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Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta (ETENE)

NEUVOTTELUKUNNAN KOKOUS

Aika 23.1.2001 klo 14.30-16.50

Paikka Iso kokoustila, STM, Kirkkokatu 14, Helsinki

Lasna Martti Lindgvist pj (X)
Risto Pelkonen vpj (x)
jasenet: varaj senet:
Sinikka Lylys (x) Kaisa-Sisko M &itta 0
Tarja Sipponen (x) Sirkka Puolanne §)
Markku Oinaala 0 Pirjo Pyoria (x)
Tapio Tervo x) Erkki Torppa 0
Juha Metso 0 RitvaVaavaara §)
Helena Kaaridinen x) Hannu Hausen 0
Marjatta Blanco Sequeiros() Vuokko Rauhala (x)
Erik Anttinen (x) Olavi Lindfors 0
KaijaNojonen 0 AiraPihlainen (x)
Pekka Louhiala 0 Juhani Pietarinen 0
Raimo Lahti ->58§ x) Martin Scheinin 0
Marita Liljestréom x) Raimo Pekkanen 0
Anneli Sarvimaki 0 Outi Viitaharju 0
Sirkku Eho (x) Metropoliitta Leo §)
RiittaKorhonen->58  (x) Pirjo-Riitta Antvuori 0
TuulaHaatainen->58  (X) SaaraKarhu 0
Anne Huotari 0 Pehr Lov 0
Jaana Y &M ononen 0 Merikukka Forsius 0

RitvaHalila, pédsihteeri  (x)

1 Kokouksen avaus

Puheenjohtagja avasi kokouksen jatoivotti ETENE:n osanottajat tervetulleeksi
vuoden ensimmai seen kokoukseen. Hyvaksyttiin esityslista muutoksitta.

2 Edellisen kokouksen poytakirja

Hyvaksyttiin pienin korjauksin. Marita Liljestom perusteli ilmoitusasi oissa mainittua
korkeimman hallinto-oikeuden ennakkopaéttsta neuvottelukunnalle.
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3 IlImoitusasiat

ETENE:n julkaisu oikeudenmukaisuudesta ja ihmisarvosta suomal ai sessa tervey-
denhuollossa on ilmestynyt. Asiasta pidettiin ennen ETENE:n kokousta tiedotusti-
laisuus, johon osallistui paljon asiasta kiinnostuneita julkisen sanan edustgjia. Tie-
dotustilaisuudessa toivottiin jatkossa enemman yksityiskohtiatai konkreettisia esi-
merkkega. Sita voitaisiin tulevissa julkaisuissa harkita esimerkiksi samaan tapaan
kuin tietoverkossa ol evassa etiikkapankissa on tehty (http://www.terkko.helsinki.fi/
resurssi/etiikkapankki/). Neuvottelukunnan uusi julkaisu ja tiedotustilaisuudessa ja-
ettu puheenjohtajan laatima tiedote jaettiin kokoukseen osallistujille. Kokouksesta
poissaoleville javarg asenille julkaisu |dhetetddn postitse.

Jouko Isolaurin tekema selvitys terveyspal vel uiden saatavuudesta jaettiin kokouk-
seen osdllistujille.

Ladkaripéivilla ETENE oli mukana jarjestamassa eettisten kysymysten kasittelya
koskevaa kurssia, jossa | 88kérit toimivat potilaan roolissa. ETENE:n puheenjohtaja
oli kurssin puheenjohtaja ja yhtena tilaisuuden suunnittelijoista oli myds Pekka
Louhiala. Kurssi tayttyi nopeasti jasai hyvan arvion osallistujilta.

Marita Liljestrom piti L&&karipéivilla esitelman sikion oikeuksista. Han on
kirjoittamassa asiasta artikkelin Lagkarilehteen. Artikkeli 1ahetetéan ilmestyessaan
ETENE:n jésenille.

Sirkku Eho toi kokoukseen laheisesti ETENE:n toimintaan liittyvasta
haastattel ustaan lehtileikkeen Lapin Kansasta 20.1.2001 (jaettiin osallistujille).
Artikkelissa mainittu ” luomukuolema’ heréatti kokouksessa kiinnostunutta
keskustelua.

K okouksessa ehdotettiin aankohtai sten tapaussel ostusten, artikkelien ja
dokumenttien keréémistd ETENE:en. Puheenjohtaja totesi sen kuuluvan ETENE:n
perustehtaviin.

4 Lakiesitys hedelmoityshoidosta

Edellisen kokouksen pddtoksen mukaisesti puheenjohtaja ja padsihteeri olivat
valmistelleet muistiota hedel maityshoitolai sta neuvottel ukunnan edellisessa
kokouksessa esitettyjen nakokulmien pohjalta. Lopullisen muistion tulisi heijastaa
niita erilaisia nékemyksig, joita on tuotu ETENE:n keskusteluissa esiin. Lausunnossa
pyritdan ilmaisemaan, missa ETENE on ollut asiassa yksimielinen tai |ahes
yksimielinen, samoin kuin se, missa neuvottel ukunnan mielipiteet hajaantuivat.

Edelliseen muistioon oltiin varsin tyytyvaisid. Kokouksessa jatkettiin vielé keskuste-
luajoistakin asiaan liittyvista aiheista. Keskusteltiin mm. lapsen oikeudesta syntya
terveend, mista jasenet toivat esiin erilaisia mielipiteita. Erilaisia ndkokantoja herétti
my06s tasavertai suusperiaatteen tulkinta seké miehen ja naisen erilaiset roolit ja eri
asema mahdol lisuudessa hankkia lapsia, mika johtuu jo biologisista eroavai suuksista
heidan vélilldan. Erilaisuus e siis rgjoitu vain hedelmoityshoitoihin. Keskustelussa
esitettiin gjatus, etta otettaessa mahdollisesti kantaa hedel maityshoitojen saamistara-
joittavaan, naiselle ehka asetettavaan yldikérajaan pitdisi painottaa myds muita asiaan
vaikuttavia tekijoitéa kuten sosiaalista vanhemmuutta seké miehen ikééntymisen vai-
kutusta hénen sosiaalisen isyytensa laatuun.
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K eskusteltaessa samaa sukupuolta olevien tai yksindisten naisten mahdollisuudesta
saada hedelmoityshoitoja korostettiin joissakin puheenvuoroissa, etta kyseessa on en-
sisijaisesti poliittinen kannanotto sithen, millaisia perheitéa yhteiskunta haluaa. Lisak-
s pohdittiin sité, katsotaanko pddtoksen hakeutua hedel moityshoitoihin olevan ennen
kaikkea naisen oma ratkaisu tilanteessa, jossa naisella on biologinen tarve hankkia
lapsia, vaikka hanella el ole miespuolista partneria. Nainhan kaytannéssa ol etetaan
nai sen tehdessa padtoksensa raskauden keskeytyksesta. Mikali hedel moityshoidot
sallittaisiin naispareille, tasa-arvol éhtokohtia gjatellen ne pitéisi joidenkin mielesta
salliamy6s miespareille. Taloin kuitenkin ainoa mahdollisuus hankkia yhteinen lap-
s edellyttaisi sijaissynnyttdjan kayttamistd, joka johtaa uuteen ongelmalliseen kysy-
mykseen.

Keskusteltiin myds siité, miten paljon hedel maityshoitojen yksityiskohdista taytyy
sadtda laissa, ja miten paljon hoitoja voidaan kehittéd ja niihin vaikuttaa ns. hyvien
hoitokaytantojen avulla.

K okouksessa painotettiin sitg, etta hedelmoityslain sdataminen on tarkeda tamanhet-
Kisten suurten epakohtien korjaamiseksi. On tarkeda saada laissailmeneville periaat-
teille ja niiden kaytannon sovelluksille riittévan lagja poliittinen yksimielisyys, ettel
lain sdataminen edelleen viivasty. Monessa kiistanal ai sessa asiassa on pohjimmiltaan
kyse korostuneemmin poliittisista kuin spesifisti eettisista kysymyksista

Muistioon toivottiin sisdllytettédvan kannanottoja viel& seuraavista asioista:

- Kysymykseen naisille mahdollisesti asetettavasta yléikarg asta hedelmoityshoi-
toihin ehdotettiin pehmedmpéaé kantaa. Perusteena télle on esimerkiksi se, etta
vaihdevuosi-iké& vaihtelee, ja ndin naisen biologinen kyky omien munasolujen
tuotantoon vaihtelee yksildllisesti. Hal uttiin painottaa my6s lapsen edun kannalta
vanhemman ik&an liittyvaa sos aalista ul ottuvuutta, jolloin myds isan ik on mer-
kityksellinen siind missa adinkin.

- Katsottiin tarkedksi, etté laki ottaa kantaa sijai ssynnytykseen. On olemassa tilan-
ginen lapsi. Nykyinen lainsdadanto el kuitenkaan pysty turvaamaan syntyvan lap-
sen, lasta kantavan naisen tai lasta haluavan parin asemaa. Siksi sijaissynnyttd
jyydesta tehtavét sopimukset eivét ole juridisesti patevia. Sijaissynnytyksessa
kolmas ihminen ottaa toisen ihmisen riskin. Niinpa voidaan joutua varsin ongel -
malliseen tilanteeseen sen suhteen, miten téllainen riski ja sen mahdollinen toteu-
tuminen voitaisiin korvata. Siksi neuvottelukunta el kannata sijai ssynnyttgjyyden
sallimista laissa, vaikka vastakkaisia nakemyksia esitettiin ja niiden perusteluja
pohdittiin.

- Hedelmoityshoitoihin liittyy paljon erilaisia varteenotettavia ja keskendan jannit-
teisia nakokulmia. Myods neuvottel ukunnassa ne ovat monin tavoin edustettuina.
Tamarealiteetti pyritddn mahdollisimman hyvin tuomaan muistiossa esiin.

5 Keskustelua terminaalihoidosta ja hoitotahdosta

Paésihteeri on |ahettanyt kokouskutsun mukana ETENE:n jasenille |88kintohal lituk-
sen terminaalihoito-ohjeet seka STAKES:in hoitotestamenttikaavakkeen, joka on
alun perin ETENE:n entisen jasenen Paula K okkosen laatima. Keskustelun tarkoituk-
sena on pohjustaa ensi kesén seminaaria, jonka atheeksi suunniteltiin elé&man loppuun
liittyvia kysymyksia
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Terminaalihoito-ohjeet, jotka L&8kintohallitus on antanut 80-luvun alussa, todettiin
edelleenkin varsin gjankohtaisiksi. Aika on kuitenkin mennyt joissakin asioissa oh-
jeiden ohi. Siks niiden sisdltda tulisi tarkastella uudelleen. On myds monia alojaja
aiheita, joihin olisi paneuduttava huolella. Esimerkiksi kuolevan lapsen hoidossa tuli-
s vanhempien jaksamista pyrkia tukemaan, samoin hoitohenkil 6kunnan jaksamista.

Keskusteltiin siitd, kenen tehtéavatai oikeus olis antaatai uudistaa terminaalihoito-
ohjeita. ETENE:ll4 ei ole valtaa antaa méarayksia tai laatia sitovia normeja, vaikka-
kin se voi asetuksen mukaan antaa suosituksia ja lausuntoja. Terminaalihoitoa kos-
kevat laadukkaat ohjeet voisivat ollakeino luoda standardeja hyvan hoidon perus-
taks. Paikallisesti esm. HUS:IIa, TYKS:llajaTaY S:llaon yksityiskohtaisia ohjeita
elaman loppuvaiheen hoitoon. Ne on tehty hyvin konkreettisesta |d8ketieteellis-
hoidollisesta ndkkulmasta.

Suomessa ihmiset kuolevat pdaosin laitoksissa vaihtel evissa ol osuhteissa. Kuoleman
keinotekoinen siirtdminen teknologian avullavoi olla pahimmillaan armoton ja kivu-
lias. Pelko hylatyks tulemisesta, heittellle jatdsta ja kivun sietaméttomyydesta voi li-
sdté toiveita avustei sesta kuolemasta. Hyva kuolevan hoito, hyvakivun hoito ja poti-
laan tahdon kunnioitus vahentavét tarvetta ratkai sta ongelmia eutanasialla. Siirtymi-
nen hyvin suorituskeskei sestéd medisiinasta asianmukai seen ja potilaan olon helpot-
tamiseen keskittyvaan terminaalihoitoon on hyvaa hoitoa. Kuolevalle ja hanen 1&
himmilleen pitéisi suodarauhajayksityisyys, jotatarvettael hoitoyksikdissa valtta
métta huomata. Terveydenhuollon toimijoiden saama asianmukainen koulutus ja hel -
dén antamansa tuki kuoleman ja el@man rajojen kohtaamisessa ja tunnistamisessa
voivat vahentéa potilaan kokemaa tarpeetonta kérsimysta.

Suomessa on esimerkiksi vanhustenhuollossa kehitetty erilaisia toimintatapoja hyvan
hoidon toteuttamiseksi. Monet vanhuksia hoitavat yksikét ovat kodinomaisia paikko-
ja, joissavanhus voi kuolla arvokkaallatavalla. Saattohoitokodeissa kuolevien hoitoa
on paljon kehitetty ja siitd on saatu térkeitéd kokemuksia. V apaaehtoi stoiminnasta on
myds monenlaista kokemusta. Y ksityisissa hoitokodei ssa hoidon laatu vaihtelee hy-
vin paljon. On olemassa hoitopaikkoja, joiden tarjoaman hoidon laatu ei ole niin hy-
vakuin pitéisi.

Jatkossa pyritdan selvittamaan terminaalihoitoon liittyvat keskeiset ongelmat ja poh-
timaan, miten niita voitaisiin ratkoa. Omaisten osuus kuolevien hoidossa on keskei -
nen kysymys. Omaiset voivat ollatérkedresurssi ja he ovat yleensa potilaan kannalta
keskeisia henkil 6ita, mutta ristiriita hoitohenkil6kunnan nékemysten ja mahdollisesti
jopa potilaan parhaan kanssavoi olla yksi ongelmakohta. Hoitotahdon sisaltod, pate-
vyytta ja rekisterointikysymysté voitaisiin selvittda. Henkil6kunnan riittavan ammat-
tiosaamisen varmistaminen olisi térkedd — aivan erityisesti niissatilanteissa, joissa
parantava hoito el ole mahdollista.

Edella mainittujen kysymysten, teemojen ja nakokohtien pohjalta ldhdetééan kehitte-
lem&&n seuraavan ETENE:n seminaarin sisdltoa

6 ETENE:n seminaari 2001

Seminaari pidetdan tiistaina 21.8.2001 Helsingissa. Aiheista, ohjelmastaja austgjista
sovitaan tarkemmin seuraavissa kokouksissa. Seminaariin kutsutaan seka ETENE:n
jasenet etta vargjdsenet. Seminaarin aiheenaovat lagasti eldman loppuun,
terminaalihoitoon, palliatiiviseen hoitoon ja hoitotahtoon liittyvat kysymykset.
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7 Laaketietedlinen tutkimuseettinen jaosto (TUKIJA)

TUKIJA:n varapuheenjohtagjan Helena Kaaridi sen mukaan TUKIJA on rutiinien va-
kiinnuttua pystynyt keskittymaan viime aikoina myds luovempaan toimintaan. Se on
voinut kayttaa aikaansa tuloksellisesti myds toimintaohjeiden, eettisten toimikunnan
jatutkijoiden ohjeiden seka lausuntopyyntokaavakkeiden suunnitteluun.

8 Muut asiat

Keskusteltiin ETENE:n kokouksien aikatauluista. Jotkut j&senet toivoivat kokousten
aikaistamista, toisille osallistuminen kokouksiin tuottaa suuria hankaluuksia, mikali
ne alkavat aikaisemmin kuin kello 14. Kevéén kokousten aikataulu on jo sovittu.
Syksyn kokouksista sovittaessa paatettiin keskustella asiasta uudelleen. Puheenjohta-
jamuistutti, ettd 5.6.2001 kokous on péétetty aloittaa klo 12.00 OAJ:n opetusalan
neuvottelukunnan kanssa suunnitellun yhtei skokouksen vuoksi.

Jatkossa ehdotettiin ETENE:Ile julkistaistuntoa tai avointa Studia Generalia-
tyyppista yleisotilai suutta.

9 Kokouksen paatés

Puheenjohtaja paétti kokouksen klo 16.50.

Martti Lindgvist RitvaHalila
ETETE:n puheenjohtagja ETENE:n sihteeri
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