi yksityinen lapsettomuusklinikka ilmoitti antavansa hoitoja vain
avio- ja avopareille heidén omilla sukusoluillaan.

Vuoden 2012 aikana 297 naista ja 59 miestd kdvi luovuttamassa sukusolujaan yksi-
tyisilld lapsettomuusklinikoilla. Lisdksi 27 pariskuntaa luovutti omasta hoidostaan yli
jédneitd alkioita kaytettdviksi muiden henkildiden hedelmdityshoidossa. Luovutettuja
alkioita kaytettiin vuonna 2012 yhteensd 67 hoidossa. Luovutettujen alkioiden lisdksi
osalla yksityisklinikoita saatiin aikaan alkioita hedelmoittdmailld luovutettuja mu-
nasoluja luovutetuilla siittioilla.

hankkivat siittioitd myds muilta kotimaisilta klinikoilta, kotimaisista spermapankeista
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ja ulkomaisista spermapankeista. Valtaosa maahan tuoduista siittidistd on perdisin
tanskalaisista spermapankeista. Vuodesta 2010 alkaen siittiditd on tuotu védhédisessd
médrin maahan my6s Yhdysvalloista. Munasoluja ei teknisistd syistd johtuen tuoda
lainkaan ulkomailta.

Vuonna 2012 hedelmdityshoitoja annettiin arviolta 160 naisparille ja 200 itsellisel-
le naiselle. Kaikki hoidot toteutettiin yksityisilla klinikoilla. Julkisen puolen yliopisto-
sairaalat ilmoittivat tekevdnsd munasolupakastuksia potilaille, joilla on alkamassa
munasarjojen reservid uhkaavat sytostaatti- tai sidehoidot. Toiminta on tdhdn men-
nessa ollut yksittdisten potilaiden hoitoa. Kahdentoista naisen munasoluja on néissi
yliopistosairaaloissa sdilytyksessd ladketieteellisistd syista.

Ovariokudoksen sdilytys ldédketieteellisistd syistd on keskittynyt kahteen yksik-
kdon, Ovumiaan ja Helsingin Viestdliiton klinikalle. Ovumiassa on 59 potilaan ku-
dosta séilytyksessd (pddosin Tampereen yliopistollisen sairaalan TAY S:n lapsipotilai-
ta). Viestoliiton Helsingin klinikka pakastaa ja sdilyttdd HUS Lasten ja nuorten sai-
raalan potilaiden néytteet (55 lapsen ovariokudosta, kuusi pakastusta vuonna 2012).
Oulun yliopistollisessa sairaalassa (OY'S; kymmenen potilasta) kerdyksid on vihem-
méin, Kuopion yliopistollisessa sairaalassa (KY'S; viisi potilasta) ja Turun yliopistolli-
sessa keskussairaalassa (TYKS; kaksi potilasta) on kerdykset tehty ennen vuotta
2007.

Vain yksi yksityinen klinikka ilmoitti tehneensd munasolunpakastuksia kahdelle
naiselle sosiaalisista syistd. Viisi yksityistd klinikkaa ilmoitti, etté siihen ei ole toistai-
seksi ryhdytty, vaikkakin valmiudet ovat olemassa. Liséksi luovuttajan munasoluja on
pakastettu kahdella yksityiselld klinikalla (ns. munasolupankki).

3.2.2 THL hedelmoityshoitojen rekisterinpitdjand / THL

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL) pitdd ylld hedelmoityshoitorekisterid Suo-
messa. Rekisteri kattaa kaikki Suomessa annetut hedelmdityshoidot. Koeputkihedel-
moityshoitojen maird tuhatta hedelmaéllisyysikéistd (15-49-vuotiasta) naista kohti on
tasaisesti noussut vuoteen 2011 saakka, jolloin hoitoluku oli 7,4. Vuonna 2012 luku
oli hieman alhaisempi, 6,9. Kolmasosa hoidetuista naisista on 30—34-vuotiaita, joskin
yli 40-vuotiaiden naisten osuus on tasaisesti kasvanut (vuonna 2011 15 %). Kaikkiaan
hedelméityshoitoja ilmoitettiin vuonna 2011 alkaneeksi 14 500 ja vuonna 2012 viisi
prosenttia vihemman, 13 800. Kaikista omilla sukusoluilla tehdyistd koeputkihedel-
moityshoidoista 22 % (1880 lasta), luovutetuilla sukusoluilla tehdyistd 18 % (181
lasta) ja inseminaatiohoidoista (omat ja luovutetut sukusolut) 10 % (473 lasta) eteni
elavan lapsen synnytykseen. Hoitojen onnistuminen on kaiken kaikkiaan pysynyt
tasaisena ja laadukkaana. Perinataalikuolleisuuden (kuolleena syntyneet ja ensimmadi-
sen elinviikon aikana kuolleet) riski hedelmoityshoitojen avustuksella syntyneilld
lapsilla on matala.

3.2.3 Fimea laatu- ja turvallisuusvalvojana

Anne Tammiruusu

Fimea ohjaa ja valvoo kudoslaitostoimintaa Suomessa. Kudoslainsdddannon (kudos-
laki 101/2001, kudosasetus 1302/2007, Fimean méérdys 3/2012) tarkoituksena on
varmistaa ihmisessd kéytettdvéksi tarkoitettujen ihmiskudosten ja -solujen laatu ja
turvallisuus. Toiminnan luvanvaraisuudella, vastuuhenkildiden nimedmiselld, koulu-
tetulla ja perehdytetylld henkilostolld, asianmukaisilla tiloilla, laitteilla ja materiaaleil-
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la sekd toiminnan kattavalla dokumentoinnilla varmistetaan asetettujen laatu- ja tur-
vallisuusvaatimusten toteutuminen.

Fimea tarkastaa kaikki kudoslaitokset sdanndllisesti, vahintddn kahden vuoden va-
lein. Klinikat toimittavat vuosittain toimintakertomuksen Fimealle. Liséksi klinikat
raportoivat Fimealle toiminnassa havaituista vakavista vaaratilanteista ja vakavista
haittavaikutuksista. Hedelmdityshoitotoiminnassa kaikki sukusoluihin tai alkioihin
liittyvit sekaantumistilanteet luokitellaan aina vakaviksi vaaratilanteiksi.

Fimea on myontényt 23 kudoslaitostoimilupaa hedelmdityshoitoklinikoille (13 yk-
sityistd klinikkaa, viisi yliopistosairaalaa ja viisi keskussairaalaa). 16 klinikalla hoi-
doissa voidaan kéyttdd my0Os luovutettuja sukusoluja ja alkioita. Omaa luovuttajien
rekrytointia on 14 klinikalla. Liséksi luovutettuja siittiditd tuodaan maahan kahdesta
tanskalaisesta spermapankista.

Seropositiiviset potilaat

Kroonista hepatiitti-B:ta ja hepatiitti C:td sairastaville henkil6ille annetaan hedelméi-
tyshoitoja kymmenella klinikalla (kolme julkista, seitsemin yksityistd). Hoitopéaatok-
set tehddédn aina potilaskohtaisesti ja klinikat edellyttdvit hoidettavilta matalaa virus-
pitoisuutta (negatiiviset PCR-testit) tietyn seuranta-ajanjakson ajan. Viruskantajien
alkioita ei juuri pakasteta, vaan hoidot tehddén lédhes poikkeuksetta tuoreilla alkioilla.

HIV-positiivisia miehid on hoidettu Viestoliiton Helsingin klinikalla, mutta talléin
siittididen pesukdsittelyt on toteutettu ulkomailla. Osa asiakkaista on saattanut hakeu-
tua hoitoon ulkomaille.

Seropositiivisten henkiléiden sukusolujen ja alkioiden hankinta-, késittely- ja séily-
tysmenettelyt edellyttidvit aina erityisjérjestelyitd klinikoilla, jotta voidaan varmistua
siitd, ettd ristikontaminaatio muihin niytteisiin, tiloihin, laitteisiin ja tarvikkeisiin
voidaan minimoida. Seropositiivisten henkildiden sukusolut ja alkiot tulee aina séilyt-
téé erillisissa sdilytysjérjestelmissd. Hoitopaitdsten teko edellyttdd asiantuntijayhteis-
tyotd muun muassa infektioldékéreiden kanssa.

Fimean nikemyksen mukaan viruskantajien solujen ja alkioiden késittely olisi tar-
koituksenmukaisinta jirjestdd omissa erityistiloissa, jotka on varustettu erillisilla,
toimintaan soveltuvilla kriittisilld laitteilla (ml. laminaarivirtauskaapit ja inkubaatto-
rit) ja tarvikkeilla. Fimea nidkee toiminnan keskittdmisen toiminnallisesti jarkevana.

Alkiodiagnostiikka

Ruotsissa alkiodiagnostiikkaa tekee kaksi yksikkod, Goteborg ja Karolinska. Norja
lahettdd kaikki potilaansa Karolinskaan, koska maassa on katsottu, etti oman al-
kiodiagnostiikkaan keskittyvin yksikon perustaminen ei olisi kannattavaa. Yliopistol-
listen (keskus)sairaaloiden ryhmaissd katsottiin, ettdi Suomessa pitéisi ehdottomasti
olla yksi alan keskus. Jo nyt alkiodiagnostiikka on Suomessa keskittynyt Helsingin
yliopistolliseen keskussairaalaan (HYKS) ja HUSLAB:n sytogenetiikan laboratori-
oon. Vuosittain méérityksid on tehty noin kymmenelle pariskunnalle. Pddosin mééri-
tykset liittyvat kromosomitason mééritykseen: kromosomien lukumééri ja rakenne.
Yksittdisid geenivirheitd ei tdlld hetkelld Suomessa tutkita. Naytteitd on ldhetetty tut-
kittavaksi ulkomaisiin laboratorioihin.

Fimean ndkemyksen mukaan on jarkevdd keskittdd laboratoriotutkimukset asian-
mukaisiin laboratorioihin, joissa on riittivd ndytemaérd vaativien tekniikoiden yllapi-
tdmiseksi ja kehittdmiseksi.
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Ennakoiva munasolunpakastus ja sailytys

Laboratoriotekniikoiden kehittyminen on mahdollistanut munasolujen séilémisen ja
sdilyttdimisen nestetypessd (vitrifikaatiomenetelmé). Perusteet pakastamiselle voivat
olla ldédketieteelliset (esimerkiksi ennen syOpahoitojen aloittamista) tai ns. sosiaaliset
(naisen iin vaikutus hedelmaéllisyyteen). Nykyinen kudoslainsddddntd mahdollistaa
ennakoivan munasolupakastuksen. Toistaiseksi Suomessa munasoluja on pakastettu
ainoastaan lddketieteellisistd ldhtokohdista, mutta kiinnostus pakastaa munasoluja
sosiaalisista syistd on kasvanut.

Suomen Fertiliteettiyhdistyksen (SFY) alla on toiminut tyéryhma, joka on julkais-
sut hyvén toimintatavan suositukset ennakoivalle munasolupakastukselle. Ty6ryhmén
mukaan ennakoivalle munasolupakastukselle ei tulisi asettaa esteitd. Suosituksessa
kuitenkin korostetaan lddketieteellisen ja psykologisen neuvonnan merkitystd sekd
tietoon perustuvaa suostumusta. Lisdksi laboratoriotekniikoiden hallintaan, tulosten
seurantaan ja syntyneiden lasten terveydentilaseurantaan tulee kiinnittdd huomiota.

Fimea tulee kiinnittdméén valvonnassaan erityistd huomiota mahdollisten haitta-
vaikutusten seurantaan syntyneiden lasten osalta, laboratoriomenettelyiden hallintaan
ja yllapitoon seki sdilytysjéarjestelmiin, jotta solujen séilyvyydestd voidaan varmistua
sekd mahdollisten haittavaikutusten seurantaan syntyneiden lasten osalta.

3.2.4 Hedelmoityshoitoklinikkojen toiminnasta

Kaikki hedelméityshoitoja antavat julkiset yksikot noudattavat ~Yhtendiset kiireetto-
mén hoidon perusteet” — julkaisuun sisédltyvaa suositusta padpiirteittdin, joskin klinik-
kakohtaisia eroja on. Hedelmoityshoidon antamisen edellytyksistd sdddetty hedelmoi-
tyshoitolain 8 § koetaan jokaisessa yksikossd ongelmalliseksi. Erityisesti kielto olla
antamatta hedelmoityshoitoa sanamuodolla, silloin kun “on ilmeisté, ettei lapselle
voida turvata tasapainoista kehitystd.” koetaan varsin vaikeaksi. Tilannetta, jolloin
ndin voitaisiin todeta, on mahdotonta yksiselitteisesti méaarittdd. Lastenpsykiatrian
kannanotto tdhdn on samansuuntainen; Sanamuotoa pidetddn huonona, koska on hy-
vin harvoja tilanteita joissa timéa on ilmeista. Sen sijaan on paljon tilanteita, joissa on
havaittavissa sellaisia riskitekijoitd, jotka on hyvé ottaa huomioon etukéteen ja antaa
asianosaosille tietoa mahdollisista tukimuodoista siltd varalta, ettd riskit myohemmin
toteutuvat. Arvioinnissa tulisikin korostaa nimenomaan riskitekijoiden ja suojaavien
tekijoiden arvioinnin merkitysti ja mahdollisista tukimuodoista informoimista.

Hedelmoityshoitoprosessiin, kuten kaikkeen muuhunkin toimintaan, tulisi aina
kuulua riittdva psykososiaalinen tuki. Nykyisessa tilanteessa sosiaalinen tilanne selvi-
tetddn tarvittaessa, ja tdma tarpeen arvio jad hedelmdityshoitolddkarille. Se asettaa
hoitoa hakevat eriarvoiseen asemaan keskenddn, koska eri kokemuksella varustetut
ladkérit 1ahettavét arvioon erilaisia potilaita ja eri syista.

Suositusta olla antamatta hedelmdityshoitoja HIV-positiivisille henkil6ille on nou-
datettu silld perusteella, ettd potilaan solujen késittely edellyttda laboratorioilta mui-
den lapsettomuushoitoja saavien potilaiden tartuntavaaran vuoksi erityisolosuhteita
(laboratoriotilat ja vélineistd), joita ei julkisella puolella ole. EU- maissa tété tilannet-
ta on tulkittu varsin eri tavoin. Muutamissa yliopistollisissa sairaaloissa HIV-
positiivisen naisen on mahdollista saada inseminaatiohoitoa HIV-negatiivisen miehen
spermalla, jos toimenpiteessd ei kasitelld naisen sukusoluja. HIV-positiivisia miehid
on hoidettu vain Véestoliiton Helsingin klinikalla. Huomionarvoista on, ettd nédissakin
tilanteessa sikio on tartuntavaarassa, joskin didin raskauden aikana huolellisesti toteu-
tetulla lddkehoidolla sikion tartuntavaara pienenee merkittavasti.
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Ohessa yksikdiden oma kuvaus toiminnastaan sekd vastaukset asetettuihin erityis-
kysymyksiin tuen tarpeesta, syrjimattdmyydesta, luovutettujen munasolujen kaytosta
seka hoitokertojen ylarajasta.

3.2.5 HYKS

Aila Tiitinen

HYKSissa tehtiin vuonna 2012 583 IVF/ICSI-hoitoa ja 523 PAS-kiertoja ja mééra on
lisddntymaén péin. Klinikassa on kaytossd hoitotakuun mukaiset hoidon indikaatiot.
Jos parilla kaksi yhteistd lasta, hoito ei ole mahdollinen — samoin, jos taustalla sterili-
saatio. Yksilollisen harkinnan mukaan kuitenkin hoidetaan, jos toisella osapuolella ei
ole lapsia. Luovutetut sukusolut eivét ole kdytdssd. Toiminnassa pyritddn tulokselli-
suuteen ja hoidon onnistumista arvioidaan eri tavoin. Tutkimusten perusteella ennus-
teeseen vaikuttavat naisen ikd (n 39 v), lapsettomuuden syy, lapsettomuuden kesto
sekd aiempien hoitokertojen médrd. Munasarjatoiminnan reservin mittaus (AFC,
AMH) on mahdollista. Itse hoitokierron aikana voi tulla esiin asioita, jotka parantavat
ennusteen arviointia (vaste stimulaatiolle sekd alkioiden laatu). Hoitoa ei tarjota, jos
onnistumisen (raskauden) mahdollisuus on arvioituna alle 5-10 % (aina yksilollinen
harkinta). Hoidon edellytys on, etté raskausriskit eivit ole korkeat (didin ja/tai tulevan
lapsen kannalta). Elintapoihin, tupakointiin, painoon, perussairauksien hoitoon pa-
neudutaan aina. Joissakin tapauksissa hoitoja on annettu useammin kuin kolme kertaa
ladketieteellisin perustein. Lapsettomuuspotilaan ensikéynti poliklinikalla tapahtuu 3
kk sisdlld, tutkimusten kesto ja hoidon suunnittelu vie vaihtelevan ajan. Kun IVF-
hoitopéétos on tehty, 6 kuukauden kuluttua potilas soittaa ja hoidon toteutus suunni-
tellaan. Mahdolliset pakastetun alkion siirrot toteutetaan 1-2 kk kuluttua, alkiot kéyte-
tddn ennen uutta stimulaatiota. Poliklinikkatoimintaa on koko ajan laajennettu ja hoi-
tojen médrd on lisddntynyt. Paine hoitojen ja hoitomuotojen lisddmiseksi on kasvanut
ja yksikon laajennustarve on selked. Tilat vaativat uusimista, jotta eri potilasryhmat
voidaan hoitaa. Henkiloston médrin ja koulutuksen tulee olla korkeatasoista.

Hepatiitti- ja HIV-kantajat eivit ole tdhdn mennessd saaneet hoitoja klinikassa.
HYKS on nyt tehnyt investointihakemuksen laboratoriotilojen ja laitteiden rakentami-
seksi télle potilasryhmaélle. Potilaiden tuen tarvetta ajatellen ei erillisid sairaanhoitaja-
vastaanottoja ole (lddkéri ja hoitaja toimivat tyOparina vastaanottohuoneissa, I[VF-
hoidon alkaessa on hoitajan ohjaus). Jos erityistukea tarvitaan hoidon aikana tai nii-
den paittyessd, ohjaamme parin sairaalapastorille (myds psykoterapeutti), erityiskou-
lutuksen saaneelle sairaanhoitajalle tai annamme informaation avohoidon palveluista.
Yliopistosairaalan tehtdvidnd on opetus ja koulutus, timi on yritetty ottaa huomioon
toiminnassa. Tutkimustoimintaa tulisi edelleen liséta.

Tuen tarjonta télle potilasryhmélle koetaan riittAmattoméksi. Syrjimattomyys toteu-
tuu hedelmoityshoitojen indikaatioiden asettelun kautta. Luovutetut sukusolut eivit
ole kdytossd. Kolmen hoitokierron raja on vain ohjeellinen, ohjenuorana hoidon on-
nistumismahdollisuus.

Tulevaisuuden nakymaét

Lapsettomuushoitojen kysynti tulee alueella lisddntyméén. Synnyttédjien keski-ika on
edelleen nousussa ja HYKS-alueelle muuttaa hedelméllisessé idssd olevia henkil§ita.
Lisdksi tietoisuus hoitojen tuloksista on lisddntynyt ja ldédketieteellisen osaamisen
lisddntyessi hoitotulokset ovat parantuneet.
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Hoidon piiriin tulee uusia potilaita, esimerkkinéd syopépotilaiden hedelméllisyyden
sdilytys. Nykytilanne ja potilaiden tasa-arvoinen paédsy hoitoon edellyttivit uusien
potilasryhmien hoitamista (esimerkkind viruskantajien hoidot) ja valtakunnallista
keskittdmistd (esimerkkind alkiodiagnostiikka ja syopdpotilaiden hedelméllisyyden
sdilytys). Hyvat hoitotulokset edellyttavit hoitojen (ja osaamisen) keskittdmista.

3.2.6 TYKS

Varpu Jokimaa

TYKSissé tehdddn vuosittain 200 — 220 IVF/ICSI- hoitoa ja 230 - 250 pakastealkio-
siirtoa. Inseminaatiohoitojen maérét ovat vihentyneet alle 200 hoidon tasolle. Lap-
settomuustutkimusten — ja hoitojen lisdksi yksikdssé tutkitaan naisten hormonaalisia
héirioitd ja annetaan hedelmaillisyysneuvontaa sy0pdén sairastuneille lisdéntymisikai-
sille naisille. Liséksi toimintaan kuuluu andrologian poliklinikka miesten hedelmat-
tdmyyden ja hormonihéirididen hoitoa varten. Tahén liittyen TYKSisséd tehddén ki-
vesten mikrodissektioleikkauksia.

Oleellinen osa toimintaamme on koulutus. Osallistumme l4d4ketieteen opiskelijoi-
den ja naistentauteihin erikoistuvien lddkirien koulutukseen, lisdksi ryhméssimme
toimii lisddntymislédketieteen erikoisldédkérin jatkotutkintoa suorittava ladkéri. Eri-
koissairaanhoitaja/kétilokoulutukseen kuuluu harjoittelujakso yksikdssamme. Myos
bioanalyytikko-opiskelijoilla on mahdollisuus harjoittelujaksoon ja opinnédytetyon
suorittamiseen laboratoriossamme.

Naisen enimmaisikdraja [VF/ICSI-hoitoihin on ollut 40 vuotta. Naisen ikd on tar-
kein ennusteellinen tekijd hoitojen onnistumiselle. Vaikka osalla yli 40-vuotiaista
naisista hoitoennuste tdyttdd STM yhtendisen kriteerien méérittdimén 10 %, hedelmél-
lisyys laskee tdssa ikdluokassa hyvin nopeasti. Tdmén vuoksi 3 kuukauden jonottami-
nen poliklinikalle yksildllistd arviota varten on suurelle osalle potilaita haitallista ja
huonontaa heidén hoitoennustettaan. Néin varsinkin potilaille, joiden kohdalla yksi-
16llinen harkinta johtaa hoidoista pidattaytymiseen julkisella sektorilla, mutta jotka
ovat valmiita hoitoihin yksityisissid hedelmoityshoitoklinikoissa.

Pakastealkiosiirtoihin ei ole ikdrajaa, mutta noudatamme Suomessa yleisesti kay-
tossé olevaa linjausta, ettd mitddn hoitoja ei tehdd naisille, joiden ikd ldhentelee kes-
kiméardistd menopaussi-ikdd. Kaytdnnossd idkkdimmat pakastealkiosiirtoa harkitse-
vat potilaat ovat olleet 46-vuotiaita, ja heidén kanssaan neuvottelemme tarkasti lapsen
tarpeista eri ikdkausina. Hoidon piirissd ovat pariskunnat, joilla on ladketieteellinen
syy lapsettomuuteen. Translainsdddantod pidetdén ristiriitaisena. Liséksi eriarvoista-
vana pidetddn sdddostd, jonka mukaan lapsettomuushoitoja ei julkisella sektorilla
suositella, mikéli pariskunnalla on kaksi yhteistd lasta.

Tuen tarve arvioidaan ensikdynnilld. Perustyohon kuuluu potilaiden tukeminen.
Tarvittaessa on kiytettdvissd moniammatillinen tiimi. Jos potilas/pariskunta tarvitsee
erityistd tukea, teemme potilaan toiveesta/suostumuksella ldhetteen TYKSin yleissai-
raalapsykiatriseen yksikkoon, jossa tyoskentelee yhteistyokumppanimme, psykologi,
joka on perehtynyt lisddntymisongelmiin ja niiden aiheuttamiin tunnereaktioi-
hin. Myo6s seksuaalineuvojan palveluja on tarjolla. Naistd mahdollisuuksista infor-
moidaan suullisesti ja kirjallisesti ensikdynnin yhteydessd. Hoitoprosessin aikana
potilaita muistutetaan néistd apumuodoista tarpeen mukaan. Syrjimattomyys toteutuu
indikaatioiden asettelun kautta. Hoitoja tarjotaan potilaille, joiden lapsettomuuden syy
on ladketieteellinen. Peruste on yhtenevdinen seksuaalisesta suuntautumisesta tai
parisuhdetaustasta riippumatta kaikille. Vammaisuus ei ole koskaan erillinen kriteeri,
vaan arvioon vaikuttaa kokonaisuus. Luovutetulla spermalla tehddén hoitoja TYKSis-
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sd. Potilaille voidaan antaa maksusitoumus hoitoihin luovutetuilla munasoluilla, mi-
kédli taustalla on nuorella idlld kehittynyt munasarjojen vajaatoiminta, ja potilas on
oikeutettu KELAn erityiskorvauksiin sukupuolihormonien suhteen. Maksusitoumus
on mahdollista antaa my0s, mikéli naisella on geneettinen ominaisuus, jonka vuoksi
hoito on ainoa mahdollisuus saada eldva, terve lapsi. Kolmen hoitokierron rajaa tulki-
taan yksilollisesti harkiten. Ohjenuorana on hoidon onnistumismahdollisuus.

Tulevaisuuden nakymat:

Talla hetkelld on avoinna, miten vuoden vaihteessa voimaan astuva potilaiden oikeus
valita hoitopaikkansa tulee heijastumaan hoitomiériin. Nykyisellddn pystymme tar-
joamaan vastaanotot ja hoidot ongelmitta hoitotakuun vaatimassa ajassa, miké saattaa
ohjata potilaita jonkin verran hoitoon yksikk6omme. Toisaalta satelliittitoimintaa on
vahén, ja mikali tdtd palvelumuotoa ei kehitetd, hoitomaérit saattavat laskea.

Olemme niukoista resursseista huolimatta pystyneet tarjoamaan laadukasta, tulok-
sellista ja aikaa seuraavaa hoitoa VSSHP:n ja Ahvenanmaan lapsettomuuspotilaille.
Viimeisen kahden vuoden aikana olemme mm. ottaneet kadyttoon vitrifikaatiopakas-
tuksen ja tehneet lisddntyvésti pitkitettyd alkioviljelyd (blastokystiviljely). Témén
hetken projekti on ottaa kdyttoon syOpadn sairastuneiden nuorten naisten munasarja-
kudossdilytys yhteistydssd pakastuksia tekevin, TYKSin ulkopuolisen hedelmoitys-
hoitoklinikan kanssa.

Laadullisia kehityshankkeita on mahdollista edistdd merkittavasti U-sairaalan kor-
vaavan uudisrakennuksen myo6td. Uuden, vuonna 2018 valmistuvaksi suunnitellun
sairaalan Fertiliteettilaboratorioon tullaan rakentamaan tilat, joissa voidaan hoitaa
myos hepatiitin tai HIV-viruksen kantajia. Selvittelyn alla on mahdollisuus tehdi
alkiodiagnostiikassa vaadittava alkiobiopsia omassa yksikdssimme, ja ldhettdd poti-
laan asemasta tutkittavaksi alkion solut laatukriteerit téyttdvdin yhteistydlaboratori-
oon Suomessa tai ulkomailla.

3.2.7 TAYS

Helena Tinkanen

Vuonna 2012 tehtiin omilla sukusoluilla 365 IVF hoitoa, 347 ICSI hoitoa, 508 pakas-
tealkiosiirtoa sekd 300 AIH hoitoa. Luovutetuilla sukusoluilla tehtiin 5 IVF hoitoa, 27
ICSI hoitoa ja 3 AID hoitoa.

Klinikassa pyritddn aina varmentamaan, ettd hedelmoityshoitolain mukaiset edelly-
tykset hoidolle ovat olemassa. Esitietokaavakkeeseen terveydentilaa ja fertiliteet-
tianamneesia koskevien tietojen lisdksi osion jossa kysytddn oleelliset henkilGtiedot;
Toisen osapuolen nimi, parisuhteen muoto, parisuhteen kesto, onko naimisissa jonkun
kolmannen osapuolen kanssa, onko anamneesissa lapsien huostaanottoa, vapausran-
gaistuksia, huumeiden kiytt6a tai vierotushoitoa. Lopuksi pyydetdin henkilon omaké-
tinen allekirjoitus ja nimen selvennys.

Klinikassa hoidetaan heteropariskuntia, joilla lapsettomuus luokitellaan sairaudeksi
(N46, N97). Kiireettoman hoidon kriteerien mukaan hoitoja ei suositella, mikéli on-
nistumisen todenndkdisyys on alle 10 %. Ikdrajana naisella on pédsdantoisesti 39-
vuotta, mutta jos hoidon onnistumiselle on edellytyksid, (esim. edellisesséd hoidossa 1-
2 vuotta aikaisemmin ollut hyva vaste ja hoidon tuloksena on ollut ensimméinen ras-
kaus ja synnytys), voidaan tehda toinenkin hoito, jos ikd on alle 41v.

Mikaéli samassa parisuhteessa on jo kaksi biologista lasta, uuteen hoitoon ei ldhde-
td. Kuitenkin, jos pariskunnalla on kayttimattomid pakastealkioita, ne voidaan kdyt-
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tdd. Jos taustalla on sterilisaatio, ja toisella osapuolella ei ole lapsia, hoito voidaan
toteuttaa. Samoin jos hoidoksi olisi joka tapauksessa tarvittu koeputkihedelmditys-
hoitoa (esim. hyvin huono sperma). Mikéli sterilisaatio on tehty raskauden ehkiisemi-
seksi samassa parisuhteessa, hoitoa ei tehda. Jos sterilisaatio on tehty ja molemmilla
on lapsia aikaisemmasta parisuhteesta ja muuten ei tarvittaisi IVF hoitoa, hoitoa
suunnitellaan vasta hyvin tarkan harkinnan jélkeen. Kaksi transtaustaista paria on
hoidettu.

Tartuntavaaralliset taudit késitellddn yksilollisesti. Jos naisella HIV, inseminaatio-
hoito voidaan toteuttaa, mutta IVF- hoitoa ei toteuteta. Jos miehelld on HIV, naisen
ovulaatioinduktio voidaan toteuttaa, jos lddkityksen aikana virustaso on hyvin matala
ja naiselle on aloitettu ehkéiseva lddkitys. Inseminaatio- tai IVF hoitoja ei toteuteta.
Jos naisella on HBsAg+, inseminaatiohoito voidaan toteuttaa, mutta IVF- hoitoa ei
toteuteta. Jos naisella HBsAg-, HBcAb+, tarkistetaan nukleiinihappo-osoitus. Jos se
on negatiivinen, kaikki hoidot voidaan toteuttaa. Jos miehelld onHBsAg+, ovulaati-
oinduktio voidaan toteuttaa, jos ladkityksen aikana virustaso on hyvin matala ja nai-
selle on aloitettu ehkiiseva ladkitys. Inseminaatio- tai IVF hoitoja ei toteuteta. Jos
miehelld on HBsAg-, HBcAb+, tarkistetaan nukleiinihappo-osoitus. Jos se on negatii-
vinen, kaikki hoidot voidaan toteuttaa.

Jos naisella tai miehelld on HCAb+ ja ladkityksen jilkeen toistetusti nukleiinihap-
po-osoitus on negatiivinen, kaikki hoidot voidaan toteuttaa. Jos nukleiinihappo-
osoitus sen sijaan on positiivinen, eiké tilanne muutu lddkitykselld inseminaatiohoito
voidaan toteuttaa vain, jos nainen on positiivinen. IVF hoitoa ei toteuteta. Jos mies
on positiivinen, hoitoja ei voida toteuttaa.

Ennakoivaa hedelméllisyyden siilyttdmistd koskien, on michen siemennestetté tai
kiveskudosta mahdollisuus pakastaa ennen sytotoksisia hoitoja. Munasolujen ja mu-
nasarjakudoksen pakastamista laédketieteellisin indikaatioin on myos tehty, mutta ei
vield ovariokudoksen transplantaatiota.

Tuen tarve arvioidaan yksilollisesti. Hoitojen yhteydessad keskustellaan poliklini-
kan henkilokunnan kanssa. Vaikeimmissa tilanteissa pyydetdan konsultaatio yleissai-
raalapsykiatrian klinikalta. Lahjasukusoluhoitoja koskeva psykologipalvelu ostetaan
yksityiseltd klinikalta. Taltd toimijalta voimme tarvittaessa hankalissa tapauksissa
ostaa yhden akuutin vastaanottokdynnin. Resurssimme psyykkisen tuen tarjoamiseen
ovat vidhdisemmat kuin tarve.

Luovutettuja sukusoluja on kéytetty tarvittaessa, mikéli miehelld ei ole siittiGtuo-
tantoa tai naisella on munasarjojen vajaatoiminta. Luovutetut siittiét on hankittu joko
Ovumia Oyn tai Cryosin spermapankeista. Luovutettuja munasoluja kéytetddn, jos
parilla on oma luovuttaja. Munasoluluovuttajiksi olemme hyvéksyneet luovuttajaksi
soveltuvan naisen sisaren tai ystdvittdren. Munasoluluovutushoitoja on vain muuta-
mia vuodessa ja luovuttaja ei saa tdstd korvausta. Luovutettuja pakastealkioita on
myds kaytetty yksittéisille pariskunnille; syyné 14hinnd munasolujen puuttuminen.

Syrjimattomyys toteutuu hedelméityshoitolain kautta. Mikali didin terveydentila ei
ole optimaalinen, olemme ennen hoitoja konsultoineet tarvittavien alojen erikoislai-
kédreitd raskauden ja synnytyksen aiheuttamien riskien kartoittamiseksi. Mikéli hoi-
toon hakeutuvalla pariskunnan kohdalla tulee esille asioita, jotka voivat olla hoidon
esteend hedelmdityshoitolain 8§n mukaisesti, teemme tilannekartoituksen moniam-
matillisen tyoryhméin toimesta (pdihdepsykiatri, lastenpsykiatri, sosiaalitydtekija,
hoitavat laakarit)

Pariskunnan on mahdollista saada kolme hoitokertaa (kolme tuoresiirtoa), mikéli
hoidon ennuste on >10 %. Jos pariskunnalle syntyy hoitojen tuloksena lapsi/lapsia,
niin, ettd samassa parisuhteessa on kaksi lasta, voidaan pakastettuna olevat alkiot
kayttdad, mutta uusiin hoitosykleihin ei endd 1dhdetd, vaikka kolmen tuoresiirron raja
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ei olisi tullut tdyteen. Hyvin harvoin, harkituissa tapauksissa olemme tehneet useam-
pia kuin kolme tuoresiirtoon paitynyttd hoitosyklid (maksimi 4 hoitosyklid) jos taus-
talla on esim. epdonnistunut munasarjastimulaatio, laboratorio-ongelma tms. Kéytin-
tomme syyné on pyrkimys pariskuntien tasa-arvoiseen kohteluun ja kdytossa olevien
resurssien rajallisuus.

Tulevaisuuden nakymat:

Klinikka kannattaa keskitettyd hoitoa niille HIV ja hepatiitti-potilaille, joita itse ei
voida hoitaa ja jotka tarvitsevat erillistd laboratoriota (Suomessa 1 keskus).
Ehdotetaan myds keskitettyd hoito fertiliteetin sdilyttimiseksi tehtiville toimenpiteille
(Suomessa 1-2 keskusta).

3.2.8 0OYS

Hannu Martikainen

Klinikassa annetaan hoitoa lddketieteellisin perustein heteropariskunnille. Hoitokier-
toja on yhteensé noin 700/vuosi, joista noin puolet pakastetun alkion siirtoja. Hoidon
periaatteet ovat samat kuin HYKS:ssa ja muissa yliopistoklinikoissa Suomessa. Ikira-
ja on kaytdnndssd 39- 40 ikdvuotta. Hoitoja on yleensd 2-4 kertaa riippuen hoidon
ennusteesta. Transpareja ei ole hakeutunut hoitoon.

Tuen tarve: Hoitaja haastattelee kaikkia ensikdynnin yhteydessd. Tukea tarjotaan
my0s tarvittaessa hoidon paittyessd, pidasiallisesti hoitajan toimesta. Aiempi yhteis-
ty0 psykiatrian klinikan kanssa on hiipumassa.

Syrjimattomyys toteutuu hedelméityshoitolain kautta.

Luovutettuja sukusoluja ei ole kidytossd. Tarvittaessa voidaan antaa maksusitoumus
munasolun- tai siittion luovutukseen Véestdliittoon.

Kolmen hoitokierron rajaa harkitaan tapauskohtaisesti.

Tulevaisuuden nakymat:

Hoitojen tarve kasvanee tulevaisuudessa véhitellen johtuen samoista syisté kuin Hel-
singissé. Talld hetkelld OYS:ssa on valmiudet laajentaa toimintaa tilojen puolesta.

3.2.9 KYS

Kaisa Randell

Vuonna 2011 toteutettiin K'Y Sssa 226 - ja 61 PAS-syklia.

Klinikassa hoidetaan ladketieteellisin perustein heteropariskuntia, joiden omat su-
kusolut ovat kéytettdvissd. Jos herdd epdily, ettd hoito olisi riski didille tai syntyville
lapselle, pyydetddn muiden erikoisalojen konsultaatiot. Tarpeen vaatiessa tehdédin
tarkempi sosiaalisen ja/tai psykologisen taustan selvitys. Klinikassa on mahdollisuus
moniammatilliseen tyoryhmétyoskentelyyn.

Ikérajana on noin 40 v. naisella, mutta hoito voidaan toteuttaa vield senkin jélkeen,
mikéli hoito arvioidaan tulokselliseksi (hyvét munasarjat, hyvd AMH, alkioita saatu).
Hoitoja voidaan jatkaa, mikali tutkimukset ja hoito alkaneet 40 ikdvuoden kynnyksel-
1a. Miehelld ei ole ikdrajaa.Naisen BMI tulee olla alle 40. Pariskuntaa ei hoideta, mi-
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kili kyseessd on tartuttava hepatiitti, HI'V tai kuppa. Parantuneet B-hepatiittipotilaat
voidaan hoitaa. Parantuneet C-hepatiittipotilaat ldhetetédén Viaestoliittoon.

Tuen tarve: Keskustelutukimahdollisuus on ollut rutiinia jo 20 vuotta. Tukea tarjo-
taan kaikille, mutta se ei pakollinen. Klinikassa toimi moniammatillinen tiimi, jossa
on mukana psykiatri, psykologi ja psykiatrinen sairaanhoitaja. Yhteistyopalavereja on
kahdesti vuodessa. Kolmen hoitokerran raja ei ole ehdoton. Yleensé pariskunnalla on
kolme hoitokertaa, mutta hoitoja voidaan tarvittaessa jatkaa, mikédli esim. hoito men-
nyt pieleen (ei paisty alkionsiirtoon) tai raskaus mennyt kesken ja arvioidaan, ettd
hoito olisi vield kannattavaa. Ei kuulu enéé hoitotakuuseen vaan hoidetaan resurssien
mukaan.

Luovutettuja sukusoluja ei ole kdytossd. Tapauskohtaisen arvion perusteella anne-
taan maksusitoumus yksityispuolelle n. 3000 euroon asti (azoospermiatilanteissa
(esim. Klinefelter, sertoli cell only) tai mikali ei munasoluja sairauden tai synnynni-
sen kehityshiirion vuoksi).

Tulevaisuuden nakymat:

Klinikassa on aloitettu munasolupakastustoiminta (kaksi potilasta). Blastokystaviljely
ei ole rutiinia. Tulevaisuuden nékymissd on alueellisen yhteistyon kehittdminen, do-
nor-hoitojen sekd erityisolosuhteita vaativien infektiopotilaiden hoitojen kehittdmi-
nen.

3.2.10 Vaestoliitto

Anne-Maria Suikkari

Viestoliiton klinikat Oy muodostavat Suomen suurimman lapsettomuuden hoitoyksi-
kon, jonka omistaa Véestoliitto ry. Helsingin Lapsettomuusklinikka on perustettu
vuonna 1986. Viestoliiton klinikoilla Helsingissd, Oulussa ja Turussa tehddén yh-
teensd noin 900 koeputkihedelmdityshoitoa, 700 pakastusalkionsiirtoa ja 800 insemi-
naatiohoitoa vuosittain. Tdmi on noin 20 % kaikista Suomessa tehtdvistd hedelmoi-
tyshoidoista. Véestoliiton lapsettomuusklinikat tarjoavat hedelmoityshoitoja sekd
omilla, ettd luovutetuilla sukusoluilla ja alkioilla kaikille, joilla on riittdvat ladketie-
teelliset tai muut hedelmdityshoitolain edellyttdmét perusteet hoidolle. Hoitopéatokset
tehdddn ladketieteellisin ja lainsdddannollisin perustein. Jonoja hoitoihin ei ole. Poik-
keuksena ovat lahjamunasoluhoidot, joita rajoittaa munasolujen saatavuus. Seroposi-
tiivisten potilaiden hoidon jarjestelyjé voivat rajoittaa sukusolujen késittelyyn ja siily-
tykseen tarvittavat erilliset resurssit. Kéytdnndssd jonoja ei ole. Kaikki hoitajamme
ovat saaneet lisdkoulutusta potilaidemme henkiseen tukeen. Tukea tarjotaan hoidon
kaikissa vaiheissa yksil6llisten tarpeiden mukaan. Luovutettuja sukusoluja tarvitsevat
henkil6t keskustelevat lisdksi psykologin kanssa tilanteeseen liittyvistd psykologisista
nidkokohdista. Lapsettomuuteen perehtyneiden psykologien palvelut ovat tarjolla kai-
kille potilaillemme.

Yksityisen sektorin hoitoja ohjaavat Kelan sairausvakuutuksen kriteerit, ei niin-
kddn hoitotakuu. Jos havaitaan jokin ilmeinen seikka, joka vaikuttaa raskauteen tai
lapsen hoitamiseen, ldhetetéén kokonaistilanteen arvioon.

Tuen tarve: Tarjoamme hoitajan, l4dkérin ja psykologin tukea yksildllisesti poti-
laan tarpeiden mukaan.

Syrjimattomyys toteutuu siten, ettd hoitoja annetaan kaikille 1ddketieteellisin perus-
tein. Luovutetuilla sukusoluilla (munasoluilla, siitticilld ja alkioilla) on mahdollista
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saada hoitoja. Kolmen hoitokerran rajaa tulkitaan yksilollisesti potilaan tarpeiden
(ladketieteellisten ja sosiaalisten) mukaan.

Tulevaisuuden ndkymét ja hoitojen kohderyhmat:

Julkisen puolen osuus hoidoista on kasvanut viime vuosina ja vaikuttaa merkittavéasti
toimintaamme. Kokonaisvolyymin laskiessa yli 40 vuotta tiyttineiden potilaidemme
osuus kasvaa koko ajan ja on jo ldhes 30 % kaikista hoidoista. Kysyntd luovutetuilla
sukusoluilla tehtdvistd hoidosta kasvaa samoin kuin seropositiivisten potilaiden hoito-
jen kysyntd. Potilasdirektiivin my&td on odotettavissa, ettd ulkomailta hakeutuu aiem-
paa enemmién asiakkaita meille hoitoon.

3.2.11 Ovumia
Outi Hovatta

Ovumia Oy:n toiminta koostuu kahdesta osasta. Ovumialla on Suomen suurin yksit-
tdinen hedelmoityshoitolaboratorio, jonka kautta tarjotaan Pirkanmaan sairaanhoito-
piirille lapsettomuushoitojen kaikki laboratoriopalvelut. Néiden potilaiden hoitopaa-
toksistd ja hoidon toteutuksesta vastaa TAYS PGH ladkérit. Lisdksi Ovumialla on
yksityisklinikka, jossa tydskentelee jatkuvasti kaksi gynekologia (+ kolmantena l44-
kédrind yksityinen ammatinharjoittaja 2pv/vko), psykologi, psykoterapeutti sekéd kaksi
IVF-hoitajaa/kitiléd. Ovumian hedelmdityshoitolaboratoriossa késitellddn vuosittain
noin 1900 hedelmoityshoidon sukusolut ja alkiot. Néistd hoidoista noin 850 ovat
IVF/ICSI-hoitoja, noin 750 pakastealkionsiirtoja ja loput inseminaatiohoitoja.

Tarjoamme my0s hedelmaéllisyytta sédilyttdvid hoitoja ladketieteellisin perustein se-
kd Pirkanmaan sairaanhoitopiirin kautta ettd suoraan yksityispuolelle tuleville poti-
laille. Ovumian yksityisklinikalla on mahdollisuus myds tarjota ns. ennakoivaa mu-
kehittiméédn ja ottamaan kéyttoon uusia hoitoja ja laboratoriotekniikoita niiden tar-
peen ilmaantuessa.

Tuen tarve: Ovumian yksityisklinikalla hoidettavien parien/itsellisten naisten hen-
kisen tuen tarpeeseen voidaan vastata erinomaisesti. Ovumialla on oma erityisesti
lapsettomuudesta kirsivien ongelmiin ja haasteisiin perehtynyt psykologi, joka on
my0s seksuaalineuvoja. Lisdksi Ovumian perheklinikassa (www.perheklinikka.fi)
toimii psykoterapeutti, jolla on erityistason perheterapeutin ja seksuaalineuvojan kou-
lutus. Kannustamme potilaita hakeutumaan heiddn vastaanotoilleen, mikili hoitavan
ladkarin ja/tai hoitajiemme antama tuki ei riitd. Ensikdynnin yhteydessé potilailla on
mahdollisuus keskustella 1d4kérin lisdksi myds hoitajien kanssa ja timi mahdollisuus
on toki joustavasti kdytettdvissd koko hoitosuhteen ajan. Erityisen tirkedd se on sil-
loin, jos hoidot péattyvét tuloksettomina.

Syrjimattomyys: Ovumian yksityisklinikalla hoitoja tarjotaan heteroparien lisdksi
my0s naispareille ja itsellisille naisille. Ovumiassa suhtaudutaan avoimesti myds eri-
tyisryhmien (esim. selkdydinvammaiset, transsukupuoliset) lapsettomuushoitoihin.
Hoitomahdollisuuksia arvioitaessa keskeisessd asemassa on hoidon turvallisuus ja
tuloksekkuus sekd syntyvén lapsen hyvinvoinnin turvaaminen. Naisen ollessa yli 45-
vuotias tai miehen ollessa yli 60-vuotias hoitopédétoksissd noudatetaan erityistd har-
kintaa. Hoidot suunnitellaan ja hoitopditokset tehdddn ldédketieteellisin perustein
hedelmdityshoitolain ja kudoslain sallimissa rajoissa.

Luovutetut sukusolut: Ovumian yksityisklinikalla annetaan hoitoja luovutetuilla
siittioilld ja munasoluilla seké alkioilla, silloin kun niitd on saatavissa. Hoitoja, jossa
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samassa hoidossa seké siittio- ettd munasolu olisi luovutettu, teemme ainoastaan hy-
luovuttajat ovat pddosin suomalaisia. Joskus harvoin joudumme kiyttdiméin tanska-
laisen Cryos-spermapankin palveluja. Luovutettua munasolua joutuu jonottamaan
yleensd reilun vuoden. Luovutettuja alkiota on tarjolla hyvin vdhén, eikd siihen hoi-
tomuotoon ei ole erikseen jonotusta télld hetkelld. Kaikki henkil6t, joiden kohdalla
harkitaan hoitoa luovutetuilla sukusoluilla/alkioilla, kdyvét 14dpi psykologin lah-
jasukusoluneuvonnan.

Kolme hoitokertaa ei ole Ovumian yksityisklinikalla ehdoton raja, vaan hoitokerto-
jen midrddn vaikuttavat hoidon onnistumisen todennédkoisyys, muut lddketieteelliset
seikat sekd parin omat voimavarat. Hyvin harvoin hoitoja tehddin yli 6-7 hoitokertaa.

Tulevaisuuden nakymat ja kohderyhmat:

Lahivuosina Ovumiassa panostetaan lapsettomuushoitojen lisdksi hedelméillisyysneu-
vontaan ja hedelmaillisyyden séilyttimiseen. Painopisteend on oikean tiedon jakami-
nen hedelmillisyyteen vaikuttavista tekijoistd sekd keinoista edistdd hedelmaéllisyytta.
Hedelméllisyyden sdilyttdmisessd keskitytddn sukusolujen ja sukurauhaskudoksen
pakastamiseen. Kohderyhminé ovat miehet ja naiset, jotka haluavat lddketieteellisistad
tai muista syisté sdilyttdd hedelmaillisyyttddn pakastamalla sukusoluja tai sukurauhas-
kudosta. Tulemme tarjoamaan mahdollisuutta myds alkiodiagnostiikkaan henkildille,
joilla on suuri riski lapsen vaikeaan perinnélliseen sairauteen ilman alkiodiagnostiik-
kaa.

Ovumian toiminta koostuu kahdesta osasta. Ovumialla on Suomen suurin hedel-
moityslaboratorio, jonka kautta tarjoamme lapsettomuushoidon laboratoriopalvelut
Pirkanmaan sairaanhoitopiirille, jonka kliinisistd hoidosta vastaa TAYS. Liséksi
Ovumialla on yksityisklinikka, jossa tyOskentelee jatkuvasti kaksi gynekologia (+
kolmantena lddkérind yksityinen ammatinharjoittaja 2pv/vko), psykologi, psykotera-
peutti seka kaksi [VF-hoitajaa/kétiloa.
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IV LAAKETIETEEN KEHITYS,
MUUTTUNEET VAATIMUKSET JA
ODOTUKSET HOIDOSTA

4.1 HIV-INFEKTIO JA HEDELMOITYSHOIDOT
Inka Aho, HUS

Termi HIV (Human Immunodeficiency Virus) — positiivisuus tarkoittaa sité, ettd hen-
kilon verestd on todettu vasta-aineita HI-virusta vastaan. HIV-positiivnen henkil6 on
HI-viruksen kantaja ja hén voi tartuttaa HI-viruksen toiseen henkil6n. Tavallisimmat
tartuntatiet ovat suora veri- ja limakalvokontakti. Hoitamattomana HIV-tartunta joh-
taa AIDS-sairauteen (Acute Immuno Defiency Syndrome). Sekd viruskantajuus etti
AIDS-sairaus ovat nykykésityksen mukaan parantumattomia ja periaatteessa voivat
johtaa kuolemaan, koska HI-virus tuhoaa ihmisen immuunipuolustusjirjestelman.
HIV-infektion hoito on kehittynyt erittdin merkittdvisti 2000-luvulla. On arvioitu, ettid
ajoissa diagnosoidun ja ladkitykseen sitoutuneen potilaan elinajanodote vastaa ldhes
taustavdeston elinajanodotetta. Myds &didin raskauden aikaisella huolellisella laédke-
hoidolla on saavutettu hyvin alhaisia lapsen tartuntalukuja.

HIV-tartunta on todettu 3197 henkil6lld Suomessa 31.11.2013 mennessé (Liite 1).
Valtaosa tartunnan saaneista on fertiili-idssd. On arvioitu, ettd tdlld hetkelld Suomessa
eldd noin 2400 HIV-tartunnan saanutta, joista noin puolet paddkaupunkiseudulla (Liite
2). Tartunnan saaneista vajaa kolmannes on naisia, mutta viimeisten 10 vuoden aika-
na naisten osuus on selvésti kasvanut. Viime vuosina huumeiden kayttoon liittyvid
tartuntoja on ollut vain yksittéisid, vuonna 2012 suomalaisilla ei yhtédén.

HIV-epidemian kestettyd jo 30 vuotta myds Suomessa eldd nuoria aikuisia, jotka
ovat saaneet HIV-tartunnan &idiltd4n raskauden, synnytyksen tai imetyksen yhteydes-
sd. He ovat olleet HIV-tartunnan saaneita koko ikénsd. Lisdksi Suomessa arvioidaan
eldvdan n 1000 ihmistd, jotka eivit tiedd kantavansa HI-virusta. Hedelmédttomyys on
jonkin verran tavallisempaa HIV-tartunnan saaneilla. Sitd, johtuuko se itse tartunnasta
vai ladkityksestd, ei tiedetd. Suomessa Viestoliitolle on tullut vuosittain vihemman
hoidettaviksi HIV-positiivisia; On mahdollista, ett HIV-positiivisten hedelmaéllisyys
on myos parantunut nykyisilld paremmilla ladkkeilla.

Léansimaissa on harvinaista, ettd lapsi saisi didiltdén HI'V-tartunnan. Lapsen riski on
suurin (15-40%) tilanteissa, joissa diti saa tartunnan raskauden aikana tai raskaaksi
tullessaan, koska ensitautivaiheessa virusméérd on suurimmillaan. Neuvolaseulonnan,
ditien ja lapsien ladkityksen ja synnytyksen suunnittelun avulla on tartuntariski laske-
nut jopa <1 %:iin. Suomessa on syntynyt yli 160 lasta HIV-positiivisiksi tiedetyille
dideille. Raskaudet ovat sujuneet erittdin hyvin, jos asianmukainen lddkehoito on
voitu toteuttaa. Suomessa yksikaan lapsi, jonka aidin tartunta on ollut tiedossa ennen
synnytystd, ei ole saanut tartuntaa. HIV-positiivisen didin raskauden ja synnytyksen
hoito ja vastasyntyneen hoito ja seuranta vaativat infektiolddkarin, synnytyslaikérin ja
lastenlddkarin saumatonta yhteistyota.

HIV-tartunta seksin vilitykselld voidaan nykydan estdd tehokkaasti, jos tartunnan
saanut on tietoinen tartunnastaan. On arvioitu, ettd kondomin kayttd estdd noin 80-90
% tartunnoista. HPTNOS52-tutkimuksessa HIV-lddkitys oikein kdytettynd antoi 96 %
suojan tartuntaa vastaan. Toisaalta Suomen rikoslakia on toistaiseksi tulkittu darim-
méiisen ankarasti. HIV-positiivista on syytetty torkedn pahoinpitelyn yrityksestd suo-
jaamattoman seksin yhteydessé, vaikka tartuntaa ei ole tapahtunut.
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HIV-tartunnan saaneet voivat tarvita hedelmoityshoitoja seki tartunnan riskin vi-
hentdmiseksi ettd varsinaisen infertiliteetin takia. Jos pariskunnan molemmilla osa-
puolilla on jo HIV, infektiolddkdri voi seurannassa ohjeistaa pariskuntaa raskauden
suunnittelussa. Tilanteissa, joissa nainen on positiivinen ja mies negatiivinen, on ras-
kauden alkuun saattamiseksi suositeltu koti-inseminaatiota. Tanskan kokemuksen
mukaan raskausluvut ovat kuitenkin koti-inseminaatiossa merkittdvisti matalammat
kuin suojaamattomassa yhdynnéssé tai polikliinisessd inseminaatiossa. Hoidollisesti
hankalin on tilanne, jossa mies on positiivinen ja nainen negatiivinen. Toistaiseksi
Suomessa pariskuntia on suositeltu hakeutumaan Véestoliiton kautta ulkomaille
spermanpesua ja inseminaatiota varten. Ruotsissa ja Tanskassa ndissd tilanteissa teh-
dadn spermanpesu ja IVF/ICSI julkisessa terveydenhuollossa tartunnan riskin mini-
moimiseksi. Valtaosalla pariskunnista ei ole taloudellista mahdollisuutta ulkomailla
tapahtuvaan spermanpesuun. Aikana, jolloin tarjosimme tétd ainoana vaihtoehtona,
pariskunnat hankkiutuivat raskaaksi omin avuin. Tdmén takia olemme Helsingissé
padtyneet antamaan téllaisen pariskunnan naisille pre-exposure profylaksia (PrEP)
HIV-ladkitykselld tartunnan riskin véahentdmiseksi. Tédllainen hoitomuoto on kiytossi
my0s muualla. Téll4 tavoin on syntynyt toistaiseksi kymmenkunta tervettd lasta.

Suomessa ei ole tarkkaa kisitystd HIV-tartunnan saaneiden hedelmdityshoitojen
tarpeesta infertiliteetin takia. Lahetteitd hoitoihin ei juuri ole tehty, koska vallitseva
tilanne on ollut tiedossa infektiosairauksien poliklinikoilla. Kansainvélisten tutkimus-
ten mukaan HIV-tartunnan saaneilla on kuitenkin enemmén hedelméllisyyshdirioita
kuin vertailuvéestdssd. Tanskassa HIV-tartunnan saaneet ovat julkisen hedelmditys-
hoidon piirissi ja sieltd saadun kokemuksen mukaan tarvetta on jonkin verran enem-
mén kuin vertailuviestossa.

Suomen tilannetta, jossa HIV-infektoituneet henkil6t on rajattu julkisen terveyden-
huollon hedelmdityshoitojen ulkopuolelle, on pidettiva valitettavana ja riskialttiina.
Linjaus saattaa johtaa seké &idin ettd lapsen HIV-infektion riskin lisdéntymiseen, jos
pariskunnilla ei ole mahdollisuutta ulkomailla annettavaan hoitoon

4.2 B- JA C-HEPATITIT JA HEDELMALLISYYS

Inka Aho, HUS

Suomessa on viimeisten 10 vuoden aikana todettu noin 1100 C-hepatiittitartuntaa
vuosittain. Suurin osa tartunnoista raportoidaan 24- 29-vuotiailla. Todenndkdisimmin
valtaosassa tapauksia tartuntatapa on pistoshuumeiden kéytté. HIV- tartunnan saa-
neilla miehilld, joilla on seksid miesten kanssa, muttei pistoshuumeiden kayttoa, on
raportoitu akuutti C-hepatiitti epidemioita viimeisen 10 vuoden aikana. Tdma ei kui-
tenkaan ole heijastunut seksitartuntojen lisddntymiseen muissa ryhmisséd, ainakaan
toistaiseksi.

Akuutteja B-hepatiitteja raportoidaan Suomessa vuosittain alle 50 tapausta. Vield
90-luvun lopulla tapauksia oli vuosittain yli 200. Uusien tapausten véhdinen médrd
johtuu péadasiassa lisddntyneestd rokotesuojasta. Kroonisia B-hepatiitteja raportoitiin
viime vuonna 229. Mééré on laskenut huippuvuodesta 1996, jolloin niitd raportoitiin
yli 400. Lasku ei kuitenkaan ole yhté jyrkkédd kuin akuuteissa tartunnoissa. Se johtu-
nee padosin siitd, ettd suurin osa tapauksista todetaan ulkomaalaissyntyisilld (86 %),
jotka ovat todenndkoisimmin saaneet tartunnan jo varhaislapsuudessa.

C-hepatiitti voidaan eradikoida virusliékitykselld, mutta siihen ei ole rokotetta eiké
muutakaan ennalta ehkdisevdd hoitoa. HUS-alueella B- ja C-hepatiittien hoito henki-
16il14, joilla ei ole HIV- infektiota, on keskitetty gastroenterologian klinikkaan. Hei-
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din ohjeensa mukaan C-hepatiitin kantajan ei tarvitse kiyttdd kondomia vakituisessa
seksisuhteessa. TAma perustuu C-hepatiitin matalaan tarttuvuuteen seksin vilityksell.
Riskiksi on heterosuhteessa arvioitu 1/20000 suojaamatonta yhdyntdd. Néin ollen
hedelmaéllisyyshoitoja ei ole katsottu tarpeellisiksi serodiskordanteissa parisuhteissa
tartuntariskin pienentdmiseksi. Ohjeiden mukaan C-hepatiittia kantava nainen saa
imettdd lastaan. Suomessa tartuntatautirekisteriin raportoidaan vuosittain 1-11 pe-
rinataalista C-hepatiittitartuntaa.

B-hepatiitti tarttuu herkasti seksin vélitykselld. Sen takia kaikki B-hepatiitin kanta-
jien seksikumppanit ovat yleisen rokotusohjelman piirissé. B-hepatiittia voidaan myos
ehkdistd heti tartuntariskin jdlkeen annettavalla B-hepatiitti-immunoglobuliinilla.
Serodiskordanttien pariskuntien negatiivisen osapuolen rokottaminen ldhes poistaa
tartuntariskin. Siksi hedelméllisyyshoitoja ei ole katsottu tarpeellisiksi tartuntariskin
pienentdmiseksi serodiskordanteissa parisuhteissa. B-hepatiitin kantajan syntyville
lapselle suositellaan B-hepatiittirokotussarjaa ja B-hepatiitti-immunoglobuliinia heti
syntymén jélkeen. My0s éidin kdytossd olevan viruslddkityksen on todettu pienenti-
vén sikion tartuntariskia.
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V HEDELMOITYSHOITOJEN
TULEVAISUUDEN NAKYMAT JA
TEKNOLOGIAN KEHITTYMINEN

5.1 ENNAKOIVA MUNASOLUN, OVARIO- JA
KIVESKUDOKSEN PAKASTUS

den pakastus on ollut hyvéksyttdvad ennen sterilisaatiota, jolloin lapsen hankkiminen
myohemmin on ollut mahdollista. Tasa-arvon nékdkulmasta sama mahdollisuus tulisi
den pakastaminen on huomattavasti yksinkertaisempaa verrattuna munasolujen pakas-
tukseen. Vuoden 2011 hedelmdityshoitotoimintaa koskevaan kyselyyn oli ensimmais-
td kertaa sisdllytetty kysymys munasolujen pakastamisesta. Samalla tiedusteltiin myos
munasarjakudoksen talteen ottamisesta, esimerkiksi ennen sydpdhoitoja. Kysymyk-
siin annetuista vastauksista ilmeni, ettid noin puolella maamme kaikista lapsettomuus-
klinikoista on valmiudet ottaa talteen ja sdilyttdd munasoluja ja munasarjakudosta.
Vuoden 2012 tehdyt munasolunpakastukset on tehty hoidollisista syistd. Seitsemin
klinikkaa ilmoitti pakastaneensa vuoden 2012 aikana munasoluja tai munasarjakudos-
ta, yhteensd 25 naiselta. Munasarjakudosta siilytettiin kahdessa klinikassa kaiken
kaikkiaan 14 naiselta, ja viisi klinikkaa ilmoitti pakastaneensa yhteensd 11 naisen
munasoluja.

Suomen Fertiliteettiyhdistys julkaisi vuonna 2013 ennakoivaa munasolupakastusta
koskevan suosituksensa. Suositus kattaa neuvonnan pakastusta suunnitteleville sisil-
tden katsauksen munasolupakastuksen eettisistd nidkdkohdista, tilld hetkelld kaytossd
olevista menetelmistd sekd kliinisistd tuloksista, mahdollisista riskeistd sekd pakas-
tuksen suositelluista rajoista. Tyoryhmé keskittyi suositusten laadinnassa vain tervei-
den naisten ennakoivaan munasolupakastukseen. Yleisesti on pyritty luopumaan ter-
mistd “sosiaalinen pakastus”, koska on vaikea vetdd rajaa ladketieteellisen tai ns. sosi-
aalisen syyn viélille. Munasolupakastuksella voi ennakoivasti olla my0s ldédketieteelli-
nen peruste.

Syopépotilaiden munasolujen ja munasarjakudoksen pakastus ja sdilyttdminen on
kansallisen tyoryhmaén kisittelyssa, joten Fertiliteettiyhdistyksen tyoryhmaé ei erikseen
antanut suosituksia koskien munasolupakastuksen toimintatapoja syopapotilaiden
kohdalla. Munasolupankki ja sen yhteydessa tehtdvit luovutushoidot eivét tyoryhmén
mielestd myoskédn kuuluneet ndiden suositusten piiriin ja munasolunluovutushoito on
itsessddn sdddelty jo hedelmoityshoitolaissa. Jokainen klinikka noudattaa munasolun-
luovutushoidoissa my0s omia kaytdntdjddn, jos ryhtyy munasolupankkitoimintaan
luovutushoitojen yhteydessd. Tyoryhma oli yksimielinen, ettd ennakoivalle munasolu-
jen pakastusmahdollisuudelle ei tulisi asettaa esteitd. Kéytettdvan pakastusmenetel-
méin harjoittelu, ylldpito, tulosten seuranta ja perehtyminen menetelmien kehittymi-
seen sekd asiantunteva laboratoriotoiminta ovat laadukkaan palvelun tarjoamisen
edellytys. Neuvontaan tarvitaan moniammatillinen tydyhteisd, joka huolehtii seké
ladketieteellisen ettd psykologisen neuvonnan antamisesta pakastusta suunnittelevalle.
Pakastetuilla munasoluilla syntyneitten lasten terveyttd on syyti seurata.
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572 ALKIODIAGNOSTIIKKA
Kristiina Aittomaki, HUS

Lisdéntymis- eli reproduktiogenetiikka on yksi kliinisen genetiikan (perinnollisyys-
ladketiede) kasvavista alueista. Taustalla on lisdéntynyt tieto perinndllisten sairauksi-
en geneettisestd etiologiasta sekd parantuneet diagnostiikka- ja hoitomahdollisuudet.
Keskeinen osa perinnéllisyysneuvontaa on pohtia sairauden periytymisen riskié jélke-
ldisille ja niitd keinoja, joiden avulla sairauden periytymisti voidaan vilttdd. Vuonna
1990 (Handyside et al.) ensimmaistd kertaa kuvattu alkiodiagnostiikka (preimplanta-
tion genetic diangosis, PGD) on monissa maissa tirkeé ja hyvin saatavissa oleva hoi-
tovaihtoehto perinndllisissé sairauksissa. Myds Suomessa on suuri tarve hoidon saa-
tavuuden parantamiseen.

Menetelmé

Alkiodiagnostiikalla tarkoitetaan geneettisen diagnoosin tekemistd koeputkihedelmdi-
tys (IVF)- tai mikroinjektiohoidolla (ICSI) aikaan saadusta alkiosta. Hoito noudattaa
IVF-hoidon periaatteita munasolujen kerdykseen saakka. Hedelmditys tehddén
useimmiten ICSI-menetelmalla, joka on erityisesti tarpeellinen molekyyligeneettisissa
tutkimuksissa. Hedelmditettyji munasoluja kasvatetaan viljelyolosuhteissa ja 6-10-
soluisesta varhaisalkiosta poistetaan alkiobiopsialla 1-2 solua néytteeksi. Kehittyva
alkiondytteen ottomenetelmé on blastokysti-vaiheen biopsia, jossa niytteeksi saadaan
useita soluja. Tama helpottaa oleellisesti geneettistd diagnostiikkaa. Saatu niyte tutki-
taan kromosomisairauksissa kéyttden FISH (fluoresoiva in situ hybridisaatio)-
menetelmédd ja molekyyligeneettisissd tutkimuksissa erilaisia PCR-pohjaisia mene-
telmid. Alkionsiirtoon kdytetddn tutkitun ominaisuuden suhteen terveitd alkioita.

Hoidon tulokset

Tietoa hoidosta ja siihen liittyvid tilastoja kerdd kansainvélinen ESHRE PGD Consor-
tium v. 1997 alkaen. Alkiodiagnostiikan indikaatiot jaetaan varsinaiseen alkiodiag-
nostiikkaan 1) PGD siséltden a) kromosomipoikkeavuudet, b) sukupuolen tutkiminen
X-kromosomaalisissa sairauksissa, c¢) monogeeniset sairaudet, 2) alkiodiagnostiik-
kaseulonta (preimplantation genetic screening, PGS) ja 3) sosiaalisista syistd suku-
puolen tutkiminen (social sexing, SS). Viimeisissd julkaistuissa tuloksissa synnytys-
ten osuus hoidoista (% per OPU ja % per ET) oli kaikki indikaatiot huomioiden 17 %
ja 24 % kun hoitokiertoja (OPU) oli 5641 ja alkionsiirtoja 4006. Vastaavat luvut
PGD: 18 % ja 26 %, PGS 16 % ja 23 %. Virhetulkinnan riski on vdhdinen, sekd FISH
etti PCR-pohjaisessa diagnostiikassa <1 %. Hoidosta syntyneiden lasten terveydessi
ei ole todettu eroja verrattuna tavanomaiseen [VF-hoitoon verrattuna.

PGD HUS:ssa

HUSissa toimii alkiodiagnostiikka tydryhmd, joka kokoontuu 1x/kk ja johon kuuluu
lapsettomuuslaédkari, IVF-biologi, perinndllisyyslddkiri ja sairaalageneetikko. Tyo-
ryhmé hyvéksyy hoitoon tulevat pariskunnat ja suunnittelee hoidon toteutuksen yk-
sikkdjen (Hormonipoliklinikka, IVF-laboratorio, Kliinisen genetiikan yksikko ja Ge-
netiikan laboratorio) vilisend yhteistyoné. Alkiodiagnostiikkahoitoa on tehty vuodes-
ta 2000 alkaen. Aluksi tehtiin sekd monogeenisiin sairauksiin ettd kromosomisairauk-
siin liittyvid hoitoja. Vuodesta 2010 alkaen on tehty ainoastaan FISH-pohjaista diag-
nostiikkaa, joka mahdollistaa kromosomisairauksien tutkimisen ja sukupuolen valin-
nan X-kromosomaalisissa sairauksissa. Synnytysten osuus hoidosta on 18 % / hoito-
kierto ja 23 % / alkionsiirto.
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Hoitoprosessi

Alkiodiagnostiikkahoito alkaa potilaan diagnoosista, joka tavallisimmin tapahtuu
perinnollisyysldédkéreiden toimesta, mutta lapsettomuustutkimuksissa todetaan myds
mm. kromosomitranslokaatioita. Ensimméinen vaihe hoidossa on alkiodiagnostiikka-
neuvonta, jonka antaa perinndllisyysladkari, joka on perehtynyt myos lapsettomuus-
hoitoihin. Tdmi on hyvin keskeinen hoitoprosessin osa, jossa hoitoon tuleva paris-
kunta saa tietoa hoidosta ja erityisesti muista hoitovaihtoehdoista perinndllisyyslaaka-
rin ndkokulmasta arvioiden. Neuvonnassa tehdddn alustava pddtos siitd, ollaanko
suuntautumassa PGD-hoitoon vai muihin vaihtoehtoihin, esimerkiksi spontaani ras-
kauteen ja siihen liittyvéén sikiddiagnostiikkaan. Jos paddytddn alkiodiagnostiikkaan,
pariskunnalle varataan lapsettomuuslddkirin vastaanotto, perustutkimuksia ja hoitoi-
hin liittyvédé jatkoneuvontaa varten. Mikéli tutkimustulosten ja lapsettomuuslidékirin
arvion perusteella hoito on mahdollinen, laboratorio esitestaa tarvittavat geneettiset
tutkimukset pariskunnan diagnostiikkaa varten. Mikéli esitestaus osoittaa PGD-
hoidon mahdolliseksi, ryhdytddn suunnittelemaan hoidon toteutusta.

Alkiodiagnostiikkahoidon tarve Suomessa

PGD-hoidolle on selked ja kasvava tarve myds Suomessa. Hoitoon hakeutuvilla pa-
riskunnilla on hyvin usein raskaat taustat, useita sairaita lapsia, useita keskeytyksii tai
lasten menetyksid. Osalla perheistd sikiodiagnostiikkaan liittyvét raskaudenkeskey-
tykset eivit ole mahdollisia eldménkatsomuksellisista syistd. Suomalaisessa véestossi
on my0s kaikkialla yleisten perinnollisten sairauksien lisdksi useita suomalaiseen
tautiperintoon kuuluvia vaikeita lapsuusiéssd vaikeaan vammaisuuteen tai kuolemaan
johtavia sairauksia, joiden kohdalla alkiodiagnostiikka olisi todella vahvasti perustel-
tu. Kun monogeenisten tautien PGD-hoitoa ei ole tarjolla Suomessa, jotkut pariskun-
nat ovat hakeutuneet hoitoihin omalla kustannuksellaan ulkomaille ja siten on syn-
tynytkin terveitd lapsia. Tilanne on vahvasti epitasa-arvoistava, silld hoito ulkomailla
vaatii myds kielitaitoa kustannusten kattamisen liséksi.

Suomeen tulisi ehdottomasti perustaa kaikki diagnostiset tilanteet kattava PGD-
keskus, joka on riittdvasti resursoitu. Vaestopohja huomioiden Suomessa tarvittaisiin
vain yksi téllainen keskus, ja tdmi olisi jairkevdd my0s diagnostiikan vaativuuden ja
hoidon monialaisuuden vuoksi. Mahdollisuus PGD-hoitoon voitaneen katsoa myos
osaksi toimivaa harvinaisten sairauksien hoitoa, johon tdlla hetkelld luodaan kansal-
lista ohjelmaa my0s Suomessa. Vaihtoehtona, joskaan ei halvempana, on pariskuntien
hoitaminen ulkomaisissa keskuksissa.
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VI YHTEENVETO

Lapsettomuushoitojen lisdksi tulee yleisessd keskustelussa kiinnittdd huomio hedel-
mallisyysneuvontaan ja hedelméillisyyden sdilyttdmiseen. Painopisteend on oikean
tiedon jakaminen hedelmaillisyyteen vaikuttavista tekijoistd sekd keinoista edistdé
hedelmaillisyyttd. Hedelmoityshoidoissa lahtokohtana on aina lapsen etu. Lapsen ke-
hityksen kannalta on tdrkeéa, ettd perheessé ei ole suuria salaisuuksia liittyen lapsen
taustaan. Hedelmoityshoidon antamisen edellytyksistd sdéddetty hedelmdityshoitolain
8 §:n 5 kohta koetaan ongelmalliseksi. Erityisesti kielto olla antamatta hedelmditys-
hoitoa sanamuodolla, silloin kun ”on ilmeistd, ettei lapselle voida turvata tasapainois-
ta kehitystd.” koetaan varsin vaikeaksi. Tilannetta, jolloin niin voitaisiin todeta, on
mahdotonta yksiselitteisesti maarittdd. Ladkérin velvollisuutta ja oikeutta selvittdd
ndma tilanteet kulloinkin parhaaksi katsomallaan tavoin on tuettava. Vastaanottotilan-
teissa syrjiméttomyyden kokemus on merkittdvd. Hedelmoityshoidoissa tuen tarjoa-
minen tarvittaessa on niissé tilanteissa koettu hankalaksi sanamuodoksi. Kuten kai-
kessa toiminnassa, my0s hedelmoityshoidoissa lahtokohtana tulisi olla kaikille tarjot-
tava riittdva tuki. Tdma lisdd vastaanottotilanteissa my0s syrjimittomyyden kokemus-
ta.

Hedelmoityshoitojen erityisryhmissa ja kehittdmiskohteissa korostuu valtakunnal-
linen ja kansainvélisen yhteisty6. Néissa tilanteissa keskittiminen on tarpeen osaami-
sen ylldpitdmisen ja resurssien sddstdmisen vuoksi. Erityisesti mainittavina tulevai-
suuden kehittdmistarpeina on noussut esiin ennakoiva sukusolujen pakastus seké al-
kiodiagnostiikka. Kummassakin tapauksessa kehittdminen kansallisella ja kansainva-
liselld tasolla on ensiarvoisen tarkedd. Voimavarojen yhdistdminen ja osaamisen ylli-
pito vaatii keskittdmistd. Alkiodiagnostiikkaa sddtelee erdin osin hedelmdoityshoitola-
ki. Asiaa sdintelevdssd hedelmoityshoitolaissa mainitaan vakavat sairaudet ilman
tarkempaa madrittelyd. Ongelmallista on maééritelld, millaisten sairauksien kohdalla
alkiodiagnostiikka on sallittua. Alkiodiagnostiikan sdéntelyd sekd indikaatioiden arvi-
ointia tulee arvioida valtakunnallisesti.
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VIl SUOSITUKSIA / KIIREETTOMAN
HOIDON KRITEERISTO - PAIVITYS

Hedelmoityshoidot (hormonihoito, keinosiemennys,
koeputki- ja mikrohedelmoitykset, leikkaushoito)
ICD-tautiluokitus

N46 Infertilitas masculine (miehen hedelméattomyys)

N97 Infertilitas feminae (naisen hedelmittomyys)

Léhetteessa edellytettavat tiedot

* Léhettivéssd yksikossd annetaan yleinen informaatio hedelmdityshoitoihin liittyvis-
td tutkimuksista ja selvitetddn henkilon / parin / perheen kokonaistilanne. Paino-
ongelmiin, tupakointiin tai pdihteiden kayttoon puututaan. Mahdolliset taustasairaudet
ja niiden hoito tarkistetaan. Tarvittaessa ldékehoito korjataan raskauden kannalta so-
pivaksi.

» Lihetteeseen kirjataan anamnestiset tiedot ja kliinisen tutkimuksen tulokset. Al-
kuselvityksind suositellaan tutkittavaksi PAPA ja klamydiandyte sekd pieni verenku-
va, prolaktiini ja S-TSH. Jos sperma-analyysi on tutkittu, sen tulokset liitetddn ldhet-
teeseen.

* Jatkotutkimukset tehdddn naistentautien poliklinikalla tai hedelmdityshoitoyksikds-
sd.

Kiireettbméan hoidon perusteet hedelmdityshoitoyksikéssa

» Kaikkien hoitovalintojen ldhtokohtana on kdyttda vain vaikuttavia hoitoja,

turhiin tai toistuviin hoitoihin ei tule ryhty4.

* Raskauden alkamisen mahdollisuus varmistetaan ennen hoidon aloittamista:
synnytinelinten rakenne ja munasarjojen toiminta sekd siemennesteen laatu selvite-
tdén. Raskausriskit arvioidaan seka didin etté sikion kannalta.

* Hoitotuloksen todennikoéisyys tulisi olla véhintddn 10 % koeputkihedelmditys-
hoidoissa yhtd hoitokiertoa kohti. Hormonihoidoissa ja inseminaatioissa hyviksytidin
alhaisempi onnistumisprosentti.

* Onnistumismahdollisuutta voidaan arvioida seuraavien seikkojen avulla:

1) alkukierron follikkelia stimuloiva hormoni (FSH) on toistetusti koholla (yli15-20
IU /L), AMH on matala (<0,2 pg/l), AFC on matala (<2-3/munasarja) eikd koestimu-
laatiossa isollakaan FSH -annoksella ei saada hyvéa vastetta

2) naisen ikd (>40 v)

3) hankala kohdun epimuodostuma

4) useita aiempia tuloksettomia hoitokiertoja (esim. yli 3 munasolujen kerdystd hor-
monihoitoineen)

* Tutkimuksiin ja hoitoon liittyen tarjotaan kaikille riittdvai tukea

Liséksi huomioitava:

* Tartuntavaaralliset taudit, esimerkiksi HIV tai muut virusinfektiot, jotka edellyttavat
laboratoriolta erityisolosuhteita, tulee keskittda

* Alkiodiagnostiikkaa tulee kehittdd yhteistyossd kansallisesti ja kansainvilisesti, ja
hoidot tulee keskittda

* Hedelmaillisyyden séilyttdmiseen liittyvid toimenpiteitd ldéketieteellisissé indikaati-
oissa tulee kehittdd valtakunnallisesti

* Hedelmdityshoitoa voidaan toteuttaa, vaikka taustalla ei ole varsinainen hedelmat-
tomyys, jos sithen on perusteet
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* Mahdollisimman moni hoitoa tarvitseva pyritddn saamaan oikea-aikaisesti hoidon
piiriin. Hoitoa tarjotaan yksilollisen harkinnan mukaan esimerkiksi néissi tilanteissa:
jos perheesséd on kaksi lasta, jos taustalla on omaehtoinen sterilisaatio, tai lapsetto-
muuden kesto tai tutkimuksen tulokset eivit vield edellytd hedelmdityshoitojen kéyt-
to4.

Kaypa hoito -suositus: Ei

Hedelmoityshoitolaki ja -asetus. kudoslaki ja -asetus sekd Fimean maarays.
Tydryhma: Seppo Saarikoski KYS, Aila Tiitinen, HYKS , Seppo Heinonen KYS,
Jorma Penttinen KYS

Paivitystydoryhma: Anna-Maija Tapper HUS, Aila Tiitinen HUS, Helena Tinkanen
PSHP, Varpu Jokimaa VSSHP, Martikainen Hannu PPSHP, Kaisa Randell PSSHP,
Riitta Burrell STM, Timo Keistinen STM.

Yhteyshenkild: Anna-Maija Tapper HUS
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KANNANOTOT

Positiiviset kannanotto, Sini Pasanen ja Juha-Erkki Kants

Positiiviset ry:n ndkemyksia hedelmdityshoitojen saatavuuteen ja hedelmditys-
hoitojen jarjestamiseen liittyen

Toiveemme olisi, ettd hedelmoityshoidot olisivat saatavilla Suomessa. Hedelmditys-
hoitojen ollessa saatavilla vain maksusitoumuksella ulkomailta, niemme asiassa edel-
leen eriarvoistavaa ja hivin erityisasemaa korostavia piirteita.

Mikali hedelmoityshoidot olisi saatavilla vain ulkomailta maksusitoumuksella;

- Ulkomaille matkustaminen asettaa ihmiset edelleen eriarvoiseen asemaan.

- Kaikki ihmiset eivdt ole tottuneet matkustamaan, jotkut eivét ole koskaan
matkustaneet ulkomaille.

- Kielitaidon riittdvyys?

- Matkustaminen hedelmdityshoitoihin ulkomaille vaatii pidemmaén ajan kuin
hoitojen saaminen Suomessa. Onko tdma esimerkiksi tyon puitteissa mahdol-
lista?

- Maksusitoumus ulkomaille tekee hedelmdoityshoitojen saamisen vaikeam-
maksi kuin muulla véestolld ja pitdd hiv-infektiota ja hiv-tartunnan saaneita
edelleen eriarvoisessa asemassa.

Hedelmaityshoitojen kysyntéa

Kaytdnndssd kun hedelmdityshoitoja ei ole ollut saatavilla, niin on vaikea arvioida
todellista tarvetta. Positiiviset ry:std hedelmoityshoidoista on kyselty useita kertoja,
arviolta kymmenen kertaa vuodessa. Useimmilla on kuitenkin tiedossa, ettei hoitoja
ole saatavilla Suomessa.

Vuosien my6td hiv+ ja hiv- pariskunnat ovat lisdéntyneet ja hedelmdéityshoitojen
saaminen tasa-arvoistaa nuorille myos tulevaisuuden suunnittelun. Nyt hiv-tartunnan
saaneilla tulee olemaan yhtéldiset mahdollisuudet esimerkiksi tahattoman lapsetto-
muuden kohdatessa kuin hiv-negatiivisilla. My0s hiv-positiivisten homomiesten ase-
ma paranee huomattavasti.

Monet hiv-tartunnan saaneet eivit ole tdhdn mennessd edes harkinneet vakavasti
lasten hankkimista.

Taloudellinen tilanne — hidastaako jompaakumpaa ratkaisua? Toivomme, ettd ta-
loudellinen tilanne ei estéd tai merkittdvasti hidasta parhaan mahdollisen hedelmditys-
hoitojen jarjestdmistavan kiynnistamista.

Positiiviset ry, HivFinland
Hiv-tartunnan saaneiden potilasjirjesto

Malminkatu 24 C

00100 Helsinki

puh. (09) 692 5441
positiiviset@positiiviset.fi
positiiviset.fi
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Invalidiliitto

INVALIDILITTO RY MUISTIO JA YHTEENVETO
SYYSKUU 2013

Sosiaali- ja terveysministerid

Neuvotteleva virkamies Riitta Burrell
Ladkintaneuvos Timo Keistinen
Apulaisyliladkéri, HUS Anna-Maija Tapper

Asia: Yhtendiset kiireettéméan hoidon perusteet,
STM selvityksia 2010:31tdsmentadminen

Viite: Invalidiliiton ja STM:n vélinen audienssi
02.05.2013 STM

Yleista

Todettiin STM:ssé vireilld oleva hedelmdityshoitoa koskevien yhtendisten hoidon
perusteiden (Yhtendiset kiireettdman hoidon perusteet, STM selvityksid 2010:31)
tdsmentdminen. Samassa yhteydessd on tarkoitus antaa myds erditd erityistilanteita
koskevat ohjeet. STM —kirje 12.2.2013 STM/4047/2010; ohjeistus voidaan tarvittaes-
sa laatia esimerkiksi vammaisuuden vaikutuksesta hedelmoityshoidon arvioon.

Invalidiliitto esitti audienssilla huolensa sille kantautuneista tiedoista, joiden perus-
teella vammaisuus voisi olla yksi peruste arvioida potilaan oikeutta hedelmoityshoi-
toon. Ndin esimerkiksi ns. ilmeisyysarvion kohdalla hedelmdityshoitolain 8 § 5 k,
jonka perusteella hedelmoityshoitoa ei saa antaa, jos on ilmeisté, ettei lapselle voida
turvata tasapainoista kehitysté.

Audienssilla  keskusteltiin - myos  siitd, aktualisoituuko ldakérillda  oike-
us/mahdollisuus hankkia lisdselvitysté tilanteessa, jossa ladkérilla herdd epdily 8 § k
kisilla olosta esim. pelkdstdin vammaisuuden perusteella ja minké laajuiseen selvi-
tysvelvollisuuteen tdmé oikeuttaa. Invalidiliitto totesi, ettei vammaisuus itsendisend
pelkéstiédn voi olla oikeutuksena hankkia liséselvitystd, ellei muita vastasyitéd ilmene.
Vammaisia hedelmdityshoidon hakijoita tulee téltd osin arvioida yhdenvertaisesti
muiden hedelmdityshoitoa hakevien potilaiden tavalla.

Hedelmoityshoitolain 8 § 5 k voisi tulla sovellettavaksi ainakin seuraavanlaisissa
tilanteissa: ao hlo on vaikea mielenterveys- tai pdihdeongelma, lapsi tai lapsia, jotka
on otettu huostaan, on henked uhkaava sairaus, tuomittu lapseen kohdistuvasta seksu-
aali- tai pahoinpitelyrikoksesta, korkea iké.

Invalidiliitto toteaa, ettd henkildn tilannetta, joka tarvitsee fyysisen vammansa tai
sairautensa vuoksi avustajaa lapsen kasvattamisessa ei tule rinnastaa pelkéstdin timan
perusteella hedelmdityshoitolain 8 § 5 kohdan mukaisiin tilanteisiin. Fyysinen vamma
ja sen vuoksi avustajan tarve ei itsessddn vaikuta vammaisen henkiléon mahdollisuu-
teen turvata lapsen terveyttd ja kehitystd. Mahdollisen esteperusteen olemassa olo on
arvioitava yhdenvertaisesti suhteessa hedelmdityshoitoa hakeviin potilaisiin.

Invalidiliitto totesi seuraavaa fyysisesti vammaisten avustajan tarpeesta. Vammais-
palvelujen avulla mahdollistetaan edellytykset yhdenvertaisuudelle, osallisuudelle
sekd tarpeellisille palveluille ja tukitoimille. Vammaispalvelulain 8 C §:n mukaisella
henkil6kohtaisella avulla vastataan vaikeavammaisen henkilon valttiméttdméédn avus-
tamiseen paivittdisissd toimissa kotona ja kodin ulkopuolella. Henkilokohtainen apu
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ulottuu ns. eksistenssiminimin turvaamisen ohella toimintoihin, jotka ulottuvat esi-
merkiksi yksityis- ja perhe-eldméinsuojan nauttimiseen, kuten lapsen hoitoon. Vam-
maispalvelulain esitdissé (166/2008 vp.) korostetaan yleisesti, ettd lain nimenomainen
tarkoitus oli mahdollistaa vaikeavammaisen henkilén huollossaan tai hoidossaan ole-
van lapsen pdivittiisiin toimiin osallistuminen henkilokohtaisella avulla. Vammais-
palvelulain 8 c¢ §:ssé maédritellddn erityisesti, mitd henkilokohtaisella avulla tarkoite-
taan. HE 166/2008 vp.:ssd todetaan ko. sdédnndksen kohdan 1 (pdivittdiset toimet)
osalta: "My0s vaikeavammaisen henkilon mahdollisuus huollossaan tai hoidossaan
olevan lapsen paivittiisiin toimiin osallistuminen mahdollistettaisiin henkilokohtaisel-
la avulla”. Henkilokohtainen apu on mahdollistanut monille vaikeavammaisille henki-
16ille perheen perustamisen ja mahdollisuuden kasvattaa lapsia siten, ettd heille taa-
taan tasapainoinen kehitys. Henkilokohtaisen avustajan kdyttdminen vanhemmuudes-
sa ei ole kasvatuksellisen vastuun siirtdmisestd henkilokohtaiselle avustajalle. Henki-
lokohtaista avustajaa kéytetdin mahdollistamaan puuttuva fyysinen toimintakyvyn
rajoite, kuten missd muussa eldmain alueessa (ty0, vapaa-aika, kodin hoito jne.). Myds
ETENE on lausunnossaan todennut; “Kéytdnnossd kaikki vanhemmat tarvitsevat
muilta ihmisiltd apua ja tukea lastensa hoitamiseen, vanhemman liikunta- tai muu
vamma on vain yksi avun tarpeeseen liittyvé seikka”.

Todettiin

Yhdessé todettiin, ettd hedelmdityshoitolaki on puhtaasti terveydenhuollon erityislaki,
joka sédtelee yksinomaan hoidon antamiseen liittyvid kysymyksid. Hoidon tarkoituk-
sena on varmistaa, ettd hedelmoityshoitoja annettaessa ldhtokohtana pidetddn lapsen
etua. Hoitoa annettaessa on pidettidvi huoli siité, ettei hoitoa saavia aseteta perusteet-
tomasti eriarvoiseen asemaan. Suomen perustuslain 6 §:n mukaisesti ihmiset ovat
yhdenvertaisia lain edessd. Ketddn ei saa asettaa ilman hyvéksyttdvdd perustetta
eriarvoiseen asemaan esim. vammaisuuden, terveydentilan tai muun henkildon liitty-
vén syyn vuoksi. Potilaslain mukaan potilaalla on oikeus ilman syrjintdd saada hénen
terveydentilansa edellyttiméé terveyden- ja sairaanhoitoa. Edelleen viranomaisen on
toimittava puolueettomasti vain sille annetun toimivallan mukaisesti, tarkoin lakia
noudattaen.

Todettiin, ettd nyt on noussut yksittéisid rdikeitd syrjintdin liittyvii tilanteita. Ken-
télld ei ole kuitenkaan yhteneviistd tietoa siitd, kohtaavatko fyysisesti vammaiset
hedelméityshoitoa hakevat potilaat syrjivid kdyténteitd tai ndiden laajuutta. Mydskéén
tietoa ei ole siitd, kuinka hoitohenkilokunta suhtautuu fyysisesti vammaisiin potilai-
siin tissd tilanteessa ja saavatko osapuolet riittivésti tietoa vammaisuudesta.

Todettiin, ettd Anna-Maija Tapper tekee ministerion toimeksiannosta ohjeistusta.
Péétettiin, ettd Invalidiliitto suorittaa nopealla aikataululla pienimuotoisen kyselyn
jasenilleen ja keskeisimmille sidosryhmélle hedelmdityshoidoista ja toimittaa ne
syksyn alussa Tapperille ja edelleen tyoryhmén kéyttoon.

Kysely

Invalidiliitto ry, Selkdydinvamma Akson ry ja Heta -henkilokohtaisten avustajien
tyonantajien liitto laativat hedelmdéityshoito-kyselyn. Kysely toteutettiin kesd- heina-
kuussa 2013 webropol —kyselyni. Kysely kisitteli anonyymisti hedelmoityshoitopro-
sessia, sen aikana saatua ennakkotietoa hoidoista, tehtyji etukéteisselvityksid, ammat-
tihenkilokunnan asennetta ja osaamista sekd henkilokohtaisen avun kdyttdd lapsen
huoltajana toimimisessa.
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Keskeisimmat kyselyn tulokset

Kyselyyn vastasi yhteensd 28 henked, joista naisia oli 68 %. Vastaajista 14 %:lla oli
molemmilla vamma ja 71 %:lla oli vain toisella vamma. Vastaajista 54 % oli saanut
hedelmdityshoitoa saadakseen lapsia.

Vastaajista 33 % totesi, ettei ollut saanut lainkaan tietoa hakeutua hedelmdityshoi-
toa saadakseen lapsia. 32 % vastaajista ei ollut saanut hoitavalta 14dkériltd tarpeeksi
tietoa hedelmoityshoitomuodoista.

Vastaajista 75 % kohdalla perhetilannetta/lapsenhoitokykyé ei selvitetty ennen
hoidon aloittamista. Vastaajista 25 % kohdalla, joilta perhetilanne/lapsenhoitokyky
selvitettiin. Naistéd vastaajista 86 % koki sen johtuvan vammaisuudesta. Vastaajista 36
% sai henkilokohtaista apua. Avun méérd vaihteli saajien kesken 4,5 h/vko — 108
h/vko. Vastaajista vain 11 % oli saanut henkilokohtaista apua tukemaan lapsen huol-
tajana toimimisessa, jolloin avun keskiméara on ollut 8 h/vko.

Hedelmoityshoito tuotti halutun tuloksen 39 %:lla vastaajista.

Ammattihenkilokunnan asenne hedelmoityshoidon aikana koettiin péédsdantoisesti
hyviéksi 8,78 asteikolla 1-10. Ammattihenkilokunnan asenne raskauden aikana koet-
tiin tyydyttavéksi 7,68 asteikolla 1-10.

Yhteenveto kyselysta

Yhteenvetona kyselyn tuloksista voidaan todeta seuraavaa. Vastaajista valtaosalla oli
fyysinen vamma ja heistd yli puolet oli saanut hedelmdéityshoitoa saadakseen lapsia.
Kyselyssi ei kysytty henkilon vammaperustetta. Akson ry:n jiseniston osalta on kui-
tenkin todettava, ettd kyseesséd ovat selkdydintraumaiset henkildt, joilla vamman seu-
rauksena hedelmoityshoidon oletettu tarve on todenndkdisempi.

Kyselystd voitiin todeta erityinen tarve saada enemméin hoitavalta taholta tietoa
hakeutua hedelmdityshoitoon, samoin kuin tietoa eri hedelmdityshoitomuodoista.
Perhetilannetta tai lapsenhoitokykyéd harvemmin selvitettiin ennen hoidon aloittamis-
ta. Tilanteet, joissa perhetilanne tai lapsenhoitokyky selvitettiin, koettiin selkeésti 86
%:ssa selvityksen johtuvan vammaisuudesta. Néin ollen perhetilanne ja lapsenhoito-
kyvyn selvittiminen ja sen arviointi tulisi selkeyttdd hedelmoityshoidon antamisen
yhteydessd, jotta syrjiviltd kayténteiltd téssd kohtaa valtyttdisiin.

Ammattihenkilokunnan asenne hedelmditysaikana koettiin yleisesti ottaen hyvaksi,
ndin myds sen asenne raskauden aikana.

Vastaajista 36 % sai henkilokohtaista apua, joka tarkoittaa siti, ettd kyseessé on ol-
lut vammaispalvelulain mukainen vaikeavammainen henkild ja néistd vain 11 % on
saanut henkilokohtaista apua tukemaan lapsen huoltajana toimimisessa.

Lopuksi

Invalidiliitto haluaa todeta, ettd Suomi on hyviksynyt YK:n yleissopimuksen vam-
maisten henkildiden oikeuksista. Sopimus kieltdd laaja-alaisen vammaisuuden perus-
teella tapahtuvan syrjinndn (véliton ja vélillinen) ja edellyttdd valtiota turvaamaan
vammaisille henkil6ille yhdenvertaisesti kaikki perus- ja ihmisoikeudet. Muun muas-
sa sopimuksen 23 artikla edellyttdd valtiota poistamaan vammaisiin henkildihin koh-
distuvan syrjinnin kaikissa esim. perheeseen ja vanhemmuuteen liittyvissé asioissa ja
toteuttamaan tehokkaat ja asianmukaiset toimet yhdenvertaisesti muiden kanssa.
Sopimuksessa todetaan vammaisten ihmisten oikeus perhe-eldmaén.
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Ndin ollen on selvii, ettei vammaisuus yksittdisend tekijdnd saa vaikuttaa hedel-
moityshoidon kulkuun tai sen saamiseen. Térkeintd on tehdd sellaisia ratkaisuja ja
toimenpidevaihtoehtoja, jotka kussakin yksittdistapauksessa kaikki olosuhteisiin liit-
tyvét asiat huomioon ottaen parhaiten vastaavat lapsen etua, samalla kun ne turvaavat
hedelmdityshoitoa hakevien yhdenvertaiset oikeudet. Invalidiliitto tekee jatkossa
myo0s mielelldén yhteisty6td ministerion kanssa ja on valmis antamaan sille fyysisesti
vammaisiin henkil6ihin liittyvaa konsultaatiota.

Invalidiliitto ry
Helsingissa 23. syyskuuta 2013

Marja Pihnala Elina Akaan-Penttila
Toimitusjohtaja Lakimies
Liitteet

Hedelmoityshoitokyselyn perusraportti —webropol
Hedelmoityshoitokysely
Hedelmoityshoitokyselyn saate
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Sateenkaariperheet ry:n Seta ry:n ja Trasek ry:n lausunto Juha Jadmsd
Aija Salo Antti Karanki

Sateenkaariperheet ry:n, Seta ry:n ja Trasek ry:n lausunto

Jarjestot vaativat, ettd hedelmoityshoitojen kiireettomén hoidon perusteisiin kirjataan
sateenkaariperheiden yhdenvertainen kohtelu sekéd hoitojen laajentaminen itsellisten
naisten, naisparien ja muiden sateenkaariperheiden inseminaatiohoitoihin lahjasoluil-
la. Viittaamme laajempien perustelujen osalta jarjestdjen aiempaan yhteislausuntoon
asiassa.

Sateenkaariperheet ry:n, Seta ry:n ja Trasek ry:n muutosehdotukset ohjeteks-
tiin:

[ Otsikkoon lisédtddn lahjasoluhoidot muiden hoitojen joukkoon

[ Lisdtddn maininta "Lahjasoluhoidoilla voidaan kustannustehokkaasti hoitaa kaikkia
pareja ja henkilditd, joilla ei itsellddn ole kaytettdvissd kaikkia tarvittavia soluja."

[ Lisatdén syrjiméttomyyspykédld, esim: "Hoidon tarvetta on arvioitava ja hoitoja
toteutettava yhdenvertaisesti ja syrjimittdmaésti. Priorisointeja hoitojen ja solujen
suhteen voidaan tehdi vain hoidollisin kriteerein, yksilollisen arvioinnin perusteella."
[0 Lisétddn maininta "Transsukupuolisen henkilén sukusoluja voidaan tallettaa ja
aiemmin tallennettuja sukusoluja voidaan kéyttdd henkilon tai parin hoitamiseen."

[ Sterilisaatiopykélda tarkennetaan muotoon "jos taustalla omaehtoinen sterilisaatio".

Liséksi endotamme, ettd taustamuistiossa avataan sateenkaariperheiden tilantei-
ta.

Muistion tekstissd on syytd mainita yleiselld tasolla, ettd diagnostiikkaa, hoidon tar-
peen arviointia, hoitomenetelmien tarjontaa ja itse hoitoa on toteutettava yhdenvertai-
sesti ja syrjimdttOmadsti. Priorisointi ei voi perustua perhemuotoon, seksuaaliseen
suuntautumiseen tai sukupuoli-identiteettiin, vaan priorisointia voidaan tehdd vain
tosiasiallisin hoidollisin perustein.

On olennaista, ettd syrjinnélle alttiista ryhmistd mainitaan nimenomaisesti seksuaali-
ja sukupuolivihemmistdihin kuuluvat henkilot puolisoineen.

Transsukupuoliset henkilot hedelméityshoidoissa
Erityisesti seuraavat seikat on olennaista avata taustamuistiossa transsukupuolisten
henkildiden osalta: Transsukupuolisten henkildiden ja heidén puolisojensa hoitojen
myontdmisen edellytykset on harkittava samoin kuin muiden henkildiden kohdalla.
Transsukupuolisuus ei liity kyvykkyyteen vanhempana eika itsessdén vaikuta hoitojen
saatavuuteen. Eduskunnan oikeusasiamiehen, tasa-arvovaltuutetun ja Etenen lausun-
tojen mukaan transsukupuolisen henkilon sukusoluja voidaan tallentaa myohempéad
kayttdd varten ja ko. soluja voidaan kéyttdd pariskunnan hoitoon myShemmaéssa elé-
ménvaiheessa. Eduskunnan oikeusasiamiehen lausunnon mukaan translain vaatimaa
lisddntymiskyvyttomyyden todistamista ei voida pitdd kiireettoman hoidon perustei-
den mainitsemana omaehtoisena sterilisaationa, joka voisi olla hoitojen esteena.
"Selittdmiton lapsettomuus" -diagnoosi hoitojen ehtona Miehen ja naisen muodos-
taman parin “selittdméton lapsettomuus” -diagnoosi annetaan yleensd sen perusteella,
ettd pari on yrittdnyt tulla raskaaksi vuoden ajan yhdynnissd. Ehdotamme taustamuis-
tioon kirjattavaksi, ettd sateenkaariperheiden kohdalla ko. diagnoosin perusteeksi
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riittdd, ettd perhe on vuoden ajan yrittinyt tulla raskaaksi ns. koti-inseminaatiolla.
Talloin eri inseminaatiomuotoja klinikkahoitojen ulkopuolella kohdellaan yhdenver-
taisesti. Jos perhe taas on saanut inseminaatiohoitoa klinikalla, ei ole kohtuullista
edellyttdd sateenkaariperheiltd 12 eri kiertoon osuvaa inseminaatiokertaa ennen mui-
hin hoitoihin siirtymista.

Inseminaatiohoidot lahjasoluilla sateenkaariperheille vélttdiméatontd hoitoa Talld
hetkelld julkiset hedelmoityshoitoklinikat eivdt ole suorittaneet sateenkaariperheiden
tarvitsemia inseminaatiohoitoja lahjasoluilla. Suurin osa perheistd ei tarvitse muuta
hoitoa. Perheet kddnnytetddn yksityisille klinikoille, joissa inseminaatiohoidot lah-
jasoluilla ovat sen verran kalliita, ettd suuri osa (arviolta jopa puolet) sateenkaariper-
heistd etsii taloudellisista syistd johtuen muita vaihtoehtoja, vaikka lahjasoluhoito
olisi heille ensisijainen vaihtoehto. [so osa perheisté joutuu vastoin tahtoaan hankkiu-
tumaan raskaaksi koti-inseminaatioiden avulla. Tdmi on suuri juridinen, sosiaalinen
ja psykologinen riski jokaiselle osapuolelle: lapselle, luovuttajalle ja vanhemmille.
Osapuolten juridisen aseman oikea méadrittyminen on mahdollista vain hedelmditys-
hoitolain mukaan annetussa hoidossa.

Tarjoamalla inseminaatiohoidot lahjasoluilla itsellisille naisille, naispareille ja
muille sateenkaariperheille julkinen terveydenhuolto ei ainoastaan estdisi kestdmat-
tomien tilanteiden syntyd vaan hoitaisi hyvin kustannustehokkaalla tavalla itsellisten
naisten ja sateenkaariparien lapsettomuutta. Niukkojen resurssien kohdalla ei ole jir-
kevaa teettdd yksilld kalliita hoitoja ja samaan aikaan rajata halvata hoidot pois toisil-
ta. Ehdotamme, ettd inseminaatiohoidot lahjasoluilla miéritellddn sateenkaariperhei-
den osalta vilttaméattomaksi hoidoksi, koska:

« niille ei ole itsellisten naisten, naisparien ja muiden sateenkaariperheiden kohdal-
la eettisesti ja sosiaalisesti kestdvid vaihtoehtoja

* niill4 on ylivoimainen onnistumisprosentti verrattuna muihin hedelmoéityshoitoi-
hin verrattuna.

Ei ole olemassa yhdenvertaisia perusteita rajata néitd hoitoja sateenkaariperheiden
osalta pois julkisen terveydenhoidon piirista.

Lopuksi

Kiitimme sosiaali- ja terveysministeriotd mahdollisuudesta tulla kuulluksi ja toi-
vomme, ettd hedelmdityshoitoja koskevassa péidtoksenteossa kuullaan jatkossakin
asianosaisia ja yhdenvertaisuuden asiantuntijoita.

Juha Jimsé Aija Salo Antti Karanki
toiminnanjohtaja paésihteeri puheenjohtaja
Sateenkaariperheet ry Seta ry Trasek ry
juha.jamsa@sateenkaariperheet.fi

044 997 1956
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Lapsettomien yhdistys Simpukka ry kannanotto, Anne Lindfors

Psykososiaalinen tuki

Kriteereihin on lisdttdvd ohjeistus psykososiaalisen tuen tarjoamisesta automaattisesti
kaikille hoitoihin hakeutuville. Tekemdmme selvityksen mukaan suurimmalle osalle
julkisen puolen hedelmdityshoidoissa kéyvistd pariskunnista ei ole tarjottu minkaéin-
laista tukea jaksamiseen. Apua ei ole aina saanut, vaikka sitd olisi pyytinyt. Ongel-
mana on myds se, ettd hoitosuunnitelmasta ei keskustella etukdteen ja tietoa tulevista
hoidoista ei saa hoitavalta 14édkériltd riittdvasti. Jisenemme raportoivat alakulosta,
toivottomuudesta, tyokyvyn heikkenemisestd, masennuksesta, avioeroista. Jos hoi-
doilla saadaan lapsi, ei raskas hoitotaival ilman tukea tue lapsen ja vanhempien hy-
vinvointia.

Ehdotamme, etti kaikki hoitoihin osallistuvat parit tapaavat hedelméityshoitoihin
perehtyneen sairaan-hoitajan (hedelmoityhoitoja toteuttava hoitaja tai psykiatrinen
sairaanhoitaja). Hoitajan kanssa kdydéan lapi tulevia hedelmdityshoitoja ja késitelldan
jaksamista ja tuen tarvetta. Hoitaja antaa tietoa tukimahdollisuuksista (mm. vertaistu-
ki/Simpukka ry) ja ohjaa tarvittaessa lapsettomuuteen perehtyneen terapeutin vas-
taanotolle. Liséksi on huomioitava, ettd hoitojen padttyminen tuloksettomina on iso
kddnne-kohta, johon pitdd myds tarjota tukea.

Hoitoon paasy
Jasenemme raportoivat, ettd lapsettomuustutkimuksiin pidsee padsddntdisesti kuuden
kuukauden kuluessa yhteydenotosta. Koeputkihedelmoéityshoitoihin joutuu kuitenkin
jonottamaan erikseen. Monella klinikalla on kéytdntoni, ettd koeputkihedelmoityksia
tehddén yksi vuodessa. Tama pitkittdd hoitojaksoa ja lisdd henkistd kuormittavuutta
sekid alentaa onnistumistodenndkdisyyttd (mm. naisen ikd, endometrioosin etenemi-
nen). Hoitoja pitdd tarvittaessa tarjota my0Os luovutetuilla sukusoluilla. Kiytintjen
pitdd olla yhtenéiset koko Suomessa.

Nikemyksemme mukaan hedelmdityshoidoissa ei saa syrjid ketddn. Hoitoon paa-
syd ei saa rajata esimerkiksi vammaisuuden, hiv-positiivisuuden tai seksuaali- tai
sukupuolivihemmistéon kuulumisen perusteella.

Hoitojen maara

Kriteereissd suositellaan hoitoja, jos onnistumistodennidkdisyys on vahintddn 10 %.
Hoitojen miirdéd ei varsinaisesti rajata kolmeen, mutta kdytdnnossd néin toimitaan.
Hedelmoityshoitojen luonteeseen kuu-luu, ettd niitd toistetaan ja jokaisella hoitoker-
ralla saadaan uutta tietoa. Vield viidennelld tai kuudennella hoidolla raskausmahdolli-
suus on lddkdrien mukaan keskiméérin yli 20 prosenttia. Todenndkdisyys voidaan
laskea myds kumulatiivisesti: Goteborgin yliopistossa tehdyn tutkimuksen mukaan
ensimmdisen hoidon onnistumisprosentti on noin 35, seuraavan noin 52 prosenttia ja
kolmannen hoidon periti 63 prosenttia. Ei ole kustannustehokasta keskeyttdd hoitoja
kolmannen jélkeen, jos neljés tai viides hoito voisi hyvilld todenndkdisyydelld onnis-
tua.

Yksityiselld hedelmoityshoitoklinikalla tehdyt koeputkihedelmdityshoidot laske-
taan nykyéddn mukaan ns. kolmen kerran sdént66n (jos yksityiselld tehty 2 ivf-hoitoa,
julkisella puolella tehdddn endd yksi). Tallainen rajaaminen ei ole jarkevaa ja saattaa
johtaa siihen, ettd parit eivét kerro yksityiselld tehdyistd hoidoista. Hoitoméaarin ra-
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jaamisen pitdd perustua lddketieteelliseen arvioon (10 % onnistumistodennédkdisyys),
eikd ns. kolmen kerran siddnt6on. Vaikka hoitoja toistettaisiin tarpeen mukaan yli
kolme kertaa, ei se silti tarkoita, ettd ldheskddn kaikki pariskunnat jatkavat hoidoissa
niin pitkdan.

Hedelmoityshoitolaki
Hedelmoityshoitolain 8. pykdldn mukaan hedelmdityshoitoa ei saa antaa, jos on il-
meistd, ettei lapselle voida turvata tasapainoista kehitystd. Miké sitten on ilmeistd?
Hoitavalla ladkérilla ei ole mahdollisuuksia eikéd asiantuntemusta arvioida hoitoihin
hakeutuvan parin kykya toimia vanhempina. Pariskunnan kannalta kyseessd on oike-
usturvaongelma: ladkérin tekemaistd hoitopéatoksesti ei ole muutoksenhakumahdolli-
suutta. Jos katsotaan, ettd jonkinlainen vanhemmuuden arviointi on tarpeen, pitdi se
tehdé tasa-puolisesti kaikille (esimerkiksi kyselylomakkeen avulla), arvioijana pitdd
ongelmatilanteissa toimia moniammatillinen tiimi (mukana esim. sosiaali- ja psyykki-
sen puolen asiantuntijat) ja padtoksesté pitdd voida valittaa.

Kiitimme mahdollisuudesta kommentoida ja osallistumme keskusteluun erittdin
mielellimme myds jatkossa.

Anne Lindfors

toiminnanjohtaja

Lapsettomien yhdistys Simpukka ry
anne.lindfors@simpukka.info

puh. 040 1817911
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THL, 3.11.2013 mennessé ilmoitetut

VAR [SAT |KHA |PIR |PHA [KYM [EKA |[ESA |ISA |PKA |PSA |[KES |[EPO [VAA |KPO |PPO |[KAI |LPO |LAP AHV |HUS |tunt. | yht.
Kaikki| 1661 38) 61178 70 60| 46| 20| 9 54| 46| 58 40| 44| 16 82| 26| 14| 44| 252065 353197
2013 | 13| 2| 3|11 2| 3| 2| 1| 2| 5| of 4| 3| 1| o 8| 2| ol o of 73 1|136
2012 | 8 3| 1] 9 5/ 2 4 2 0 1 4 4 2 2 2 8 3 0 1 3 9 2|156
2011 | 14 1| 3, 9 3 3| 1| 3| 1| 5| 8 6 2| 3/ 3| 2/ of o 3| 4| 9 2|172
2010 | 6 2| 7,17, 9 3 5 4 o0 5 3 3 0 o0 0 5 0 1 2 0 110 2| 184
oo | o 3| of13] s| 2 3| of 2 3| 3| 3| 2 2 1| 5| s| 2| 2| 2[105] o 172
2008 | 10/ 2| 413 2| 2/ 2/ 0 o0 0 4 3 4 3 1 1 1, 0 6 1| 8 0147
oo7 | 11| 1| 5|10 e 4| 4| 3| ol 5| 2| 2| ol 1| of w0 1| 6| 9| of107| of 187
2006 | 10, 2| 3 18 3| 3 7/ 1/ 0 5 1 3 1| 4 1 8 0 1| 4 1/ 114 1|19
200s | 6| 3| 4|10 3| 6| 2| 1| of of 2| 1| 2| 4| of 8| 6 1| o 2| 72| 1|134
2004 | 8 2| 1| 4 4 2 3/ 1, 0 5 0o o 2 o 1 3 0 o0 0 2 8 0124
003 | 6| 2| 2| 3] o 1| 1| 1| of 2| 6| 5| 2 1| of 1| 1| of s| 1| 79| 1] 130
2002 | 11 2| 3/ 3 4 0o o o o o 3 3 2 o o 3 0 1 1 0 92 1]129
2001 | 5 2| 2 2/ o 1| 1| o of 2| 1| 3 1| 2| 1| 5| 1| ol o o|100 0129
2000 | 4 2| 2/ 4 1| 2 2/ o 1| 1 o 5 o 2 2 3 2 0 1 0103 2|139
1999 | 4, 1| 9 9 o 3 3 0 0 o0 1| 2 4 4 2/ 1/ 0 0 1/ 0 98 0 142
998 | 12/ o o 5 1| 4 o/ o o 3 2/ 2 0 1, 0 1 1 1, 0 2| 45 0| 80
1997 [ of 2| 2| 4] 2| 3| 1| of 2| 5] 2| of 3] of 1| 3] o of of of 42| of 72
996 | 2/ o/ 1/ 5 o 1, o o o0 o0 o0 O 1 4 1 1 0 0 0 0 49 1| 66
1995 | 2| 2| 2| 1| 1| 2| 1| of of 1| 1| 1| 2 2[ of of of of of 2| s0] 1| 71
1994 | 3, 0o/ 2 2/ 3 1, 0 0 1/ 0 0 0 2 1| 0 2/ 3 0 1 1| 44 2 68
1993 | o/ of 1, 3 1, of of 1| of o 1| 2| 2| 1| o of o 1| 2| 2 44| o 6l
1992 | 2/ 1| o 2/ 1| 4 2/ 2/ 0 2/ 0 1 0o 2 0o o0 0 of o o0 6| 4 8
991 | 5| o 1| 3] 2| of of of of 1| of of of 2 of of of of 1| o] 42| o| 57
990 | 2/ 2| 2/ 3 o 2 1| o o 2 o 2 2 1, o 1 0o o o 1| 6 1| 8
1989 | 2, 1| o 1 o o0 o0 o0 o0 o0 o0 o0 O o0 O 1/ 0 0 5 0 31 2 43
988 | 1 o/ o 2 o 1, o o o o o 1 0 1, 0 0 0 0 0 1| 4 0 49
987 | 3, o/ o 1, 2 1| of o/ o of 1| o o o o 1| of ol of of 45 o0 54
96 | 6 o0/ 1/ 7, 0o 1, o o o o 1/ 1 0 0 0 0 0 0 0 0 46 2| 65
1985 | 1| of of 3[ of 1| of of of 1| of 1| 1| of of 1| of of of of 25| 4| 38
984 | o o/ o o o 2 o o o o o o0 0 0 o0 O 0 O 0 o0 10 2| 14
1983 | 0, 0/ o0 o0 O O 0 0 O O O 0 O 0 O O 0 0 0 0 9 3 12
982 | o o/ o 1, o o o o o o o0 O O 0 o0 O 0 O 0 o0 1 o0 2
1981 | 0, 0o/ o o0 o0 O 0 0 O O O 0 O o0 O 0 0 0 0 0 0 0 0
9o | o, o/ o o o o 1/ o o o o o o o o o o0 o o o o o 1
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