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3 llmoitusasiat
Péésihteeri ilmoitti, ettd hedelmdityshoitolaki on hyvéksytty 22.12.2006 ja Idydettidvissa

www.finlex.fi. ETENE:n jésenille on kopioitu uusi laki seki isyyslain muutos.

Sosiaali- ja terveysministerid on antanut lddkareille uudet ohjeet ajoturvallisuudesta. Ohjeet
16ytyvit STM:n internet-sivuilta  osoitteesta: ~ www.stm.fi/Resource.phx/ajank/suost/
ajokyky040107.htx.

Bioteknitkan neuvottelukunnan tydoryhmd@ on valmistelemassa julkaisua punaisesta
bioteknologiasta. Julkaisu ilmestyy kevéddn 2007 aikana. ETENE:n paasihteeri kuuluu julkaisua
valmistelevaan tyoryhméan.

Kokouspostissa ja kokoukseen on jaettu kopioita lehtikirjoituksista. Erityisesti pddsihteeri
pyysi tutustumaan kirjoitukseen yhdysvaltalaisen Ashleyn hoidosta. Kirjoitus liittyy vaikeasti
kehitysvammaisten hoitoon.

4 ETENE:n kesaseminaari 2007

Kesdn 2007 seminaari péatettiin jérjestdd torstaina 23.8.2007 klo 9-16. Kokouksen pddaihe on
ennaltachkdisevin terveydenhuollon eettiset kysymykset. Keskustelussa nousi esiin mm.
terveydellinen eriarvoisuus, terveysterrorismi ja itsemddrddmisoikeuteen puuttumisen rajat.
Erityisesti neuvottelukunta pohti mahdollisuuksia vaikuttaa nuorten terveyskéyttdytymiseen,
koska evéit terveelliseen eliméén saadaan jo lapsuudessa ja nuoruudessa.

Keskusteltiin alustavasti aiheista ja mahdollisista luennoitsijoista. Jatketaan ohjelman
suunnittelua seuraavassa kokouksessa.

5 Vanhuuteen ja dementiaan liittyvat terveydenhuollon eettiset kysymykset

Neuvottelukunta paitti ottaa kevddn 2007 kokouksiinsa keskusteltavaksi vanhuuteen liittyvit
eettiset kysymykset. Aiheesta alustivat Raimo Sulkava ja Kari Eskola.

Vanhusten hoitoon liittyy paljon eettisid kysymyksid sekd terveydenhuollossa ettd
sosiaalisektorilla. Kysymykset liittyvit autonomian, oikeudenmukaisuuden ja hyvin tekemisen
— vahingon vilttdmisen problematiikkaan.

Oikeudenmukaisuus: Monia terveydenhuollon toimenpiteitd tehdddn nykyisin entistd
vanhemmille. Silti ikddiskriminaatiota esiintyy. Esimerkiksi vanhuksille annetaan
ladkinnillistd kuntoutusta huomattavasti vihemmén kuin muulle véestdlle ja heiddn on
vaikeampi saada sitd ldhinnd kuntoutuksen korvauskdytintdjen vuoksi. Vanhusten
hammashoito on puutteellista sekd laitoksissa ettd kotihoidossa. Tdmd voi nopeuttaa
syrjdytymistd ja johtaa muihinkin terveydellisiin haittoihin.

Autonomia: Suurissa kaupungeissa yksin asuvien dementoituvien vanhusten tarpeet voidaan
lyodad laimin. Vanhukset asuvat mielelldén kotonaan niin pitkddn kuin mahdollista. Kotiin
saadaan vaihtelevasti erilaisia tukitoimintoja, joilla kotonaoloa voidaan helpottaa.
Omaishoitajan rooli on ristiriitainen — usein dementoituneen vanhuksen omaishoitaja on ldhes
yhtd vanha kuin hoidettava, mutta tdtd mahdollisesti vihemmén dementoitunut tai muulla
tavalla monisairas. Sosiaaliturvan puutteet pahentavat ongelmia. Sosiaalietuuksien saamiseksi
tarvitaan usein lddkédrintodistuksia, joiden laatiminen unohtuu laddkériltd helposti ja joiden
merkitystd ei tunneta. Laitoshoitopaikan saamisen ehdot vaihtelevat kunnittain. Yksin asuvilla
vanhuksilla ei vilttiméttd ole edunvalvojaa hoitoa koskevissa asioissa, ja jos hdnelld onkin
edunvalvoja tukenaan, tima ei ehdi puuttua hoitoon.
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Vanhuksen hoito on monissa kunnissa hajautettu niin, ettd eri ammattiryhmien edustajat kayvit
hidnen luonaan jokainen hoitamassa oman erityisalueensa asioita. Lehtikirjoituksista voi lukea
vanhuksista, joita ovat hoitaneet kymmenet, elleivdt sadat eri hoitajat. Hoidon suuntaamisessa
ei valttamattd kuunnella vanhuksen tarpeita.

Vanhustyon keskusliiton tekemédn selvityksen mukaan eniten ongelmia on yksindisilld sekd
haja-asutusalueella asuvilla vanhuksilla. Vanhuksen siirtyessd kotoaan vaikka hyvin
rakennettuun palvelukotiin  hdn tuntee menettdvinsd ihmisarvonsa sekd sosiaalisen
verkostonsa. Tétd korostaa se, ettd vanhus voidaan sijoittaa kauas kotipaikkakunnalta, jolloin
laheisten ja omaisten mahdollisuudet pitdéd yhteyttd vanhukseen vihenevit merkittavasti.

Omaishoitajien asemaa voidaan parantaa mm. palveluohjauksella. Vanhustyon keskusliiton
projektissa tdmé todettiin edulliseksi, koska sairaalahoidon tarve viheni.

Hyvan tekeminen — vahingon valttdminen: Vanhustenhuollossa kdytetddn paljon sitomista
vanhusten hoito- ja suojaamiskeinona. Sitomisesta ei ole mielenterveyssektorin ulkopuolella
lainsdddantdd, ja joskus vahinkoja syntyy vanhuksen pudotessa sdngystd. Sitominen lisdd
vanhusten kuolleisuutta kaksinkertaiseksi.

Ladkitystd saatetaan kéyttdd kompensoimaan terveyden- ja sosiaalihuollon alimitoitettuja
resursseja. Dementialddkkeitd kdyttdd vain 10 % vanhuksista. Sen sijaan Suomessa kéytetdén
psyykenlddkkeitd vanhusten sairaalahoidossa enemmin kuin muualla maailmassa.
Laitoshoidossa olevista vanhuksista yli puolella on kéytossd psykoosilddke. Yli 75-vuotiaista
vanhuksista 12 % kéyttdd psyykenlddkkeitd, 1dhinnd bentsodiatsepiineja ja psykoosilddkkeita.
Selvitysten mukaan psyykenlddkkeiden kdyttd on jonkin verran vihentynyt viime vuosina.

Dementialddkkeitd kehitetddn kliinisissd lddketutkimuksissa. Joskus dementiatutkimusten
tekemistd vaikeuttaa se, ettei aina ole selvad, keneltd suostumus osallistumisesta tutkimukseen
on pyydettidva. Toisinaan kdy niin, ettd vanhuksen suostumusta ei tiedustella silloinkaan, kun
hidn pystyy esittdimdin mielipiteensd tutkimukseen osallistumisesta, vaikka hédnen
toimintakykynsd onkin heikentynyt. Ldhiomaiset asuvat usein toisella paikkakunnalla kuin
vanhus, eivitka he siksi pysty tekemién tutkimukseen osallistumista koskevia padtoksia.

Vanhusten lddketutkimuksia kuitenkin tarvitaan. L&&dkityspéddtokset perustuvat liian usein
nuoremmista ikdryhmistd saatuun tietoon. Kdypd Hoito -suositukset perustuvat myds usein
nuoremmilla ikdryhmilld tehtyihin tutkimuksiin, eikd suositukset sovellu vanhusten hoitoon.
Tarvitaan kuitenkin rohkeutta poiketa niistd. Yli 80-vuotiaan ldékeannosten pitdisi olla
keskimddrin puolet kolmikymmenvuotiaan lddkeannoksesta. Ladketeollisuudella ei ole
velvollisuutta eikd kiinnostusta tutkia, millaisilla lddkeannoksilla vanhuksia tulisi hoitaa.
Esimerkiksi ndyttd kolesteroli- ja osteoporoosilddkitysten hyddystd 75 vuotta tdyttdneille on
puutteellista, vaikka ndité ladkkeitd médrataan paljon myos vanhuksille.

Keskustelua péditettiin jatkaa seuraavissa ETENE:n kokouksessa. Seuraavia ndkokohtia
pditettiin  painottaa: =~ Vanhusten hoidossa on  tirkedd kunnioittaa  vanhuksen
itsemadrdadmisoikeutta ja ihmisarvoa. On tirkedd kuulla vanhusta sekd hidnen l4dheisiddan hoidon
ja palveluiden tarpeesta. Niin niitd voitaisiin paremmin suunnata vanhuksen ja omaishoitajien
tarpeiden mukaisesti. Vaikka omaisten mahdollisuuksia toimia ldheistensd hoitajana olisi
tirkedd helpottaa, on kuitenkin térkedd tarjota heille my0s palveluita niin, etteivdt omaiset uuvu
hoitamisen taakan alle. Hoidon sirpaloitumista tulisi vihentdd, ja myds vanhusten siirtelemisti
yksikostd toiseen olisi véltettdvd. Vanhusten lddkehoidon ongelmiin on kiinnitetty myds
valtakunnallista huomiota. Resurssien puutetta ei pidd kompensoida lisddmélld vanhusten
psyykenléékitystd. Tarkoituksenmukaiseen lddkehoitoon tarvitaan paljon tietoa ja vanhuksilla
saatuja kokemuksia.
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Pédsihteeri valmistelee asiaa seuraavaan kokoukseen yhdessd Raimo Sulkavan, Kari Eskolan,
Minna Raivion ja Leena Niiniston sekd muiden ETENE:n jdsenten kanssa. Myds muut voivat
osallistua asian tyostdmiseen Kimpan tai séhkopostin kautta.

6 Vaikeasti kehitysvammaisten lasten elvyttdminen

Kokoukseen oli pyydetty kuultavaksi dosentti Tuula Lonnqvist HYKS:n Lasten ja nuorten
sairaalasta sekd pidisihteeri, ylitarkastaja Sari Loijas Valtakunnallisesta vammaisneuvostosta.
Tuula Lonngqvistin kirjoitus Lééketieteellinen aikakauskirja Duodecimissa kdynnisti kansallisen
keskustelun siité, pitdisikd vaikeavammaisia lapsia elvyttdd ja kohdellaanko vaikeavammaisia
lapsia ja heiddn vanhempiaan muiden vdestoryhmien kanssa tasavertaisesti terveydenhuollossa.
Keskusteluun on osallistunut monia vammaisten lasten omaisia mutta my0s terveydenhuollon
ammattihenkiloitd. Padsihteeri on koonnut ETENE:n jédsenille aihetta késittelevia kirjoituksia.

Tuula Lonngvist on toiminut yli kaksikymmentd vuotta HYKS:n lasten ja nuorten sairaalassa
mm. hoitaen vaikeasti kehitysvammaisia lapsia. Viimeisen kymmenen vuoden aikana
teknologian  mahdollisuudet ja laitteiden kayttd ovat lisddntyneet merkittavisti
terveydenhuollossa, myos lastentautien ja lastenneurologian alueella. Monia ennen
parantumattomia sairauksia on opittu hoitamaan. Silti hoitojdrjestelmidn mahdollisuudet ovat
rajalliset.

Vaikeaa etenevédd sairautta sairastavien vaikeasti kehitysvammaisten lasten hoito on monin
tavoin ongelmallista. Tehohoidosta ei ole heille sairauden edetessé hyotyd. Hengityslaitteesta
vieroitus on vaikeaa, eikd vélttiméttd edes mahdollista. Laitteet aiheuttavat ja yllapitavit
bakteereiden kasvua ja edistdvit niiden levidmistd lisdten ndin vaikeiden yleisinfektioiden
riskid. Moni menehtyy tehohoidosta huolimatta, tai mikili selvidvit yhdestd jaksosta, joutuvat
hoitokomplikaatioiden vuoksi tehohoitoon pian uudelleen. Tavanomaisesta hoidosta ndmi
lapset hyotyvdt enemmén niin, ettd he voivat kotiutua sairaalasta ja selvitd kotonaan vield
pitkaan.

Duodecimin kehitysvammaisuutta kisittelevissd teemanumerossa Tuula Lonnqvist ehdotti, ettd
tdhdn sairausryhméén kuuluville vaikeasti kehitysvammaisille lapsille laadittaisiin selkeét
hoitosuunnitelmat, joiden mukaan piivystdjat voisivat toimia. Hoitosuunnitelmaan kuuluisi
myos pidittiytyminen elvytyksestd ja tehohoidosta. Tdméd helpottaisi pdivystdjien tyotd
tilanteessa, jossa nopeasti pitdisi arvioida lapsen kokonaistilanne. Jos kokonaisarvio on tehty
etukdteen, pdivystystilanteessa ei siirrettéisi lasta tehohoitoon vaan hoidettaisiin suunnitellun
hoitolinjan mukaisesti. Lonnqvistin mukaan etukdteissuunnitelman tekeminen yksiloidysti
lapselle vihentéd hinen kdrsimystéén. Tarkedd olisi huolehtia lapsen hyvinvoinnista niin hyvin
kuin parhaan tietimyksen mukaan on mahdollista.

Péadsihteeri Sari Loijas valtakunnallisesta vammaisneuvostosta (Vane) toi esiin
vammaisjarjestdjen ndkokulman, jonka Vane on vastikddn tuonut esiin myds ETENE:n
jasenille toimitetussa kannanotossaan. Kannanoton ydinviesti on se, ettd vammaiset ja heididn
edustajansa eivit hyvéksy ei elvytetd -padatostd yhteen ihmisryhméin kohdistuvana valintana.
Hin piti kuitenkin hyvdnd sitéd, ettd asiasta on syntynyt julkinen keskustelu. Vammaiset ja
heiddn omaisensa ovat kokeneet sekd Duodecimin kirjoituksen ettd myos Liadkdrin etiikka
—kirjan keskustelun kohteeksi otetut lauseet vammaisia syrjiviksi.

Sari Loijaksen mukaan vammaisten lasten vanhemmat ovat kokeneet, ettd ladkérikunta
ymmairtdd vammaisuuden ja hyvidn eldmin eri tavalla kuin vammaisten lasten perheet.
Vaikeavammainen voi eldd hyvdd eldmdd vammastaan ja mahdollisesti tarvitsemistaan
apuviélineistd huolimatta.
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Keskustelussa todettiin, ettd vaikeavammaisten lasten samoin kuin vaikeavammaisten
aikuistenkin elvyttdminen ja elvytyskielto ovat vaikeita kysymyksid, joissa eri intressiryhmat
helposti puhuvat toistensa ohi. Kun kysymys heréttdd voimakkaita tunteita, on vaikeaa 10ytda
yhteisesti ymmarrettyjd ilmaisuita. Eri ammattiryhmaét ja lapsen ldheiset kédyttdvdt usein niin
erilaista terminologiaa, ettd yhteisymmaérryksen 10ytdminen vaikeutuu, ja eri ryhmét puhuvat
toistensa ohi.

Vaikeavammaisten elvyttdmisessd ja tehohoidossa joudutaan kysyméédn, millainen hoito
noudattaa hyvén tekemisen ja vahingon vélttimisen periaatteita. On tirkedé ettd hoito tuottaa
enemmin hydtyd kuin haittaa. Tehohoito on paitsi kallista myds riskialtista ja kivuliasta.
Vaikeavammaiset ovat heterogeeninen ryhmi, joka julkisessa mediakeskustelussa
yhtendistetdén, sitd helpommin mitd vihemmén vammaisuudesta tiedetddn. Keskustelussa ovat
sekoittuneet vélilld my0s vaikea kehitysvammaisuus ja muu vaikeavammaisuus, etenevét taudit
ja tilat, jotka mahdollistavat vammaisen kehittymisen omaa tahtiaan oman kehityskaarensa
mukaisesti.

Neuvottelukunnassa keskusteltiin myds muunlaisista elvytystilanteista. Julkista keskustelua
tuntuu ajoittain leimaavan syvéd epdluulo terveydenhuollon toimia ja toimijoita kohtaan.
Huolena voi olla pelko siiti, ettd potilas jdd hoitamatta, jos hoitosuunnitelma sisiltdi ei elvytetd
-paiatdksen. Termit elvytys ja tehohoito ovat myods kisitteend epdselvid. Hoitopadtosten
tekeminen ja hoidon rajaaminen on erityisen vaikeaa lasten kohdalla, ja p#étostd helposti
lykétédén eteenpdin, koska jo asian ottaminen puheeksi on hankalaa. Lastenneurologit joutuvat
tekemddn usein téllaisia hoitopddtoksid. Ne pitdisi tehdd aina yhteisymmarryksessd
vanhempien kanssa. Vaikeassa asiassa vuorovaikutus epdonnistuu vililld eikd
yhteisymmairrysti saavuteta.

Taudin kulkua ja hoidon vaikuttavuutta koskevien arvioiden tekeminen on hankalaa, minka
vuoksi hoitomuodon valintaa koskevia ennakoivia pdétoksid on vaikea tehdd. Jos taudin kulku
tunnetaan, voidaan tehdd ennusteita ja varautua erilaisiin tilanteisiin. Kuitenkin myds
progredioivan taudin kulku voi vaihdella, mikd vaikuttaa ennusteiden tekemiseen ja
kokemukseen, joka potilaalle ja hdnen perheelleen téllaisista tilanteista syntyy. Myds tasti
syystd keskustelun ja vuorovaikutuksen yllapitdminen on erityisen tarkeda.

Hyvién tekeminen ja vahingon vélttiminen ovat lddkintietiikan keskeisid periaatteita. Monissa
tilanteessa tehostetusta hoidosta ei potilaalle ole endd hyotyd. Luopuminen on ldheiselle
kuitenkin usein vaikeaa. Hoidon rajaaminen koetaan helposti laiminlyomiseksi ja ldheisen
hylkd&dmiseksi. Léheisten pelkoa lisdd hoidon sirpaleisuus ja my0s tunne siitd, ettd
terveydenhuollon ammattihenkil6t eivédt tunne vammaisen lapsen ja hidnen perheensd eldmin
kokonaisuutta tai sitd, mitd vammaisuus merkitsee. Erityisryhmait eivit saa terveydenhuollossa
joutua erityisasemaan, ja on tirkedd kdydd keskustelua siitd, mikd on missdkin tilanteessa
hyvédd eldmidi ja toisaalta hyvad ja tarkoituksenmukaista hoitoa. On tirkedd ettd eri ryhmét
ymmartdvat toistensa ajatuksia ja sanoja. Tétd voitaisiin edistdd hakemalla keskusteluun
yhteisid termeja.

ETENE:n tehtivind on herdttdd ja yllapitdd keskustelua terveydenhuollon eettisistd
kysymyksistd. On tirkeda keskustella, mikd on vaikeasti kehitysvammaisten, etenevad sairautta
sairastavien lasten hyvd hoito missékin tilanteessa. On myos hyva keskustella siitd, mita
vammaisuus merkitsee lapselle, perheelle ja yhteiskunnalle, ja mitd on vammaisen hyvé eldma.
Vammaisuus sindnsi ei ole sairaus, eikd vammaista pidd kohdella vammansa vuoksi eri tavalla
kuin muita. Jos hoitoon liittyvid pddtoksid tehdddn, niitd on tehtdvi arvioiden kokonaistilanne
kunkin potilaan kohdalla erikseen. Olisi tirkedd vdhentdd eri ryhmien vélistd polarisaatiota ja
yrittdd korostaa keskustelussa osapuolten yhteisid pddmdadrid, hyvdd hoitoa ja lasten ja
perheiden hyvinvointia.
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Todettiin, ettd julkista keskustelua ovat provosoineet muutamat huonosti muotoillut lauseet
mm. Ladkdrin etiikka —kirjassa. Yhteydestd irrotettuna ne vélittdvit toisenlaisen viestin kuin
luku kokonaisuudessaan. Ilmoitetaan asiasta Léddkérin etiikka —kirjan péadtoimittajalle ja
pyydetddn tarkistamaan seuraavan painoksen teksti.

Pédtettiin valmistaa seuraavaan kokoukseen kannanottoluonnos. Péésihteeri valmistelee
luonnoksen yhdessd Jyrki Pinomaan, Irma Pahlmanin, Jaana Kaleva-Kerolan sekd Kari
Eskolan kanssa. Myds muut ETENE:n jésenet ja varajdsenet saavat luonnoksen
kommentoitavakseen Kimppaan.

7 TUKIJA

Uusi TUKIJA on pitinyt jo neljd kokousta. Joulukuussa hyvéksyttiin suositus siteilyriskien
ilmoittamisesta tutkittaville. Tammikuun TUKIJA:n kokouksessa pédtettiin perustaa tydryhma,
joka kiésittelee tutkimuksen taloudellisia ndkokohtia ja siitd, miten niistd ilmoitetaan eettisille
toimikunnille ja tutkittaville. TUKIJA:n tavoite on laatia ohjeisto tai suositus kuluvan vuoden
aikana.

Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri jarjestdd koulutustilaisuuden eettisille toimikunnille
11.5. Oulussa. TUKIJA on ollut mukana ohjelman suunnittelussa. TUKIJA on my0s toiminut
yhteistydssd Pirkanmaan sairaanhoitopiirin eettisen toimikunnan kanssa jirjestiméssd
koulutustilaisuutta eettisten toimikuntien sihteereille 2.2.2007 Tampereella.

8 Muut asiat
Ei ollut muita asioita.
9 Kokouksen paatos

Pj paitti kokouksen klo 14.55

Neuvottelukunnan puolesta

Markku Lehto Ritva Halila
ETENE:n puheenjohtaja ETENE:n pééasihteeri
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