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Oikeus riittdviin terveyspalveluihin on turvattu perustuslaissa. Riittdvyytté ei lainsddddnndssid ole
suoraan midritelty, joka on johtanut erilaisiin tulkintoihin ja timén myo6ti eritasoisiin terveyspal-
veluihin. Tutkimuksessani selvitdn, minkéilainen hoito voidaan maééritelld oikeudellisesti riitta-
viksi. Liséksi tutkin sitd, voidaanko yksildllistetyn 1d4ketieteen tarjoamista potilaalle pitdéd perus-
teltuna. Tutkimuksen aiheen luonteesta johtuen tutkittavaksi tulevat mm. perus- ja potilaanoikeuk-
sien lisdksi kustannuksiin, priorisointiin seké eettisiin teemoihin liittyvét kysymykset. Tutkielma

on toteutettu lainopillista metodia kayttien.

Tammikuusta 2023 ldhtien julkisen terveydenhuollon tarjoamisvelvollisuus on siirtynyt kunnilta
hyvinvointialueille. Riittdvin hoidon méarittelyssd keskioon nousevat potilaslaissa méaaritelty yk-
sil6llinen hoidon tarve seka lddkérin hoitoautonomia. Kaiken hoidon tarjoaminen ei rajallisten re-
surssien vuoksi ole mahdollista. Tilanteen helpottamiseksi on sdéddetty palveluvalikoimasta. Myos
terveydenhuollon palveluiden priorisoinnilla on keskeinen asema palvelujen riittdvyyttd arvioita-

essa, mutta tdlla hetkelld priorisointiin liittyva paédtoksenteko ei ole avointa.

Tutkimukseni perusteella riittdvien terveyspalveluiden yksiselitteinen médritteleminen lain avulla
on hankalaa. Tutkimuksessa pdddytdédn sithen, ettd keskeistd riittdvyyttd arvioitaessa on potilaan
yksilollisen tarpeen arviointi, jossa lddketieteellinen arvio on keskidssd. Myos yksilollistettyd 144-
ketiedettd on perusteltua antaa, jos se ldédketieteellisesti arvioiden todetaan aiheelliseksi. Lainsia-
dénto edellyttdd kustannuksien huomioimisen hoitopédétoksié tehtiessd, mutta se ei saa toimia maa-
rddvand tekijand. Ehdotetaan tehtdaviksi muutoksia priorisointimenettelyihin, jotta niistd saataisiin
avoimempia ja kustannustehokkaampia. Lisdksi huomiota on kiinnitettdvd asemaan, johon ladkarit

ovat joutuneet. My0s palveluvalikoimaan seké eettisiin periaatteisiin tarvitaan selkeyttd.

Avainsanat: Riittdva hoito, yksilollistetty 1déketiede, potilaan oikeudet, yksil6llinen tarve, resurs-

sit, priorisointi

_x_ Tutkielma ei sisdlld muita kuin tekijd/tekijoiden omia henkil6tietoja.
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1. Johdanto

1.1 Tutkielman aihe ja aitheen rajaus

Oikeus riittaviin terveyspalveluihin on turvattu perusoikeutena, mutta riittdvyytti ei ole mééritelty
lainsdddénnodssé. Riittdvyyden tulkintaan liittyvit epéselvyydet ovat yksi niistd syistd, jotka ovat
johtaneet valtakunnallisesti arvioiden suuriin eroihin annetun hoidon mééréssa ja laadussa. Tdma
kehityskulku on johtanut siithen, ettd yhdenvertaisuuden toteutuminen terveydenhuollossa on vaa-

rantunut.

Oikeus riittdviin terveyspalveluihin on aiheena ajankohtainen monelta osin. Koronapandemian jél-
keen kasvaneet hoitojonot ovat vaikeuttaneet terveyspalveluiden piiriin pddsemistd. Tdma on ollut
omiaan lisdiméin vaikeuksia tarjota riittiviid ja yhdenvertaista hoitoa.! Kuitenkin, seki yhdenver-
taisuus, ettd oikeus riittivaan hoitoon on turvattu perus- ja ihmisoikeutena, jolloin niiden toteutu-
misen varmistaminen on viimesijassa valtion tehtévi. Tdmén tavoitteen saavuttamiseksi yksi kes-

keisimmistd asioista olisi médritelld, mité riittdvyydelld perustuslaissa tarkoitetaan.

Aiheen tarkastelun ajankohtaisuutta tissa hetkessd lisdd vield vuoden 2023 alusta voimaan tulleet
hyvinvointialueet. Sosiaali- ja terveysuudistuksen (sote-uudistus) yksi keskeisimmistd tavoitteista
on turvata paremmin yhdenvertaisuuden toteutumista sekd varmistaa riittdvéd hoitoon pédsy. Té-
mén takaamiseksi hyvinvointialueisiin liittyen on sdddetty arviointimenettelystd, jonka seurauk-
sena voi olla jopa alueen itsendisen olemassaolon lakkaaminen. Tamén vuoksi terveyspalveluiden

riittivyyden arviointi muodostuu aikaisempaa keskeisemmiksi.>

Pelkéstaan hyvinvointialueiden voimaantulo ei ratkaise riittdvén hoidon tarjoamiseen liittyvid on-
gelmia, silld terveydenhuollon resurssit tulevat aina olemaan rajalliset, eikéd timéan vuoksi kaiken
mahdollisen hoidon antaminen ole mahdollista. Keskeistd ovat my0s resurssien kéyttoon ja prio-
risoitiin liittyvét teemat. Vaikka taloudellisia resursseja ja lisdbudjetteja tehtdisiin, ne eivét yksi-

néddn ole kestdvid ratkaisuja. My0os tdméan vuoksi riittdvdn hoidon mééritteleminen on keskeista.

Samalla, kun terveydenhuollon tarjoamiseen liittyvid ongelmia pyritddn ratkomaan, lddketiede ja
teknologia kehittyvit jatkuvasti. Ladketieteen ja teknologian nopea kehitys mahdollistavat jatku-

vasti uudenlaisten hoitojen kehittdmisen, kun potilaille pyritdén tarjoamaan parempia hoitoja ja

1 Ks. Pennanen 2023.
2 Toivonen — Méiki-Petiji-Leinonen — Nykdnen 2022, s. 340.



vaikuttavampia ladkkeitd. Téssd yhteydessé yksi esiin nousevista ajankohtaisista teemoista on yk-

silollistetty l4diketiede ja erityisesti genomitietoa hyddyntivit hoidot.?

Yksilollistetylla l4dketieteelld tai tismaldédketieteelld tarkoitetaan sellaisten hoitojen antamista,
jotka ovat rditiloity potilaan yksilollisten ominaisuuksien mukaan. Laajassa merkityksessidan yk-
silollistetylla ladketieteelld voidaan tarkoittaa potilaan kaikkien ominaisuuksien, kuten ién ja su-
kupuolen, huomioimista hoitoa valittaessa. Tamai tutkielma on kuitenkin rajattu siten, ettd yksilol-
listettyd ladketiedettd tarkastellaan ainoastaan genomitiedon hyddyntdmisen ndkdkulmasta. Tar-
kasteltavaksi tulevat siis jokaisen yksilon uniikit geenit ja niistd saatavan tiedon hyddyntdminen

sairaanhoidossa.

Hitaasti muuttuva lainsdddéanto ei pysy teknologisen kehityksen peréssi. Lainsdddannollisten haas-
teiden lisdksi aiheeseen liittyy monia eettisesti ongelmallisia kysymyksia ja ristiriitaisuuksia, joita
kisitelldin myds tutkimuksessa®. Lisiksi uusien tehokkaiden hoitomuotojen korkeat hinnat aiheut-
tavat ongelmia, silld niitd ei voida rajallisten resurssien vuoksi tarjota kaikille yhdenvertaisesti.
Tdmé on omiaan lisddméain haasteita toteuttaa yhdenvertaista hoitoa seka riittdvédn hoidon tarjon-

taa.

Valitun aiheen ajankohtaisuus kiteytyy myds perus- ja ihmisoikeuksiin, silld lainsdddénnossi ja
kaytdnnon toiminnassa kiinnitetddn jatkuvasti enenevissd méairin huomiota perustuslainmukaisuu-
teen. Tamin vuoksi tutkielman keskeisessd asemassa on perustuslain (PL 731/1999) tulkinta, jossa

oikeus riittdviin terveyspalveluihin ja sitd kautta riittdvdén hoitoon on turvattu.

Tutkielma sijoittuu hyvinvointioikeuden seka erityisesti terveysoikeuden kontekstiin. Yleisesti ter-
veysoikeus késittelee terveydenhuoltojérjestelmin keskisid oikeudellisia kysymyksié seka lainsaa-
déntod ja oikeuskdytintod. Tdmin tutkielman kannalta keskeisid teemoja ovat potilaan oikeudet,
terveydenhuollon ammattihenkiléiden velvollisuudet sekéd terveydenhuollon jérjestimisvastuu-
seen ja kustannuksiin liittyvét kysymykset. Myos perus- ja ihmisoikeudet seka etiikka ovat olen-

nainen osa terveysoikeudellisia teemoja seka tétéd tutkielmaa.

3 Vuoden 2020 kemian Nobel palkinto mydnnettiin ranskalaiselle Emmanuelle Charpentierille seki yhdysvaltalai-
selle Jennifer A. Doudnalle CRISPR-genomieditoinnin eli geenisaksien kehittamisesta. Kyseinen teknologia mahdol-
listaa genomin tarkan muokkauksen missa tahansa genomin kohdassa, joka on tarkasti maaritelty. Ks. esimerkiksi
Keskinen — Wartiovaara 2021, s. 108—-110. Ladketieteellinen aikakausikirja Duodecim, 2021;137.

4 Yksi maailmaa kohahduttavin esimerkki geeniteknologian kehittymisesti tapahtui vuonna 2018, kun kiinalainen
tiedemies He Jiankui julkisti, etta han oli kasitellyt ihmisalkioiden geeneja CRISPR-teknologialla. Muuntelun seu-
rauksena syntyivat kaksoistytot, joista toisen perimaan on muokattu siten, ettd hdan on immuuni HIV:lle. Erityisesti
tasta teosta avautui keskustelu ihmisgenomin manipuloinnin eettisyydesta seka eettisten ohjeistojen luomisesta.
Ks. esimerkiksi Helsingin Sanomien uutinen "’Pandoran lipas on nyt auki: Maailman ensimmaiset geenimuokatut
lapset syntyivat kokeessa, jota osa tutkijoista sanoo vastuuttomaksi ja hirviomaiseksi.”” 27.11.2018.



1.2 Tutkimuskysymykset, -metodi ja 1dhdeaineisto

Tutkielman pohjaksi on luotu kaksi tutkimuskysymystd. Ensimmdiisen tutkimuskysymyksen
avulla pyritdéin etsiméddn vastausta sithen, miten maaritellddn potilaan oikeus riittdviin terveyspal-
veluihin. Kysymyksen tarkoituksena on havainnollistaa PL 19.3 §:n sdintelyd, jossa on turvattu
jokaiselle oikeus riittdviin terveyspalveluihin ja sitd kautta riittivdan hoitoon. Vastausta haetaan
sithen, minkilainen hoito voidaan lainsddddnnon ndakdkulmasta ymmartia riittdvaksi. Kysymysta
ratkottaessa tukea pyritddn hakemaan muualta lainsdddédnndstd sekéd lainvalmisteluasiakirjoista.
Myds eduskunnan oikeusasiamiehen lausunnot ja ratkaisut sekd useat valtioneuvoston tilaamat

selvitykset toimivat ldhdeaineistoina kysymysté ratkaistaessa.

Toinen tutkimuskysymys késittelee sitd, voidaanko yksildllistetyn lddketieteen tarjoamista poti-
laalle pitdd perusteltuna. Tutkimuskysymyksen tarkoituksena on selvittds, voidaanko genomitie-
don tutkimista ja tulosten hyodyntdmistd sekd uusien genomitietoa hyddyntidvien hoitomuotojen
kayttdd osana potilaan hoitoa pitdd perusteltua. Tdssd yhteydessa esiin nousevat PL 19.3 § liséksi
potilaan oikeudet. Myds terveydenhuollon ammattihenkildiden ja erityisesti 14dkareiden velvolli-

suuksia késittelevad lainsdddantod kdytetddn apuna toista tutkimuskysymysté tutkittaessa.

Kumpaakin tutkimuskysymysta tutkittaessa on myos perehdyttidva resurssi- sekd yhdenvertaisuus-
kysymyksiin. Toisen tutkimuskysymyksen osalta erityisesti siksi, ettd genomitietoa hyddyntavat
hoidot ovat usein kalliita. Timan vuoksi tutkielmassa késiteltavéksi tulevat my0s terveydenhuol-
lon rahoitukseen, resursseihin ja priorisointiin liittyvé sdintely seké niiden ongelmat. Myds palve-

luvalikoimaan liittyvii sddntelyéd kdytetddn apuna vastattaessa tutkimuskysymyksiin.

Tutkielman tutkimusmetodi on lainoppi eli oikeusdogmatiikka, jota voidaan pitdd oikeustieteen
perinteisend ydinalueena. Oikeusdogmaattisessa tutkimuksessa tutkimuskohde on voimassaoleva
oikeus eli normien maailma. Tarkoituksena on selvittdd voimassa olevaa oikeutta sekd sitd, mika

merkitys lailla ja muilla oikeusléhteilld t4ssi kontekstissa on.’

Lainopillisen metodin voidaan ndhda tuottavan kuvaavaa eli deskriptiivisté tiedettd. Tdméa on seu-
rausta siité, ettd lainopin avulla kuvataan ja hahmotetaan voimassaolevan oikeuden siséltéd. Tar-

koituksena on ymmirtii oikeusnormien sisiltod tulkitsemalla ja systematisoimalla niit4.°

Oikeusdogmatiikka on perinteisesti jaettu normikannanottoihin ja tulkintakannanottoihin. Jakoa

voidaan nykyddn pitdd ontuvana, jonka vuoksi kyseisté jakoa ei lainopillisessa tutkimuksessa ole

5 Hirvonen 2011, s. 21-22.
6 Hirvonen 2011, s. 21-25.



endd valttdmitontd kayttdd. Perusjakona voidaan kuitenkin sanoa, etti tulkintakannanoton avulla
esitetddin oikeusnormin merkityssisalto ja timan myotd normikannanoton avulla esitetdén, ettd ky-

seinen oikeusnormi kuuluu voimassaolevaan oikeuteen.’

Vaikka lainopillisessa tutkimuksessa tutkimuskohteena on voimassaoleva oikeus eli oikeusnormit,
tutkimuskohteena ovat myos oikeusperiaatteet. Tutkimuskohteina ovat erityisesti oikeusperiaattei-
den yhteensovittaminen voimassaolevien oikeusnormien kanssa. Keskeisintd on siis tutkia ja jai-

sentid oikeudenalojen keskeisii kisitteiti, oikeusperiaatteita ja teoreettisia rakennelmia.®

Téssé tutkielmassa tutkittavina oikeusnormeina ovat erityisesti perustuslain, sekd potilaan oikeuk-
sia ja terveydenhuollon ammattihenkil6ité kisitteleva lainsdddanto. Aiheeseen liittyy myos oikeus-
periaatteita, jotka ovat johdettavissa seké kansallisesta, ettd Euroopan Unionin (EU) oikeudesta.
Keskeisintd on selvittdd ndiden tutkielman kannalta keskeisimpien oikeusnormien siséltdd ja hah-

mottaa niiden kokonaisuutta yhdessé oikeusperiaatteiden kanssa.

Lihdeaineistona tutkielmassa on kéytetty lainsdddantod, erityisesti perustuslakia ja potilaan oi-
keuksia seka ladkéarin velvollisuuksia késittelevié lakeja. Tukea normien tulkintaan on haettu hal-
lituksen esityksistd sekd perustuslakivaliokunnan lausunnoista. Keskeisid 1dhdemateriaaleja ovat
olleet my0s useat valtioneuvoston tilaamat selvitykset, erityisesti terveydenhuollon kustannuksiin
ja priorisointiin liittyen seké sosiaali- ja terveysministerion (STM) antamat lausunnot. Liséksi val-
takunnallisen sosiaali- ja terveysalan eettisen neuvottelukunnan (ETENE) lausuntoja sekd edus-
kunnan oikeusasiamiehen (EOA) ratkaisuja on hyddynnetty tutkielmassa. Muutamassa tapauk-
sessa tukea on haettu myos oikeustapauksista, erityisesti korkeimman hallinto oikeuden (KHO) ja

Euroopan yhteison (EY) tuomioistuimen ratkaisukdytannosta.

Tutkielma sijoittuu todetun mukaisesti hyvinvointioikeudelliseen ja erityisesti terveysoikeudelli-
seen kontekstiin. Tutkimuskysymykset pyritdin ratkaisemaan tutkielman aikana oikeudellisia inst-
rumentteja kdyttden. Valitun aiheen luonteesta johtuen kyseessa ei ole ongelma, joka olisi ratkais-
tavissa pelkdstddn vain oikeudellisia keinoja kdyttden. Kyseessd on moniulotteinen aihe, jonka
ongelmien ratkaisemisen yksi avaintekijoistd on oikeustilan selvittdminen. Oikeudellisen asian-
tuntijuuden liséksi aiheen ratkaisemiseksi tarvitaan moniammatillista yhteisty6td, kuten ladkarei-
den ja muiden terveydenhuollon ammattihenkildiden ammattindkemystd. My06s politiikalla on
suuri rooli asian ratkaisemisen kannalta, silld yksi merkittdvimmistd asiaan vaikuttavista seikoista

on terveydenhuollolle myonnettdva budjetti. Téssd tutkielmassa on keskitytty selventdmiin

7 Hirvonen 2011, s. 22.
8 Hirvonen 2011, s. 24-25.



aiheeseen liittyvéda lainsdddéntod sekd antamaan aiheeseen liittyvd kokonaiskuva lainsdddénnon

nikokulmasta.

1.3 Tutkielman rakenne

Tutkielma koostuu johdannon liséksi kolmesta luvusta seké loppuyhteenvedosta. Johdannon jil-
keen ensimmaéisessd késittelyluvussa perehdytiddn yksildllistettyyn ladketieteeseen. Luvun tarkoi-
tuksena on selventdd yksil6llistetyn ladketieteen késitettd ja auttaa ymmértdméain, mité silld tar-
koitetaan. Luvussa esitellddn genomitietoa hyddyntivid hoitomuotoja, alkiodiagnostiikkaa ja gee-
niterapiaa. Erityisesti geeniterapiaan liittyy aiheen kannalta monia ratkaistavia kysymyksid. Mo-
lempia hoitomuotoja on kiyty ldpi omissa alaluvuissaan. Kyseisen luvun pdittda etiikkaa késitte-
levé alaluku, jossa pyritddn mahdollisimman laajasti kdsitteleméén genomiikkaan ja sen hyddyn-

tdmiseen liittyvaa kritiikkid seka eettisid kannanottoja.

Tadmin jilkeen tutkielmassa keskitytddn Suomen terveydenhuoltojirjestelméién. Aiheen kisittely
aloitetaan tutustumalla tutkimuksen kannalta tdrkeimmén lainkohdan eli 19.3 §:n sééntelyyn. Toi-
sessa kasittelykappaleessa keskitytdén terveydenhuollon vastuukysymyksiin ja erityisesti siihen,

kenelld Suomessa on vastuu jarjestdd terveydenhuoltoa.

Kolmannen luvun paattivit kasittelykappaleet potilaan oikeuksista seki terveydenhuollon ammat-
tihenkildiden velvollisuuksista. Tarkastelun kohteena ovat erityisesti potilaan oikeus tiettyyn hoi-
toon sekd ladkarin velvollisuudet tarjota tietynlaisia hoitoa. Myos kokeellisesta hoidosta on tdssé
yhteydessa lisétietoa, silld yksilollistettyyn ladketieteeseen sekd vakavien ja perinndllisten sairauk-

sien hoitoon on mahdollista kayttia tietyissd tapauksissa myds kokeellista hoitoa.

Tutkielman neljds luku kisittelee kokonaisuudessaan taloudellisia kysymyksid. Kappaleessa 4.1
késitelldin suomalaisen terveydenhuollon rahoitusjdrjestelmdd. Tarkoituksena on tarkastella,
mistd rahoitus koostuu ja kuinka paljon Suomessa vuosittain kuluu rahaa julkisen terveydenhuol-
lon kustannuksien kattamiseen. Tdmén jilkeen siirrytdén kdsittelemddn terveydenhuollon resurs-
sikysymyksid, sekd erityisesti ristiriitaa kdytettdvissd olevien resurssien ja hoitojen kalleuden vé-
lilla. Pohdittavaksi tulevat myds kysymykset resurssien tulkinnasta perus- ja ihmisoikeuksien kan-
nalta. Lisdksi kantaa otetaan ladkérin asemaan hoidosta vastaavana ammattilaisena seké toisaalta

hoidoista aiheutuvien kustannuksien tarkkailijana.



Resursseja ei voi késitelld tutkielmassa ilman, ettd tarkasteluun otetaan myds terveydenhuollon
palveluvalikoima. Palveluvalikoiman avulla on tarkoitus turvata yhdenvertainen hoito ympari
Suomen, mutta kyseinen jarjestelma ei ole vailla ongelmia. Tésséd yhteydessa pyritdankin esittele-
madn kyseinen jarjestelma padpiirteissddn sekd tarkastelemaan sen merkitystd suomalaisessa ter-

veydenhuollossa.

Viimeisend kappaleena neljannessd luvussa késitelldén terveydenhuollon priorisointia. Priorisointi
on valttdmitonté terveydenhuollossa, silld resurssit ovat rajalliset. Toisaalta markkinoille tulee jat-
kuvasti uusi ja usein myos kalliimpia hoitoja. Tarkoituksena on selvittdd, miten priorisointia sdi-
delldén laintasolla ja miten sééntelyé tulisi kehittéd, jotta se pystyisi vastaamaan mahdollisimman

hyvin terveydenhuollon haasteisiin. My0s priorisoinnin avoimuuteen otetaan kappaleessa kantaa.

Tutkielman paattaa viides luku, joka toimii yhteenvetona. Luvun tarkoituksena on kdyda kertauk-
senomaisesti ldpi tutkielman keskeisimmét havainnot ja vetdd niistd johtopadtokset. Myods omia
mielipiteitd lainsddddnnon ja aiheen tulkinnasta on avattu viimeisessd luvussa. Johtopéddtoksissa
otetaan myds kantaa aiheen kannalta keskeisiin muutoksiin, joita mielestdni esimerkiksi lainsda-

déanto edellyttiisi.

2. Yksilollistetty laaketiede
2.1 Yksilollistetty lddketiede — yleista

Yksilollistetty ladketiede tai vaihtoehtoisesti tdsméldédketiede ovat erityisesti viime vuosina vakiin-
tuneita termejd. Niilld tarkoitetaan ihmisen perimisté ja aineenvaihdunnasta saatavaa tarkentuvaa
tietoa sekd esimerkiksi mittaus- ja analyysituloksien tarkempaa tulkintaa, joiden perusteella poti-
laan ominaisuuksien mukaan raataloidddn yksilollisempid ja vaikuttavampia hoitoja. Téssi ei si-
nénsi ole miti#n uutta, silld aina on pyritty valitsemaan hoito, joka sopisi potilaalle parhaiten.’
Nykyaéén terveyden edistdminen seki erityisesti sairauksien hoito perustuvat kuitenkin yha useam-

min potilaan genomista saatuihin tietoihin'”.

% Soini 2020, s. 23.
10 Helander 2021, s. 151. Ks. myds Palotie — Ripatti 2017, s. 771-775.



Yksilollistetty lddketiede voidaan miiritelld tavaksi, jolla annettava hoito riétéldidadn potilaan
genomin!! mukaan. Tarkoituksena on, etti annettavasta hoidosta saataisiin mahdollisimman vai-
kuttavaa, jotta sairauden diagnostiikka, hoito ja kuntoutus olisivat mahdollisimman tehokasta.'?
Tassd tutkielmassa keskitytddn tdsmalddketieteeseen nimenomaisesti genetiikan ndkokulmasta,
mutta yksil6llistetyksi lddketieteeksi voidaan laajan ndkokulman mukaan ymmaértda kaikki sellai-

nen hoito, jossa potilaan ominaisuudet vaikuttavat hoidon valintaan'3.

Yksilollistetty ladketiede perustuu pddpiirteissddn genomin analysointiin ja soveltamiseen sekd
tésti tiedosta saatuun ennustamisen diagnostiikkaan, hoitamiseen ja sairauksien seurantaan'4. Yk-
silollistetyn lddketieteen tavoitteena on tehda ladketieteestd tarkkaa, jotta lopulta saadaan kehitet-
tyd henkilokohtaista lddketiedettd. Tadma edellyttdd useiden eri biologisten parametrien tunnista-
mista.'> Genomitiedon hyddyntéimisen seurauksena diagnoosit tarkentuvat, jonka my&té hoitokei-
nojen kohdistaminen yksilllisesti tehostuu'®. Genetiikka mahdollistaa kunkin yksilon periméin
liittyvien ominaisuuksien huomioimisen muiden henkilokohtaisten ominaisuuksien ohella hoitoja
valittaessa ja kohdennettaessa. Yksilollistetyn lddketieteen tarkoituksena voidaankin néhdé olevan

oikean hoidon antaminen oikealle potilaalle oikeaan aikaan.!”

Genomitiedon laajempi kéytto ja yksilollistetty ladketiede ovat muuttaneet merkittévasti eri 1aak-
keiden ja sekd hoitojen kehittamistd. Hoidot ovat tarkentuneet ja saattavat kohdistua vain tietyn
geenivirheen aiheuttamaan kasvaimeen. Genomitiedon laajemman kdyton avulla on pystytty ke-
hittiméiin uusia hoitoja, kuten esimerkiksi geeniterapiaa seki alkiodiagnostiikkaa.'® Niiti kisitel-

laédn tutkielmassa myohempéna.

11 Genomilla tarkoitetaan yksilén koko perimaé eli geenimateriaalin kokonaisuutta. Geenilla sen sijaan tarkoitetaan
perintotekijaa, joka sijaitsee tietyssa kohdassa genomia. Ks. Biopankki, biopankkisanasto. Haettu 13.4.2023.

12 Mansnérus — Lahti — Blick 2020, s. 5.

13 Genomitiedon lisaksi hoitoon vaikuttavat ominaisuudet voivat olla esimerkiksi potilaan iki tai sukupuoli. Tassa
tarkoituksessa esimerkiksi lapselle annetaan idn ja pienen koon takia erilaista hoitoa samaan sairauteen kuin aikui-
selle. Tassa tutkielmassa ei kuitenkaan perehdyta laajassa mielessa yksilollistettyyn ladketieteeseen vaan pitdydy-
tdan genomitiedon tulkinnassa.

4 Mansnérus — Lahti — Blick 2020, s. 28.

15 International Bioethics Committee (IBC) 2018, kohta 65.

16 Sosiaali- ja terveysministerié, STM:2015:24, s. 26.

17 S0ini 2020, s. 17.

18 S0ini 2020, s. 23.



2.1.1 Yksilollistetyn ladketieteen kehitys ja merkitys

Suomessa on jo vuosia tehty toitd yksilollistetyn ladketieteen ja sen tarjoamien mahdollisuuksien
lisddamiseksi. Yksi esimerkki tdstd on STM:n julkaisema genomistrategia, joka on viimeksi pdivi-
tetty alkuvuodesta 2023. STM:n genomistrategian yksi tavoitteista on, ettd sen avulla pystyttéisiin
lisddmaan yksilollistd terveydenhuoltoa. Tdmén avulla STM:n mukaan saataisiin hillittyd tervey-
denhuoltomenoja, kun sairauksia pystyttdisiin diagnosoimaan entistd tarkemmin ja tarjolla olevista

hoidoista voitaisiin valita vain ne tehokkaimmat. '’

Genomistrategian yhtend suurena pédétavoitteena on perustaa Suomeen genomikeskus, joka var-
mistaisi kansalaisille mahdollisuuden hy6tyd genomitiedosta. Genomikeskuksen avulla varmistet-
taisiin my0s yksilollistetyn ladketieteen edellytysten parantuminen seké luotaisiin genomitiedon
soveltamiseen yhdenvertaiset ja eettiset pelisdinnot.?® Tihin kaikkeen sisiltyy myds genomilain

sddtaminen.>!

Yksilollistetyn ldédketieteen kehitys ndkyy Suomen lisdksi myds ympéri maailmaa. Esimerkiksi
Isossa-Britanniassa kansallinen terveysjdrjestelmd (NHS) on kédynnistdnyt 300 miljoonan punnan
arvoisen projektin, jonka tarkoituksena on lukea 100 000 henkilon perimi. Myds Saksassa opetus-
ja tiedeministerid on varannut 360 miljoonaa euroa yksildllistetyn lddketieteen kehittdmiseen. Li-
sdksi Yhdysvalloissa on kdynnistetty genomiprojekti. Kaikkien ndiden projektien tavoitteena on

kehittii ja hyodyntii yksilollistettyi l4iketiedettd tulevaisuuden terveydenhuollossa.??

Yksilollistettyyn lddketieteeseen ja genomitietoon kohdistuva mielenkiinto selittyy erityisesti silla,
ettd jokaisen ihmisen perimi sisdltdd muutamia virheellisid geenejd. Yleensd niistd ollaan tietd-
maittomid, kunnes jokin viallisista geeneistd aiheuttaa sairauden. On arvioitu, ettd noin 10 %:lla
viestOstd on sellainen geeni, joka jossain vaiheessa todennédkoisesti aiheuttaa perinndllisen sairau-

den.”

Talla hetkelld tunnetaan noin 3000 perinndllistd sairautta, jotka ovat yhden geenin aiheuttamia ja
perinnéllisid. Néiden lisdksi tunnetaan lukuisia monitekijdisid sairauksia, joiden puhkeamiseen
vaikuttavat geenien lisdksi esimerkiksi ymparistotekijat. Tallaisia sairauksia ovat muun muassa

diabetes ja skitsofrenia. Sen sijaan kaikki sy0vét johtuvat aina jostakin geenivirheestd, joista vain

19 Sosiaali- ja terveysministerid, kohta Genomitiedon hyddyntiaminen. Haettu 13.4.2023.

20 Sosiaali- ja terveysministeri®, kohta Genomikeskus. Haettu 13.4.2023.

ZlHallituksen esitys genomilain sdatdmisesti annettiin eduskunnalle 30.6.2022. Ehdotusta ei kuitenkaan ehditty
hyvaksya ja lakiehdotus ndin ollen raukesi. Ks. Sosiaali- ja terveysministerion tiedote 1.2.2023. Haettu 17.3.2023.
22 Sosiaali- ja terveysministerié, STM:2015:24, s. 12.

23 Lehtonen 2006, s. 35.



pieni osa on perinndllisid ja suurin osa on syntynyt potilaan soluissa tdmén eldmin aikana. N&ité
kaikkia edelld mainittuja sairauksia voitaisiin periaatteessa hoitaa yksilollistetyn ldédketieteen ja

nimenomaisesti geeniterapian’* avulla.?®

Geenitiedon tulkinta on kuitenkin haastavaa, silld aina ei ole tiedossa, mikd merkitys jollakin pe-
riméédn liittyvélld muutoksella on. Geenivirheen merkitys voi selvitd vasta my6hemmin tiedon li-
sddntyessi.?® Tdhin poikkeuksena ovat ne vallitsevasti periytyvit yhden geenin taudit, jotka ovat
periytyneet suvussa sukupolvesta toiseen. Ndiden geenivirheiden mahdollisuus yleensa tiedetdan,

mutta kaikki geneettiset muutokset eivit ole perittyji vaan uusia mutaatioita.?’

Sairautta myohemmalld idlld ennustavat yksittdisten geenien aiheuttamat virheet ovat kuitenkin
harvinaisia. Tdmai johtuu siité, ettd suurin osa vakavista perinndllisitd sairauksista ilmenee jo lap-
suudessa. Sen sijaan syopien kohdalla tunnetaan monia syovélle todennikoisesti altistavia geeneja.
Néiden geenien osalta varhainen seuranta ja ennaltachkiisy antaisivat mahdollisuuden puuttua tau-

din kulkuun ja etenemiseen.?®

2.1.2  Yksilollistetyn lddketieteen ongelmat

Yksilollistetty 1ddketiede ja genomista saatuun tietoon kohdistuva hoito edesauttaa parantamaan
sairauksia, joihin tilld hetkelld ei ole olemassa parantavaa hoitoa. Genomitiedon hyddyntdminen
el kuitenkaan ole vastaus kaikkien sairauksien parantamiseen, silld yksilon terveyteen vaikuttavat
perimén lisdksi niin ympdéristo, kuin elintavatkin. Kaikkia yksilon terveyteen vaikuttavia tekijoita

ei edes vield tunneta, eikd ihmisen genomin toimintaakaan tunneta vield tiysin.?

Yksilollistettyyn lddketieteeseen ja genomitiedon hyddyntdmiseen liittyy paljon odotuksia ja mah-
dollisuuksia, mutta myds ongelmia. Ratkaistavia asioita liittyy erityisesti perus- ja ihmisoikeuksiin
sekd julkisesti saatavilla oleviin palveluihin ja niiden laatuun. Erityisid kysymyksid ovat ongelmat
siitd, kenelld on oikeus saada kyseisid hoitoja, kuka vastaa hoitojen kustannuksista ja miten esi-

merkiksi potilasvahinkosiinndkset soveltuvat silloin, jos hoidossa menee jokin pieleen.*

24 Geeniterapiateknologian kehitys on monilta osin vield kesken. Helpointa on hoitaa geeniterapialla niitd sairauk-
sia, jotka ovat yhden geenin virheestd aiheutuneita.

25 portin 2016, s. 26.

26 S0ini 2020, s. 19.

27 S0ini 2020, s. 32.

2 S0ini 2020, s. 33.

22 S0ini 2020, s. 29-30.

30 50ini 2020, s. 146.
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Genomitietoa hyddyntdvien hoitojen saatavuuden ja tarjoamisen yksi suurimmista haasteista liit-
tyy genomitietoa soveltavien hoitomuotojen kalleuteen. Lisdksi suurin osa kyseisistd hoidoista
ovat vasta kehitysvaiheessa, joten niiden laaja hyddyntdminen ei esimerkiksi julkisessa terveyden-
huollossa ole tdlld hetkelld mahdollista. Toinen osa ongelmista liittyy perus- ja ihmisoikeuksiin.
Esimerkiksi lddketieteellisen lisddntymisteknologian ja geenitekniikan kehittyminen viime vuo-

sina ovat nostaneet pintaan monia eettisi ja oikeudellisia ongelmia.*!

Alkiodiagnostiikka sekd geeniterapia ovat esimerkkeja sellaisista hoitomuodoista, jotka ovat nos-
taneet esiin monenlaisia kysymyksid. Niiden kdyttd on nostanut pintaan pelkoja ihmislajin muun-
telusta sekd teknologian kehityksen vaikutuksesta ihmisarvon kisitteeseen. Lisdksi puheenai-
heeksi ovat nousseet myos niin sanotut neljinnen sukupolven ihmisoikeudet, joiden tarkoituksena
on suojata ihmisen geneettisti identiteettiii uusia teknologioita vastaan.>?> My®ds hoitojen aiheutta-
mat kustannukset ovat aiheuttaneet kritiikkié ja keskustelua. Néihin kaikkiin asioihin perehdytdan

tutkielman edetessa.

2.1.3 Ennalta varautumisen periaate

Genomitiedon hyddyntdmisestd ei voida keskustella ilman tutustumista ennalta varautumisen pe-
riaatteeseen. Ennalta varautumisen periaate on johdettu alun perin EY oikeudesta ja kyseisen pe-
riaatteen toimeenpanoon on sitouduttu Euroopan parlamentin ja neuvoston direktiivissd
2001/18/EY, eli avoimen kdyton direktiivissd. Ennalta varautumisen periaate perusmuodossaan
tarkoittaa sitd, ettd tietystd toiminnasta on pidattdydyttava, mikéli on uskottavaa, ettd kyseinen
toiminta johtaa vakaviin ympéristovahinkoihin tai terveyshaittoihin. Koska genomitiedon hyddyn-
tdmiseen liittyy vaara vakavista terveyshaitoista, on ennalta varautumisen periaatteella merkittava

rooli geeniteknologiaa koskevassa lainsididinnossi.>

Ennalta varautumisen periaate on alun perin mainittu ainoastaan EY:n perustamissopimuksen 174
artiklassa. Uudemmassa sopimuskdytinndssd periaate 10ytyy Euroopan unionin toiminnasta teh-
dyn sopimuksen (SEUT) 191 artiklasta, jossa ennalta varautumisen periaate on mainittu ympéris-
tonsuojelun yhteydessd. Periaatetta ei ole timin enemmalti midritelty sopimuksessa, jonka vuoksi

se liitetddn usein vain ympdristonsuojelullisiin teemoihin. Sen kéytdnnon soveltamisala on

31 Mansnérus — Lahti — Blick 2020, s. 6.

32 50ini 2020, s. 132.

33 Edilex, kohta Viitds: Kansalaisten kuulemismenettely3 on kehitettiva geenitekniikkaan liittyvien ympéristo- ja
terveysriskien hallinnassa. Savolainen 2008. Haettu 3.4.2023.
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kuitenkin paljon laajempi. Kyseisen periaatteen soveltamisala nimittéin kattaa ne erityisolosuhteet,
joissa tieteellinen tieto ei ole riittdvid tai varmaa. Tieteellisen tiedon epdvarmuudesta johtuen on
kohtuullista ja perusteltua epiilld, ettd ihmisten terveyteen voisi kohdistua vaarallisia vaikutuk-
sia.’* Periaatteen on tarkoitus toimia riskinhallintaa koskevana mallina sellaisilla alueilla, joilla ei
ole vield saavutettu tieteellistd yksimielisyyttd. Toimintaa ei siis tulisi jatkaa ennen tieteellisen

varmuuden 18ytymisti*,

Ennalta varautumisen periaate on vahvistettu my0s yhdeksi EU-oikeuden yleisistd oikeusperiaat-
teista Euroopan unionin tuomioistuimen (EUT) ratkaisukdytanndssd. Ratkaisukdytdnnon mukaan
kyseistd oikeusperiaatetta noudatetaan silloin, kun on kyse misté tahansa uudesta teknologiasta.
Periaatteen tarkoituksena on edellyttdd paatoksentekijoitd hallitsemaan riskejd niissd tilanteissa,
joissa jonkin tekniikan tai sovelluksen riskeistd ei vield ole riittdvad tieteellistd ndyttod, jonka
vuoksi riski kansanterveydelle on suuri. Viime kédessé periaatteen tarkoituksena on palauttaa tar-
kastelu perusoikeuksiin sekd valtion perustuslailliseen velvollisuuteen huolehtia vieston tervey-

den suojelusta. Periaatteen kiytinndn soveltaminen ei ole kuitenkaan kovin yksinkertaista.*®

Ennalta varautumisen periaatteen tirkeyttd on pyritty korostamaan myos EY:n komission vuonna
2000 antamassa tiedonannossa. Kyseisen tiedonannon ydinviesti on, ettd ennalta varautumisen pe-
riaate on tulevaisuudessa huomioitava vieldkin selkedimmin lainsdddiantdehdotuksissa ja kulutta-
jiin liittyvissi toimissa.>” Ennalta varautumisen periaatteen avulla paittijien olisi 16ydettivi tasa-
paino siten, ettd kunnioitetaan ithmisten seki teollisuuden vapauksia ja oikeuksia, mutta samalla

vihennetiin ihmisten terveydelle haitallisia vaikutuksia®®,

Ennalta varautumisen periaate liitetddn yksilollistettyyn lddketieteeseen sekd genomitiedon hyo-
dyntdmiseen, silld kyseisiin hoitomuotoihin liittyy sellaisia mahdollisia riskejd, joihin ei ole vield
saatu tieteellistd varmuutta. Ennalta varautumisen periaatteen tarkoituksena on pidittiytyd téllai-
sesta toiminnasta siihen saakka, kunnes tieteellinen tieto antaa muunlaisen arvion toiminnasta.’
Kiriittisesti yksilollistettyyn lddketieteeseen suhtautuvat saattavatkin kdyttdd ennalta varautumisen
periaatetta argumenttina sille, ettd esimerkiksi geeniterapian kehittdmisestd tulisi pidittaytya tay-

sin.

34 EY:n komission tiedonanto 2000, s. 2-9.

35 EY:n komission tiedonanto 2000, s. 8.

36 Soini 2020, s. 137-138.

37 EY:n komission tiedonanto 2000, s. 8.

38 EY:n komission tiedonanto 2000, s. 2.

39 50ini 2020, s. 136. Ks. myds biologista monimuotoisuutta koskeva yleissopimus eli biodiversiteettisopimus, SopS
78/1994,
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Pidén perusteltuna tarkastella yksilollistettyé ldéketiedettd ennalta varautumisen periaatteen kautta
siten, ettd toiminnasta ja toisaalta toimimatta jattimisestd aiheutuvat kokonaisvaikutukset huomi-
oitaisiin seka pitkalla ettd lyhyelld aikavalilld. Lainsdddédnnon ja kdytdnnon tarkastelussa huomi-
oita tulisi kiinnittdd huomiota tieteellisten epidkohtien ratkaisemiseen seké taloudellisten mahdol-
lisuuksien lisddntymiseen. Keskeisinté olisi 10ytéé turvallinen ja toisaalta joustava suhtautuminen
ennalta varautumisen periaatteen soveltamiseen. Protektionismia tulisi vélttad, jotta ladketieteen

kehityksen rajoittamiselta viltyttdisiin.*’

Genetiikan uudet tutkimusmenetelmét avaavat kiistatta uusia mahdollisuuksia sairauksien syiden
selvittimiseen seki yksilollistettyyn hoitoon. Tulevaisuudessa tarkoituksena olisi, ettd sairauksien
hoito oli yhé enenevissd miérin yksildllisesti jokaisen potilaan genomitiedon ohjaavaa. Tdma tar-
kentaa diagnostiikkaa sekd mahdollistaa parhaiten tehoavan hoidon valitsemisen. Yksilollistetyn
ladketieteen tarkoituksena on my0s pidemmalld aikavélilld tuoda kustannussééstdja terveyden-
huoltoon, kun annettavat hoidot tulevat halvemmiksi ja yksilolle vaikuttamattomilta hoidoilta vil-

tytidn. 4!

Yksilollistetyn 14déketieteen laajaan hyddyntdmiseen on matkaa. Téll4 hetkelld genomitietoa hyo-
dyntédvit hoitomuodot ovat muutamia poikkeuksia lukuun ottamatta vield kehitysvaiheessa, joka
on osasyy niiden kalleuteen. Huolena on, ettd uusia innovaatioita ei saada potilaiden kédyttoon,
vaikka ne olisivat turvallisia niiden korkeiden hintojen vuoksi. Yhteiskunnan rajallisten resurssien
vuoksi pohdittavaksi tulee, joudutaanko luopumaan jostakin muusta hoidosta, jotta yksilollistettyd
lidketiedettd hyddyntivid hoitomuotoja olisi mahdollista tarjota.*> My®s perus- ja ihmisoikeuksiin
liittyvit huolet tulee ratkaista ennen kuin genomitietoa voidaan laajasti hyodyntda yksilollistetyssa

ladketieteessa.

2.2 Geeniterapia

Geeniksi kutsutaan DNA:n pitkii, joka saa solun tuottamaan tiettyd tuotetta, kuten proteiinia®.
Geeniterapialla tarkoitetaan hoitoa, jossa sairauksia aiheuttavia geenivirheitd korjataan joko

muokkaamalla geenin rakennetta, korvaamalla se virheettomélld geenilld tai sammuttamalla

40 S0ini 2020, 137.

41 Sosiaali- ja terveysministerio, STM:2015:24, s. 8-9.

42 Ajosenpaa — Huupponen — Turpeinen — Rannanheimo 2021, s. 280.
43 Jokela — Oja-Leikas — Rova 2017, s. 9-14.
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geenin toiminta**. Niiden keinojen avulla pyritisin ohjaamaan signaalin vilitystd solun sisill,
sddtelemiin immuunijérjestelmin toimintaa tai ohjelmoimaan sydpésoluja tuhoutumaan*’. Geeni-
terapia eroaa perinteisestd ladkinnallisestd eli farmakologisesta hoidosta siten, ettd sen teho ei pe-

rustu kemiallisiin vaikutuksiin, vaan sen avulla muutetaan solujen toimintaohjeita eli geeneja*®.

Geeniterapia voidaan jakaa ituradan geeniterapiaan ja somaattiseen geeniterapiaan. Ituradalla tar-
koitetaan solulinjaa, joka edellisen sukupolven sukusoluista johtaa seuraavan sukupolven sukuso-

luihin. Ituradan solut ovat siis sukusoluja, kun taas muut solut ovat somaattisia soluja.*’

Ituradan geeniterapian ja somaattisen geeniterapian vélilli on monia merkittivid eroavaisuuksia,
joista yksi suurimmista on, ettd ituradan geeniterapia on kielletty osassa maailman valioita, kuten
Suomessa. Biolddketiedesopimuksen (yleissopimus ihmisoikeuksien ja ihmisarvon suojaamiseksi
biologian ja lddketieteen alalla, SopS 23-24/2010) 13 artikla kieltd toimenpiteet, joissa muutetaan
jélkeldisten perimdd. Koska ituradan geeniterapiassa muokataan sukusoluja tai niiden kantasoluja,
on kyseessd perimédn muokkaaminen. Tamén johdosta ituradan geeniterapian vaikutukset periyty-
vit my0s tuleville sukupolville. Lisdksi hoidetuista sukusoluista syntyneiden yksildiden kaikki

muut solut tulisivat olemaan myds muuntogeenisii.*®

Ituradan geeniterapia on tullut mahdolliseksi vasta vuodesta 2012 alkaen, kun onnistuttiin kehitte-
lemaan CRISPR (clustered regularly interspersed short palindromic repeat) -menetelmé. Kyseinen
menetelma perustuu bakteereista 10ytyneeseen mekanismiin ja menetelmén avulla voidaan saksien
tavoin leikata DNA-rihma katki halutusta kohdasta*’. Timin vuoksi CRISPR/Cas9-menetelmii
kutsutaan myds geenisaksiksi, silld bakteerissa oleva Cas9-niminen endonukleaasientyymi pystyy
katkaisemaan viruksen DNA:n halutusta kohdasta. Tdmén jélkeen virus ei pysty endd lisdénty-

méan.>?

CRISPR-menetelmén kehitys mahdollisti teknisesti ensimmaéisté kertaa ituradan geeniterapian an-
tamisen, silld aikaisemmilla hoitomuodoilla vain somaattisen geeniterapian antaminen on ollut
mahdollista. CRISPR-menetelméé edeltidvét geeniterapiamenetelmét ovat edelleen kaytosséd so-
maattisessa geeniterapiassa ja perustuvat DNA-rihman katkaisun sijaan geenin siirtoon. Kaytan-

ndssd ndmd menetelmét perustuvat siihen, ettd potilaana olevan sairaaseen kudokseen viedddn

44 portin 2016, s. 26.

4> Lehtonen 2006, s. 25.

46 Wartiovaara 2021, s. 845.

47 Portin 2016, s. 26.

48 Portin 2016, s. 26.

49 Kivimaki 2016, haettu 28.3.2023.
50 portin 2016, s. 29.
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toisesta henkildstd perdisin oleva hoitogeeni. Tdmi korvaa sairautta aiheuttaneen geenin. Toinen

somaattisessa geeniterapiassa kiytdssi oleva tapa on sammuttaa virheellisen geenin toiminta.’!

Ituradan geeniterapiasta poiketen somaattinen geeniterapia on hoitomuotona sallittu, silld siini te-
rapia kohdistetaan somaattisiin soluihin, jolloin hoidon tulokset eivét ole periytyvid. Somaattinen
geeniterapia kohdistuu néin ollen vain potilaana olevaan henkil66n, seki usein vain yhteen kudok-
seen. Somaattisen geeniterapian antaminen on teknologisesti varmempaa kuin ituradan geenitera-
pia, eiké siihen liity samanlaisia perus- ja ihmisoikeuksiin seké etiikkaan liittyvid ongelmia.>? So-
maattista geeniterapiaa on katsottu lahtokohtaisesti voitavan kayttdd hoitomuotona sellaisissa pa-
rantumattomissa sairauksissa, jotka pystytdén parantamaan korjaamalla tai korvaamalla sairautta

aiheuttavia geeneji™>.

EU:ssa geeniterapia luokitellaan pitkélle kehittyneisiin terapiatuotteisiin (ATMP). Tdma todetaan
esimerkiksi pitkille kehitetyistd terapioista annetussa asetuksessa (Euroopan parlamentin ja neu-
voston asetus (EY) N:o 1394/2007). Nama pitkélle kehitetyissd terapioissa kdytettdvit ladkkeet
muodostavat uuden bioteknologisen kokonaisuuden. Niiden uutuuden vuoksi ohjeistoja ollaan
vasta luomassa ja tarkentamassa. Koska kyseessd ovat valmistusmenetelmit, jotka ovat erittdin
monimutkaisia ja joita voidaan kayttad useaan eri kdyttdaiheeseen, edellyttdd niiden kéyton sdin-
tely myds viranomaisilta innovatiivista ja johdonmukaista linjaa>*. Vain tilli tavoin voidaan tur-

vata valmisteiden markkinoille piésy ja potilaiden turvallinen hoito.>

2.2.1 Geeniterapian haasteet

Vaikka geeniterapian mahdollisuuksista puhutaan nykypéividnd yhd enemmaén, ei kyseessé ole kui-
tenkaan uusi keksintd. Jo 1970-luvulta®® on pohdittu geeniterapian hyddyntimisti potilaiden hoi-
dossa ja vuonna 1989 Yhdysvalloissa tehtiin ensimmiinen geeniterapiakoe®’. Nykypiivini suurin
osa geeniterapiahoidosta on edelleen kuitenkin kokeellista hoitoa ja vuoteen 2021 mennessd EU:n
alueella oli hyvaksytty kdyttoon vain kahdeksan geeniterapiaksi luokiteltavaa hoitoa. Kaikki

myyntiluvalliset sekd suurin osa kokeellisista geeniterapiahoidoista perustuvat siihen, ettd soluun

51 portin 20186, s. 30.

52 portin 20186, s. 26.

53 Lehtonen 2006, s. 30.

54 Ennalta varautumisen periaatteen kayttd konkretisoituu néissa tilanteissa.
55 Airola — Komi 2011, s. 1.

%6 Friedmann — Roblin 1972, s. 949-955.

57 Rosenberg — Aebersold — Cornetta ym. 1990, s. 571.
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siirretddn hoitogeeni. Sen sijaan vield vuoteen 2021 mennessd geeninmuokkausta kayttivid val-

misteita ei ollut vield markkinoilla.>®

Genomia muuttavat hoidot lisddntyvat jatkuvasti ja niiden tarkkuus lisddntyy tutkimusten myoté.
Genomia muuttavat hoidot sisdltdavét kuitenkin aina riskin siitd, ettd hoidossa potilaalle syntyy
haitallinen solu tai terapiaa ei saada kohdistettua riittdvin tarkasti hoidettavaan kohtaan. Liséksi
pitkdlle edenneissd sairauksissa kohdekudos saattaa olla jo pahoin vaurioitunut, jolloin geenitera-
pian antaminen vaikeutuu entisestidn. Muun muassa ndiden ongelmien vuoksi myyntiluvan sisil-
tdvid geeniterapiahoitoja on vain vdhén. Geeniterapia ndhdédén kuitenkin hoidollisesti seka talou-

dellisesti kiinnostavana alana, joka kehittyy jatkuvasti.>

Varsinkin bio-eettisessé kirjallisuudessa on kdyty keskustelua siitd, millaisia sairauksia olisi pe-
rusteltua hoitaa geeniterapian avulla. Tadma keskustelu on myos taloudellisesta ndkdkulmasta aja-
tellen tarkedd, silld vield tdlld hetkelld geeniterapian antaminen on kallista. Kirjallisuudessa on
geeniterapian antamisen 1dhtokohdaksi asetettu parantumaton sairaus. Lisdksi edellytykseksi on
ehdotettu, ettd sekd taudin kohde-elin, ettd kohdesolut ovat tunnistettu ja virheellisen geenin nor-
maali vastinpari on tunnistettu ja kloonattu. Liséksi edellytyksend on, ettd merkittdvéin osaan sai-

rastuneita soluja pystytiin siirtimi4n normaali terve geeni.®

Geeniterapiaa on esitetty hoitovaihtoehdoksi varsinkin vakaviin perinnéllisiin sairauksiin. Periy-
tyviin sairauksiin kuuluu télld hetkelld monia sairauksia, joita ei nykyisilld hoitovaihtoehdoilla
pystytd parantamaan ja ne aiheuttavat huomattavaa karsimystd sekd toimintakyvyn vajausta. Nii-
den hoitaminen on yhteiskunnalle myos kallista ja yleenséd koko eldmin kestdvad. Geeniterapian
avulla pystyttdisiin korjaamaan viallinen geeni, jonka seurauksena sairaus pystyttdisiin paranta-
maan. Tdma antaisi monille mahdollisuuden osallistua yhteiskunnan toimintaan tiysivaltaisena

jiseneni.t!

Onnistuneen ituradan geeniterapian avulla perinnéllisen sairauden aiheuttama geenimuutos pys-
tyttiisiin hoitamaan jo sukusoluissa tai varhaisessa alkiossa®?. Geenimuokkausta kiyttivid hoito-
muotoja ei ole vield markkinoilla, mutta CRISPR-menetelmén kehittyessd tarkemmaksi, myds itu-
radan geeniterapia tulisi mahdolliseksi. Vaikka ituradan geeniterapia antaminen tulisi turvalliseksi

ja kustannustehokkaaksi, liittyy sen antamiseen monia muitakin ratkottavia kysymyksié.

8 Wartiovaara 2021, s. 845-850.

59 Wartiovaara 2021, s. 849.

60 Lehtonen 2006, s. 26.

61 Suomen laskariliitto 2021, s. 116.
62 Suomen laskariliitto 2021, s. 116.
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Kehittyvien geeniterapiamuotojen seké erityisesti CRISPR/Cas9-menetelmin on kuvattu laajenta-
van merkittdvasti geeniterapian tarjoamia mahdollisuuksia. Kyseessd on aiemmin kédsittiméaton
hoitomahdollisuus, jolla pystytddn parantamaan esimerkiksi vakavia perinndllisid sairauksia jo itu-
radan solujen tai alkion kautta.®* Geenisaksien mahdollistaman ituradan geeniterapian kieltoa on
perusteltu sill4, ettd perimidn muokkausta voitaisiin kdyttdd muuhunkin kuin vain sairauksien hoi-
tamiseen ja ehkéisemiseen. Perimdn muokkaamisen avulla syntyville lapsille voitaisiin radtaloida
ominaisuuksia, kuten valita hiusten ja silmien véri. Tdllainen ihmisten parantelu ja “mittatilaus-
vauvojen” teettiminen on eettisesti ongelmallista ja johtaisi eittdmattd epétoivottaviin seurauksiin.
Geenien ja ominaisuuksien parantelu on ihmisarvon kannalta myds ongelmallista.** Sen sijaan so-

maattisessa geenihoidossa ei ole periaatteessa verensiirtoa enempéi eettisii ongelmia®’.

Tiedeyhteisdssd on jouduttu keskustelemaan siité, rikkoisiko ituradan geeniterapian antaminen ih-
misarvoa. Ongelmalliseksi ovat muodostuneet esimerkiksi suostumukseen liittyvét seikat, silld itu-
radan geeniterapian vaikutukset ulottuvat myds tuleviin sukupolviin, jolloin suostumus tulisi saada
my®s heiltd. Tillainen suostumuksen saaminen ei tietenkiin ole mahdollista.®® Tamin vuoksi kes-
kustelua on syntynyt siitd, tulisiko tulevaisuudessa turvata genomin eheyttd osana ihmisarvon suo-
jelua vai tulisiko kiinnittdd enemmén huomiota syntyméttomaén ja eldvén yksilon etuun, joka hoi-

don avulla voisi eldi ilman vakavaa perinndllisti sairautta.’

Mitéd tuhoisammasta periytyvistd sairaudesta on kyse, voidaan sairauden aiheuttavan geenin kan-
tajan hoitoa pitdd perusteltuna. Néin toimittaessa, ituradan geeniterapia mahdollistaisi perinndlli-
sen sairauden aidon parantamisen eikd se periytyisi endd seuraaville sukupolville. Télld hetkella
tilanne on kuitenkin se, ettd hoitoa voidaan antaa vain somaattisiin soluihin, jolloin seuraavat su-
kupolvet perivit sairauden. Geeniterapia on monien perinndllisten sairauksien tilanteessa kaytan-
nossé ainoa tehokas ja parantava hoitokeino, jolloin sen kieltiminen tarkoittaisi myos kieltoa hoi-
taa sairaudesta kirsivid potilasta. Lisdksi ituradan geeniterapian kieltdmiselld ajaudutaan tilantee-
seen, jossa julkinen valta kdytdnndssd pdittdd vanhempien puolesta heille syntyvén lapsen elin-

mahdollisuuksista jos tiedossa on, etti lapselle periytyy vaikea perinnéllinen sairaus.®

63 Mansnérus — Lahti — Blick 2020, s. 110.
64 portin 2016, s. 31.

65> Suomen laikariliitto, 2021, s. 116

66 Lehtonen 2006, s. 30.

67 Mansnérus — Lahti — Blick 2020, s. 110.
68 | ehtonen 2006, s. 35—-36.
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2.2.2 Geeniterapien kustannuksien ja tulevaisuuden mahdollisuuksien arviointi

Sairauksien parantamiseen liittyvien ndkokohtien liséksi geeniterapian tarjoamia mahdollisuuksia
on arvioitava kustannuksien kannalta. Koska kyseessd ovat uudet hoitomenetelmét, ovat niiden
hinnat myos korkeita. On esitetty, ettd geeniterapian tarjoaminen on todellisuudessa mahdollista
vain vauraimpien maiden terveydenhuollossa.®® Lisiksi varakkain viestd pystyy ostamaan geeni-
terapiahoitoa yksityisilté tarjoajilta silloin, kun sitd ei maan julkinen terveydenhuolto tarjoa. Tdma

on omiaan lisddméiéan eriarvoisuutta.

Hoidosta aiheutuvia kustannuksia ei voida arvioida pelkéstdén néin yksinkertaisesti. Geeniterapia
tarjoaa onnistuessaan pysyvin ratkaisun potilaan sairauden hoitoon. Sairaudesta parantunut hen-
kilo pystyy osallistumaan yhteiskunnan toimintaan, jolloin yksi kallis hoito tulee halvemmaksi,
kuin koko eldmén kestdva muunlainen hoito. Liséksi ituradan geeniterapian avulla lapsi olisi syn-
tyméstdin ldhtien terve, jolloin sairauden hoitaminen lapsen eldessé ei aiheuttaisi kustannuksia.
Hoidot tulee kuitenkin pystyd osoittamaan turvallisiksi ja niiden on oltava sekd teknisesti, ettd

taloudellisesti kohtuullisia.”®

Tulevaisuudessa ja erityisesti sekvensointiteknologian yleistyessd lisdéntyy ymmarrys sairauksien
kehitysmekanismeista ja geneettisestd taustasta. Tdmén odotetaan ndkyvén klinikoilla tietimyk-
send, uusina terapiamuotoina ja lisddntyvind mahdollisuuksina suunnitella potilaiden henkilokoh-
taista hoitoa ja terveyden edistimistd. Esimerkkina tdstd kehityksestd on Helsingin ja Uudenmaan
sairaanhoitopiirissd (HUS) kdyttoon otettu uusi teknologia, joka mahdollistaa geenin sekvensoin-
nin klinikalla potilaan pyynndstd. Tama julkisen terveydenhuollon investointi genomisiin sekven-
sointilaitteisiin osoittaa selvésti, ettd terveydenhuolto ottaa askeleita kohti yksilollistettyd geno-

miikkaan perustuvaa diagnostiikkaa ja hoitoa.”!

Erityisesti geeniterapian kohdalla puhutaan ennalta varautumisen periaatteen merkityksesté. Peri-
aatteen soveltaminen on paikallaan, silld kyseessd ovat hoitomuodot, joiden kehitysprosessi ja té-
mén vuoksi turvallisuus on vield tutkinnan alla. Riittdvan sdéntelyn tason 16ytdmiseksi tulee valttia
liian yksityiskohtaista sddntelyd, jotta resursseja ei tuhlata turhaan. Toisaalta myds liian pieneksi
arvioitu riski ei riitd tiyttiméin lainsifdinnon tehtdvii turvallisuuden ylldpitijini.”? Kaikesta

huolimatta esimerkiksi ituradan geeniterapian tdysikieltoa lainsddadanndssi voidaan pitdéd ennalta

69 Suomen laakariliitto 2021, s. 116.

70 Suomen laakariliitto 2021, s. 116.

7 Mansnérus — Lahti — Blick 2020, s. 31.
72 Walin 2010, s. 97-98.
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varautumisen periaatteen kannalta liioiteltuna. Tdma johtuu siitd, ettd uusiin ladketieteellisiin hoi-
toihin liittyy aina epdonnistumisen mahdollisuus, mutta ilman epdonnistumisia ei uusia hoitoja-
kaan pystytd kehittiméan. Ituradan geeniterapialla on myds mahdollista poistaa suvusta perinnol-
lisen sairauden periytyminen, jolloin riskin ottaminen voisi olla perusteltua saavutettavaa hyotya

ajatellen.”

Somaattisen geeniterapian laaja kadytto seka ituradan geeniterapian olemassa olevat mahdollisuu-
det vaativat tulevaisuudessa monen eri tason paittdjiltd paatoksid. Kyseisiin hoitomuotoihin liit-
tyva tekniikka kehittyy jatkuvasti turvallisemmaksi, mutta se ei yksin riitd. Vastauksia tulee saada
esimerkiksi ituradan geeniterapian mahdolliseen sallimiseen lainsdéddanndn tasolla, hoitojen mah-
dollistamiseen kustannuksien kannalta sek hoitojen aiheuttamien eettisten ongelmien ratkaisemi-

seen.

2.3 Alkiodiagnostiikka

Vuonna 1978 Iso-Britanniaan syntyi maailman ensimméiinen koeputkihedelmditetty lapsi. Suomen
ensimmiinen koeputkilapsi syntyi 198474 ja nyky#in Suomessa syntyy vuosittain noin 1900 lasta’
koeputkihedelmdityksen tai siitd johdettujen eri tekniikoiden avulla. Erilaisten hedelmdityshoito-
jen tarve kasvaa myo0s tulevaisuudessa, silld eri arvioiden mukaan noin 15-20 % eli jopa viides
linsimaisista pariskunnista kirsii eldminsi jossakin vaiheessa lapsettomuudesta’®. Lapsettomuu-
della tarkoitetaan, ettd pariskunta ei vahintddn vuoden sddnnoéllisen sukupuolieldmén jélkeen ole

saaneet raskautta alkuun’’.

Hedelmoityshoitomenetelmid kdytetdén pareilla, jotka kérsivit hedelmittomyydestd, mutta niitd
voidaan kéyttdd myos muista syistd. Téssd tarkoituksessa tirkeédn lisdn hedelmdoityshoitoihin toi
vuonna 1990 alkiodiagnostiikka.’® Alkiodiagnostiikalla tarkoitetaan varhaisalkion tutkimista, joka
on saanut alkunsa hedelmdityshoitojen seurauksena. Alkiodiagnostiikan tarkoituksena on tutkia,
onko alkiolla jokin periytyvi sairaus, jolloin kohtuun siirrettéisiin tutkittavan ominaisuuden suh-

teen terve alkio.”®

73 Tervo 2018, s. 63.

74 Lehtonen 2006, s. 38.

75 Tiitinen 2022, kohta Hedelmdityshoito. Haettu 21.2.2023.
76 Lehtonen — Lohiniva-Kerkeld — Pahlman 2015, s. 318.

77 Lehtonen 2006, s. 38.

78 Lehtonen 2006, s. 39.

72 Suomen laskariliitto 2021, s. 112.
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Alkiodiagnostiikka hyddyntdé tekniikkaa, jossa epdilty perinndllinen sairaus voidaan tutkia alki-
osta jo ennen alkion siirtdmistd kohtuun, jolloin véltytdén esimerkiksi mahdolliselta raskauden
keskeytykseltd. Kéytinnossa alkiodiagnostiikka toteutetaan siten, ettd noin kolmen pdivan ikdisen
alkion kahdeksasta solusta otetaan yhdestd kahteen solua, jotka tutkitaan tiettyjen perinndllisten
sairauksien varalta.’’ Tdmin vuoksi hedelméityshoitotekniikoita ja erityisesti alkiodiagnostiikkaa
kaytetddn my0s pareilla, jotka eivét kdrsi hedelmattomyydesté, vaan joiden lapsella on riski sai-

rastua vakavaan perinndlliseen sairauteen®!.

Laissa hedelmdityshoidosta (hedelmdityshoitolaki, 1237/2006) sdddetdén, ettd hedelmoityshoi-
doissa ei saa kdyttdd sukusoluja ja alkioita, joiden perimdén on puututtu, alkioita, joita on saatu
toisintamalla eik sukusoluja ja alkioita, joita on kdytetty tutkimustoiminnassa (4.1 § kohdat 1-3).
Samaisen lainkohdan toisen momentin mukaan tutkimustoimintana ei kuitenkaan pideti toimen-
pidettd, jonka avulla sukusolu tai alkio sen luonnollista kehitystd vaarantamatta voidaan todeta
tutkitun vakavan sairauden kannalta periméltdén terveeksi tai jonka avulla voidaan vahvistaa al-
kion sukupuoli 5 §:ssd mainittua tarkoitusta varten. Lhtokohtaisesti hedelmdityshoidoissa ei siis
saa kdyttdd tutkimustoiminnassa kdytettyjd alkioita tai sukusoluja. Alkiodiagnostiikassa alkiot ovat
tutkimustoiminnan kohteena, mutta toiminta on sallittu toisen momentin mukaisesti, silld sen tar-

koituksena on tutkia alkio vakavan sairauden varalta.

Hedelmdityshoitolain 5 §:n mukaan hedelmoityshoidon tuloksena syntyvin lapsen ominaisuuksiin
vaikuttaminen valikoimalla sukusoluja tai alkioita on kielletty kaikissa muissa, paitsi 5.2 §:ssé ja
5.3 §:ssé luetelluissa tapauksissa. Toisen momentin mukaan syntyvan lapsen terveyteen voidaan
vaikuttaa valikoimalla tutkitun vakavan sairauden kannalta terveiksi todettuja sukusoluja tai alki-
oita. Lapsen sukupuolen médrdytymiseen saadaan vaikuttaa, jos hedelmdityshoidossa kiytetdin
parin omia sukusoluja ja ndistd syntyvilld toista sukupuolta olevalla lapsella olisi huomattava
vaara saada vakava sairaus. Lapsen ominaisuuksiin ei saa siis vaikuttaa muuten, kuin siten, etti
istutettavaksi valitaan terveet sukusolut tai alkiot seka silloin, kuin vakava sairaus periytyisi vain
toista sukupuolta olevalle lapselle. Lisdksi kolmannen momentin mukaan hedelmdityshoidoissa,
joissa kéytetddn luovutettuja sukusoluja, tulee hoitavan lddkérin valita ne sukusolut, joiden luo-

vuttaja muistuttaa ulkondoltddn syntyvén lapsen asianomaista vanhempaa.

Suomessa hedelmdityshoitolaki kieltdd hedelmdityshoidoissa kéytettdvén sellaisia sukusoluja, joi-

den perimddn on puututtu. Hedelmdityshoitolakia sdddettidessd hallituksen esityksessd todettiin

80 | ehtonen 2006, s. 49.
81 | ehtonen 2006, s. 39.
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kiellon syyni olevan se, ettii ihmiset eivit joutuisi tutkimustoiminnan vilikappaleiksi®?. T#lli sa-
malla syylld perustellaan myds sukusoluihin kohdistuvan eli ituradan geeniterapian kieltoa. Suo-
malaisessa lainsddddnnossa kyseisid kieltoja ei siis perustella geneettisen diskriminaation eli syr-
jinndn estdmispyrkimykselld vaan haluna varmistaa, ettd sikiot ja alkiot eivét joudu thmisarvoa

loukkaavien ladketieteellisten kokeiden kohteiksi.??

Alkiodiagnostiikan kaytto ja alkioiden valinta on kielletty monissa maissa, mutta Suomessa hedel-
moityshoitolaki sallii alkiodiagnostiikan sekd alkioiden valinnan vakavissa sairauksissa. My0s
laissa ladketieteellisestd tutkimuksesta (tutkimuslaki, 488/1999) todetaan, ettd sellainen tutkimus,
jonka tarkoituksena on kehittdd menetelmié periytyvien ominaisuuksien muuttamiseksi, on kiel-
letty, ellei kyseessi ole tutkimus vaikean perinnillisen sairauden parantamiseksi tai ehkdisemiseksi
(15 §). Kuitenkaan lainsdddédnndssi tai lain valmisteluaineistossa ei ole tarkemmin mééritelty sité,

millainen sairaus luokitellaan vakavaksi.

Potilaiden subjektiivisten tuntemusten perusteella tillaista mééarittelyd ei voida tehda, silld toiset
yksilot kokevat jo viihdisemmit oireet suuresti elimii rajoittavana.®* Vakavan sairauden tulkinta
j44 lainsdddannon puutteellisuuden vuoksi hoitoa saavan pariskunnan seki heita hoitavan ladkarin
vastuulle. Tama johtaa eittdmattd potilaiden eriarvoiseen asemaan hoitoon paasyssi ja hoidon saa-

misessa.®’

Lainsddadinto koskien alkiodiagnostiikkaa on eri valtioissa on erilainen, joten kyseistd hoitotek-
niikkaa on kiytetty myds laajemmin syntyvédn lapsen ominaisuuksien valintaan. Tekniikkaa on
kéytetty esimerkiksi alkion sukupuolen valintaan ilman, ettd valinnalla olisi ladketieteellistd pe-
rustetta.3® Vaikka Suomessa timinkaltainen toiminta ei lainséfidinndn nikékulmasta ole mahdol-
lista, olisi tirkedd, ettd Suomessa maédriteltiisiin tarkemmin ne kriteerit, joiden perusteella perin-
nollinen sairaus olisi luokiteltavissa vakavaksi. Tdmai johtaisi yhdenvertaisempaan hoitoon seké
sithen, ettd kdytdnnOssé ei ajauduttaisi tilanteisiin, joissa osa lddkareistd hoitaisi alkiodiagnostii-

kalla asioita, jotka voitaisiin luokitella enemmiin ominaisuuksiksi kuin sairauksiksi.?’

Vaikka alkiodiagnostiikkaan liittyvét lainsddddnnon puutteellisuudet ja ohjeistukset saataisiin kat-
tavammaksi ja selkedmmiksi, liittyy my0s alkiodiagnostiikkaan eettisid ongelmia. Myds al-

kiodiagnostiikkaa on arvosteltu siitd, etti sen avulla voidaan valikoida syntyville lapselle

82 HE 3/2006 vp, s. 18.

83 Lehtonen 2006, s. 30.

84 Tervo 2018, s. 57.
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parempia ominaisuuksia. Tdmén kaltainen ajattelu voidaan nahda utopiana, silld alkiodiagnostii-
kalla tutkitaan alkioita vain sellaisten perinndllisten sairauksien varalta, joiden tiedetdén olevan
riskissd periytyvé tulevalle lapselle. Alkioita ei siis tutkita kaikkien mahdollisten geneettisten ja
kromosomipoikkeavuuksien varalta. Tdssd mielessa vditteet siitd, ettd alkiodiagnostiikalla tai ge-
netiikan avulla valikoitaisiin terveitd lapsia tai paranneltaisi ihmislajia on kuvitelmaa. Yhden ge-
neettisen ominaisuuden tai sairauden vélttiminen ei tarkoita sité, ettd tuleva lapsi olisi kaikin puo-
lin muutoin terve. Lapsella voi olla muita perinndllisid sairauksia, joista ei ole ollut tietoa ja ndin
sitd ei ole voitu alkiodiagnostiikan avulla selvittdd. Myos esimerkiksi vaikea synnytys voi johtaa

jonkin asteiseen vammautumiseen.®®

2.4 Etiikka ja kritiikki
2.4.1 Etiikasta yleisesti ja tutkielman aiheeseen liittyvét eettiset haasteet

Kreikkalaiset filosofit Sokrates, Platon ja Aristoteles ovat lansimaisen etiikan kehittdjid. Vaikka
maailma on muuttunut merkittavésti heidén jilkeensd, vaikuttavat heidén ajatuksensa edelleen etii-
kassa ja erityisesti etiikan teorioissa. Etiikan tarkoituksena on selvittdd, mikd on hyvéa ja tavoitel-
tavaa. Sen avulla on tarkoitus perustella hyvid ja oikeita tapoja eldd seki olla toisten ithmisten
kanssa. Olennaisinta etiikassa on hyvén tekeminen sekd pahan vélttiminen. Etiikkaan liittyvat 13-

heisesti my®s arvot, silld ne osoittavat, millaiseen jirjestykseen hyvini pidettivi tulisi asettaa.®

Joskus ndkee pohdittavan sitd, mihin etiikkaa tarvitaan, kun yhteiskunnassa ovat kdytossa lait.
Vastaus on yksinkertainen: etiikka ja laki ovat kaksi eri asiaa. Etitkkaa miirittelee thmisten tietoi-
suus hyvisti ja pahasta. Sen sijaan lain rikkomisesta sdddetéén sanktioita, kun taas etiikkaan sank-

tiot eivit suorasti liity.*°

Vaikka etiikka ja laki ovat kaksi eri asiaa, ei niitd voida erottaa toisistaan. Erityisesti sosiaali- ja
terveysalalla seka sitd sddtelevissd lainsdddanndsséd joudutaan jatkuvasti pohtimaan, minkélainen
toiminta tai minkd hoidon antaminen on eettisesti oikein. Tamai johtuu siitd, ettd sosiaali- ja ter-

veysalan kdytdnnon tyon ydin pohjautuu tiettyyn ihmiskésitykseen sekd kohdistuu aina

88 Soini 2020, s. 45.
89 Laaksonen — Laitinen — Hillamo 2020, s. 111.
% |Laaksonen — Laitinen — Hillamo 2020, s. 111-117.
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yksittiiseen ihmiseen. Eettisesti ajateltuna ihminen on ainutlaatuinen yksilénsd.”! Tdmin vuoksi

etitkka on siséllytettdvd my0os osaksi tata tutkielmaa.

Yksilollistettyyn ldédketieteeseen ja erityisesti geeniterapiaan seki alkiodiagnostiikkaan liittyy mo-
nia eettisid kysymyksii ja ongelmia. Niistd suurin osa on kietoutunut ihmisarvon késitteen ympa-
rille. Esimerkiksi useat ituradan geeniterapiaan seki alkiodiagnostiikkaan kielteisesti suhtautuvat
perustelevat kantaansa silld, ettd kyseinen toiminta rikkoo ihmisarvoa. [hmisarvon késitteen yksi-

selitteinen madritteleminen on kuitenkin vaikeaa.

Yleisesti ihmisarvon voidaan luonnehtia olevan arvo, joka kuuluu jokaiselle ihmiselle pelkéstidn
tdman ihmisyyden vuoksi. Liséksi ihmisarvo ndhdéddn kaikille ihmisille yhtéldiseksi ja se velvoit-
taa kohtelemaan jokaista yksilod kunnioittavasti.”” Nimi miritelmit eivit silti konkretisoi ihmis-
arvon kisitettd ja esimerkiksi vuonna 2004 EY:n tuomioistuimen julkisasiamies Christine Stix-
Hacklin totesi antamassaan ratkaisuehdotuksessaan, ettd “tuskin mikéddn oikeudellinen kisite on

oikeudellisesti vaikeampi ymmirti kuin ihmisarvon kisite™>.

Ihmisarvon késite ja sen suojeleminen on yksi keskeisimmistd valtiosddntoon siséltyvistd perus-
sdannoistd, jota turvataan perus- ja ithmisoikeuksien avulla. Thmisarvon kiytdnnon turvaaminen
hankaloituu kuitenkin sen vuoksi, ettd késitteen sisdltdo on epéselvd. Kisitteen epamadriisyys ja
toisaalta sen erityinen arvo muodostavat ihmisarvon késitteen asianmukaisen kdyton ongelman.
Vaarana on, ettd ithmisarvon késitettd kdytetddn vain retorisena védlineend ilman sisiltod, jolloin
sen kiyttd menettdi merkityksensi.”* On esitetty huolta siitd, ettd ihmisarvoa ja sen suojelua kiy-
tetddn vain julistuksena ilman sen kummempia perusteluja, jolloin silld pystytdén vaientamaan

yhteiskunnallista keskustelua aiheesta kuin aiheesta®.

Vaikka ihmisarvon maédritteleminen on hankalaa, voidaan késite Suomen perustuslain kannalta
nihdi kahdella eri tavalla. Toisaalta kyse on yhdestd valtiosddnnon perusperiaatteesta, joka turvaa
yksilon itsemddrddmisoikeutta siten, ettd timén omalla suostumuksella on ratkaiseva merkitys.
Toisaalta thmisarvo on autonomian rajoittaja. Sen avulla kielletdén ithmistd esimerkiksi osallistu-
masta sellaisiin ladketieteellisiin toimenpiteisiin, jotka kohdistuvat sikioon tai alkioon. Ihmisarvon
madritelmén vaikeudesta huolimatta sen merkitys on viimeaikoina kasvanut, erityisesti biolddke-

tieteen kasvaneen merkityksen ja siihen liittyvin siéintely lisdéintymisen vuoksi.”® Tulevaisuudessa

%! Laaksonen — Laitinen — Hillamo 2020, s. 112.
92 Niemi 2019 s. 340.

93 Stix-Hackl 2004, asia C-36/02, kohta 74.

% Niemi 2019, s. 337-340.
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bioteknologian lainsédddéntohankkeet ja niihin liittyva ohjeistus lisdéntyvit, joten ihmisarvon ki-
site ei ole menettdmassd merkitystdén vaan tulossa yhéd enenevissd méadrin keskeiseksi. Tdméan
vuoksi olisi tarkedd, ettd niin Suomessa kuin myds kansainvilisessd kontekstissa ihmisarvon ké-
sitteen madrittely olisi selkedmpdd. Tulevaisuudessa yksi ratkaistavista asioista liittyen ihmisar-
voon onkin sen mééritteleminen, suojeleeko ihmisarvo genomin eheyttd vai eldvén ihmisen ter-

veyttd®’.

Ihmisarvon kasitteen lisdksi genomitiedon hyddyntdmisen liittyy muitakin eettisid ongelmia. Eet-
tisten ongelmien laajuutta bio-oikeudessa selittdd kyseisen alan luonne, joka aiheuttaa sen, ettd
rajanveto oikeuden ja moraalin vilill4 on jatkuvaa.’® Thmisarvon kisitteen médrittelyn liséksi yksi
bio-oikeuteen liittyvi eettinen ongelma on niin sanottu slipery slope -argumentti, jolla pyritddn
rajoittamaan geeniterapian antamista. Kyseisen argumentin mukaan geeniterapian salliminen
myds vaikeissa taudeissa, johtaisi myohemmin sen kiyttoon siten, ettd sen avulla parannettaisiin
yksilon tai kokonaisten populaatioiden ominaisuuksia. Argumentin kannattajien mielestid taméa
johtaisi ihmisarvon vihéttelyyn. Lisdksi geeniterapiaa kritisoivien mukaan on mahdotonta erottaa

toisistaan hyvii ja toisaalta haitallista geeniterapiaa.””

Puhuttaessa erityisesti ituradan geeniterapiasta, sitd vastustavien mukaan kyseisten hoitomuotojen
kehittdminen tulisi vdistdmétta altistamaan suuren méarin alkioita seki sikioité erilaisille terapeut-
tisille kokeiluille. Tdma siitdkin huolimatta, ettd ladketieteellinen kokeilutoiminta on pyritty kiel-
tdmadan sikidilla ja alkioilla. Lisdksi geeniterapiaa vastustavat vetoavat siithen, ettd sen kehittdmi-
nen siirtdisi merkittdvan osan resursseista suurta viestod koskevista terveysongelmista yksittdisten

yksildiden ja perheiden terveysongelmien hoitoon.!%

Geeniterapian sallivat ja sithen myonteisesti suhtautuvat kokevat, ettd geeniterapia seki jopa itu-
radan geeniterapia tulisi olla sallittua tiettyjen sairauksien kohdalla. Erityisesti sellaiset tapaukset,
joissa henkil0 sairastaisi tai alkiosta syntyva henkild tulisi sairastumaan vakavaan perinnélliseen
sairauteen. Ongelmia aiheuttavat kuitenkin vakavan sairauden miérittely sekd se, missé vaiheessa

sairauden tulisi puhjeta.

Vakavaksi sairaudeksi on usein mielletty sairaudet, joiden puhkeaminen on varmaa eli penetranssi
on tdydellinen, jos sairauden aiheuttava geeni on peritty. Tdllainen sairaus on esimerkiksi Hun-

tingtonin tauti, joka johtaa ennen aikaiseen kuolemaan. Téllaisten sairauksien lisdksi tunnetaan

%7 Mansnérus — Lahti — Blick 2020, s. 110.
%8 Soini 2020, s. 148.

% Lehtonen 2006, s. 36.

100 | ehtonen 2006, s. 36.
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lukuisia sairauksia, joiden puhkeamisen riski on kohonnut periytyneen altistavan geenin johdosta,

mutta taudin puhkeamiseen vaikuttavat geenin liséksi ympiristotekijit seki elintavat.!°!

Hajontaa geeniterapiaan ja alkiodiagnostiikkaan mydnteisesti suhteutuvien joukossa aiheuttavat
myds ne vakavat sairaudet, jotka puhkeavat vasta myohemmalla iélla. Esimerkiksi aiemmin mai-
nittu Huntingtonin taudin penetranssi on tdydellinen, jos sairauden aiheuttava geeni on peritty.
Tauti puhkeaa kuitenkin vasta 40—50 vuoden idssi ja taudin puhjetessa potilaalla on noin 10—15-
vuotta elinaikaa. Tdmén aikana potilaan psyyke seka liikuntakyky heikkenevit oleellisesti. Joiden-
kin kielteisten ndkemysten mukaan Huntingtonin taudin kohdalla alkiodiagnostiikka seké tulevai-
suudessa mahdollinen ituradan geeniterapia olisi eettisesti tuomittavaa, silld syntyvilld lapsella
olisi kuitenkin useampia kymmenid vuosia aikaa eldd normaalia eldmii ennen taudin puhkea-

mista.!??

Suomessa on yli 50 Huntington sukua'® ja suurin osa Suomessa hyviksyy alkiodiagnostiikan
Huntingtonin taudin yhteydessa. Liséksi Huntingtonin tauti kuuluu Suomen liséksi 1dhes kaikissa
kehittyneissid maissa alkio- ja sikiddiagnostiikan piiriin silloin, kun siti osataan epéill.'®* Nihti-
viksi jad, miten ituradan geeniterapian kehittyessé sitd voitaisiin soveltaa Huntingtonin taudin hoi-

toon.

Aikuisidlla puhkeavien vakavien perinnéllisten sairauksien lisdksi olemassa on lukuisia periytyvid
sairauksia, jotka kehittyvit nopeasti ja johtavat potilaan kuolemaan jo nuoressa idssi. Esimerkiksi
suomalaiseen tautiperiméédn kuuluva infantiilinen neuronaalinen seroidilipofuskinoosi eli INCL on
ensimmadisen ikdvuoden jilkeen lapsella ilmenevé keskushermostosairaus, joka johtaa erittiin sy-
viin kehitysvammaisuuteen eiké siihen ole olemassa parantavaa hoitoa!®. Tdmi oli Suomessa
ensimmdinen kayttoaihe alkiodiagnostiikassa ja nykypdivind Suomessa syntyy vuosittain muu-
tama tautia sairastava lapsi. Tautia varten on olemassa geenitesti, jota voidaan kayttdd esimerkiksi
alkiodiagnostiikassa, mutta ongelmallista on 10ytda riskipariskunnat ennakolta. Riskiparien tun-

nistaminen seulomalla olisi tiysin mahdollista, mutta se vaatisi resursseja.'*

Geeniterapiaa vastustavat vetoavat usein siihen, ettd geeniterapian avulla paranneltaisiin ithmisié

sekd tulevia sukupolvia. Kun arvioidaan geeniterapian hyviksyttdvyyttd on erotettava toisistaan

101 ) ehtonen 2006, s. 52.
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sairauden hoito sekd toimenpiteet, joita tehdddn henkilon ominaisuuksien parantamiseksi. Yleis-
tyvd medikalisaatio on hdmértanyt sairauden ja terveyden rajaa, mutta sairauden hoito rajoittuu
madriteltyjen sairaustilojen ehkédisemiseksi, lievittdmiseksi sekéd parantamiseksi tehtdviin lddketie-
teellisiin toimenpiteisiin. Jos tdstd poiketen ldhdetddn muokkaamaan terveen henkilén ominai-
suuksia, joudutaan tilanteeseen, jossa toiminta ei enii ole puolustettavaa.'%’ Jotta geeniterapian ja
alkiodiagnostiikan kdyttd my0s tulevaisuudessa kohdistuisi vain sairauksien parantamiseen ja olisi
ndin ollen eettisesti hyvéksyttavdd, on lainsdddidntod ja toimintaohjeita paivitettdva. Eettisesti on
myos ratkaistava kysymys siitd, kuinka paljon eldmén pelastava hoito voi maksaa, jotta sen anta-

mista voidaan pitia hyviksyttivini'%

2.4.2 Eugeniikka

Geeniterapian seké alkiodiagnostiikan eettisestd hyviksyttdvyydestd puhuttaessa ei voida valttda
keskustelua eugeniikasta eli rodunjalostusopista. Erityisesti vammaisjérjestot ovat huolissaan siité,
ettd alkiodiagnostiikalla ja mahdollisesti ituradan geeniterapialla pyrittéisiin tulevaisuudessa vé-
hentdmiin vammaisten miirdd yhteiskunnassa. Tima johtaisi vastustajien mielestd vammaisten

ihmisarvon vihenemiseen.'?’

Niékemystd vastaan on esitetty mielipiteitd siitéd, ettd inhimillisen kadrsimyksen vdhentdmisessé ei
pitéisi olla mitddn vairda, jos se olisi mahdollista. Todellisuus on kuitenkin se, ettd esimerkiksi
alkiodiagnostiikan keinoin vain pieni osa periytyvistd sairauksista pystytddn ehkdiseméain. Tdma
johtuu siitd, ettd pariskunnalla ei ldheskddn aina ole tietoa periytyvistd sairauksista. Lisdksi thmisié
vammautuu ja sairastuu muistakin syistd eldménsé aikana, kuten tartuntatautien seurauksena. On-
kin esitetty, ettd eugeniikka tulisi méaéritelld tietyn vdestoryhmén lisdéntymisvapauden kaventa-

miseksi eikd siti tulisi sekoittaa geneetikon tydhon.!°

111

Eugeniikasta puhuttaessa voidaan erottaa negatiivinen sekd positiivinen eugeniikka'"'. Negatiivi-

sen eugeniikan tarkoituksena on toimia siten, ettd perinndllisen sairauden aiheuttavaa geenin esiin-
tyvyyttd saataisiin vihennettyd. Sen sijaa positiivisen eugeniikan keinoilla pyritdan lisddméain suo-

tuisan geenin esiintymisti viestossi.'?
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Negatiivista eugeniikkaa pidetidn yleisesti moraalisesti ja eettisesti hyvéksyttivana, silld sairaus
lisdd ihmisen kdrsimysti, jolloin sen poistaminen on hyviksyttdvai. Sen sijaan positiivisen euge-
niikan soveltaminen on kyseenalaisempaa. On eetikkoja, jotka pitévét positiivista eugeniikkaa hy-
vaksyttavina, silld joka tapauksessa luonnonvalinnan seurauksena populaation sisélld pyritdin
vahvistamaan positiiviseksi koettuja ominaisuuksia. Kuitenkin, kun tdhén yhdistetdén ladketieteel-
lisen teknologian tarjoamat mahdollisuudet lapsen ominaisuuksien valinnasta tai ominaisuuksien

keinotekoisesta parantamisesta ollaan eettisesti kyseenalaisten toimenpiteiden #dressi.!!?

Geeniterapiaa seké alkiodiagnostiikkaa vastustetaan usein sen vuoksi, etti niitd voitaisiin kéyttda
ihmisten ominaisuuksien paranteluun eiki niink&én sairauksien parantamiseen. Etiikan nikokul-
masta on kuitenkin pohdittava myds sitéd, onko oikein jittdd tekemadtté ja kehitteleméttd parantavia
hoitoja siiné pelossa, ettd on olemassa riski hoitojen véadrinkdyttoon. Esimerkiksi monia ladkeai-
neita kiytetdin oikein sairauksien hoidossa, mutta niitd voidaan kéyttdd myds védrin huumausai-
netarkoituksessa. Tdma riski on hyviksytty, eikd sairauksien hoitoa nditd ladkkeitd kayttadmalla
olla lopettamassa. Tétd ndkokulmaa on pohdittava erityisesti yksilollistetyn lddketieteen kehitta-

misen kohdalla.!'#

Ituradan geeniterapiaan liittyvét kiellot perustuvat sithen, ettd periméén tehdyt muutokset periyty-
vit my0s tuleville sukupolville. Tdmé on koettu eettisesti moitittavana, silld sukusoluihin kohdis-
tuvassa geeniterapiassa tutkittavina ovat itse asiassa potilaasta seuraavat sukupolvet. Heilti ei tie-
tenkdin voida saada minkdinlaista suostumusta geeniterapiaan, vaikka he joutuvat kédrsimééan siir-
rosta syntyvit haitat. Ituradan soluihin kohdistunut geeniterapia ndhdddn ithmisarvon vastaisena,
silld thmisen alkiota ei lainkaan mukaan tulisi kayttdd ladketieteellisen tutkimuksen kohteena

muulloin, kuin koeputkessa tehtivissi kokeissa.'!®

Ituradan geeniterapiaa puolustavat toisaalta toteavat, ettd geeniterapian ohella kdytetdin monia
muitakin l4dketieteellisid hoitoja, kuten sdteilyd, jotka aiheuttavat mutaatioita ituradan soluissa.
Téllaiset perimén muutokset ovat seurausta annetusta hoidosta ja ne vaikuttavat potilaan jélkelais-
ten terveyteen ja hyvinvointiin. Téstd huolimatta, nditd hoitoja pidetdén hyvéksyttyind seki eetti-
sesti kannatettavina. Liséksi on todettava, ettd ihmiset tekevét jokapdivdisessd eldmassddn paatok-

sid, joilla on vaikutuksia tuleviin sukupolviin. Erona ituradan geeniterapiaan on ainoastaan se, ettd

113 Lehtonen 2006, s. 35.
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geeniterapiassa paatos jilkeldisten perimén ja elinolosuhteiden muuttamisesta on tietoinen eika

haluttua geneettistd muutosta tapahtuisi ilman annettua geeniterapiaa.

Myos Lasse Lehtonen on ottanut kantaa aiheeseen. Han on todennut, etti potilaan hoidon kielté-
minen silld perusteella, ettd hoidon vaikutuksia tulevissa sukupolvissa ei voida ennakoida, on "’kes-
tdméton.” Tama johtuu siitd, ettd monissa tapauksissa perinndllisen taudin hoitamatta jéttdminen
aiheuttaisi sen, ettd henkilo ei ollenkaan hankkisi jdlkeldisié tai hénelld ei niitd olisi mahdollista
edes saada. Télloin keskusteluun tuleekin uusi ndkdkulma, jossa vastakkain ovat jdlkeldisen ”ei-

olemassaolo” ja toisaalta olemassaoloon liittyvit riskit.!!¢

Kuten tistd tutkielmasta kdy ilmi, yksilollistetyn lddketieteen mahdollisuudet heréttévit paljon ar-
vokysymyksiéd ihmislajin paranteluun sekd ihmisarvoon liittyen. On muistettava, ettd ndissd hoi-
doissa kaytettidvien tekniikoiden turvallisuudesta sekd haittavaikutuksista kéytdva keskustelu on
ldhtokohtaisesti teknillistd eikd eettistd. Vaikka hoidot pystyttdisiin osoittamaan turvallisiksi siten,
ettd niistd ei seuraa mitéén fyysisid riskejd, on asiaan liittyvét arvokysymykset kuitenkin ratkais-
tava.!!” Tiss# keskeisessi roolissa on ihmisarvon kiisitteen méritteleminen kestivilli tavalla si-
ten, ettd kasitteelld on konkreettinen sisélto eika silld pyritd vain pysdyttdméén teknologista kehi-

tysta.

Yksilollistettyyn lddketieteeseen ja erityisesti genomitietoa hyodyntiviin hoitomuotoihin liittyvét
eettiset haasteet kulminoituvat l4dketieteen mahdollisuuksiin ennaltachkéistd, hoitaa tai parantaa
sairauksia. Liséksi haasteita liittyy oireiden ennustettavuuteen eli sithen milloin sairauden oireet
ilmaantuvat.!'® Bio-oikeuden yksi ominaispiirteisti onkin se, etti kyse on aina riskien siéintelysti.
Naiden riskinhallintatoimien pitdd olla perusteltuja ja tietoon perustuvia. Niitd tdytyy olla myds
valmiita muuttamaan teknologian ja tiedon lisdéntyessi. Bio-oikeuden ytimessa olevat tieteelliset
tosiasiat olisivat tirked erottaa eettisistd argumenteista. Tdlld hetkelld ne sotketaan usein keske-

niin. Tdmi on niihtivissi myds geeniterapiaa ja alkiodiagnostiikkaa koskevassa keskustelussa.!'!’

Bio-oikeudessa tasapainoillaan jatkuvasti oikeuden, moraalin seka etiikan ja arvojen rajapinnalla.
Oikeudellisen sdintelyn on suojeltava oikeushyvéa ja arvopohjaa, mutta yhteisen eettisen ja mo-
raalisen arvopohjan médrittely tuottaa vaikeuksia. Liian varovainen ja harkitsevainen sédntely voi

johtaa siihen, ettd vastuullinen perustutkimus ja tarpeellisten uusien hoitomuotojen kehittdminen

116 L ehtonen 2006, s. 36.
117 S0ini 2020, s. 82.

118 50ini 2020, s. 34.

119 S0ini 2020, s. 143.
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hidastuu tai lakkaa. Téarkeinté olisi pyrkié kehittdd sddntely, joka perustuu tietoon ja sitd on oltava

tarpeen vaatiessa valmiita muuttamaan.'?°

3. Terveydenhuolto Suomessa

3.1 Oikeus riittaviin terveyspalveluihin

Maailman terveysjarjeston WHO:n mukaan terveys on tiydellisen fyysisen, psyykkisen ja sosiaa-

lisen hyvinvoinnin tila'?!

. WHO oli ensimméinen taho, joka muotoili oikeuden korkeimpaan mah-
dollisimpaan terveydentilaan yhdeksi ihmisoikeusinstrumentiksi vuonna 1946. Pian timén jdlkeen
vuonna 1948 YK antoi ihmisoikeuksien yleismaailmallisen julistuksen, jonka 25 artikla turvaa
esimerkiksi jokaisen oikeuden riittdvddn hyvinvointiin lddkintdhuollon avulla. Oikeutta terveyteen
on turvattu myds monissa muissa kansainvélisissd ihmisoikeussopimuksissa, kuten taloudellisia,

sosiaalisia ja sivistyksellisid oikeuksia koskevassa kansainvilisen yleissopimuksen (TSS-sopimus,

SopS 6/1976) 12 artiklassa.

Suomen perustuslaissa oikeus riittdviin terveyspalveluihin on turvattu PL 19.3 §:ssd. PL 19.3 §:n
mukaan julkisen vallan on turvattava, sen mukaan kuin lailla tarkemmin sdddetdan, jokaiselle riit-
tavit sosiaali- ja terveyspalvelut ja edistettivi vieston terveyttd. Kyseisen lainkohdan mukaan jul-
kisen vallan on turvattava jokaiselle riittdvit sosiaali- ja terveyspalvelut, mutta sddnnoksessé ei
madritelld niiden jarjestimistapaa. Edellytyksend ei siis ole, ettd julkisyhteisot huolehtisivat itse
riittdvien palvelujen jérjestdmisestd vaan julkisen vallan on vain turvattava riittdvien terveyspal-

velujen saatavuus.'??

Oikeus riittdviin terveyspalveluihin luetaan osaksi TSS-oikeuksia. Niitd kutsutaan toisen sukupol-
ven perus- ja ihmisoikeuksiksi, koska niiden toteutuminen edellyttdd julkiselta vallalta aktiivisia
toimia, kuten terveyspalvelujen konkreettista tarjoamista'?*. Vaikka TSS-oikeudet ovat toisen su-
kupolven perusoikeuksia, niilld pyritdédn vapausoikeuksien lailla turvaamaan yhteiskunnallista oi-

keudenmukaisuutta. Toisen sukupolven perusoikeuksilla pyritdédn takaamaan ne taloudelliset,

120 56ini 2020, s. 148.

121 \World Health Organization WHO, kohta Constitution. Haettu 4.4.2023.

122 HE 309/1993 vp, s. 71.

123 Sen sijaan ensimmaisen sukupolven perusoikeudet eli vapaus- ja poliittiset perusoikeudet edellyttivit toteutu-
akseen valtiolta velvollisuutta pidattaytya tietyista toimista, kuten esimerkiksi danioikeuden kaventamisesta.
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sosiaaliset, sivistykselliset ja terveydelliset olot, joita ensimmaiisen sukupolven vapaus- ja poliit-

tisten oikeuksien toteutuminen edellyttivit.'2*

PL 19.3 §:ssd palveluiden riittdvyys on turvattu, mutta lainsdddanndssd ei ole tarkennettu, mité
riittavilld terveyspalveluilla tarkoitetaan. Tukea tdhén ongelmaan on haettava lainvalmisteluaineis-
tosta. Hallituksen esityksen mukaan terveyspalvelujen riittivyydelld tarkoitetaan “’sellaista palve-
lujen tasoa, joka luo jokaiselle ihmiselle edellytykset toimia yhteiskunnan tdysivaltaisena jdse-
neni”.'?°> Keskeistd palvelujen riittivyyden nikdkulmasta niyttiisi olevan, ettd sidntelylld jéte-

126

tadn tilaa potilaan yksilokohtaiselle arvioinnille'“°. Viime kédessi palvelujen riittdvyys on arvioi-

tava yksilollisesti'?’.

Vaikka oikeus terveyspalveluihin on turvattu PL 19.3 §:ssé, eivét yksittdiset perusoikeussdannok-
set toimi yksindén tyhjidssd. PL 19.3 § on avoin sdddds ja tarvitsee tdmin vuoksi tukea muualta
lainsdddannostd toteutuakseen tiysimiirdisesti. Téstd johtuen oikeutta riittdviin terveyspalvelui-
hin ei voi tulkita irrallaan muista perustuslain turvaamista oikeuksista. Tdmé on todettu myds pe-

128

rustuslakivaliokunnan lausunnossa'“°. Muut perusoikeussddnnokset vaikuttavat siis sithen, miten

riittdvit terveyspalvelut turvataan.

Terveyspalvelujen riittdvyyttd arvioitaessa PL 19.1 § on huomioitava. Kyseisen lainkohdan mu-
kaan jokaisella, joka ei kykene hankkimaan ithmisarvoisen eldmén edellyttiméaa turvaa, on oikeus
valttamattomaén toimeentuloon ja huolenpitoon. Vilttdméttoméaan huolenpitoon voidaan perustel-
lusti ndhdé kuuluvan sellaiset terveyspalvelut, joilla turvataan ihmisarvoisen eldmén edellytyksien

toteutuminen. '’

Eritoten harkintatilanteissa tulee pyrkid sellaiseen ratkaisuun, joka samanaikaisesti toteuttaa myos
muita perusoikeuksia'®’. Palvelujen riittivyyteen, jirjestimistapaan ja saatavuuteen vaikuttavat
erityisesti perusoikeussddnnokset yhdenvertaisuudesta (6 §), oikeudesta eldméin seké henkilokoh-
taiseen vapauteen ja koskemattomuuteen (7 §)'*!. On perusteltua todeta, etti viimekidessi riitti-

villi terveyspalveluilla turvataan PL 7.1 §:ssi vahvistettua oikeutta eldimiin'32,

124 Hallberg — Karapuu — Ojanen — Scheinin — Tuori — Viljanen 2011, s. sosiaalisten oikeuksien oikeusperusta.
125 HE 309/1993 vp, s. 71.

126 Torkki — Patja — Igantius ym. 2022, s. 54.

127 Torkki — Patja — Igantius ym. 2022, s. 34.

128 peVL 63/2016 vp. s. 5.

129 jljestrédm 2003, s. 90.

130 Torkki — Patja — Igantius ym. 2022, s. 35.

131 HE 309/1993 vp. 5. 71.

132 Toivonen — Nykdnen — Maki-Petija-Leinonen 2022, s. 339-341.
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PL 7.1 §:n mukaan jokaisella on oikeus eldmiin sekd henkilokohtaiseen vapauteen, koskematto-
muuteen ja turvallisuuteen. PL 19 §:ssé turvattua oikeutta valttimattoméan huolenpitoon voidaan
pitdd PL 7 §:ssd turvattujen oikeuksien eksistenssiminimin turvaavana perusoikeutena!*}. Oikeu-
desta eliméin voidaan johtaa yleinen velvollisuus julkisen vallan sellaisiin toimiin, joilla ediste-
tddn eldmén edellytyksid. Oikeus elaméén liittyy siis 1dheisesti sosiaalisiin oikeuksiin seki oikeu-

teen saada riittivii terveyspalveluita.'3*

Kuten todettua, perusoikeus riittdviin terveyspalveluihin turvaa viime kiddessd jokaisen oikeutta
elaméén sekd yhdenvertaisuuteen. PL 22 §:n mukaan julkisen vallan on turvattava niiden perus-
ja ihmisoikeuksien toteutuminen. Tdma lainkohta velvoittaa julkista valtaa nimenomaisesti turvaa-
maan perusoikeuksien, kuten riittdvien terveyspalveluiden, toteutumisen kéytinndssd. Tamé tar-
koittaa kdytdnnossd sitd, ettd valtion ja kuntien tulee lainsddddnnon avulla sekd voimavaroja myon-
tdmalla ja toiminnan kunnollisella jarjestdmiselld huolehtia siitd, ettd jokaiselle on turvattu riittavét
terveyspalvelut.!*> Keskeisin keino toteuttaa julkisen vallan turvaamisvelvoitetta on kohdistaa ta-

loudellisia voimavaroja'3®.

Vaikka riittavit terveyspalvelut on turvattu perustuslaissa, on niiden méaéritteleminen lainsdadén-
nolla haastavaa. Terveydenhuollon mééréa ja laatua madarittdvat kaytossd olevat voimavarat seka
véeston sairastavuus, johon taas vaikuttavat esimerkiksi vdeston geeniperimi seka iké- ja sosiaa-
linen rakenne.!*” Ongelmallisen tilanteesta tekee se, etti selvii ei ole, kuinka paljon yksilon pe-
rusoikeuksia voidaan rajoittaa siten, ettd PL 19.3 §:n sdéntely vield toteutuisi ja valtion voitaisiin

nihdi tiyttivin sille asetetut velvollisuudet.'®

Julkisella vallalla on nimenomainen velvollisuus turvata perus- ja ihmisoikeuksien toteutuminen.
Kuitenkin yhd kuntakohtaiset erot sosiaaliturvan jérjestimisessd ovat aiheuttaneet merkittdvim-
mén PL 19 §:ssé turvattujen oikeuksien aidon toteutumisen esteen. Yksi ongelman aiheuttajista on
se, ettd sosiaalialan menojen budjetoinnissa ei ole kdytettdvissd aitoja sanktioita, joilla varmistet-

taisiin riittivien méirirahojen sisiltyminen budjetteihin. '*

Oikeus terveyteen ja riittdvain hoitoon on turvattu monissa eri oikeudellisissa instrumenteissa. PL

turvaa oikeutta riittdviin terveyspalveluihin, jonka tavoitteena on luoda jokaiselle edellytykset

133 HE 309/1993 vp, s. 19.

134 HE 309/1993 vp, s. 42.

135 Liljestrédm 2003, s. 90.

136 HE 309/1993, s. 75.

137 ETENE 2006, s. 3.

138 Toebes — Hartlev — Hendriks ym. s. 1001.
139 Saraviita 2011, s. 267.
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toimia yhteiskunnan tiysivaltaisena jésenend. Oikeus riittdviin terveyspalveluihin turvaa viime-

sijassa oikeutta eldmdén, jonka toteutumista julkisen vallan on turvattava.

Tassd kontekstissa esimerkiksi yksilollistetyn ladketieteen hoitomahdollisuudet voidaan ndhda si-
ten, ettd viime sijassa eldmdd uhkaavissa tilanteissa esimerkiksi geeniterapian antaminen pitdisi
olla perusteltua, jos se ladketieteellisesti arvioiden on perusteltua. Terveydenhuollon voimavarat
on huomioitava, mutta oikeus elaméiin nousee lainsdadantoa tulkitsemalla kustannuksien arvioin-
tia korkeammalle. Epdselvéksi kuitenkin vield jaa, voidaanko yksildllistettyd ladketiedettd antaa
muunlaisissa tapauksissa, joissa kyseisen hoidon antamatta jddminen ei aiheuta uhkaa potilaan

eldmaén jatkumiselle.

3.2 Suomalainen terveydenhuoltojirjestelma

Terveydenhuolto on Suomessa jaettu perusterveydenhuoltoon seké erikoissairaanhoitoon. Tervey-
denhuoltolain (1326/2010) 2 §:n mukaan perusterveydenhuollolla tarkoitetaan esimerkiksi tervey-
dentilan seurantaa, terveyden edistdmistd sekd terveysneuvontaa ja terveystarkastuksia, paivys-
tystd sekd ladkinnallistd kuntoutusta (1 mom. 1 kohta). Sen tarkoituksena on sairauksien ennalta-
ehkdisy sekd véeston terveyden edistdminen. Erikoissairaanhoidolla tarkoitetaan lddketieteen ja
hammaslddketieteen erikoisalojen mukaisia sairauksien ehkéisyyn, tutkimiseen, hoitoon, ensihoi-
toon, pdivystykseen ja lddkinnidlliseen kuntoutukseen kuuluvia terveydenhuollon palveluja (1
mom. 2 kohta). Erikoissairaanhoidon eli poliklinikoiden, sairaaloiden sekd kuntoutuslaitosten tar-
koituksena on keskittya sairaanhoitoon sekd kuntoutukseen ja tarjota harvinaisempiin terveyson-
gelmiin tarvittavaa ammattitaitoa ja laitteistoa. Taméan terveydenhuollon porrastuksen tarkoituk-
sena on taata sairauksien tarkoituksenmukainen ja tehokas hoito siten, ettd myds harvemmin tar-

vittavat terveyspalvelut olisivat kaikkien ulottuvilla.'*

Suomen terveydenhuoltojirjestelmdd luonnehditaan usein pohjoismaiseksi, jonka vuoksi sithen
liitetddn mielikuvia hyvistd palvelun laadusta, tasa-arvosta sekd oikeudenmukaisesta jirjestel-
misti'*!, Pohjoismaisessa mallissa terveydenhuolto mielletéin yleiseksi ja yhtiliiseksi: kaikki ky-

seisen maan asukkaat ovat vakuutettu samoin ehdoin, jolloin toteutuu oikeus yleisesti ja

140 Niemel4 — Kokkinen — Pulkki — Saarinen — Tynkkynen 2015, s. 13-14.
141 Niemel4 — Kokkinen — Pulkki — Saarinen — Tynkkynen 2015, s. 61.
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yhtiliisesti samoihin palveluihin.'*? Ei-pohjoismaalaiseen jirjestelméin sen sijaan liitetiifin usein

mielikuvia piirteistd, jotka eivit ole toivottavia'®.

Suomessa perinteisesti kunnilla on ollut paljon vastuuta sosiaali- ja terveyspalveluiden jarjestami-
sestd, silld ne ovat kuuluneet kuntien lakisééteisiin tehtdviin. Tdméa sdintely on perustunut nyt jo
kumotun kansanterveyslain (66/1972) 5 §:n sddntelyyn, jonka mukaan kunnan on pidettidva huolta
kansanterveystyOstd. Kunnat ovat lainkohdan toisen momentin mukaisesti voineet perustaa myos
kuntayhtymén tdmin tehtdvan toteuttamiseksi. Tétd perinteistd tapaa jérjestda terveydenhuolto on
arvioitava kuitenkin myos kriittisesti, silld kuten sote-uudistuksen tarve osoittaa, ei terveydenhuol-

lon jirjestimistd entiselld tavalla voida eniii jatkaa.!**

Vuonna 2020 Suomessa oli 294 kuntaa, jotka olivat vastuussa sosiaali- ja terveydenhuollon jirjes-
tamisestd sekd rahoittamisesta. Suurin osa ndistd kunnista on pienid, eiké niilld ollut riittévid re-
sursseja tai osaamista palvelujen jirjestimiseksi.'*> Sosiaali- ja terveyspalveluiden jérjestiminen
kuului my6s kaikkien pienten kuntien lakisdateisiin velvollisuuksiin ja esimerkiksi terveyspalvelut
yhdessé opetukseen liittyvien kustannuksien kanssa muodostivat suurimman osan kuntien palve-
luista.!*® Titd sdintelyd kunnat toteuttivat itsehallintonsa puitteissa, mutta siéntelyn viljyys seki
erot kuntien véestopohjissa ja erityisesti taloudellisissa voimavaroissa johtivat siihen, etté terveys-
palvelujen tuottamiseen syntyi suuria alueellisia eroja. Palveluissa ja hoidossa ei pystytty riitta-
vésti huomioimaan potilaan henkil6kohtaisia ominaisuuksia, kuten ikd4 ja sosioekonomista taus-
taa'*’. Tdmi omalta osaltaan vaaransi perus- ja ihmisoikeutena turvatun yhdenvertaisuuden toteu-
tumisen.!'*® My®&s hallituksen esityksen mukaan, perinteinen tapa jérjestii terveydenhuoltopalve-

luluita, on johtanut sekavuuteen yhdenvertaisuuden kannalta.'*’

Tadmaén vuoksi tammikuussa 2023 voimaan tulleen sote-uudistuksen seurauksena vastuu sosiaali-
ja terveydenhuollon jérjestdmisestd siirtyi kunnilta ja kuntayhtymiltd 21 hyvinvointialueelle. Uu-

distuksen tavoitteena on turvata yhdenvertaiset sekd laadukkaat sosiaali- ja terveydenhuollon

142 | aaksonen — Laitinen — Hillamo 2020, s. 15.
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palvelut. Tarkoituksena on myds parantaa palvelujen saatavuutta ja saavutettavuutta sekd kaventaa
hyvinvointi- ja terveyseroja.!>® Hyvinvointialueiden kiyttddnoton my&ti kansanterveyslaki ku-
mottiin ja tilalle tulivat laki sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestdmisestd (612/2021) seka laki so-

siaali- ja terveydenhuollon jérjestimisestd Uudellamaalla (615/2021).

3.3 Hyvinvointialueiden vaikutus riittdvien terveydenhuoltopalveluiden jéarjestaimisessi

Perustuslaki asettaa velvoitteen turvata jokaiselle riittdvét sosiaali- ja terveyspalvelut. Kyseessi on
palvelujen jarjestamisvastuu eli julkisen vallan on varmistettava, ettd palveluja on saatavilla riitta-
viésti. Vuoden 2022 loppuun saakka tdmé vastuu palvelujen jérjestdmisestd kuului kunnille, mutta
vuoden 2023 tammikuusta alkaen velvollisuus riittdvien palvelujen tarjoamiseen on ollut hyvin-

vointialueilla.'>!

Seka laissa sosiaali- ja terveydenhuollon jérjestimisestd, ettd laissa sosiaali- ja terveydenhuollon
jarjestamisestd Uudellamaalla todetaan, etti lain tarkoituksena on edistdd ja yll4pitdd véeston ter-
veyttd sekd varmistaa yhdenvertaiset, yhteen toimivat ja kustannusvaikuttavat sosiaali- ja tervey-
denhuollon palvelut koko maassa (kummankin lain 1 §). Sosiaali- ja terveydenhuollon jérjestami-
sestd Uudellamaalla annetun lain 8 §:ssé sdddetdén, ettd HUS-yhtymén on edistettivd Uudenmaan
maakunnan asukkaiden hyvinvointia terveyttd. Lisdksi HUS-yhtymélli on ensisijainen vastuu alu-
eellaan hyvinvoinnin ja terveyden edistimisestd (1 momentti). HUS-yhtymén on myds seurattava
Uudenmaan maakunnan asukkaiden elinoloja, hyvinvointia ja terveyttd sekd niihin vaikuttavia te-
kijoitd alueittain ja véestoryhmittdin (3 momentti). Laissa sosiaali- ja terveydenhuollon jérjesti-
misestd sen sijaan sdddetdén, ettd hyvinvointialueen on suunniteltava ja toteutettava sosiaali- ja
terveydenhuolto sisélloltiddn, laajuudeltaan ja laadultaan sellaisena kuin asiakkaiden tarve edellyt-
tad. Palvelut on toteutettava yhdenvertaisesti, yhteen sovitettuna palvelukokonaisuuksina seké hy-

vinvointialueen véeston tarpeet huomioon ottaen l4helld asiakkaita.

Vaatimus palvelujen riittdvyydesté linkittyy palvelujen tarpeeseen. Palveluilla vastataan ihmisten
hyvinvointiin ja terveydentilaan liittyviin tarpeisiin. Lihtokohtana tulee olla sellainen palvelujen
taso, jolla luodaan jokaiselle edellytykset toimia yhteiskunnan tdysivaltaisena jasenend. Tdmédn
toteutuminen edellyttdd viime sijassa kdytannon hoitotydsséd yksilokohtaista arviointia. Toisin sa-

noen palveluja tulee olla riittdvdsti vastaamaan jokaisen yksilon eikd pelkdstdén

150 Sote-uudistus, kohta Mika sote-uudistus? Haettu 16.3.2023.
151 Toivonen — Miki-Petija-Leinonen — Nykinen 2022, s. 345.
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keskivertokansalaisen tarpeisiin kaikissa tilanteissa. Palveluita mééritettdessd ei ole riittdvaa, ettd
palveluita on saatavilla vaan niiden tulee tosiasiassa vastata ihmisten tarpeisiin. Palveluiden tulee

olla my®ds saavutettavissa.'>?

Eduskunnan oikeusasiamies on ottanut ratkaisussaan kantaa kunnan velvollisuuteen jérjestda eri-
koissairaanhoitolain mukainen erikoissairaanhoito. Ratkaisun mukaan potilaan hoidon tarve tulee
arvioida yksilollisen tarpeen mukaan seka kiireellisissd, ettd ei-kiireellisissd tapauksissa. Tdman
tavoitteen toteuttamiseksi kunnan on laadittava talousarvionsa siten, ettd edellytykset kunnan teh-
tavien hoitamiseksi turvataan. Merkittdvad potilaan hoidon tarpeen arvioinnissa tulee olla yksilol-
linen hoidontarve.'> Tdmi sama séintely pétee edelleen, vaikka vastuu palvelujen jirjestimisesti

on hyvinvointialueilla.

Erikoissairaanhoidon jarjestimisvastuun ulkopuolelle ei voida sulkea tiettyja sairauksia sairastavia
potilasryhmié. Téméin vuoksi mikd4n muu priorisointi ei yksittdisissd hoitoratkaisuissa ole lain-
mukainen kuin sairauteen, hoidon tarpeeseen ja hoidon vaikuttavuuteen kohdistuva. Terveyden-
huollon palvelujen saamisen edellytyksend tulee olla ainoastaan potilaan terveydentilan edellyt-

tdmi, lidketieteellisesti perusteltu hoidon tarve.'>*

Suomessa terveydenhuollon palveluvalikoimaneuvosto késittelee sitd, mitkd hoidot kuuluvat jul-
kisen terveydenhuollon kustannettavaksi. Suomessa ei kuitenkaan ole viranomaista, joka vastaisi
terveydenhuollon priorisoinnista. Viime kiddessd ithmishenkié pelastavista priorisointilinjauksista
ei siis ole olemassa avointa paatoksentekolinjaa, vaan sairaanhoitopiirit ja my0s yksittédiset 1adkarit
tekevit priorisointipditoksia itsendisesti.!>> Terveydenhuollon palveluvalikoimaa ja priorisointia

kasitelldan tutkielman luvussa 4.

Ennen hyvinvointialueiden muodostamista, oikeus palveluihin saattoi poiketa eri kuntien valilla
eri aikoina. Esimerkiksi kunnan taloudellinen tilanne vaikutti palvelujen saamiseen ilman, ettd la-
kia rikottiin. Oikeus palveluihin on siis ollut suhteellista. Tdméa on ongelmallista perus- ja ithmis-
oikeuksien kannalta, silld niiden toteutuminen pitiisi olla tdysiméérdistd eikd vaihdella jatkuvasti.
Ongelmallisen tilanteesta tekee lisdksi se, ettd kuntalaisella ei ole oikeudellisia keinoja esimerkiksi
kuntaa vastaan niissd tilanteissa, joissa riittdvdad hoitoa ei koeta saaneensa. Lisdksi oikeusturvan

kannalta sosiaali- ja terveyspalveluissa harvoin on kyse viranomaisen hallinnollisesta pdédtoksesta

152 Toivonen — Miki-Petéja-Leinonen — Nykinen 2022, s. 341.
153 EOA 15.11.2002, Dnro 488/4/00, s. 37.

154 | ehtonen — Pahlman — Lohiniva-Kerkel3 2015, s. 43—45.
155 | saksonen — Laitinen — Hillamo 2020, s. 24-25.
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vaan kyseessd on yleensd tosiasiallinen hallintotoiminta, josta ei voi valittaa tuomioistui-

meen156.157

Yksittdisen potilaan kohdalla kysymys riittdvistd palveluista palautuu hoitoon paddsya koskevaan
sdantelyyn sekd terveydenhuollon ammattihenkilon toteuttamaan hoidon tarpeen arviointiin.
Vaikka taloudellisilla seikoilla on merkitystd mééritettdessd sitd, millaista hoitoa potilaalle tarjo-
taan, ei esimerkiksi tietyn hoidon kallis hinta sellaisenaan ole peruste yksittdistapauksessa luopua
annettavasta hoidosta. Hinta ei ole siis peruste tietystd hoidosta kieltdytymiselle, jos hoitoa voi-
daan pitdé potilaan kohdalla vaikuttavana. Hoidon tarpeessa on kyse siitd, ettd hoito yksittdisen
potilaan kohdalla olisi vaikuttavaa. Yksittdisesséd hoitoratkaisussa ammattihenkilon paéatoksenteon

tulee nimenomaisesti ja yksinomaan perustua hoidon tarpeeseen ja hoidon vaikuttavuuteen.'>8

Tulevaisuuden kannalta merkittdvaa on se, ettd hyvinvointialueet joutuvat paédttdmaén, miten pal-
jon ne panostavat kunkin sairauden hoitoon. Sairauksien parantamiseen ja lieventdmiseen on tek-
nologian ja ldéketieteellisen tutkimuksen tuloksena olemassa yha kalliimpia ja kehittyneempid me-
netelmid, jonka vuoksi terveydenhuollon jarjestdmisestd vastuussa olevat joutuvat yhé tarkemmin

pohtimaan, mit4 hydtyd uudet hoidot tuovat suhteessa niisti aiheutuviin kustannuksiin.'>

3.4 Potilaan oikeudet

Potilaan asemasta ja oikeuksista annettu laki (potilaslaki, 785/1992) on vuonna 1992 voimaan tul-
lut yleislaki, jossa sddnnellddn potilaan asemaa ja oikeuksia terveyden- ja sairaanhoidossa. Poti-
laan oikeuksissa on kyse potilaan oikeudesta saada tarvitsemaansa terveyden- ja sairaanhoitoa seka
hoidon toteuttamiseen ja potilaan kohteluun liittyvisti oikeuksista'®®. Potilaslain 2.1 §:n 1 kohdan
mukaan potilaalla tarkoitetaan terveyden- ja sairaanhoitopalveluja kdyttavdd tai muuten niiden
kohteena olevaa henkilda. Terveyden- ja sairaanhoidolla tarkoitetaan potilaslain 2.1 §:n 2 kohdan
mukaan potilaan terveydentilan médrittimiseksi taikka hdnen terveytensa palauttamiseksi tai ylla-
pitdmiseksi tehtidvid toimenpiteitd, joita suorittavat terveydenhuollon ammattihenkil6t tai joita

suoritetaan terveydenhuollon toimintayksikossa.

156 Oikeussuojakeinoin esimerkiksi kantelu ja muistutus.

157 Laaksonen — Laitinen — Hillamo 2020, s. 29.

158 Toivonen — Miki-Petéja-Leinonen — Nykinen 2022, s. 350.
159 | saksonen — Laitinen — Hillamo 2020, s. 24-25.
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Potilaslain 3.1 § uudistettiin hyvinvointialueiden kdyttdonoton my®6té ja uusi sanamuoto on tullut
voimaan 1.1.2023. Kyseisen lainkohdan mukaan jokaisella Suomessa pysyvisti asuvalla henki-
16114 on oikeus ilman syrjintdd hdanen terveydentilansa edellyttdmaan terveyden- ja sairaanhoitoon
niiden voimavarojen rajoissa, jotka kulloinkin ovat terveydenhuollon kdytettdvissd. Suomessa ti-
lapéisesti oleskelevien henkildiden oikeudesta hoitoon sovelletaan, mitd siitd erikseen sdddetéén

tai valtioiden valilla vastavuoroisesti sovitaan.

Potilaslain 3.2 §:n mukaan potilaalla on oikeus laadultaan hyvéén terveyden- ja sairaanhoitoon.
Héanen hoitonsa on jérjestettdva ja hdntd on kohdeltava siten, ettei hanen ihmisarvoaan loukata
sekd ettd hdnen vakaumustaan ja yksityisyyttddn kunnioitetaan. Terveydenhoidosta puhuttaessa
tarkoitetaan erityisesti ennaltachkdisevid toimia ja toimenpiteitd. Sairaanhoidossa sen sijaan ta-
voitteena on terveyden palauttaminen tai yllapitdminen. Seké terveyden- ettd sairaanhoito on ym-
marrettdva laajassa merkityksessddn toiminnaksi, jossa terveydenhuollossa asioivan henkilon kos-
kemattomuuteen puututaan ladketieteellisin menetelmin. Téallaisia toimenpiteitd voivat olla esi-
merkiksi lddkarin antama tai valvonnan alaisena annettava hoito, lddkérin tekem4 tutkimus tai esi-

merkiksi rokottaminen, hammashoito tai verenluovutus.'¢!

Potilasaseman syntyminen edellyttii terveyden- ja sairaanhoidon kohteena olemista'®?. Tervey-
den- ja sairaanhoidon tunnusmerkit ovat madritelty potilaslain 2.1 §:n 2 kohdassa: toimenpiteen
luonne, toimenpiteen suorittaja ja toimenpiteen suorittamispaikka. Niistd kolmesta tunnusmer-
kistd toimenpiteen luonne on kaikista monitulkintaisin, silld vain toimenpiteen suorittaja, seké toi-

menpiteen suorittamispaikka on mééritelty potilaslain 2.1 §:ssd (3 ja 4 kohdat).

Jotta potilaalle suoritettua toimenpidettd voidaan pitdd terveyden- ja sairaanhoitona, tulee toimen-
piteelld olla jokin selvé tarkoitus. Tarkoituksena voi olla potilaan terveydentilan madrittdminen,
terveyden palauttaminen tai ylldpitiminen. Ratkaisevassa asemassa ei ole se, miké potilaan ter-

veydentila on vaan se, miksi tiettyji toimenpiteiti tehdézin.'®

Arvioinnin potilaan terveydentilasta ja tarvittavista toimenpiteistd tekee 1dhtokohtaisesti laakéri.
Tadmai johtuu siitd, ettd potilaan hoidon tarpeen arvioinnin ja valitun hoidon tulee perustua ladke-
tieteellisesti hyvidksyttyihin kriteereihin. Hoitoa valittaessa huomiota on myos kiinnitettéva poti-

laan yksilokohtaiseen tarpeeseen. !¢

161 | ehtonen — Lohiniva-Kerkeld — Pahlman 2015, s. 162—163.
162 | ehtonen — Lohiniva-Kerkeld — Pahlman 2015, s. 162—163.
163 | ehtonen — Lohiniva-Kerkeld — Pahlman 2015, s. 162-163.
164 | ehtonen — Lohiniva-Kerkeld — Pahlman 2015, s. 94.
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Kun arvioidaan potilaan hoitoon valittavaa toimenpidettd, tarkoitetaan lainsdddédnndssda nimen-
omaisesti linsimaiseen liddketieteeseen perustuvaa ja sitd soveltavaa toimintaa. Tdmi on todettu
hallituksen esityksessd, jonka mukaisesti terveyden- ja sairaanhoito merkitsee linsimaiseen ladke-
tieteeseen perustuvaa toimintaa. Kdytannossd tdmaé tarkoittaa tieteellisesti testattua tai kokemus-

periisesti hankittua tietimysta.'®

Potilaslain 3.1 §:ssd on turvattu jokaiselle Suomessa pysyvisti asuvalle henkil6lle oikeus ilman
syrjintdd hdnen terveydentilansa edellyttiméén terveyden- ja sairaanhoitoon. Potilaalla ei ole kui-
tenkaan oikeutta saada mité tahansa hoitoa, vaan kyseisen lainkohdan mukaan hoitoa on oikeus
saada niiden voimavarojen rajoissa, joita terveydenhuollolla on kiytettidvissd kyseisend hetkena.
Voimavarojen rajoissa annettava hoito on ymmaérrettdva siten, ettd potilaalla ei ole oikeutta vaatia
mitd tahansa hoitoa tai toimenpidettd, jos sitd ei ole saatavilla. Potilas ei esimerkiksi voi vaatia

hoitoa, jota tarjotaan kyseiseen sairauteen ulkomailla, mutta ei Suomessa. '

Potilaslain 3 §:n sdéntely koskien oikeutta terveyden- ja sairaanhoitoon on pysynyt samana vuo-
desta 1992 eli siitéd ldhtien kun potilaslaki on tullut voimaan. Séintely on tullut voimaan ennen
vuoden 1995 perusoikeusuudistusta, mutta silld on silti tdrked asema PL 19.3 §:ssd asetettujen
velvollisuuksien tdydentdmisessd. Riittdvien terveydenhuoltopalveluiden turvaamiseksi seki esi-
merkiksi terveydenhuollon priorisoinnin selkeyttdmiseksi, potilaslain 3 §:n mukaista sdatelyé tu-
lisi pohtia uudelleen kdytinndn toiminnan selkeyttimisen vuoksi.'®” Terveydenhuollon priorisoin-

tiin syvennytain tarkemmin luvussa 4.4.

Potilaslain 5 § sditelee potilaan tiedonsaantioikeutta. Kyseisen lainkohdan ensimméisen momen-
tin mukaisesti potilaalle on annettava selvitys hinen terveydentilastaan, eri hoitovaihtoehdoista ja
niiden vaikutuksista sekd muista hidnen hoitoonsa liittyvistd seikoista, joilla on merkitystd paatet-
tdessd hinen hoidostaan. Toisen momentin mukaan terveydenhuollon ammattihenkilén on annet-
tava selvitys siten, ettd potilas ymmartié sen siséllon. Kun potilaslain 6 §:n vaatimuksena on, etté
potilasta on hoidettava yhteisymmaérryksessa hinen kanssaan, on potilaslain 5 §:n siéntelyn toteu-
tuminen on keskeisti, silld yhteisymmarrysta 144kérin ja potilaan vililld ei saavuteta ellei potilaalla

ole riittivisti tietoa hoitoon liittyvisti seikoista.'®®

Potilaslain 6 §:n mukaan potilasta on hoidettava yhteisymmarryksessd timén kanssa. Jos potilas

kieltaytyy tietystd hoidosta tai hoitotoimenpiteestd, titd on mahdollisuuksien mukaan hoidettava

165 HE 91/1998 vp, s. 19.

166 | ehtonen — Lohiniva-Kerkeld — Pahlman 2015, s. 95-96.
167 Torkki — Patja — Ignatius ym. 2022, s. 41.

168 | ehtonen — Lohiniva-Kerkeld — Pahlman 2015, s. 117.
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yhteisymmaérryksessd hdnen kanssaan muulla lddketieteellisesti hyvéksytylld tavalla. Kyseisen
saannoksen tarkoituksena on itsemiirddmisoikeuden periaatteen mukaisesti asettaa potilaan suos-
tumus hoidon luvallisuuden edellytykseksi. Télla ei kuitenkaan tarkoiteta sité, ettd potilaan nimen-
omainen suostumus tulisi vilttdmattd pyytdd véhaisind pidettdviin hoidon osatoimenpiteisiin. Talla
tarkoitetaan esimerkiksi sitd, etti potilaan hoitoon hakeutumista voidaan tietyissé tilanteissa pitda

osoituksena hiljaisesta suostumuksesta tehtéiviniin vihiiseen toimenpiteeseen.'®

Potilaslain 12 § sddtelee potilasasiakirjoja ja hoitoon liittyvdd muuta materiaalia. Sen mukaisesti
terveydenhuollon ammattihenkilon tulee merkité potilasasiakirjoihin potilaan hoidon jérjestimi-
sen, suunnittelun, toteuttamisen ja seurannan turvaamiseksi tarpeelliset tiedot. Potilaslain 12 § yh-
dessd sosiaali- ja terveysministerion antaman potilasasiakirja asetuksen (94/2022) 18 §:n kanssa
tdydentdvit potilaslain 5 §:n mukaista tiedonsaantioikeutta. Télld sdéntelylld varmistetaan se, ettd
terveydenhuollon ammattihenkild antaa oma-aloitteisesti potilaalle riittdvan selvityksen hoidon
merkityksestd. Selvitys on annettava myds hoidon laajuudesta ja riskeistéd, epdonnistumismahdol-
lisuuksista sekd komplikaation riskeistd. My0s eri hoitovaihtoehdot ja hoitamatta jittimisen seu-
raamukset on kerrottava potilaalle. Ainoastaan tédllainen aito tiedonsaantioikeuden toteutuminen

varmistaa sen, etti potilas voi aidosti punnita eri hoitovaihtoehtoja.!”

Potilaan tiedonsaantioikeuden toteutuminen tdysimaardisesti edellyttdd, ettd ladkari antaa poti-
laalle olosuhteisiin ndhden riittdvai tietoa hoidosta. Potilasta on myos kannustettava aktiivisesti
pyytdméén tietoa. Tiedon antaminen on sopeutettava potilaan kykyyn vastaanottaa tietoa. Vaikka
hoitoa suunnitellaan ja toteutetaan yhdessé potilaan kanssa, ei tdmi rajoita lddketieteellistd vas-
tuuta hoidosta. Potilaslakia ei voi tulkita siten, ettd potilas méddra hoidon, vaan tilld on mahdolli-

suus vaikuttaa hoitoon.!”!

Keskeistd médritellessd potilaan oikeutta hoitoon on potilaan terveydentila. Potilaalla on oikeus
sithen hoitoon, jota hdnen terveydentilansa edellyttdd, kun terveydentilaa arvioidaan objektiivi-
sesti.!”? Hallituksen esityksen mukaisesti hoidon tarpeen arvioinnin tulee perustua liiketieteelli-

sesti hyviksyttiviin kriteereihin'”>.

Potilaan terveydentilan edellyttdmén hoidon arvioi viime kadessé 14ékéri. Terveydenhuollon am-

mattihenkiloistd annetun lain (ammattihenkildlaki, 559/1994) 22 §:n mukaan laillistettu 1adkéri

169 HE 185/1991 vp, s. 16.

170 Lehtonen — Lohiniva-Kerkeld — Pahlman 2015, s. 118.
171 HE 185/1991 vp, s. 8.

172 4E 185/1991 vp, s. 8.

173 HE 185/1991 vp, s. 14,
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paittdd potilaan ldédketieteellisestd tutkimuksesta, taudinmairityksestd ja sithen liittyvéstd hoi-
dosta. Ladkari paittaa siis ldnsimaisen ladketieteen pohjalta yleisesti hyviaksytyn ja kokemuspe-
rdisesti vahvistetun ladketieteellisen tiedon perusteella potilaalle soveltuvasta hoidosta. Hoidon on

aina tapahduttava potilaslain 6 §:n mukaisesti yhteisymmarryksessi.'”*

Ammattihenkildlain ja potilaslain sdéntelyn vuoksi potilas ei voi vaatia itseddn hoidettavan tietylla
tavalla. Toisaalta ladkarin hoitoautonomia ei tee mahdolliseksi hoitaa potilasta tavalla, joka ei ta-
pahdu yhteisymmarryksessé timén kanssa. Jos potilas kieltdytyy ladkérin suosittamasta hoidosta,
on tatd hoidettava mahdollisuuksien mukaan yhteisymmaérryksessa toisella ladketieteellisesti hy-
vaksyttavilld tavalla. Muunlainen hoito voi tulla kyseeseen vain silloin, jos se on mahdollista ja
potilaan tilaan ndhden tarkoituksenmukaista. Lisdksi hoitavan ld4kérin tulee katsoa sen olevan pe-

rusteltua.!”?

Kuten yll4 esitetystd on kdynyt ilmi, paattda 144kéari potilaan hoidosta yhteisymmarryksessé timén
kanssa. Ladkérin tulee arvioida potilaan hoidon tarve ja valittava hoito aina yksil6llisesti. Tdma
tarkoittaa kiytdnnossé sitd, ettd noudatettu kdytinto sairaudenhoidossa voidaan sivuuttaa, jos po-
tilaan yksiléllinen hoidontarve siti edellyttii.!’® Tdmin vuoksi terveydenhuoltolain 7 a §:n 3 mo-
mentissa on sdddetty siité, ettd potilasta voidaan tutkia ja hoitaa palveluvalikoimaan kuulumatto-
malla ldédketieteellisessd tai hammasladketieteelliselld tutkimus- tai hoitomenetelmilld, jos se on
potilaan henked tai terveyttd vakavasti uhkaavan sairauden tai vamman takia ladketieteellisesti
valttimatonta potilaan terveydentila ja sairauden ennakoitavissa oleva kehitys huomioon ottaen.
Keskeisintd potilaan hoidon arvioinnissa on jokaisen yksittidisen potilaan terveydentilan edellyt-

tama tarve.

3.5 Terveydenhuollon ammattihenkilon velvollisuudet

Potilaslain 2.2 §:n 3 kohdan mukaan terveydenhuollon ammattihenkil6lld tarkoitetaan ammatti-
henkil6lain 2 §:ssé tarkoitettua henkil6d. Ammattihenkil6lain 2 §:n mukaan terveydenhuollon am-
mattihenkil6ll tarkoitetaan henkil6d, joka kyseisen lain nojalla on saanut ammatinharjoittamisoi-
keuden (laillistettu ammattihenkild) tai ammatinharjoittamisluvan (luvan saanut ammattihenkilo)

sekd henkildd, jolla kyseisen lain nojalla on oikeus kéyttdd valtioneuvoston asetuksella sdddettya

174 ehtonen — Lohiniva-Kerkel3d — Pahlman 2015, s. 167.
75 He 185/1991 vp, s. 16.
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terveydenhuollon ammattihenkilon ammattinimikettd. Laillistettuina ammattihenkildiné pidetddan

muun muassa ldkireiti, sairaanhoitajia, kiitildité, terveydenhoitajia sek fysioterapeutteja!”’.

Ammattihenkilon toiminnan pddméaérand on ammattihenkil6lain 15 §:n mukaan terveyden yllapi-
tdminen ja edistiminen, sairauksien ehkdiseminen sekd sairaiden parantaminen ja heiddn kérsi-
mystensd lievittiminen. Terveydenhuollon ammattihenkilon on ammattitoiminnassaan sovellet-
tava yleisesti hyvéksyttyjd ja kokemusperdisid perusteltuja menettelytapoja koulutuksena mukai-
sesti, jota hdnen on pyrittdva jatkuvasti tdydentdméén. Lisdksi terveydenhuollon ammattihenkilo
on ammattihenkil6lain 15 §:n mukaisesti otettava tasapuolisesti huomioon ammattitoiminnasta po-
tilaalle koituva hyoty ja sen mahdolliset haitat. Ammattihenkil6lain 15.2 §:n mukaan terveyden-
huollon ammattihenkil6114 on my6s velvollisuus ottaa huomioon, mité potilaan oikeuksista sddde-

taan.

Terveydenhuollon ammattihenkil6illd on laista johtuva velvollisuus jatkuvasti tdydennyskoulut-
tautua sekid kehittyd ammatillisesti. Ammattihenkil6lain 18.1 §:n mukaan terveydenhuollon am-
mattihenkild on velvollinen ylldpitiméén ja kehittimadn ammattitoiminnan edellyttimid tietoja ja
taitoja sekd perehtyméén ammattitoimintaansa koskeviin sddnndksiin ja méérdyksiin. Lisdksi ky-
seisen lain 18.2 §:n mukaan terveydenhuollon ammattihenkilén tyonantajan tulee seurata tervey-
denhuollon ammattihenkildiden ammatillista kehittymisté ja luoda edellytykset sille, etté tervey-
denhuollon ammattihenkild voi osallistumalla tarvittavaan ammatilliseen tdydennyskoulutukseen
ja muilla ammatillisen kehittymisen menetelmillad ylldpitdd ja kehittdd tietojaan ja taitojaan voi-

dakseen harjoittaa ammattiaan turvallisesti ja asianmukaisesti.

Ammattihenkil6lain liséksi terveydenhuollon ammattihenkildiden toimintaa ohjataan esimerkiksi
palveluvalikoimaan liittyvén sdéntelyn avulla sekd Kdypéd hoito-suosituksilla. Jos ammattihenkil6
laiminlyd néitd lakisdéteisid velvollisuuksiaan, esimerkiksi jattdimélla noudattamatta yleisesti hy-
viksyttyjd menettelytapoja, voi seurauksena olla viime kddessd ammattihenkil6lain 26 §:n mukai-
nen ammatinharjoittamisoikeuden poistaminen.!’® Oikeus hyviiin hoitoon on aina sidoksissa kor-
keaan lddkinnélliseen ja hoidolliseen asiantuntemukseen, sekéd terveydenhuollon ammattihenkil6i-

den riittiviin ammatilliseen pitevyyteen!”.

Ammattihenkil6lain 22 §:n mukaan laillistettu ladkari paéttaa potilaan ladketieteellisestd tutkimuk-

sesta, taudinmadrityksestd ja siihen liittyvastd hoidosta. Valittavan hoidon ja siihen littyvien

177 HE 33/1994 vp, s. 1.
178 Toivonen — Maki-Petija-Leinonen 2022, s. 350-351.
179 | ehtonen — Lohiniva-Kerkeld — Pahlman 2015, s. 66.
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toimenpiteiden ja tutkimusten tulee olla lddketieteellisesti perusteltuja. Vaikka kyseisen lainkoh-
dan mukaan lddkéri paéttdd potilaan hoidosta, on potilaan oikeuksia koskevissa késittelykappa-
leissa kdynyt ilmi, ettd potilasta tulee hoitaa yhteisymmarryksessa timén kanssa. Laédkarin on eri
hoitovaihtoehdoista valittava sellainen, joka on ldédketieteellisesti perusteltu, ja johon potilas on
suostuvainen.'®” Potilaslakiin kirjatut potilaan oikeudet muodostavat potilas-l4dkirisuhteen yti-

men ja ne velvoittavat l4ikérid toimimaan siten, etti kyseiset oikeudet toteutuvat'®!,

Ammattihenkil6lain 23 a §:n mukaan laillistettu terveydenhuollon ammattihenkild voi koulutuk-
sensa, kokemuksensa ja tehtdvinkuvansa mukaisesti aloittaa hoidon potilaan oikeiden ja kéytetté-
vissé olevien tietojen seké tekeminsi hoidon tarpeen arvioinnin perusteella. Sen arvioiminen, mil-
laista hoitoa potilas l4dketieteellisesti arvioiden tarvitsee, on aina viime kddessa lddkarin tehtava.
Riittdvyyttd arvioitaessa ladketieteellisesti perusteltu hoito on riittdvad hoitoa. Lainsdddannon li-
saksi myos ladkireiden ammattieettiset velvoitteet ohjaavat hyvéé hoitoa. Ladkérin ammattieettis-

ten velvoitteiden mukaan hoidon on oltava korkean ammattitaidoin mukaista. !>

Vaikka esimerkiksi Kdypa-hoitosuositukset ohjaavat lddkérin antamaa hoitoa, eivit ne sido ladka-
rid. Ladkari voi oman hoitoautonomiansa ja potilaan yhteisymmarryksen perusteella antaa poti-
laalle hoitoa esimerkiksi Kiypi-hoitosuositusten ulkopuolelta.'®* Keskeisti on se, etti hoidon on
potilaslain 3 §:n mukaisesti oltava hyvéai ja sen on ammattihenkildlain 3 §:n mukaisesti tdhdattava
terveyden ylldpitimiseen, edistdmiseen tai sairauksien ehkdisemiseen, parantamiseen tai kérsi-

mysten lieventdmiseen.

Kuten todettua, potilaalle on annettava laadultaan hyvii hoitoa, jonka tulisi olla yleisesti hyvak-
syttyd ja kokemusperdisesti perusteltavissa. Nditd vaatimuksia tismentéé 1ddketieteen kulloinenkin
taso seki henkildston ammatillinen erityisasiantuntemus'®*. Suomessa li#kirilld on kuitenkin hoi-
don suhteen laaja ammatillinen autonomia, joka mahdollistaa tietyissé tilanteissa potilaan hoita-

misen myds kokeellisilla hoidoilla'®3,

Kuten lainsdddédnnostd huomaa, potilaan hoito ja siihen liittyvét valinnat jddvét usein suurimmalta
osin ladkarin paitettdvaksi. Koska lddkirin on potilaan oikeuksien liséksi vield tasapainoiltava eri
hoitojen kustannuksien maailmassa, on tdmé johtanut siihen, ettd yksittéiselle terveydenhuollon

ammattihenkildlle kasautuu merkittdvd ja kohtuuton vastuu hoitoon liittyvistd taloudellisista

180 50ini 2020, s. 38.

181 Suomen laakariliitto 2021, s. 48.

182 Felt 2016, s. 7.

183 Kaila — Lohiniva-Kerkel3 2020, s. 36.
184 Tyori — Kotkas 2008, s. 208.

185 Felt 2016, s. 1.
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seurauksista. Tadma tekee nykytilanteesta haastavan, silld 144kéri joutuu tasapainottelemaan yksi-
16n oikeuksien, riittivdn hoidon, yhdenvertaisuuden ja jatkuvasti kasvavien kustannuksien véli-

maastossa. '

Yksilollistetyn lddketieteen tapauksissa ladkarit voivat tormétd monenlaisiin ongelmatilanteisiin.
Terveydenhuollon ammattihenkil6n tulee toiminnallaan ylldpiti4 ja edistda terveyttd, ehkiistad seka
sairauksia ja lieventdd kdrsimystd. Annettavan hoidon tulisi olla ldéketieteellisesti perusteltavissa
eli yleisesti hyviksyttyd ja kokemusperdisesti tunnustettua. Yksilollistetyn lddketieteen kohdalla
monet hoidot ovat kuitenkin vasta kehitysvaiheessa tai ne ovat niin uusia, ettd niiden ei voida
nihdi lukeutuvan yleisesti hyvéksyttyihin ja kokemusperdisesti tunnistettuihin hoitoihin. Tama ei
kuitenkaan tarkoita sitd, ettd kyseiset hoidot eivit olisi turvallisia tai vaikuttavia yksittdisen poti-

laan tapauksissa.

Yksilollistetyn ladketieteen tapauksissa potilaalle saatetaankin paityéd antamaan kokeellista hoitoa.
Téllaiseen voidaan pédtyd, jos kokeellisen hoidon voidaan ladkérin arvion mukaan tarjota keinon
pelastaa potilaan hengen tai palauttaa terveyden. Laédkarilld on ammattilain 22 §:n mukaisen laajan
hoitoautonomian vuoksi mahdollista p#ityi tillaiseen ratkaisuun.'®” Myos ldikelaki (395/1987)
mahdollistaa téllaisen yksilollisen kokeellisen hoidon. 15 ¢ §:n mukaan Léadkealan turvallisuus- ja
kehittamiskeskus (Fimea) voi myontdd yksittdisen potilaan sairaalassa tapahtuvaan yksildlliseen
hoitoon luvan lddkkeen muuhun kuin teolliseen valmistamiseen 1d4kéarin méédrayksestd. Vastuu til-

laisissa yksilollisesti valmistetun ldikkeen kiytostd kuuluu ladkérille. '

Kokeellisen hoidon antaminen sellaisissa tilanteissa, joissa muita hoitovaihtoehtoja ei ole, on tie-
tyissd tapauksissa mahdollista. Myos tdllaiseen hoitoon tarvitaan aina potilaan suostumus. Téllai-
siin tilanteisiin ei Suomessa kuitenkaan ole olemassa lainsiidintod. ' Suomessa ei ole olemassa
minkéénlaisia listoja siitd, mitd ladkari saisi tehdd ja mité ei. Terveydenhuollon ammattihenkilon
on tehtdvi tyotddn ammattitaitonsa rajoissa ja annettavan hoidon tulee perustua ndyttdon silloin,

kun se on mahdollista.'*?

Ladkarilla on siis erityisesti yksilollistetyn lddketieteen tapauksissa peruste poiketa yleisesti hy-

viksytyistd ja kokemusperdisesti tunnistetuista hoitomuodoista. My6s yksildllisen lddkkeen eli

186 Torkki — Patja — Gehrmann ym. 2022, s. 7.

187 Felt 20186, s. 2.

188 Felt 20186, s. 2.

189 Nyblin — Lehtonen 2015, s. 2702—2706. Ks. myds Soini 2020, s. 140.
190 Felt 2016, s. 6.
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erityislupavalmisteen valmistaminen on mahdollista. Tallaisten tilanteiden edellytys on potilaan

yksildllisen terveydentilan tunnistaminen. Sdétely asiaan liittyen on kuitenkin puutteellista.

4. Terveydenhuollon rahoitus ja taloudellisten voimavarojen sditelemis-
keinot

4.1 Terveydenhuollon rahoitus

Ennen tammikuuta 2023 voimaan tullutta sote-uudistusta julkisen terveydenhuollon jérjestdmis-
vastuu oli kunnilla tai kuntayhtymilld ja esimerkiksi vuonna 2020 kuntien jérjestiméan sosiaali- ja
terveydenhuollon kustannukset olivat 22,1 miljardia euroa. Kunnat vastasivat my0s suurilta osin
ndiden palveluiden rahoituksesta, silld vuonna 2020 kunnat rahoittivat noin 60 prosenttia tar-
joamistaan terveyspalveluista. Asiakasmaksuilla pystyttiin kattamaan lopuista terveydenhuolto-
menoista noin 3 prosenttia ja loput 37 prosenttia katettiin valtionosuuksilla.!”! Valtionosuuksilla
tdydennettiin terveydenhuollon rahoitusta, silld kuntien verotulot eivit yksinddn riittdneet takaa-

maan sosiaali- ja terveyspalvelujen kokonaiskustannuksia'®2,

Suomalaisen sosiaali- ja terveydenhuollon rahoitus on perinteisesti koostunut monista eri ldhteisti
kerdtyistd tuloista, jonka vuoksi rahoitusmallia kutsutaan monikanavarahoitukseksi. Aiemmin
mainittujen kuntien, valtion ja kotitalouksien lisdksi rahoittajia ovat Kansaneldkelaitos (Kela) seké
tyOnantajat ja yksityiset vakuutusyhtiot. Myos esimerkiksi Asumisen rahoitus- ja kehittdmiskeskus
(ARA) avustaa terveyden- ja sosiaalisen hyvinvoinnin edistdmistd rahoittamalla palveluasun-

toja.!%3

Monikanavaista rahoitusmallia on pidetty perusteltuna rahoitusmallina, kun terveydenhuollon ra-
hoitusjédrjestelmda on luotu. Nykyéén kyseinen malli on saanut osakseen kritiikkid ja sitd on jopa
osan asiantuntijoiden mielestd pidetty syynd moniin terveydenhuollon tdminhetkisiin ongel-
miin.'* Yksi keskeisimmisti ongelmista monikanavarahoituksessa on kyseisen rahoitusjérjestel-

méan monimutkaisuus, jonka vuoksi jirjestelmé on vaikeasti hahmotettavissa. Rahoittajatahoja on

191 Sosiaali- ja terveysministerié STM, kohta Palvelujen menot ja rahoitus. Haettu 5.4.2023.
192 Naumanen 2018, s. 3.

193 Seppild — Pekurinen (toim.) 2014, s. 11.

194 aaksonen — Laitinen — Hiilamo 2020, s. 17-18.
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runsaasti, jonka lisiksi kdytettdvissé olevat rahat kanavoituvat eri palvelujen tuottajille lukuisia eri
reitteji pitkin.!®

Myos ulkomaiset arvioijat ovat kiinnittineet huomiota Suomen julkisen terveydenhuollon rahoi-

tusjirjestelméin, jota voidaan pitdd kansainvilisesti poikkeavana'®®

. Rahoitusjérjestelman moni-
mutkaisuuteen liittyy my0s toinen suuri terveydenhuollollinen ongelma: suomalainen rahoitusjar-
jestelmd mahdollistaa samojen henkildiden vakuuttamisen padllekkdin. Kdytanndssa timaé tarkoit-
taa sitd, ettd henkil6lld on useita vakuutuksia voimassa samaa asiaa varten. Suurin pééllekkdisyys
syntyy tyoterveyshuollosta, silld ldhes kaikki tyOnantajat ovat vakuuttaneet tyontekijénsd tyGter-
veyshuollon kautta!®’. Nykyinen rahoitusjirjestelmi mahdollistaa siis henkildille oikeuden use-

amman rinnakkaisen terveydenhuoltojirjestelmin hyddyntimiseen saman aikaisesti.!”®

Monikanavarahoitus yllépitdd paéllekkéista palveluntarjontaa erityisesti perusterveydenhuollossa
sekd tyoterveyshuollossa. Tdmé puolestaan lisdéd epitarkoituksenmukaista palvelujen kéyttod ja
kokonaiskustannuksia, jotka lisddvét verorahoituksen tarvetta. Lisdksi monikanavarahoitus hidas-
taa julkisten palvelujen kehittimistd houkuttelemalla koulutettua ja pédtevad henkilostod yksityi-
selle sektorille, joka osaltaan synnyttdd tyovoimapulaa julkiseen terveydenhuoltoon ja rajoittaa

tydvoiman joustavaa kiyttod.'””

Monikanavaisen rahoitusmallin ongelmia pyritddn osittain ratkomaan hyvinvointialueita koske-
valla saantelylld, silla hyvinvointialueisiin kohdistuvat erilaiset seuranta- ja arviointivelvoitteet
kuin kuntiin. My®0s valtion ohjauksen mekanismit ovat hyvinvointialueilla laajempia ja velvoitta-
vampia kuntiin verrattuna, jonka vuoksi hyvinvointialueiden itsehallinto on ohuempaa kuin kun-
nilla oli terveyspalveluita jarjestettiessa. Itsehallinnon vihentyminen on seurausta siitd, ettd suurin
osa hyvinvointialueiden rahoituksesta tulee valtiolta. Timéan vuoksi alue ei voi pdattdd itse rahoi-

tuksen tasosta, joka on omiaan lisiimiin yhdenvertaisuutta eri hyvinvointialueiden vililla.?*

Sote-uudistuksen myota rahoitusjirjestelmén rahoitusvastuu selkiytyy, silld julkisten palvelujen
rahoitusvastuu siirtyi tammikuusta 2023 kokonaisuudessaan valtiolle. Monikanavarahoituksen on-
gelmat eivat uudistuksen myotd kuitenkaan poistu vaan ne siirtyvit ainoastaan kunnilta hyvinvoin-

tialueille. Hyvinvointialueiden voimaantulosta huolimatta jirjestelmd mahdollistaa edelleen

195 Seppild — Pekurinen (toim.) 2014, s. 47.

1% pekurinen — Sintonen, Liakarilehti 2022. Haettu 5.4.2023.

197 Naista tyontekijdista noin kolmasosa on laajan tydterveyshuollon piirissa. Ks. Laaksonen — Laitinen — Hillamo
2020, s. 17-18.

198 Laaksonen — Laitinen — Hiilamo 2020, s. 17-18.

199 pekurinen — Sintonen, Laskarilehti 2022. Haettu 5.4.2023.

200 Tojvonen — Méaki-Petdji-Leinonen — Nykdnen 2022, s. 354-355.
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paéllekkdisten ja yhteiskunnan kannalta tehottomien tuotantokapasiteettien yllépitdmisen, kuten
hoitokokonaisuuksien pirstoutumisen. Lisdksi jérjestelmé edelleen kannustaa tarkastelemaan rat-
kaisuja kunkin toimijan omasta ndkokulmasta, jolloin yksittdisen potilaan hoito saattaa kérsia.

Myds yhdenvertaisen hoidon toteutuminen vaarantuu.?®!

Verrattuna naapurimaihin, Suomessa on panostettu vahemmaén julkisiin terveyspalveluihin. Esi-
merkiksi terveydenhuoltomenojen BKT-osuus on Suomessa alhaisempi kuin naapurimaissa’?.
Suhteessa vdhdisempiin panostuksiin, Suomea on pidetty naapurimaitaan tehokkaampana, silld
lainsdddénto antaa asiakkaille vain vidhén subjektiivisia oikeuksia. Tdman myo6ta resurssit on voitu
kohdentaa niille ihmisille, jotka niitd eniten tarvitsevat ja niihin palveluihin, joissa terveyshyoty

on suurin.?%?

Sosiaali- ja terveydenhuollon rahoitusmallin tarkastelu on keskeistd potilaan oikeutta riittdvain
hoitoon turvattaessa, silld riittdvé rahoitus mahdollistaa yhdenvertaiset sosiaali- ja terveyspalvelut.
Rahoitusmalli on kriittinen tekiji, kun toteutetaan PL 19.3 §:n turvaamaa jokaisen oikeutta riitta-
viin terveyspalveluihin. Liséksi rahoitusmallin tarkastelu on keskeisti sen vuoksi, ettd sosiaali- ja
terveydenhuollon kokonaismenot vievét noin 10 % valtion vuosittaisesta budjetista. Tehokkaan
rahoitusjirjestelmén luominen ei siis ole yhdentekevéd vaan toiminnan tulisi olla mahdollisimman

tehokasta sekd pystyi saavuttamaan sille asetetut tavoitteet.?%*

Suomalainen terveydenhuoltojdrjestelmé on kyennyt parantamaan ithmisten terveyttd, toimintaky-
kyé ja pidentdmédn elinikda. Kehitys ei kuitenkaan ole endd vuosiin kohdellut kaikkia yhdenver-
taisesti ja yksi syy tdhdn on nykyinen rahoitusjéirjestelmé. Nykyinen voimassa oleva monimutkai-
nen sekd paloittain rakentunut monikanavainen rahoitusjarjestelmé aiheuttaa palvelujen jarjesta-
jille sekd tuottajille riittdvien terveyspalveluiden ja hyvinvoinnin maksimoinnin suhteen epasuo-
tuisia kannustimia. Tdma kannustaa optimoimaan toimintaa heikentdmalld palvelu- ja rahoitusjér-
jestelméstd saatavaa kokonaisetua. Potilaan oikeutta riittdvadan hoitoon sekd yhdenvertaisen ter-
veydenhuollon turvaamista ajatellen rahoitusjérjestelmén selkeyttiminen olisi tarpeen. Selkeytté-
minen helpottaisi kannustimien olemassaolon ldapindkyvyyttd sekd hallintaa. Lisdksi rahoitusjér-
jestelmédn virtaviivaistaminen todenndkdisesti parantaisi terveydenhuollon tehokkuutta, joka

omalta osaltaan turvaisi jokaisen oikeutta riittiviin hoitoon.?%’

201 pekurinen — Sintonen 2022. Haettu 5.4.2023.
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4.2 Resurssit
4.2.1 Puutteellisten resurssien aiheuttamat ongelmat

Terveydenhuollon menetelmait kehittyvét ja hoitamisen sekd parantamisen mahdollisuudet kasva-
vat jatkuvasti. Kdytettdvissd olevat resurssit eivét kuitenkaan pysy kehityksen tahdissa. Pulaa on
seki rahasta, ettd osaavista ammattilaisista.?’® Terveydenhuollon kehityksen ja palveluvalikoiman

kannalta suurimmat haasteet liittyvitkin eri hoitomahdollisuuksien ja talouden ristiriitaan®"’.

Terveydenhuollon mahdollisuuksien ja kéytettdvissd olevien voimavarojen vélilld vallitsee risti-
riita. Tatd ongelmaa on pyritty ratkaisemaan lisdbudjeteilla, toiminnan tehostamisella, laatua pa-
rantamalla, kehittimalld ndyttoon perustuvaa lddketiedettd sekd yksityistimélld terveydenhuol-
toa.?’® Uusin ajankohtainen keino ratkaista ongelma on tammikuussa 2023 kiytto6n tulleet hyvin-
vointialueet. Tilanteesta ongelmallisen tekee erityisesti se, ettd ilman riittdvid resursseja riittdvin

hoidon tarjoaminen on mahdotonta.

Erityisesti taloudelliset sekd sosiaaliset perus- ja ihmisoikeudet ovat riippuvaisia taloudellisista

resursseista sekd niiden kohdentumisesta®®’

. Tdma tulee huomioida budjettivaltaa kaytettiessa. Ta-
loudellisia ja sosiaalisia perusoikeuksia ei ole mahdollista toteuttaa ilman kustannuksia, koska ky-
seiset oikeudet ovat vahvasti sidoksissa resursseithin. Merkittdvad tissd suhteessa on kiinnittda
myos huomiota siihen, ettd valtio ei vapaudu vastuustaan huolehtia perusoikeuksien asianmukai-

sesta toteutumisesta viittaamalla resurssipulaan.?'°

Taloudelliset seikat vaikuttavat monella tavalla perusoikeuksia toteuttavaan lainsdadantdon ja sen
soveltamiseen. Talous ja resurssit eivit vaikuta pelkéstddn etuuksien tai palvelujen tasoon vaan
my0s arvioihin siitd, minkélaisia rajoituksia perusoikeuksiin on sallittua tehdd vedoten taloudelli-
siin voimavaroihin. EY:n tuomioistuin on erddssd tapauksessaan katsonut, ettid ainoastaan talou-
delliset syyt eivét ole sellaisia hyvéksyttdvid perusteita, joilla olisi oikeutettua perustella turvattu-

jen perusvapauksien rajoittamista.?!! Myds Euroopan sosiaalisten oikeuksien komitea on todennut,

206 Torkki — Patja — Ignatius ym. 2022, s. 13.

207 Kaila — Lohiniva-Kerkel3 2020, s. 9.
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ettd talouskriisit eivét saisi aiheuttaa niiden oikeuksien vihenemisté, jotka tunnustetaan Euroopan

sosiaalisessa peruskirjassa.?!?

Yksi hyvinvointialueiden perustamisen syista liittyy siihen, ettd Suomessa eri kuntien varallisuus-
asemat vaihtelevat paljon. PL 6 §:n ja PL 22 §:n mukaisesti yksil6lle olisi annettava hyvinvointi-
oikeuksien edellyttdmit peruspalvelut saman vihimmaiistason mukaisina riippumatta siitd, mika
henkilon kotikunta on. Tilanteen ristiriitaisuutta perustuslain kanssa lisdd myds se, ettd rahoitus-
periaatteen mukaan valtiolla olisi viimekétinen velvollisuus toteuttaa esimerkiksi niiden palvelui-

den rahoitus, joita kunta ei pysty tiyttiméiin. Timikézn ehto ei ole tiyttynyt.>!3

Julkista terveydenhuoltoa koskevan sdédntelyn 1dhtokohtana on siis velvoite riittdvien ja laadukkai-

den terveydenhuollon palvelujen tuottamiseen?'*

. Kuten todettua, tima ei ole toteutunut yhtali-
sesti koko maassa. Sosiaali- ja terveysalan liian pienen budjetoinnin jatkuvasti mahdollistaa se,
ettd kdytettidvissd ei ole sanktioita, jotka varmistaisivat riittdvien méérarahojen siséllyttdmisen
budjetteihin. My0Oskéén valtiontasolla eduskuntaa ei voida sanktioida liian pienien resurssien huo-

mioimisesta budjetissa.?!?

Potilaan itsemaardédmisoikeus ei ole rajaton, vaikka hoidolliset pdédtokset on tehtdvé yhteisymmar-
ryksessé potilaan kanssa. Henkilon oikeus saada hoitoa ja huolehtia terveydestéén rajoittuu talou-
delliselta kannalta sithen, mitd hoitoa on kustannuksiltaan mahdollista antaa. Yksi keskeisimmista

kehityskohdista on yksilon oikeuksien tasapainottaminen rajallisilla resursseilla.

Yksilon kokemat terveyteen liittyvét tarpeet saattavat olla ldhes rajattomat tai ainakin suuremmat
kuin mitd jarjestelmén avulla pystytdén toteuttamaan. Potilaiden lisdksi my0s ammattilaiset toivo-
vat kédyttoonsd aina parempia menetelmid, jotta potilaille saatava hyoty olisi mahdollisimman
suuri. Tétéd painetta pyritdén helpottamaan lisddmallé resursseja. Pelkdstddn resurssien lisidminen

jatkuvasti ei ratkaise titi ongelmaa, koska kyseessi ei ole pidemmiin péille kestivi ratkaisu.*'®

Tammikuussa 2023 toimintansa aloittaneiden hyvinvointialueiden toiminnan seurannassa on kes-
kitytty alueiden jarjestdmisvastuulla olevien sosiaali- ja terveyspalvelujen tarpeen, saatavuuden,
laadun, vaikuttavuuden ja yhdenvertaisuuden arviointiin. Palvelujen yhdenvertaisuuden tai riitté-
vyyden vaarantuminen on peruste arviointimenettelyn kdynnistdmiseksi (laki sosiaali- ja tervey-

denhuollon jdrjestdmisestd, 2021/612, 27 §). Hyvinvointialueen arviointimenettely voi lopulta

212 Rynning — Hartlev 2011, s. 18.

213 Jyranki — Husa 2021, s. 401-402.

214 Lohiniva-Kerkeld 2007, s. 17.

215 Saraviita 2011, s. 267.

216 Torkki — Patja — Ignatius ym. 2022, s. 56.
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johtaa alueen itsendisen olemassaolon lakkaamiseen (hyvinvointialue- ja maakuntajakolaki
614/2021,2 §, 5 §, 10 §). Néin ollen sosiaali- ja terveyspalvelujen riittdvyys ja riittdvyyden arvi-
ointi muodostuvat entisti keskeisemmiksi uudessa jéirjestelmissd.?!” Tulevaisuudessa nihtiviksi

jaa, kuinka korkealle kynnys téllaisiin toimiin ryhtymiseen asettuu.

4.2.2 Rajallisten resurssien vaikutus terveydenhuoltoon

Suomessa terveydenhuoltoa voi saada sekd julkiselta, ettd yksityiseltd palveluntarjoajalta. Suhtau-
tuminen oikeudenmukaisuuteen terveydenhuollossa vaihtelee usein sen mukaan, onko palvelun-
tarjoaja yksityinen vai julkinen. TAmé on seurausta siitd, ettd julkisen terveydenhuollon tarkoituk-
sena on tuottaa kaikille tasa-arvoisesti ja yhdenmukaisesti heidén tarvitsemiaan palveluita. Yksi-
tyisessd terveydenhuollossa yhdenvertaista palvelujen tavoitetta ei periaatteessa ole, silld palvelut
perustuvat potilaan vapaaehtoiseen hoitoon hakeutumiseen. Yksityiselld puolella potilas myds

maksaa itse saamansa hoidon. 2'®

Julkisen talouden resurssien rajallisuuden vuoksi lddkarit joutuvat tydssddn harkitsemaan tutki-
mukset ja annettavat hoidot tarkasti. Vaikuttamattomilla hoidoilla vietéisiin resursseja muilta. Té-
mén vuoksi vaikuttamattomia menetelmid olisi viltettdvd my0s niissd tapauksissa, joissa hoidosta

ei aiheutuisi haittaa potilaalle.*!”

Kéytannossa tilanne on harvoin ndin yksinkertainen. Ongelmia aiheuttavat esimerkiksi sellaiset
tilanteet, joissa uusi kalliimpi hoito on vanhaa hoitoa vain hieman tehokkaampi tai vihemman
sivuvaikutuksia aiheuttava. Néissd tilanteissa 14ddkéri joutuu tekeméén arvovalintoja eiki tilantei-
den avoin ratkaiseminen ole helppoa. Laékérit ajautuvat tilanteeseen, jossa he joutuvat tekeméadn
paitoksid terveydenhuollon resursseista. Pohdittavaksi tulevat téllin kysymykset siitd, anne-
taanko parasta mahdollista olemassa olevaa hoitoa vai yhteiskunnan kustannuksien ndkokulmasta
riittdvin hyvéa hoitoa. Hoitosuositukset auttavat 1dikérid tissd valinnassa, mutta ne eivét ole koko
totuus. Jos annettava hoito valitaan pelkdstdin sen perusteella, ettd terveydenhuollon kustannuksia

ja resursseja siistyisi, vaarannetaan koko terveydenhuollon eettisyys ja perustuslaillisuus.??

Julkisen terveydenhuollon rajalliset resurssit johtavat hoitojen saatavuuden rajoittamiseen. Laédkari

joutuu eettiseen ongelmatilanteeseen, jossa potilaan hoitaminen hyvilld hoitokeinoilla ei ole

217 Toivonen — Méaki-Petdja-Leinonen — Nykénen 2022, s. 340.
218 Syomen laskariliitto 2021, s. 285.

219 Syomen laakariliitto 2021, s. 88.
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mahdollista resurssien puutteen vuoksi. Toisaalta hoitaminen yhteiskunnallisen oikeudenmukai-
suuden nikokulmasta ei mydskiin ole vilttimitti mahdollista.’?! Esimerkiksi jonkin uuden hoi-
don vaikuttavuus voi olla hyvé, mutta hoidon kalleuden ja sen vain pieneen joukkoon kohdentu-
minen voidaan nihda heikentdvén oikeudenmukaisuutta ja yhdenvertaisuutta. Ndité tilanteita tulee
erityisesti eteen, kun pohditaan yksilollistetyn 14éketieteen, kuten esimerkiksi geeniterapiahoidon
antamista. Néin ollen kdytdnndssd pienen potilasjoukon kalliin hoidon toteuttaminen aiheuttaa
isomman potilasjoukon hoidon kirsimisen.??? Riittivit hoitoresurssit tulisi pyrkii turvaamaan,
mutta voimavarat terveydenhuollossa ovat aina rajalliset. Tama itse hoitotapahtumaan kuulumaton

reunachto on aina pyrittdvi huomioimaan jollakin tavalla.?*’

Pohjimmiltaan kyse on siitd, kuinka rajalliset resurssit jaetaan oikeudenmukaisesti ja mahdolli-
simman jirkevésti tuottamaan mahdollisimman paljon terveyshyotyd. Resursseista puhuttaessa
huomioon tulee ottaa se, ettd vain rajallista ei ole raha vaan myos esimerkiksi henkilostd ja koulu-
tus.??* Kaikki kiteytyy siihen, ettii kiiytettivissi olevilla resursseilla on saavutettava tilanne, jossa
potilas saa perustuslaissa turvattua riittdvada hoitoa. Vain tilld tavalla turvataan oikeus eldmién ja

yhteiskunnan tiysivaltaiseen jisenyyteen®%.

Terveydenhuollon rajallisten resurssien sd@nndstelya toteutetaan paljolti piilossa sekd mikrotasolla
siten, ettd yksittdiset 1ddkérit vastaavat sddnnostelystd. Tdmd on jo yksistddn ladkérin etiikan
kanssa kyseenalaista, silld merkitystd hoitoa annettaessa tulisi olla ainoastaan potilaan terveyden-
tilalla sekd potilas-ldadkarisuhteen vaalimisella. Jos 1adkéri on velvoitettu sddnndsteleméén annet-
tavaa hoitoa ainoastaan kustannuksiin vedoten, joutuu hian luopumaan velvollisuudestaan potilas-
taan kohtaan sekd toimimaan kiistanalaisesti myds lainsédddéntoon ndhden. Ladkéarin joutuessa til-
laiseen asemaan riskind on 14dkérin aseman muuttuminen auttajasta ~’kansanterveysinsindoriksi”.
Resurssien yhdenvertaisen jakautumisen vuoksi merkittdvad olisi, ettd sddnnostelyratkaisut tehtéi-
siin kdytdnnontason eli mikrotason yldpuolella, jolloin lddkéri voisi keskittyd ainoastaan poti-

laidensa etuun ja parantamiseen, kun yhteisesti sovitut rajat annettavalle hoidolle on méritelty.??®

Erityisesti puhuttaessa yksilollistetystd lddketieteestd, esiin nousevat kysymykset resursseista ja
hoidon kalleudesta. Yksilollistetty lddketiede, varsinkin genomitietoa hyddyntévit hoidot, ovat

vasta alkutekijoéissddn. Tdmén vuoksi niiden tarjoaminen on vield kallista.

221 Syomen laskariliitto 2021, s. 284-285.
222 Torkki — Patja — Ignatius ym. 2022, s. 17
223 Syomen laskariliitto 2021, s. 284-285.
224 Juorenkoski — Kaila 2010, s. 2795-2796.
225 Syomen laakariliitto 2021, s. 295.

226 Saarni — Vuorenkoski 2003, s. 995.
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Potilaiden kannalta olisi epéeettistd, ettd potilaalle 10ydettéisiin parantava hoito, mutta sité ei olisi
varaa antaa. Kuitenkaan ilman hoitojen antamista yksilollistetty lddketiede ei kehity. Hoitomuoto-
jen kehittyessd mahdollistetaan potilaille yksildity hoitoa, joka itsessdédn laskee terveydenhuollon
kustannuksia, kun vaikuttamattomien hoitojen antamiselta valtytddn. Uudet hoitomuodot mahdol-
listavat myds entistd enemmin potilaiden paluun esimerkiksi tydeldmain, jolla on positiivinen
vaikutus talouteen ja sitd kautta kilytettivissd oleviin resursseihin.??’ Lyhytikiinen budjetointi ja
resurssointi vaikuttavat erityisesti yksilollistetyn ldédketieteen tarjoamisen kannattavuuteen. Lyhy-
elld aikavililld esimerkiksi geeniterapian antaminen ndhddén vain suurena kustannuseridné, mutta

pidemmiilli aikavililld toiminnasta olisi mahdollista saada merkittivii sdistoja.*

Terveydenhuollon resurssit eivdt koskaan tule olemaan rajattomat, jonka vuoksi joudutaan aina
tekeméén valintoja sen suhteen, mitd hoitoja annetaan. Kaiken ytimessé, on kuitenkin potilaalle
PL 19.3 §:ssi turvattu oikeus, jolla viime kiidessi toteutetaan oikeutta elimiin®*. Niin ollen myds
silloin kun resurssit ovat rajalliset, genomitietoa hyddyntdvin hoidon antaminen on perusteltua
viimeistddn niissa tapauksissa, joissa hoidolla voidaan pelastaa potilaan eldmi. Olemassa olevan
ja kiyttoon otetun eldmin pelastavan hoidon antamatta jittiminen resursseihin vedoten rikkoo
perustuslakia. Viime kéddessd valtiolla on velvollisuus varmistaa, ettd riittdvin hoidon saamatta

jddminen ei johdu resurssien puutteesta.

4.3 Palveluvalikoima
4.3.1 Palveluvalikoiman tarkoitus

Potilaan oikeudessa hoitoon keskeinen kisite on potilaan terveydentila. Potilaalla on siis oikeus
sithen hoitoon, mitd hinen terveydentilansa objektiivisesti arvioiden edellyttdd. Hoidon arvioinnin

tulee perustua ldiketieteellisesti hyviksyttyihin kriteereihin.*® Suomessa potilas voi saada

227 International Bioethics Committee 2015, kohta 68.

228 Yksi esimerkki sairauksista, joiden hoidossa yksildllistetyn ladketieteen kehityksell3 olisi vaikutusta resurssisds-
toihin, on periytyvien punasolutautien hoito. Kyseiset taudit pystytaan parantamaan siirtamalla potilaan luuyti-
meen terveitd kantasoluja sukulaiselta. Kaikille potilaille ei kuitenkaan l16ydy sopivaa luovuttajaa, jonka vuoksi poti-
las joutuu kaymaan kuukausittain verensiirrossa. Verensiirto ei paranna potilasta, vaan elinajanodote on vain 40
vuotta, koska syddn ja munuaiset rasittuvat annettavasta hoidosta. Punasolutautien hoitoon kuluukin jo pelkdstaan
Yhdysvalloissa vuodessa pari miljardia dollaria. Yksinkertaisinta olisi kehittaa kyseisten tautien hoitoon geenitera-
piahoito, jolloin taudin aiheuttama geenivirhe pystyttdisiin korjaamaan ja hintavilta vuosikymmenia jatkuvilta hoi-
doilta valtyttaisiin. Ks. Kivimaki 2016.

223 Syomen laakariliitto 2021, s. 295.

230 HE 185/1991 vp, s. 14.
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terveydenhuollon palveluita joko yksityiselti tai julkiselta palveluntarjoajalta. Laissa sosiaali- ja
terveydenhuollon jérjestdmisestd seki laissa sosiaali- ja terveydenhuollon jirjestimisestd Uudel-
lamaalla ei kuitenkaan sédddetéd sen tarkemmin, mitd palveluja julkinen terveydenhuolto on velvol-
linen jdrjestimddn. Tdmén ongelman helpottamiseksi on terveydenhuoltolaissa sdéddetty tervey-

denhuollon palveluvalikoimasta.

Lakisddteinen palveluvalikoiman madrittely liséttiin terveydenhuoltolakiin lainmuutoksella
(30.12.2013/1202) samalla, kun potilasdirektiivi (Euroopan parlamentin ja neuvoston direktiivi
2011/24/EU, potilaiden oikeuksien soveltamisesta rajatylittdvassé terveydenhuollossa) implemen-
toitiin. Yhtendisen palveluvalikoiman tarkoituksena on yhdenmukaistaa terveydenhuollon palve-
lujen tarjontaa ja tdmén seurauksena edistdd yhdenvertaisuuden toteutumista terveydenhuol-
lossa?3!. Tissi yhteydessd vuonna 2014 perustettiin Terveydenhuollon palveluvalikoimaneuvosto
(Palko). Kyseessé ainoa kansallinen toimielin, jolla on lakiin perustuva toimivalta miéritella pal-

veluvalikoiman sisilto.23?

Palko toimii STM:n yhteydessd. Sen tehtdvéni on seurata ja arvioida terveydenhuollon palveluva-
likoimaa ja antaa suosituksia erilaisten tutkimusten ja hoitomenetelmien kuulumisesta palveluva-
likoimaan. Se antaa myo0s suosituksia palveluiden rajaamisesta pois palveluvalikoimasta. Néitd
suosituksia antaessaan neuvoston tulee ottaa huomioon eri alojen tutkimustieto ja muu néytto seka

terveydenhuollon eettiset ja jirjestimiseen liittyvit niikokohdat (terveydenhuoltolaki 78 a §).2*

Palveluvalikoiman maéérittdmisen tavoitteena on, ettd sithen valitut palvelut ja hoidot olisivat vai-
kuttavia, turvallisia ja kustannuksiltaan hyvéksyttdvid. Nama palveluvalikoimaan valitut palvelut
ja hoidot médrittivit julkisesti rahoitettujen terveyspalvelujen sisiltdod.?** Palveluvalikoima poh-
jautuu siten vakiintuneisiin kansallisiin hoitokédytidnt6ihin ja niiden ndyttoon perustuviin ajankoh-

taisiin tarkennuksiin laatu- ja turvallisuusstandardit huomioiden®*,

Palko voi antaa kahdenlaisia suosituksia: se voi suosittaa, ettd tietyn terveysongelman ehkiisy,
toteamiseksi tehtdvit tutkimukset, hoito tai kuntoutus tietylld terveydenhuollon menetelmalld kuu-
luu tai ei kuulu Suomessa julkisesti rahoitettuihin palveluihin®*®. Palko harkitsee suosituksiaan

viestotasolla huomioiden julkisesti rahoitetun jérjestelmiin luonteen®’’, silld palveluvalikoima

231 peV/L 30/2013 vp. s. 2.

232 Kaila — Lohiniva-Kerkel3 2020, s. 21.

233 Terveydenhuollon palveluvalikoimaneuvosto (Palko), Haettu 6.4.2023.
234 Kaila — Lohiniva-Kerkel3 2020, s. 18.

235 Sosiaali- ja terveysministeridn raportteja ja muistioita 2013:5, s. 2 ja 35.
236 Kaila — Lohiniva-Kerkeld 2020, s. 19.

237 L ehtonen — Lohiniva-Kerkeld — Pahlman 2015, s. 164.
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koostuu niistd hoidoista, joita potilaalle voidaan julkisessa terveydenhuollossa antaa tai jotka voi-

daan korvata yksityisesti hankittuina sairausvakuutusjérjestelmén puitteissa>*®.

Jos Palko suosittaa tietyn tutkimuksen, hoidon tai kuntoutusmenetelmén kuulumista palveluvali-
koimaan, se voi asettaa myonteiselle suositukselle ehtoja. Ehdot voivat liittyd sairauden vaikeus-
asteeseen, potilaan saamiin edeltdviin hoitoihin tai hinnoitteluun. Suositukset perustuvat aina par-
haaseen saatavilla olevaan tutkimustietoon. Palkon tarkoituksena on varmistaa, ettd palveluvali-
koimassa huomioidaan oikeudenmukaisesti ja yhdenvertaisesti eri budjettirajoitteet sekd lainsaa-
dénto. Suosituksissa huomioidaan myos eettiset ndkdkulmat sekd hoidon kiytannon jarjestémiseen
liittyvat kysymykset. Viimekédessd pddtoksen Palkon antaman suosituksen kdyttdonotosta tekee

terveydenhuollon jirjestiji. >’

Terveydenhuoltolain 7 a §:n mukaan terveydenhuollon palveluvalikoimaan kuuluvat ladketieteel-
lisesti ja hammasléddketieteellisesti perusteltu sairauksien ennaltaechkdisy, sairauden toteamiseksi
tehtavit tutkimukset sekd taudinmééritys, hoito ja kuntoutus (1 momentti). Ndmé laissa asetetut
kriteerit ovat véljat ja yleisluonteiset. Tdmén vuoksi tukea palveluvalikoimaan kuuluviin perustel-
tuihin palveluihin voidaan hakea myos esimerkiksi Kadypa hoito -suosituksista, ldékkeiden hinta-
lautakunnan paitoksistd, Kelan sairausvakuutuslain nojalla tekemistd paatoksistd sekd rokotus- ja
seulontaohjelmista. Tavoitteena on, ettd olemassa olevat ja vakiintuneet hoitomuodot kuuluvat pal-

veluvalikoimaan.?*°

Terveydenhuoltolain 7 a §:n toisen momentin padsdadnndn mukaan palveluvalikoimaan ei kuiten-
kaan kuulu sellainen terveyden- ja sairaanhoidon toimenpide, tutkimus, hoito ja kuntoutus, johon
sisdltyy saavutettavan terveyshyddyn kannalta kohtuuttoman suuri riski potilaan hengelle ja ter-
veydelle tai jonka vaikuttavuus on vdhiinen, ja jonka aitheuttamat kustannukset ovat kohtuuttomat
saavutettavissa olevaan terveyshyotyyn ja hoidolliseen arvoon nidhden. Poikkeuksena kuitenkin
on, ettd potilasta voidaan tutkia ja hoitaa palveluvalikoimaan kuulumattomalla lddketieteellisella
tai hammaslédéketieteelliselld tutkimus- ja hoitomenetelmailld, jos se on potilaan henked ja terveytté
vakavasti uhkaavan sairauden tai vamman takia lddketieteellisesti valttdmatontd potilaan tervey-

dentila ja sairauden ennakoitavissa oleva kehitys huomioon ottaen (3 momentti).

238 HE 103/2013 vp. s. 86.
23% Terveydenhuollon palveluvalikoima (Palko), kohta Suositukset ja kriteerit. Haettu 6.4.2023.
240 Kaila — Lohiniva-Kerkeld 2020, s. 21.
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4.3.2 Palveluvalikoiman vaikutus kdytdnnon hoitoty6hon

Terveydenhuoltolain 7 a §:n mukaan potilasta tulee siis hoitaa palveluvalikoimaan kuuluvalla ta-
valla, mutta poikkeustapauksissa hoito voidaan jirjestdd myds palveluvalikoiman ulkopuolisella
hoidolla, jos se potilaan terveydentilaan nédhden objektiivisesti arvioiden on perusteltua (7 a § 3
momentti). Palveluvalikoiman ulkopuolelle on yleensa rajattu sellaiset toimenpiteet, jotka saavu-
tettavaan hyotyyn néhden sisdltdvit kohtuuttomia riskeja potilaalle. Néin ollen palveluvalikoiman
ulkopuolelle on siis rajattu hoitoja, joiden vaikuttavuus on vdhéinen tai joiden kustannukset ovat
kohtuuttomat saavutettavaan terveyshydtyyn tai hoidolliseen arvoon nihden.?*! Miiridvi tekiji
valittavassa hoidossa on kuitenkin potilaan yksil6llinen tarve. Tdméan vuoksi yleisesti noudatetun

kiytinndn avulla ei voida sivuuttaa potilaan yksilollistd hoidon tarvetta.?4?

Terveydenhuollon ammattihenkild on se, joka paittad yksittdisen potilaan hoidosta yhteisymmar-
ryksessd tdmin kanssa. Ammattihenkil6lain mukaan ammattihenkil6illd on velvollisuus soveltaa
ammattitoiminnassaan yleisesti hyvéksyttyjd ja kokemusperdisid perusteltuja menettelytapoja
koulutuksena mukaisesti (15.1 §). Lisdksi heidén tulee kehittdd ammattitoimintansa edellyttimia
tietoja ja taitoja (18 §). Palveluvalikoima on yksi tapa ohjata terveydenhuollon ammattihenkil6i-

den toimintaa potilaalle tarjottavaa hoitoa valittaessa.>*?

Palveluvalikoiman avulla ohjataan terveydenhuollon jérjestimistd madarittelemélld, mitd hoitoja
voidaan julkisen terveydenhuollon avulla tarjota. Sen tavoitteena on turvata kéytettdvissé olevalla
julkisella rahalla koko vdeston kannalta paras terveyshydty. Koska resurssit ovat rajalliset, on pal-
veluvalikoimaa muodostettaessa huomioitu eri terveydenhuoltomenetelmien vaikuttavuus, turval-

lisuus, kustannukset sek oikeudelliset ja eettisen nikdkulmat.?**

Terveyspalveluita jérjestettdessd edellytetddin, ettd my0s perustuslaissa turvatut oikeudet toteutu-
vat. PL 19.3 § edellyttia riittdvien sosiaali- ja terveyspalveluiden jédrjestimistd. Riittdvina terveys-

palveluina voidaan pitéd tasoa, jolla turvataan ihmisarvoisen elimin edellytykset**®

ja joka luo
jokaiselle ihmiselle edellytykset toimia yhteiskunnan tiysivaltaisena jisenen4*®. Lisiksi PL 22
§:n mukaan julkisen vallan on turvattava perus- ja ihmisoikeuksien toteutuminen. Tdma tarkoittaa

kiytdnnOssd sitd, ettd erityisesti valtion tulee lainsdddanndllisin keinoin sekd voimavaroja

241 Toivonen — Méaki-Petdja-Leinonen — Nykédnen 2022, s. 348. Ks. myds HE 103/2013 vp.
242 Lehtonen — Lohiniva-Kerkeld — Pahlman 2015, s. 167.

243 Toivonen — Méaki-Petdji-Leinonen — Nykdnen 2022, s. 350-351.

244 Kaila — Lohiniva-Kerkel3 2020, s. 10.

245 Ljljestrém 2003, s. 90.

246 HE 309/1993 vp. 5. 71.
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myOntdmélla ja toiminnan asianmukaisella jarjestdmiselld huolehtia siité, ettd jokaiselle on tur-
vattu riittivit terveyspalvelut.?*” Keskeinen keino turvata 22 §:ssi siddetty oikeus on tismentivin

lainsdddinndn sddtiminen ja taloudellisten voimavarojen kohdentaminen?*®

. Téstd sdddetddan myos
PL 80 §:ssd, jonka mukaan lailla on sdddettdvi yksilon oikeuksien ja velvollisuuksien perusteista

sekd asioista, jotka perustuslain mukaan muuten kuuluvat lain alaan.

Palveluvalikoiman tarkoituksena on ohjata julkisesti tarjottavia terveydenhuoltopalveluita seké
yhdenmukaistaa hoitojen ja palvelujen tarjontaa eripuolella maata®*’. Palveluvalikoiman tarkoi-
tusta hamairtda se, ettd yksittiiselld ammattilaisella, esimerkiksi 144karilld, on laaja hoitoautono-
mia. Tdmén turvin l148kari voi yhdessa potilaan kanssa pééttdd hoidosta ja tutkimuksesta riippu-

matta siitd, miti palveluvalikoima tai Kéyp4 hoito -suositukset edellyttivit.?>°

Ongelmallisen palveluvalikoimasta tekee myds se, ettd ndistd julkisin varoin rahoitettavista ter-
veydenhuollon palveluista ei ole kattavaa listaa vaan palvelut ovat tarveperusteisia. Potilaan ter-
veydentilan edellyttimét tarpeet méérittelee terveydenhuollon ammattilainen, jolloin Palkon maa-
rittelemi palveluvalikoima on yleiselld tasolla méritelty listaus.?! My®ds perustuslakivaliokunta
on lausunut palveluvalikoimasta siten, ettd luonteensa puolesta sitd voidaan pitdd kokoelmana,

joka sisiltii yleisid oikeusnormeja®>2.

Terveydenhuoltolain 7 a §:n ja 78 a §:n muodostava kokonaisuus rajaa mahdolliset hoitomenetel-
mit ldhes yksinomaan nithin menetelmiin, jotka on siséllytetty palveluvalikoimaan. Tdmén sdédn-
telyn voidaan nidhdi olevan ristiriidassa PL 19.3 §:n sddntelyn kanssa, joka edellyttdd viime ké-
dessd potilaan terveydentilan yksilokohtaista arviointia. Palveluvalikoimaan kuulumattoman hoi-
don saaminen on rajattu 7 a §:n 3 momentin mukaan vain niiden sairauksien hoitoon, joissa se on
terveyttd tai henked vakavasti uhkaavan sairauden tai vamman vuoksi valttimétonta. Tédllainen

poikkeamiskynnys on varsin korkea.?*?

Oikeus terveyteen on turvattu perustuslaissa, jonka liséksi potilaan oikeuksista ja ammattihenkilon
velvollisuuksista on sédédetty lain tasoisesti. Sen sijaan Palkon antamat kannanotot palvelun kuu-
lumisesta palveluvalikoimaan ovat vain suosituksia. Ne eivit ole kannanottoja sithen, miten yksit-

tdistd potilasta tulisi hoitaa, mutta silti ne rajaavat tiettyjéd hoitoja ulkopuolelle tai ainakin nostavat

247 Ljljestrém 2003, s. 90.

248 HE 309/1993 vp. s. 75.

243 Kaila — Lohiniva-Kerkel3 2020, s. 15.

250 Kaila — Lohiniva-Kerkel3 2020, s. 36.

%1 Terveydenhuollon palveluvalikoima (Palko), kohta Palveluvalikoima kokonaisuutena. Haettu 6.4.2023.
252 peVL 30/2013, s. 4.

253 HE 103/2013 vp, s. 87. Ks. myds PeVL 30/2013, s. 3.
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kynnystd ladkéreille kayttdd palveluvalikoiman ulkopuolisia hoitoja. Onkin mielestdni ristirii-
taista, ettd suositukset ajavat normitasoisen lain seké jopa perustuslain yli, joiden kaikkien keskei-
nen viesti on se, ettd tarvittavan hoidon valinnassa merkitysta tulee antaa yksilolliselle harkinnalle.
Nadin ollen terveydenhuoltolain 7a §:n 3 momentin edellyttiméa uhka potilaan terveydelle tai hen-
gelle palveluvalikoimaan kuulumattoman hoidon antamisen edellytyksend on mielesténi perustus-

lain sekd esimerkiksi potilaslain kanssa ristiriitainen.

Kyseinen palveluvalikoiman sdintely on ongelmallista erityisesti niissé tilanteissa, joissa hoidolla
on yleisesti heikko vaikuttavuus tai korkeat kustannukset, mutta yksittdiseen potilaaseen ndhden
hoito olisi vaikuttavaa, esimerkiksi potilaan tiettyjen geneettisten ominaisuuksien vuoksi. Vastaa-
via ongelmia voi tulla vastaan myds niissd tilanteissa, joissa uutta vaikuttavaa hoitoa ei ole vield

ehditty sisillyttimiin palveluvalikoimaan tai kyseess olisi harvinaisen sairauden hoito.?>*

Palveluvalikoiman siséltéd ei voida tyhjentiviasti mééritelld. Nykyinen jirjestelmé on perusajatuk-
seltaan hyvé ja se auttaa turvaamaan yhdenvertaisuuden toteutumista. Palveluvalikoima vaatisi
selkeyttdmistd kuitenkin mainituilta osin. Liséksi olisi hyva, jos lainsddddnndssd olisi mééritelty
ne arvot ja periaatteet, joiden pohjalle kyseinen jarjestelma rakentuu. Nima periaatteet ovat télla
hetkelld johdettavissa perusoikeuksista, mutta eri perusoikeuksien painoarvoa ja suhdetta toisiinsa

ei ole méiritelty terveydenhuollon palveluiden jérjestimisti ja tarjoamista pohdittaessa.>>

Y114 mainitut tilanteet ovat erityisesti yksilollistetyn ladketieteen kannalta merkittidvid. PL 19.3 §:n
sekd potilaslain sadnnokset huomioiden tarkedi olisi, ettd my0ds palveluvalikoimaa koskeva lain-
saddantd mahdollistaisi huomioimaan paremmin terveydenhuollon ammattihenkilon tekemén 144-
ketieteeseen perustuvan arvion. Tédlld tavalla varmistettaisiin potilaan yksildllisen hoidontarpeen
toteutuminen, jolloin vaikuttamattomien hoitojen antamiselta viltyttiisiin.?*° Palveluvalikoimasta
huolimatta terveydenhuollon ammattilaisia tulisi kannustaa valitsemaan potilaan tarpeeseen néh-

den vaikuttavin hoito, eikd liikaa rajoittua palveluvalikoiman méérittelemiin raameihin.

254 HE 103/2013 vp. s. 87. Ks. myds PeVL 30/2013 s. 3.
255 Kaila — Lohiniva-Kerkeld 2020, s. 40.
256 HE 103/2013 vp. s. 87. Ks. myds PeVL 30/2013 s. 3.
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4.4 Priorisointi
4.4.1 Priorisoinnista yleisesti

Suomalainen terveydenhuollon palvelujirjestelmi on 1dhtokohtaisesti rakennettu laadukkaan, har-
kitun ja priorisoidun mallin mukaisesti. Mallin tarkoituksena on taata tasa-arvoiset ja yhdenmu-
kaiset palvelut kaikille asukkaille.?®” T#lld hetkelld terveydenhuoltomenot eiviit kuitenkaan ja-
kaudu tasaisesti ja palvelujen saatavuudessa on suuria alueellisia eroja. Yksi keino edesauttaa té-

min ongelman ratkaisemista on terveydenhuollon priorisointi.

Terveydenhuollon priorisointia ei ole méritelty lainsdidinndssid>>®. Sananmukaisesti priorisoin-
nilla tarkoitetaan asioiden asettamista tirkeysjarjestykseen. Terveydenhuollossa hoitojen priori-
sointia on tehty aina, silld on valttimatontd. Kaytettidvissi olevat resurssit eivét riitd kaikkien toi-
menpiteiden tekemiseen tai kaikkien mahdollisten hoitojen antamiseen. Selvin esimerkki tervey-

denhuollon priorisoinnista on hoitojonoissa olevien potilaiden asettaminen jérjestykseen.

Terveydenhuollossa priorisoinnin 14htokohtana on ldédketieteen ja hoidon rajojen pohtiminen, silld
kaikkia ithmisten terveyteen liittyvid tarpeita ei voida tiyttdd terveydenhuollon keinoin. Tdmai ko-
rostuu tulevaisuudessa entisestddn, kun lddketieteen jatkuva kehitys lisdd hoitomahdollisuuksia,
mutta samalla se aiheuttaa kustannusten jatkuvaa nousua.?>® Perimmiltééin priorisoinnissa on kyse
stitd, kuinka kulloinkin kdytettivissd olevat resurssit jaetaan oikeudenmukaisesti siten, ettd ne tuot-

taisivat mahdollisimman paljon terveyshyotyid2®C.

Priorisointia siséltyy kaikkeen julkisten varojen kdyttoon, mutta erityisesti terveydenhuollossa teh-
tivét priorisointiratkaisut tuottavat eettisesti ja oikeudellisesti vaikeita kysymyksid. Tama johtuu
siitd, ettd kyseessd on ihmisten terveys, jonka vuoksi tehtdvit pdétokset ja valinnat ovat jopa elé-
mén jatkumisen kannalta kriittisid. Téallaiset pddtokset ovat terveydenhuollossa vélttdméttomié

tehda. ¢!

Priorisointi terveydenhuollossa voidaan ymmaértad kahdella eri tavalla. Kyseessé voi olla jokapii-
vaiseen lddkérintyohon kuuluva asioiden laittaminen tirkeysjérjestykseen, kuten potilaiden aset-
taminen hoitojonoon vaivan vakavuuden mukaisesti. Télloin 1adkéri analysoi eri potilaiden tilan-

teita ja niiden kiireellisyyttd. Usein priorisointi terveydenhuollossa mielletdéin kuitenkin resurssien

257 S0ini 2020, s. 147.

258 Torkki — Patja — Ignatius ym. 2022, s. 22.

253 Suomen laskariliitto 2021, s. 229.

260 \/uorenkoski — Kaila 2010, s. 2795.

261 Torkki — Patja — Ignatius ym. 2022, s. 22-23.
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niukkuudesta johtuvaksi tarpeeksi sdannelld tiettyjen hoitojen antamista. Téllaista toimintaa kuvaa
priorisoinnista poiketen paremmin terveydenhuollon sddnndstely. Priorisoinnin tarve terveyden-
huollossa joka tapauksessa kasvaa tulevaisuudessa esimerkiksi teknologian kehityksen, potilaiden

vaatimustason kasvun seki vieston ikddintymisen johdosta.?6?

Terveydenhuollon priorisointia tehdddn todellisuudessa laajemmin, kuin pelkdstddn terveyden-
huoltoyksikoiden sisdlld. Yhteiskunnassa priorisointiin vaikuttavat valtion ja kuntien budjetit. Li-
séksi terveydenhuollon voimavarojen jaosta paatetddn kuntien, kuntayhtymien, sairaaloiden ja ny-
kydian my0s hyvinvointialueiden tasolla. My0s valtakunnallista priorisointia ja padtdksentekoa oh-
jataan esimerkiksi palveluvalikoiman avulla. My0s kansalaiset tekevit priorisointipddtoksid pédt-

tdessiin kiyttivitkd rahansa terveydenhuollon palveluihin ja lidkkeisiin vai johonkin muuhun.?®?

Keskustelu oikeudenmukaisesta terveydenhuollon priorisoinnista on etenkin parin viime vuosi-
kymmenen aikana korostunut. Keskustelua voidaan kdyda priorisoinnin toivottu lopputulos edella,
eli pohdittavaksi tulevat tilloin kysymykset siitd, kuinka suuri osa verotuloista tulisi kohdentaa
terveydenhuoltoon tai miten voimavarat terveydenhuollon sisélla tulisi jakaa. Toisaalta priorisoin-
tikeskustelua voidaan kidydid myos siitd ndkokulmasta, ettd kenen ja missd priorisointipdédtokset
tulisi tehdé. Valitusta ndkdkulmasta riippumatta priorisointi ndhdéén terveydenhuollossa nykyéén
jatkuvana prosessina, jossa kysymys on terveydenhuollon ja potilaiden liséksi asiantuntijoista, po-

litiikasta ja muista yhteiskunnallisista arvoista.?®*

Vaikka terveydenhuollon priorisointiin vaikuttavat monet eri tekijat, keskeisintd on priorisoinnin
perustuminen eettisesti hyvaksyttyihin periaatteisiin. Priorisointipddtoksid tehtdessd, nithin voi-
daan ndhdé vaikuttavan kolme eri periaatetta. Keskeisimpéna periaatteena voidaan pitdd ihmisar-
von periaatetta, jonka mukaisesti kaikki ihmiset ovat samanarvoisia ja heilla tulisi olla samat oi-
keudet riippumatta esimerkiksi heiddn ominaisuuksistaan tai asemastaan yhteiskunnassa. Toisena
periaatteena pidetddn solidaarisuutta eli priorisointia tarpeiden mukaan. Tdmén periaatteen tarkoi-
tuksena on turvata yhtildisessd hoidon tarpeessa oleville yhtéldinen hoito. Lisdksi kolmas priori-
soinnissa noudatettava periaate on kustannusvaikuttavuusperiaate. Sen mukaan eri hoitovaihtoeh-
doista tulisi valita se, joka kidytettyihin resursseihin ndhden tuottaa potilaalle eniten terveyttd tai
eldmédnlaatua. Potilaan hoito voi siis olla vaikuttavaa, mutta sen tdytyy olla myds riittdvan kustan-

nusvaikuttavaa, jotta siti olisi perusteltua antaa julkisessa terveydenhuollossa.?s®

262 Syomen laskariliitto 2021, s. 230.
263 Syomen laskariliitto 2021, s. 230.
264 Syomen laakariliitto 2021, s. 230.
265 Suomen laakariliitto 2021, s. 231-232.
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Naéitd eri priorisoinnin periaatteiden soveltamista ohjaavat yhteiskunnassa kokonaisresurssien
maiird, joka on kdytettdvissi terveydenhuoltoon. Toisaalta niitd ohjaavat saatavilla olevien mene-
telmien laatu ja ammattilaisten mééra sekd osaamien rajallisuus. Kolmanneksi periaatteiden sovel-
tamista ohjaa terveydenhuollon palvelujen jarjestimiseen liittyvét arkitodellisuuden rajoitteet. Ky-
seessd ovat monimutkaiset riippuvuussuhteet, jotka tekevét terveydenhuollon priorisoinnista haas-
tavaa. Ne kuitenkin korostavat tarvetta sellaiselle priorisointijérjestelmaélle, jota viime kddessé oh-

jaavat kansalaisten arvoista johdetut periaatteet.?%®

Kolmesta esitellysté periaatteesta terveydenhuollon priorisoinnissa korostetaan usein kustannnus-
vaikuttavuusperiaatetta, koska se on periaatteista kaikista teknisin ja osittain mitattavissa oleva.
Kustannusvaikuttavuuden korostamisella pyritdén tehostamaan toimintaa, jonka seurauksena

sdannostelyn tarve vihenisi. Asia ei ole kuitenkaan néin yksinkertainen, silld kustannusvaikutta-

Vaikka kustannusvaikuttavuutta korostetaan, on paatoksentekoon liittyvét arvot ja eettiset periaat-
teet tunnistettava. Tdmin vuoksi my0ds ihmisarvonperiaate ja solidaarisuusperiaate on otettava
huomioon, silld priorisointi ei voi perustua vain suuren kansanterveyshyodyn tavoitteluun. Néin
toimittaessa terveydenhuollon oikeudenmukaiseen jakautumiseen yksilotasolla liittyvat kysymyk-
set unohtuvat. Esimerkiksi oikeudenmukaisena ei pidetd sitd, ettd vakaviin sairauksiin kéytettavia
kalliita hoitoja jitetddn antamatta vain siksi, ettd niilld ei suuressa kuvassa paranneta kansanter-

veytti, 268

4.4.2 Priorisointia ohjaava lainsdiddanto

Vaikka priorisointia ei ole mééritelty lainsdédddnndssé, ohjaavat priorisointipadatoksid seka lainsai-
dintd, ettd lakia alemman asteinen normisto®®. Terveydenhuollon priorisointi pohjautuu perustus-
lakiin ja erityisesti PL 19.3 §:n sdéntelyyn, jonka mukaan julkisen vallan on turvattava, sen mukaan
kuin lailla tarkemmin sdddetddn, jokaiselle riittdvit sosiaali- ja terveyspalvelut ja edistettdva vées-
ton terveyttd. Kuten téssikin tutkielmassa todettua, lain tarkoittamien riittdvien palveluiden maé-

rittely on puutteellista. Tédmén vuoksi palveluiden tasossa on huomattavia eroja eri

266 Torkki — Patja — Ignatius ym. 2022, s. 17.
267 Suomen laskariliitto 2021, s. 232.
268 Syomen laakariliitto 2021, s. 232.
269 Torkki — Patja — Ignatius ym. 2022, s. 23.
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hyvinvointialueiden ja kuntien vélilla. Potilaiden yhdenmukainen kohtelu edellyttdisikin, ettd hoi-

don perusteista ja priorisoinnista siidettiisiin mahdollisimman yhteneviisesti koko maassa.?”

Vaikka terveydenhuollon priorisointi pohjautuu PL 19.3 §:n sdéntelyyn, tulee priorisointipaatok-
sissd pyrkid ratkaisuun, joka toteuttaa parhaiten my0s muita perusoikeuksia. Tdmi on todettu tut-
kimuksessa myos aiemmin, ettd muut lain sddnnokset tdydentdvat PL 19.3 § mukaista séédntelya.
Riittdvien terveyspalvelujen liséksi terveydenhuollon priorisoinnissa on keskityttdva erityisesti
yhdenvertaisuuteen ja syrjiméttomyyteen. Huomionarvoista on se, ettd myo0s priorisoinnilla turva-

taan viime kidessd PL 7.1 §:n mukaista oikeutta eldmain.?’!

Perus- ja ihmisoikeuksien merkitystd priorisointipddtoksissd lisdd myods PL 22 §, jonka mukaan
julkisen vallan on turvattava perus- ja ihmisoikeuksien toteutuminen. Yhta merkityksellinen on PL
1.2 §, jonka mukaisesti valtiosddnto turvaa ihmisarvon loukkaamattomuuden ja yksilon vapauden
sekd oikeudet ja edistdd oikeudenmukaisuutta yhteiskunnassa. Nama kaikki perustuslakiin ja sen
arvoihin liittyvét ndkdkulmat on huomioitava, kun pohditaan terveydenhuollon oikeudenmukaista

priorisointia.?’?

Perustuslain liséksi priorisointiin liittyvéa sddntelyd on potilaslaissa. Potilaslain 3 §:n mukaan po-
tilaalla on oikeus terveydentilansa edellyttimdin hoitoon. Puhutaan tarveperiaatteesta, joka on ter-
veydenhuollon palveluille ominaista. Tarveperiaatteen keskeinen ajatus on siind, ettd se oikeuttaa
terveydentilan edellyttimiin hoitoon, mutta my®s rajoittaa oikeutta vaatia tiettyi hoitoa.?”® Tarve-
periaatetta on toisaalta kritisoitu epdmaérdiseksi ja riittiméttoméksi ohjeeksi etenkin priorisoinnin
kannalta. Sen avulla ei yksindédn voida johtaa ratkaisuja kaikkiin eri terveydenhuollossa esiin nou-

seviin priorisointikysymyksiin, esimerkiksi eri potilasryhmien viliseen yhdenvertaisuuteen.?’*

My6s TSS-komitea on kasitellyt terveyteen liittyvid oikeuksia omassa tulkintakdytdnndssdan.
Yleiskommentissaan TSS-komitea on todennut terveydenhuollon priorisoinnin osalta, ettd sopi-
maton resurssien kohdentaminen ja kéytto voi johtaa syrjintdan. Lisdksi komitea mainitsi, ettd va-
roja ja resursseja ei pitdisi suunnata vain kalliisiin terveyspalveluihin, jotka ovat usein vain etuoi-
keutetun véeston saatavilla. Resursseja tulisi komitean mukaan kohdistaa perusterveydenhuoltoon

ja ehkiiseviin palveluihin, joilla hyddytettiisiin viestdd laajemmin.>”

270 uorenkoski — Kaila 2010, s. 2795-2796.

271 Torkki — Patja — Ignatius 2022, s. 53.

272 Torkki — Patja — Ignatius 2022, s. 53.

273 HE 185/1991 vp, s. 14. Katso myds Tuori — Kotkas 2016, s. 207.
274 Torkki — Patja — Ignatius 2022, s. 53.

275 CESCR, General Comment 14, kohta 19.
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4.4.3 Priorisoinnin ldpindkyvyys

Terveydenhuollon priorisoinnin on tapahduttava eri tasoilla, silld paatokset siihen liittyen edellyt-
tavit ladketieteellistd, poliittista, eettistd seké taloudellista pohdintaa, jossa huomioon on otettava
kiytettidvissd olevat resurssit ja voimavarat. Erityisesti kun tarkastellaan yksittdisid hoitopaatoksia,
merkittivissi asemassa on ldiketieteellinen arvio (ammattihenkildlaki 22 §).2’® Suomessa priori-
sointiin liittyva paatdksenteko ei perinteisesti ole ollut kovin avointa. Priorisointia tehdéén eri paa-

toksenteon tasoilla ilman, ettii siihen liittyvii perusteita ja prosesseja olisi tarkemmin médritelty.?”’

My®6s eduskunnan oikeusasiamies (EOA) on ottanut ratkaisukdytdnndssdén kantaa terveydenhuol-
lon priorisointiin sekd hoidon hintaan. EOA on todennut ratkaisussaan, etté erityisen kalliin hoidon
antamatta jattiminen ei ole lain mukaista silloin, kun sitd perustellaan resurssien rajallisuudella
sekd muiden potilaiden hoitamatta jidmiselld. Tatd nikokantaa EOA on perustellut sill4, etta eri-
koissairaanhoidon ulkopuolelle ei voida sulkea tiettyja, esimerkiksi harvinaissairauspotilaita. EOA
jatkaa, ettd syrjinnén kielto on yksi keskeisimmistd perusoikeuksien toteutumiseen liittyvisti ter-
veydenhuollon oikeudenmukaisuuskysymyksistd. Lopputuloksena padtoksessd todetaan, ettd yk-
sittdisessd hoitoratkaisussa mikddn muu priorisointi ei ole lainmukainen kuin sairauteen, sen hoi-
toon tai hoidon vaikuttavuuteen kohdistuva. Niin ollen terveydenhuollon palvelujen saatavuuden
perusteena tulee olla potilaan terveydentila ja siihen liittyvé lddketieteellisesti perusteltu hoito eika

hoidosta aiheutuvat kustannukset.?’8

Edelld esitetyn ratkaisun perusteluja on kritisoitu muun muassa siitd, ettd kdytdnndssd resurssit
ovat rajalliset eiki edelli esitetyn mukainen toiminta ole aina mahdollista®’®. Lisiksi Fabry?3'-
potilaita koskevaa ratkaisu on annettu vuonna 2005, jonka vuoksi sitd voidaan nykypaivina pitdd
jo vanhentuneena, silld sen jdlkeen lainsddddnto on ehtinyt kehittyméén. Kyseisten ratkaisujen pe-
rusteluja voidaan kritisoida siité, ettd resurssit eivét yksinkertaisesti riitd kattamaan kaikkia mah-
dollisia hoitoja. Néden kuitenkin EOA:n antaman ohjeen siitd, ettd potilasta tulisi hoitaa yksin-
omaan tdman terveydentilan edellyttdmailld tavalla, perusteltuna. Pelkistdédn lainsdddantd ohjaa jo
tdhin suuntaan, jonka lisdksi korkein hallinto-oikeus (KHO) on pédétoksessdén todennut, ettd on

velvollisuus yksilollisesti selvittdd potilaan terveydentila ja hénen siitd johtuva riittdva

276 Torkki — Patja — Ignatius ym. 2022, s. 23.

277 Suomen laskariliitto 2021, s. 233.

278 EOA Dnro 921/4/04, 2005, s. 8.

279 Torkki — Patja — Ignatius ym. 2022, s. 17.

280 Fabryn tauti on X-kromosomissa vallitsevasti periytyva harvinainen rasva-aineenvaihdunnansairaus. Ks. Neuro-
liitto, kohta Fabryn tauti. Haettu 14.4.2023.
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terveyspalvelujen tarpeensa.?®! EOA on myds viimeksi vuonna 2020 todennut, etti resursseihin
liittyvilld tekijoilld ei voida l&dhtdkohtaisesti perustella lakisdéteisistd velvollisuuksista poikkea-

mista®®?.

Perustuslakivaliokunta on lausunnoissaan kuitenkin viitannut siihen, ettd PL 19.3 §:n tarkoittamien
etuuksien tasoa pohdittaessa huomioon on otettava kulloinenkin julkisen talouden tila?**. Sen si-
jaan EOA on ratkaisussaan todennut, etti ladkitystd valittaessa lddkédrin tulee valita kéytettdvissa
olevien keinojen ja tietojen puitteissa potilaalle mahdollisimman tehokas hoito. Jos valittavana on
kaksi yhté tehokasta hoitoa, tulee ladkérin valita se, jonka haittavaikutukset ovat vahdisemmét. Jos
valittavana sen sijaan on kaksi yhtd tehokasta ja turvallista hoitoa, tulee valita se, joka on edulli-
sempi.?® Titd ohjetta noudatettaessa potilaan hoito korostuu entisestééin eikd niinkin hoidosta

aiheutuvat kustannukset.

Hyvinvointialueiden tultua tammikuussa 2023 voimaan siirtyi vastuu terveydenhuollon priorisoin-
nista niille. Priorisoinnin kannalta keskeisin pditds on terveyspalveluihin kiytettdvan rahamairin
suuruus, joka hyvinvointialueilla perustuu suurilta osin valtion rahoitukseen. Pieni osa rahoituk-
sesta kertyy my0s asiakas- ja kdyttomaksuista, silld hyvinvointialueilla ei ainakaan vielé ole vero-

tusoikeutta. Hyvinvointialueiden valtiolta saama rahoitus onkin laskennallista ja yleiskatteista.?3>

Hyvinvointialueiden velvollisuus jérjestdd terveydenhuoltoa sdddetdin hyvinvointialueista anne-
tun lain 7 §:ssé sekéd sosiaali- ja terveydenhuollon jirjestdmisestd annetun lain 4 §:ssé, joiden mu-
kaan hyvinvointialueen on suunniteltava ja toteutettava sosiaali- ja terveydenhuolto sisdlloltdén,
laajuudeltaan ja laadultaan sellaisena kuin asiakkaiden tarve edellyttdd. Tdmén tarpeen arvioin-

nissa on huomioitava viestdtasoinen ja yksildtasoinen tarve.?%

Priorisointi on vaikea ja monimutkainen aihe terveydenhuollossa. Terveydenhuoltomenojen koh-

287 Tama tavoite

dentaminen oikein on avainasiassa hyvinvointivaltion kestdvyyden néikokulmasta
korostuu edelleen, kun puhutaan tdsmaéldédketieteen tarjoamista mahdollisuuksista. Tdsmalddke-
tiede ja hoitojen raatialoiminen esimerkiksi genetiitkan mukaan aiheuttaa eittimaéttd nousevia kus-

tannuksia, mutta tulevaisuudessa pitkélld aikavililld se todenndkoisesti laskee niitd. Syynd tdhdn

281 KHO 2002:61.

282 EOA 3.5.2021, Dnro 2119/2020, s. 6.

283 paV/L 25/2012 vp, s. 2-3.

284 EOA 17.12.2012, Dnro 1918/4/11, s. 6.

285 Spsiaali- ja terveydenhuollon ja pelastustoimen uudistus, kohta Rahoituksen tason maaraytyminen ja vuosittai-
nen tarkistaminen. Haettu 18.4.2023.

286 Torkki — Patja — Ignatius ym. 2022, s. 42.

287 Soini 2020, s. 24.
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on se, etti potilaalle radtdloity hoito vahentda sivuvaikutuksia ja parantaa potilaan tervehtymis-
mahdollisuuksia. Lisdksi valtytddn vaikuttamattomien hoitojen antamiselta. Télld tavoin lisdtdadn
potilaan mahdollisuutta toimia yhteiskunnan tdysivaltaisena jisenend sekd esimerkiksi mahdollis-

tetaan potilaan palaaminen tydelamaan.

4.4.4 Priorisoinnin kehittdminen tulevaisuudessa

Miten priorisointia tulisi tulevaisuudessa kehittdd? Ennen hyvinvointialueiden voimaan tuloa ter-
veydenhuollon jarjestimisestd ovat vastanneet kunnat ja kuntayhtymait. Timé on johtanut tilantee-
seen, joissa potilaat eri puolella Suomea ovat eriarvoisessa tilanteessa hoidon saamisen suhteen.
Priorisointiin liitetdén periaatteita, kuten ihmisarvo, solidaarisuus ja kustannusvaikuttavuus. On-
gelmaksi nousee kuitenkin se, ettd periaatteita ei sovelleta samalla tavalla joka puolella, vaan niitd

painotetaan ja huomioidaan erilailla eri terveydenhuollon yksikoissa.

Ruotsissa terveydenhuollon priorisointiin on kokonaisvaltaisempi ldhestymistapa kuin Suomessa,
silld useiden sairauksien hoitosuosituksiin on liitetty prioriteettijirjestys, joka huomio sairauden
vakavuuden sekd hoidoista atheutuvat kustannukset. Tima mahdollistaa priorisoinnin sekéd poti-
lasryhmien sisélld ettd ryhmien vélilld. Vaikka kyseessd ei ole lainsdddannolla saadetysta priori-
soinnista se tukee hoitojen priorisointia paremmin, kuin pelkéstién sellaisten hoitosuositusten laa-

timinen, joissa huomioidaan vain hoitojen vaikuttavuutta.?®3

Yksi keino puuttua Suomen tdmén hetkiseen tilanteeseen olisi sddtdd hyvinvointialueita koske-
vasta priorisoinnista laintasoisesti. Talld tavalla mahdollistettaisiin ldpindkyvdmmaén ja selkedm-
mén priorisoinnin kehittiminen, jolloin vdestdn terveys ja yhteiskunnan taloudelliset voimavarat
tulisivat huomioitua johdonmukaisemmin ja rajalliset resurssit tulisivat jaettua oikeudenmukai-
semmin. Laintasoisessa sddntelyssd huomioitaisiin voimassa olevat periaatteet ja laadittaisiin nii-
den pohjalta kriteerit ja menetelmat, jotka ottavat huomioon myds perusoikeudet seké niiden ra-

joitusedellytykset.?®

Priorisoinnin kehittimisessi kaikista keskeisinté olisi sddtda sitd koskevat yhtendiset periaatteet ja
toimintatavat, joita sovellettaisiin yhtenevéisesti terveydenhuollossa. Erityistd huomiota tulisi
kiinnittdd luopumiseen niistd hoitokeinoista, joiden vaikuttavuus on huono. Liséksi huomiota tulisi

keskittdd hoidon ja ennaltachkdisyn keskindiseen oikeaan painotukseen. Nykyistd avoimempi seké

288 Torkki — Patja — Gehrmann ym. 2022, s. 3
289 Torkki — Patja — Ignatius ym. 2022, s. 134,



63

systemaattisempi priorisointi edesauttaisi yhdenvertaisuutta terveydenhuollossa sekd mahdollis-

taisi terveyserojen pienentimisti.?*°

Laintasoista sdéntelyé perustelee myos PL 80 §, jonka mukaan lailla on sdddettava yksilon oikeuk-
sien ja velvollisuuksien perusteista. Tamén lisdksi PL 22 §:ssé on julkiselle vallalle osoitettu perus-
ja ihmisoikeuksien turvaamistehtévi, jota priorisoinnista sddtiminen laintasoisesti toteuttaisi. Jos
priorisoinnista sédéddettéisiin lailla, se kehittiisi lapindkyvampaa priorisointia, jossa véeston terveys

ja yhteiskunnalliset resurssit tulisivat huomioiduiksi.?”!

Lainsdddannollisid piirteitd pohdittaessa huomioon tulee ottaa myds terveydenhuollon ominais-
piirteet, silld ladketieteellinen asiantuntemus on keskeisessd asemassa, kun tehddan hoitopaatok-
sid. Priorisointisdédntelya tehtéessé tilaa tuleekin jéttda 1ddketieteelliselle arvioinnille sekd sen huo-
mioimiselle, ettd ladketiede kehittyy nopeasti ja uudet teknologiat mahdollistavat potilaiden entisti
paremman hoidon. Laintasoisessa sdintelyssé tulisi huomioida my®os se, ettd julkinen terveyden-
huolto on erityisen altis taloudellisille olosuhteille ja resurssien jatkuville muutoksille. Yhteiskun-
nan tasolla mahdollisimman stabiili terveydenhuollollinen tilanne toteuttaisi parhaiten potilaiden
oikeutta riittdvadn hoitoon. Ndiden syiden vuoksi terveydenhuoltoa koskevalta sddntelyltd vaadi-
taan tasapainoa joustavuuden ja viljyyden sekid selkeyden ja tdsmaillisyyden vililla, erityisesti

siksi, ettd perus- ja ihmisoikeuksiin puuttuva siintely edellyttii tarkkarajaisuutta.>?

Vaikka priorisointia ei ole madritelty lainsdddanndssd, niin oikeudellisesta ndkdkulmasta tervey-
denhuollon priorisoinnissa on kyse potilaiden erottelusta heiddn henkil6onsi kohdistuvien syiden,
kuten terveydentilan ja idn perusteella. Tdmi vdistaméttd johtaa yhdenvertaisuus- ja syrjintdsdin-
tely soveltamiseen, jonka vuoksi potilaiden erottelulla ja asettamalla ensisijaisuusjérjestykseen tu-
lisi olla hyviksyttivit ja yhtenevit perusteet.’”> Tidmai korostuu entisestiiéin, kun lisiketiede kehit-

tyy ja yksilollistetty ldéketiede tulee arkipdivdisemmaksi.

Kuten viime vuosina on huomattu, julkinen talous on velkaantunut nopeasti. Tdma tapahtuu sa-
maan aikaan kuin véesto ikdédntyy, teknologia kehittyy ja lddkkeet mahdollistavat uusia hoitoja.
Samalla potilaiden odotukset palveluille sekd hoidon lopputuloksiin kasvavat. Tétd kaikkea sekd
erityisesti yksilollistetyn lddketieteen tarjoamia mahdollisuuksia ei pystytd tulevaisuudessa hyo-
dyntdmaéan ellei priorisoinnista tehda ldpindkyvampéd ja systemaattisempaa. Samalla kun 16yde-

tddn entistd parempia keinoja parantaa vieston terveyttd ja hyvinvointia, on huolehdittava

2% Torkki — Patja — Gehrmann ym. 2022, s. 1.
21 Torkki — Patja — Ignatius ym. 2022, s. 55.
292 Torkki — Patja — Ignatius ym. 2022, s. 55.
293 Torkki — Patja — Gehrmann ym. 2022, s. 7.
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oikeudenmukaisesta ja yhdenvertaisesta terveydenhuollosta.?** Muuten vaarassa on piilopriori-
soinnin kasvaminen, joka ennestéén lisdd terveyseroja ja vaarantaa yhdenvertaisuuden toteutumi-

sen terveydenhuollossa®®.

5. Yhteenveto

5.1 Oikeus riittavain hoitoon

Oikeus riittdvadn hoitoon on mairitelty perustuslaissa. Riittdvan hoidon méairittely on osoittautu-
nut tutkimuksen edetessé hankalaksi. Tutkimuksessa esitettyjen lainkohtien mukaan niistd on mie-
lesténi kuitenkin johdettavissa ydinajatus siitd, ettd riittivan hoidon maarddvana tekijand on poti-
laan tarpeen mukainen hoito. Riittdvana on siis pidettdva sellaista hoitoa, joka on annettu potilaan
yksilollistd tarvetta ajatellen. Tallainen ajatus sisdltyy esimerkiksi potilaslakiin (3 §) ja se on joh-
dettavissa myds perustuslaista. Myds KHO ja EOA ovat puoltaneet téllaista ndkemysté. Lisdksi
tutkimuksessa esitetyn mukaisesti, my0s hallitus on esityksessddn todennut, ettd hoidon tarpeen

296

tulee arvioinnin tulee perustua ladketieteellisesti hyvaksyttyihin kriteereihin“®, eikd esimerkiksi

hoidon hinta saa olla miirddvana tekijana.

Hoitoa antavan terveydenhuollon ammattihenkilon on toimessaan sovellettava yleisesti hyvéksyt-
tyjd ja kokemusperdisid menettelytapoja. Aina yleisesti kdytdssa olevista hoitokeinoista ei kuiten-
kaan ole apua potilaan parantamiseksi. Téllaisessa tilanteessa vain yleisesti hyviksytyn hoidon
antamista ei ole perusteltua pitdd riittdvénd, jos hoito ei toimi ja potilaan henki voitaisiin pelastaa
kokeellisella hoidolla. Erityisesti henked uhkaavissa tilanteissa piddn hoidon riittivyyden niko-
kulmasta perusteltuna antaa kaikenlainen hoito, josta ldédketieteellisesti arvioituna voi olla apua.
Kokeellisen ldédketieteen tilanteisiin ei ole olemassa juurikaan lainsdadént6d, joten hoidon antami-

nen perustuu suurelta osin ammattihenkil6lain 22 §:ssd turvattuun ladkérin hoitoautonomiaan.

Hallituksen esityksen mukaan riittdvédnd hoitona pidetdin sellaista, joka luo ihmiselle edellytykset
toimia yhteiskunnan tdysivaltaisena jdsenend. Kyseisestd toteamuksesta on mielesténi johdetta-
vissa ajatus siité, ettd hoidolla on pyrittdva kohti tilannetta, jossa ihmiselle tosiasiallisesti mahdol-

listetaan eldméd yhteiskunnan tdysivaltaisena jisenend. Tamé pyrkimys on tdytetty vasta siind

294 Torkki — Patja — Gehrmann ym. 2022, s. 10.
295 Mikkonen 2015, s. 22.
2% Ks, HE 185/1991 vp.
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vaiheessa, kun ladketieteellisesti potilaan hyviksi on annettu kaikki sellainen hoito, jota voidaan
potilaan terveydentilan huomioiden perustellusti antaa. Tavoitetta yhteiskunnan tiysivaltaisuu-

desta ei voida tdyttdd, jos potilaalle ei ole edes annettu kaikkia annettavissa olevia hoitoja.

Palveluvalikoimassa on listattu hoitoja, joita suositellaan kuuluvaksi julkisen terveydenhuollon
piiriin. Palveluvalikoiman perustaminen on ollut perusteltua esimerkiksi yhdenvertaisuuden toteu-
tumisen kannalta. Mielesténi pelkdstddn palveluvalikoimaan kuuluvan hoidon antaminen ei ole
potilaalle riittdvaa silloin, kun hoito ei ole vaikuttavaa. Téll6in annettava hoito tulisi 1ddkéarin hoi-
toautonomian turvin maarittdd sellaiseksi, joka on lddketieteellisesti perusteltua antaa ja joka ko-

hentaa potilaan tilaa.

Palveluvalikoimasta poikkeaminen on laissa kuitenkin rajattu korkeaksi. Terveydenhuoltolain mu-
kaan se on mahdollista vain, jos kyseessd on potilaan henked tai terveyttd vakavasti uhkaava sai-
raus tai vamma. Tdma ei ole linjassa esimerkiksi hallituksen esityksen kanssa, silld siind ei ole
mainintaa siitd, ettd yhteiskunnan tiysivaltainen jdsenyys tulisi turvata vain henked tai terveyttd
vakavasti uhkaavissa tilanteissa. Mielestini ndiden perusteiden vuoksi on perusteltua todeta, ettd
pyrkimys yhteiskunnan tiysivaltaisena jasenend eldmiseen tulisi turvata mahdollisimman tehok-

kailla hoitomuodoilla, siitd huolimatta, onko potilaan henki tai terveys vakavasti uhattuna.

Palveluvalikoimasta poikkeamista voidaan perustella myos silld, ettd viime sijassa sen kayttoon-
otto on terveydenhuollon jarjestdjilld. Kyseessd ei siis ole yleisesti velvoittava listaus, jota kaik-
kien terveydenhuoltoyksikdiden tulisi noudattaa. Myos perustuslakivaliokunta on ottanut tihdn
kantaa ja pitinyt palveluvalikoimaa poikkeuksellisena. Perustuslakivaliokunta on todennut, ettd
palveluvalikoima on luonteeltaan laaja, jatkuvasti tdydentyva ja erityislaatuinen hoito- ja muita
terveydenhuollon kiytettivissi olevia menetelmii sisiltivi kokoelma.?’ Palveluvalikoima ei siis
itsessdén mahdollista muualla lainsdddanndssé turvattua potilaan yksildllisen hoidontarpeen arvi-
ointia. Tdméan vuoksi on mielesténi perusteltua todeta, ettd pelkdstdadn palveluvalikoimaan sisélty-
vén hoidon antamista ei voida pitdd riittdvyyden nékokulmasta perusteltuna, jos hoidon vaikutta-

vuus on huono ja lddketieteellisesti olisi mahdollista myos antaa vaikuttavampaa hoitoa.

Pidédn kuitenkin kaikkien ylldolevien perustelujen myo6td selkeénd nidkemystd siitd, ettd riittdvan
hoidon perusteena tulisi toimia ainoastaan potilaan terveydentila. Terveydentilan maarittaa tervey-
denhuollon ammattilainen ja hinen tekeménsa arvio on keskeinen hoitoa annettaessa. Pidén pe-
rusteltuna sitd, ettd potilaalle valitaan ensisijassa saatavilla olevista hoitomuodoista tehokkaim-

maksi todistettu ja véhiten haittavaikutuksia aiheuttava. Jos olemassa on oleva edullisempi

297 peV/L 30/2013 vp. s. 4.
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hoitomuoto, ei sen antaminen ole perusteltua niissd tapauksissa, joissa hoidon teho olisi heikompi
tai haittavaikutukset suuremmat kuin kalliimmassa hoidossa. Hoidon hinta ei siis saa olla mia-

raava tekiji hoitomuotoa valittaessa.

Keskeisti riittdvan hoidon méérittelyssé on siis potilaan lddketieteellinen, yksilollisesti huomioitu
hoidontarve seké potilaan suostumus hoitoon. Myo6s lddkérin ammattivelvollisuudet seki hoitoau-
tonomia ovat merkittdvissi asemassa. Esimerkiksi palveluvalikoima ei saisi liiaksi vaikuttaa sii-

hen, mika hoito maaritelldan riittdvéksi, vaan arvio on aina tehtéva ladketieteellisin perustein.

5.2 Yksilollistetyn ldédketieteen tarjoaminen

Yksilollistetyn ladketieteen tarjoamiseen liittyy monia tulevaisuudessa ratkaisua odottavia kysy-
myksid. Hoitomahdollisuuksien kehittyminen, hoitojen hinnat ja terveydenhuollon resurssit ovat

yksid suurimpia teemoja aiheeseen liittyen.

Potilaan kannalta yksilollistetyn lddketieteen antamista voidaan pitdd mielestdni perusteltuna sil-
loin, kun sitd ladketieteelliseltd kannalta voidaan pitdd perusteltuna. Kéytdnnossd tilanne tois-
taiseksi aktualisoituu vain vakavien parantumattomien sairauksien kohdalla. Télloin merkittavassa
asemassa on lddkarin arvio, potilaan suostumus sekd annettavan hoidon turvallisuus. Témé turvaa
myds potilaan oikeutta riittdvdén hoitoon, jos olemassa olevalla vaikuttavalla hoidolla voidaan
parantaa potilas ja ndin turvata hallituksen esityksessidkin mainittu yhteiskunnan tdysivaltainen ja-

senyys.

Lainsddadidnnosté, kuten terveydenhuoltolaista ja ladkelaista on johdettavissa ajatus siitd, ettd yksi-
161listettyyn lddketieteeseen kuuluvien hoitojen antaminen olisi perusteltua vain niissé tapauksissa,
kun silld voidaan pelastaa potilaan henki tai terveys. Kynnys siten esimerkiksi geeniterapiahoidon
antamiseen, jota ei ole palveluvalikoimaan listattu, on asetettu melko korkealle. Toisaalta talld ha-
lutaan suojella ennalta varautumisen periaatteen mukaisesti potilaita hoitomuodoilta, jotka ovat

vasta kokeiluvaiheessa ja joiden kustannukset monesti ovat korkeat.

Talld hetkelld yksilollistetyn lddketieteen esimerkiksi geeniterapian antaminen tulisi keskittd nii-
hin sairauksiin, jotka pystytdén parantamaan korjaamalla tai korvaamalla sairautta aiheuttava
geeni. Tdma toteuttaisi parhaiten potilaan oikeuksia sekd PL 19.3 §:n sédételyd. Parantavalla geno-
mihoidolla viltyttdisiin koko loppueldmén kestaviltd vihemman vaikuttavilta hoidoilta, jotka pit-

kalla aikavélilld vievdt enemmain taloudellisia resursseja. Kun genomitietoa hyodyntévit hoidot
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kehittyvit tarkemmiksi ja edullisemmiksi, on niitd perusteltua tarjota myds muunlaisissa sairauk-

sissa.

Hyvinvointialueiden tultua voimaa, vield keskeisemmassa asemassa ovat hoitojen, kustannuksien,
riittdvyyden sekd yhdenvertaisuuden toteutumisen arviointi. Esimerkiksi geeniterapiahoitoja ei
tdlla hetkelld pystytd niiden kustannuksien vuoksi tarjoamaan kaikille. Perusteltua olisi tarjota niitd
sellaisiin sairauksiin, jotka vakavuudeltaan ovat kaikista vakavampia. Liséksi niitd tulisi tarjota
sellaisiin sairauksiin, joiden koko loppuelimén kestdvd muunlainen hoito aiheuttaisi suuret kus-
tannukset. Yhdenvertaisuuden kannalta merkittdvad olisi sdatdd ndistd asioista yhtenevéisesti esi-
merkiksi hyvinvointialueiden sisilli tai maankattavasti, jotta hoitokdytintdja saataisiin yhtenevéi-
siksi. Merkittavda olisi médritelld nykyistd paremmin esimerkiksi se, mitd vakavalla sairaudella
tarkoitetaan. Potilaiden yksil6lliselle arvioinnille ja lddkdreiden hoitoautonomialle on kuitenkin

jatettdva tilaa esimerkiksi harvinaissairauksiin liittyvissa tapauksissa.

Pidin nidin ollen my0s yksilollistetyn lddketieteen tarjoamista potilaalle perusteltuna sellaisissa
vakavissa sairauksissa, joissa parantuminen ei muuten ole mahdollista ja kun kyseinen hoito on
todettu tehokkaaksi. Tulevaisuudessa yksilollistetyn lddketieteen tarjoamia mahdollisuuksia on
kuitenkin liséttiva tieteen kehittyessd. Keskeisinté tidsséd kaikessa on terveydenhuollon ammatti-

henkilon tekema arvio.

Tietenkdén kaiken olemassa olevan hoidon antaminen ei ole mahdollista. Tédssd yhteydessa esi-
merkiksi kustannuksia, resursseja ja priorisointia koskevien linjauksia tulee kehittdd. Kuitenkaan
ladkarin ammattivelvollisuuksiin ei kuulu kustannuksien pohtiminen, vaan niistd paitetdén osana
moniammatillista yhteisty6td. Ndin varmistetaan se, ettd hoitovalikoimaan kuuluvat tehokkaat hoi-

tomuodot, jotka tuotetaan ja priorisoidaan talouden kannalta kestidvalla tavalla.

5.3 Tarvittavat toimet tulevaisuudessa

Genomitiedon laajamittainen hyddyntdminen terveydenhuollossa on osa tulevaisuutta. Sen kaiken
ja erityisesti yksilollisen ladketieteen sekd genomitietoja hyodyntivien hoitojen mahdollistaminen
edellyttiavit huolellisempaa valmistautumista, kuin mitd tdhdn mennessd on saavutettu. Huolelli-
suutta ja tarkkuutta tarvitaan erityisesti lainsdddantoon seka kansallisesti yhtendisiin hoitokdytén-

toihin.
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Genomitiedon laajamittaisen hyodyntamisen mahdollistamiseksi on jo tehty Suomessa toimenpi-
teitd, esimerkiksi STM:n johdolla on luotu ehdotus kansallisesta genomistrategista. Genomistra-
tegian tavoitteita ovat muun muassa tehostettu sairauksien ehkiisy ja taudinmaédritys sekéd yksi-
161listetyn hoidon mahdollistaminen.?’® Genomistrategian yksi paitavoitteista oli Suomeen pe-
rustettava genomikeskus, joka toimisi geneettisen tiedon késittelyn asiantuntijana. Tastd annettiin
eduskunnalle hallituksen esitys 30.6.2022, mutta sité ei ehditty késitelld loppuun ennen vaalikau-

den péittymisti.?*

Kuten tutkielmassa on todettu, myds STM painottaa genomitiedon hyddyntdmisen olevan osa tu-
levaisuutta. Sen laajamittainen hyddyntdminen edellyttdd kuitenkin lainsdddantomuutoksia, yh-
teistd eettistd perustaa sekd myds mielesténi yhteniistd hoitokiytintdd.**° Genomistrategian myoti
annettu hallituksen esitys Genomikeskuksen perustamisesta olisi ollut hyvé alku lainsddddnnolle.
Genomikeskuksen mahdollista perustamista kuitenkin kritisoitiin esimerkiksi lainsdddannon arvi-
ointineuvoston toimesta, jonka mukaan lakiehdotuksessa ei tuotu riittdvén selkeésti esille Ge-

nomikeskuksen hyo6tyji.>"!

Olen STM:n kanssa yhtd mieltd siitd, ettd kansallinen koordinaatio, lainsddddnndn muutokset ja
yhteiset toimijat ovat keskeisia tekijoitd matkalla kohti yksilollistetyn 1ddketieteen ja genomitiedon
hy6dyntdmistd laajemmin. Suhtaudun kuitenkin varauksella siihen, ettd esimerkiksi Genomikes-
kuksen perustamisella olisi merkittdvda vaikutusta aiheen kannalta tulevaisuudessa. Genomikes-
kuksen perustaminen ei nimittiin ratkaise mielesténi niitd perustavanlaatuisia ongelmia, joita yk-

silollistetyn lddketieteen laajamittaisen hyodyntdmisen esteend on.

Merkittivai olisi ratkaista terveydenhuollon rahoitukseen ja kustannuksiin liittyvat ongelmat, silla
Genomikeskuksen perustamisesta ei ole hyotyé, jos rahoitusta ei saada genomitietoa hyddyntavien
hoitojen tarjoamiseen. Lisdksi lainsddddnnon muutoksista puhuttaessa huomiota tulisi kiinnittda
my0s voimassaolevien lakien ajantasaisuuteen sen sijaan, ettd sdddettiisiin pelkdstdan uusia lakeja.
Esimerkiksi hedelmdityshoitolain 4 §:n sddntely mahdollistaa alkiodiagnostiikan vakavien sai-
rauksien kohdalla. Lainsdiddédnto seké lainvalmisteluaineisto ovat kuitenkin mielesténi puutteellisia

taltd osin, silld missddn ei médritelld sitd, mitkd sairaudet luokitellaan riittdvan vakaviksi. Tdllainen

2%8 Sosiaali- ja terveysministerid STM, kohta Genomitiedon hyédyntdminen. Haettu 12.4.2023.

299 Sosiaali- ja terveysministeridé STM, kohta Genomikeskus. Haettu 12.4.2023.

300 Spsiaali- ja terveysministerid STM, kohta Terveysala kehittyy yhteisty6lld. Haettu 12.4.2023.

301 valtioneuvoston kanslia, kohta Genomikeskuksen perustamisen konkreettisia hyotyja arvioitava, 24.5.2022. Ha-
ettu 12.4.2023.
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puutteellinen lainsdddénto aiheuttaa yhdenvertaisuuden kannalta ongelmallisia tilanteita, silld an-

nettava hoito on riippuvaista hoitavasta yksikostd ja hoidosta vastaavasta ladkarista.

Lisédksi mielestdni suhtautumista ituradan geeniterapiaan olisi tarkastettava niin lainsddddnnossa
kuin eettiseltd kannalta erityisesti niissd tapauksissa, kun kyseinen hoitomuoto osoittautuu turval-
liseksi. Etenkin tulevaisuuden kannalta timd on merkittidvai, silld tieteen kehityksen johdosta

genomitiedon hyddyntdmiseen tédhtddavit hoitomahdollisuudet tulevat lisddntyméén.

Kuten tutkimuksessa on todettu, sukusolujen ja alkion koskemattomuutta on suojeltu vahvasti lain-
sdaddnndssa sekd etiikassa. Kiellettyd on tehdd ihmiselle geneettisesti periytyvid muutoksia. Tati
ajatusta olisi mielesténi perusteltua kyseenalaistaa niisséd tapauksissa, joissa jélkeldisille periytyisi
esimerkiksi X-kromosomissa virhe, jonka johdosta jo 20-vuotias potilas joutuu hengityskonee-
seen®*?. Titid voidaan toki kierti# keinohedelmditykselld, mutta on tapauksia, joissa pariskunnan
kaikki alkiot omaavat vakavan sairauden genetiikan. Ndissé tapauksissa biologisesti omien tervei-
den jélkeldisten saaminen on mahdotonta. Olisiko niissd tapauksissa sallittua hyddyntdd ituradan

geeniterapiaa, jos se teknologian kehityttyé tulisi varmaksi hoitomuodoksi.

Erityisesti edelld mainittujen tilanteiden vuoksi olisi perusteltua vahvistaa eettiset periaatteet
genomitietojen kdytolle. Lainvalmistelun sekd myds etitkan kannalta tima tarkoittaisi sitd, ettd
thmisarvon kunnioittamisargumentin tyhjentivéasti kaytostd luovuttaisiin. Kielletty tai sallittu toi-
minta tulisi perustella eettisesti siten, ettd kyseessd on demokraattisen yhteiskunnan tietoinen ar-
vovalinta. Tdma poistaisi sitd epdméardisyyttd, joka liittyy nykyiseen tapaan perustella ihmisar-

volla esimerkiksi ituradan geeniterapian kieltoa.>*®

Yksilollistettyyn lddketieteeseen ja genomitiedon hyddyntdmiseen liittyy edelleen tieteellistd epa-
varmuutta, vaikka hoidot ovat kehittyneet merkittdvisti. Tdssd suhteessa on poliittisten paétosten
aika, silld missé tahansa ladketieteellisessd toimenpiteessé nollariskiin pddseminen on mahdotonta.
Ennalta varautumisen periaatteelle tulee méaéritelld yhdessé sovittu taso, eiki sitd saa kdyttdd pro-
tektionistisiin tarkoituksiin. Sen avulla ei saada estdéd teknologian kehitystd vaan varmistaa sen

turvallinen kiytto.>%4

302 Esimerkiksi X-kromosomissa periytyvd Duchennen lihasdystrofia johtaa potilaan menehtymiseen usein noin 20-
vuoden tienoilla. Sairauteen ei ole olemassa télla hetkelld parantavaa hoitoa. Ks. esim. Léhdetie — Isohanni, Sic!
4/2016, haettu 12.4.2023.

303 Ks. esimerkiksi Walin 2007, s. 570.

304 Huomiona kuitenkin, ettd ituradan geeniterapian antaminen voisi olla mahdollista mielesténi vasta silloin, kun
teknologia on kehittynyt paljon varmemmaksi kuin mita se nyt on. Tallaisten harvinaisten tilanteiden hoitaminen
edellyttaa lainsaddantdon tarkasti tehtyja muutoksia, jotta vaarinkadyttotilanteilta valtyttaisiin.
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Jos yksilollistettyyn ladketieteeseen liittyva lainsdddéanto tarvitsee tarkennusta, myds PL 19.3 §:n
sddntely ja sitd tdydentdva lainsdddénto sekd erityisesti lainsddadéntoa tarkentavat ohjeistukset tar-
vitsevat tdydennystd. PL 19.3 § turvaa siten kuin lailla tarkemmin sdiddetdin, jokaiselle riittdavit
sosiaali- ja terveyspalvelut. Kuten tutkielmassa todettiin, riittdvyys on mairitelty ainoastaan sel-
laiseksi palvelujen tasoksi, joka luo jokaiselle ihmiselle edellytykset toimia yhteiskunnan téysival-
taisena jisenend. TAmad on mielestdni epdméadrdinen madritelma ja osasyy siihen, miksi terveyserot

ovat Suomessa kasvaneet.

PL 19.3 §:n sdéntelya tdydentévit esimerkiksi potilaslain ja ammattihenkil6lain sddntely, joita tut-
kielmassa késiteltiin. Tdma tdydentdva siéntely ei kuitenkaan ole riittdva sellaisenaan, silld esi-
merkiksi potilaslaki on yli 30 vuotta vanha. Koska laki on sdddetty aikana, jolloin toimintaympé-
ristd ja esimerkiksi terveydenhuollon tila on ollut erilainen, vaatii PL 19.3 §:n tdydentdminen tu-

ekseen myo0s tuoreempaa siédntelya.

Kaikista keskeisintd olisi mielestdni lainsdddédnndllé tai esimerkiksi hyvinvointialueita yhteisesti
koskevalla ohjeistolla sdddelld tarkemmin se, mita riittdvélla terveyspalveluilla tarkoitetaan. Kes-
keistd olisi my0s médritelld, miten esimerkiksi taloustilanne saa vaikuttaa annettavaan hoitoon ja
tarjottaviin terveyspalveluihin. Télld hetkelld téllaista méaarittelyéd ei ole, jonka vuoksi kunnat ovat
leikanneet tarjottavista hoidoista itsendisesti. Mielesténi télld hetkelld tdllaiselle miérittelylle olisi
sopiva aika, silld hyvinvointialueet ovat vasta tulleet voimaan ja niiden rahoitus perustuu suurim-

milta osin valtiolta saatuun rahoitukseen.

Lisdksi huomiota tulisi kiinnittdd sithen asemaan, johon ldédkérit tdlla hetkelld asetetaan. Ammat-
tihenkil6lain 15 §:n mukaan terveydenhuollon ammattihenkilén ammattitoiminnan pddméaérani on
terveyden ylldpitdminen ja edistiminen, sairauksien ehkdiseminen seké sairaiden parantaminen ja
heiddn karsimystensd lievittdminen. Tdma todetaan myds lddkdrinvalassa. Ladkdrinvalassa tode-
taan myos, ettd tutkimuksia ja hoitoja suositeltaessa huomioon on otettava tasapuolisesti potilaalle
koituva hydty ja haitat. Liséksi Ladkériliiton strategian ydin on kiteytetty seuraavasti: lddkérit yh-

dessi potilaan parhaaksi®®.

Niin lainsdddénnosté, kuin 14dkérin etiikasta on tehtivissd mielesténi se johtopéétds, ettd ladkérin
tulisi toimia vain potilaan parhaaksi. Mielesténi onkin perusteltua todeta, ettd ladkérin tulisi valita

annettava hoito vain silld perusteella, minka arvioi kulloisenkin potilaan tilanteessa oikeaksi. Téssa
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mielessd hoidon hinnan arviointi ei kuulu péivittiiseen potilastyohon, vaan raamit tarjottaville hoi-

doille ja niitd ohjaaville periaatteille tulisi olla médritelty etukéteen.

Tosiasia on kuitenkin se, ettd kaikkea olemassa olevaa hoitoa ei ole mahdollista talouden rajalli-
suudesta johtuen antaa. Esimerkiksi yksilollistetyn l4éketieteen, kuten geeniterapiahoitojen anta-
minen on kallista. Tdma ei kuitenkaan poissulje sité tosiasiaa, ettd 14dkérin velvollisuus ei ole ar-
vioida annettavan hoidon hintaa ja timin vaikutusta budjetteihin%. Tarjottavista hoidoista voisi
saatad esimerkiksi hyvinvointialueiden sisdlld, jolloin kyseinen vastuu poistuisi lddkareiltd. Mer-
kittavaa tdssdkin tilanteessa olisi, ettd lddkireiden mielipiteitd sisdllytettdisiin padtoksentekoon.
Muuten riskind on, ettd valituissa hoitomuodoissa ei huomioitaisi riittdvasti lddketieteellisié ja hoi-

dollisia nikdkohtia vaan ainoastaan taloudellisia seikkoja.>"”

Y1l4 todettu tilanne koskee laajemmassa mielessd my0s priorisointipadtoksid. Téll4 hetkelld prio-
risointi on hajautunutta eiki se tapahdu riittdvan avoimesti. Lisdksi priorisointipdatoksid tehdidn
eri tasoilla piilossa, eikd niille ole méadritelty selkeitd periaatteita. Monet priorisointia koskevat

paitokset on myo0s silytetty kidytdnndssd esimerkiksi lddkéireiden harteille.

Nékisin, ettd tulevaisuudessa lddkareiden tulisi olla priorisoinnin linjauksista pddtettdessd mukana
asiantuntijoina, mutta esimerkiksi priorisoinnin periaatteista sdddettiessd paatokset tulisi tehda de-
mokraattisesti eri alan asiantuntijoiden kesken. Néin toimittaessa luotaisiin yksityiskohtaisempia
padtoksid ja linjauksia. Samalla mahdollistettaisiin tilanne, jossa esimerkiksi ladkarit voisivat kay-
tannon potilastydssd yhdessé potilaiden kanssa soveltaa kdytdnnon hoitoon annettuja periaatteita
ja linjauksia. Tdmi mahdollistaisi myos lddkérin velvollisuuksien tdysimdirdisemmaén toteutumi-
sen, kun kdytdnnon tydssd aikaa ja resursseja ei tarvitse kdyttdd hoitojen kustannuksien ja tervey-

denhuoltobudjettien miettimiseen.

Yksi suurimmista ratkaistavista kysymyksistd priorisointiin liittyen, joka koskettaa erityisesti
kalliitta genomitietoa hyddyntédvid hoitoja, on hoidon hinta. PL 19.3 § turvaa jokaiselle riittavét
terveyspalvelut, mutta riittdvyyden kulloinenkin taso vaihtelee. Tétd on perusteltu vallitsevalla
taloustilanteella. TAma on ristiriitaista siind mielessé, ettd riittdva hoito on turvattu perusoikeu-

tena, eikd perusoikeuksien rajoittaminen ilman riittdvid perusteita ole perusteltua.

Kuitenkin kuten kappaleessa 4.4 todettua, perustuslakivaliokunta on lausunnossaan viitannut sii-

hen, ettd PL 19.3 §:n turvaamien etujen tasoa pohdittaessa huomioon on otettava julkisen talouden
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tila. Sen sijaan EOA on ratkaisussaan todennut, ettd hoitoa ja lddkitystd valittaessa 14dkédrin on
valittava mahdollisimman tehokas hoito. Kahdesta yhta tehokkaasta hoidosta on valittava se, jonka
haittavaikutukset ovat pienemmét. Edullisemman hoidon valinta tulee EOA:n mukaan kyseeseen
vasta silloin, jos kyse on kahdesta yhtd tehokkaasta ja turvallisesta hoitomuodosta. Myos EY:n
tuomioistuin on luonut oikeuskiyténtod, jonka mukaan terveyden suojelun tulisi olla etusijalla ta-

loudellisiin seikkoihin nihden3%8.

Voidaan siis todeta, ettd timén hetkiset hoidon hintaan liittyvét priorisointia ohjaavat ohjeistukset
ovat ristiriidassa keskenéén. Perustuslakivaliokunnan lausunnon ohjeistuksen seuranta mahdollis-
taa erilaisen lopputuloksen kuin EOA:n ja EY:n tuomioistuimen antamien ohjeiden seuranta. Tdma

ristiriita on mielestdni yksi syisté sithen, miksi eritasoisen hoidon méérd on Suomessa lisdéntynyt.

Kuten ladkéreiden velvollisuuksista puhuttaessa, myods hoidon hintaan liittyvistd priorisoinnista
tulisi sdatdd nykyistd tarkemmin. Perusteltua olisi mielesténi sd4tii siitd lain tasoisesti, silld ky-
seessd on perusoikeuden turvaaminen, jolloin nykyisenlainen mielivaltainen séétely ei ole perus-
teltua. Realistista on todeta, ettd talous vaikuttaa annettavaan hoitoon, silld kaikenlaisen hoidon
antaminen kaikille ei ikind tule olemaan mahdollista. Suuntaviivoista péatettdessd huomioon on
kuitenkin otettava esimerkiksi potilaslaissa mééritellyt perusteet, joiden mukaan annettavassa hoi-
dossa tulee korostaa potilaan hoidon tarvetta eikd niinkdin hoidosta aiheutuvia kustannuksia.

Téssd yhteydessd esimerkiksi prioriteettijdrjestyksestd hoitosuositusten sisilld voisi olla apua.

Tamid korostuu edelleen, kun puhutaan yksilollisestd ladketieteestd ja yksilollisestd hoidosta.
Koska esimerkiksi geeniterapiahoito on kallista, on ymmarrettdvaa, ettd sen antamisesta haluttai-
siin pidattdytyd. Piddn kuitenkin perusteltuna, ettd esimerkiksi geeniterapiahoitoa tulisi potilaalle
antaa, jos tdmin terveydentila sitd edellyttdd. Mielestdni mikddn voimassaoleva lainsdadanto ei

mahdollista luopumista tasta.

Priorisoinnin kehittimisen lisédksi myos terveydenhuollon rahoitusjérjestelmaai tulisi yksinkertais-
taa. Terveydenhuollon rahoitusjirjestelmén kokonaisuuden ymmirtdminen on tédlld hetkelld to-
della hankalaa. Erilaisten kustannusten siirto eri rahoittajilta toiselle aiheuttaa tehottomuutta.>*
Koenkin, ettd keskeisessd asemassa tulevaisuudessa riittdvai hoitoa turvattaessa taloudellisessa
mielessd on priorisoinnin tarkempi ja avoimempi sddtely. Lisdksi rahoitusjdrjestelmai tulee sel-

keyttdd ja tarkastella esimerkiksi padllekkéin vakuuttamisen osalta, jotta viltettdisiin epatarkoituk-

senmukaista palvelujen kayttod. Télld tavalla vapautettaisiin tulevaisuudessa taloudellisia
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resursseja riittdvin hoidon todelliseen toteutumiseen sekd myds kalliimpiin hoitoihin, kuten gee-

niterapiaan.



