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SOSTAALI- JA KOKOUSMUISTIO 04/2001
74 TERVEYSMINISTERIO
Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen 9.10.2001

neuvottelukunta (ETENE)

Ritva Halila

NEUVOTTELUKUNNAN KOKOUS

Aika 4.10.2001 klo 13-16

Paikka Iso kokoushuone, STM, Kirkkokatu 14, Helsinki

Léasna: Martti Lindqvist pj (x)
Risto Pelkonen vpj (%)
jésenet: varajisenet:
Sinikka Lylys (%) Kaisa-Sisko Maatta 0
Tarja Sipponen 0 Sirkka Puolanne (%)
Markku Oinaala (x) Pirjo Pyorid 0
Tapio Tervo 0 Erkki Torppa 0
Juha Metso 0 Ritva Valavaara 0
Helena Kééridinen (x) Hannu Hausen 0
Marjatta Blanco Sequeiros () Vuokko Rauhala (x)
Erik Anttinen (x) Olavi Lindfors 0
Kaija Nojonen 0 Aira Pihlainen 0
Pekka Louhiala (x) Juhani Pietarinen 0
Raimo Lahti (x) Martin Scheinin 0
Marita Liljestrom 0 Raimo Pekkanen 0
Anneli Sarvimaiki (x) Outi Viitaharju 0
Sirkku Eho (x) Metropoliitta Leo 0
Riitta Korhonen (x) Pirjo-Riitta Antvuori 0
Tuula Haatainen (x) Saara Karhu 0
Anne Huotari (x) Pehr Lov 0
Jaana Y14-Mononen 0 Merikukka Forsius 0

Ritva Halila, pdésihteeri  (x)
Nina Lindqvist, os.sihteeri (x)

1 Kokouksen avaus

Puheenjohtaja Martti Lindqvist avasi kokouksen ja toivotti neuvottelukunnan jasenet
tervetulleiksi syksyn ensimmaéiiseen varsinaiseen neuvottelukunnan kokoukseen. Han
totesi, ettd samalla ETENE on aloittamassa nykykokoonpanollaan neljdnnen ja
viimeisen toimintavuotensa.

2 [Edellisen kokouksen poytikirja

Hyviksyttiin ilman korjauksia. Poytékirja on ndhtévissd myos ETENE:n www-
sivuillaj|www.etene.org].
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3 Esityslistan hyviaksyminen

Hyviksyttiin esityslista seuraavin muutoksin:

- Esityslistan kohta 6 (Etiikan opetus ) siirretddn seuraavaan kokoukseen.
Kasittelyyn liittyva ja esityslistassa mainittu yhteenveto on jddnyt pois ETENE:n
kokousmateriaalin postituksesta. Yhteenveto on jaettu kokouksessa poydille ja
lahetddn poissaoleville postitse.

- Kasitelldan kevain kokousaikataulu seuraavana asiana.
4 Kevaan 2001 kokousaikataulu

Puheenjohtaja ehdotti seuraavia aikoja neuvottelukunnan kokouksille:
- tiistai 12.2.2002

- tiistai 9.4.2002

- maanantai 10.6.2002

Todettiin, ettd klo 14.30 on tuntunut sopivan neuvottelukunnan jisenille parhaiten
kokousten alkamisajankohdaksi, joten péétettiin aloittaa myods kevéédn kokoukset klo
14.30.

ETENE:n seuraavan kesén seminaari pédtettiin jarjestia tiistaina 20.8.2002
5 Ilmoitusasiat

- ETENE:n jdsenille on jaettu etukéteen lehtiartikkeleita koskien ympérileikkausta
ja muita ETENE:n toimintaa sivuavia asioita. Lehtiartikkeleiden kopioita on
jaettu myos poydalle

- Ministeri Soininvaaran aloitteesta perustettiin kevdéllda 2001 tyéryhmé pohtimaan
geeniteknologian tutkimukseen ja sovelluksiin liittyvid eettisid kysymyksid sekd
valmistelemaan asiasta julkaisua. Tyoryhmain kuuluvat ETENE:sté
puheenjohtaja Martti Lindqvist sekd Helena Kééridinen. Tyoryhmé on saanut
julkaisun késikirjoituksen valmiiksi. Siithen pohjatekstin on laatinut professori
Juha Réikka yhdessd Kaija Rossin kanssa. Julkaisuun liittyen tyoryhma jérjestaa
geenietiikasta laajapohjaisen kutsuseminaarin helmikuussa 2002.

- Pohjoismaiden ministerineuvoston bioetiikkakomitea jarjestdd 26.-27.11.2001
Tanskassa kansainvélisen seminaarin etiikan opetuksesta. Kokoukseen osallistuu
ETENE:sti puheenjohtaja seka péésihteeri.

- OTL, LT Lasse Lehtonen viittelee 26.10.2001 klo 12 aiheesta Potilaan oikeus
yksityisyyteen Helsingin yliopistossa, Porthanian luentosalissa III. Kirja on
ostettavissa Suomalaisesta lakimiesyhdistyksestd. [lmoitus viitoksestd laitetaan
my6s ETENE:n uutissivuille

- Maailman ladkintdoikeuden yhdistyksen seuraava kokous on Maastrichtissa,
Hollannissa,12.-15.8. 2002.
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- Pédaministeri Paavo Lipposen aloitteesta on kdynnistetty kansallinen
terveysprojekti. Terveysprojektin tavoitteet ja tydryhmien asettamiskirjeet on
jaettu poydalle (postitetaan poissaoleville)

- Lasten tutkimuksia késittelevin ETENE:n tyoryhmén vanhempien edustaja on
Sirkku Kiviniitty Espoosta

6 ETENE:n seminaarin jatkokisittely

Neuvottelukunnan jdsenille on ldhetetty etukidteen kokouksesta tehty
keskustelupdytékirja, alustajien pitdimien esitysten vield osittain muokattavana olevat
yhteenvedot sekéd kokouksessa jaettu materiaali. Tarkoituksena on koota seminaarista
julkaisu edellisen vuoden tapaan. Pyritdin siihen, ettd alustajien raportit sekd
seminaarin yhteenveto olisivat valmiina seuraavassa ETENE:n kokouksessa, jossa
vield voitaisiin tehdd julkaisuun korjauksia ja lisdyksid. Julkaisun tulisi olla valmiina
hyvéksyttavaksi ETENE:n joulukuun kokouksessa, jotta se voitaisiin julkistaa
painettuna vuoden alussa.

Seminaaria koskevassa keskustelussa kasiteltiin seuraavia asioita:

- Elvytys- ja DNR-kéytinndt: Potilaat ja heiddn omaisensa osallistuvat
elvyttimisestd luopumista koskeviin paatoksiin (DNR) sekd muutenkin hoitoon
liittyviin ratkaisuihin erittdin harvoin. Potilaita pitéisi kuulla paljon enemmén
siitd, miten he itse haluavat itsedén hoidettavan.

- Hoitotahto: Valmiiksi laaditut ja painetut hoitotahtokaavakkeet ovat monien
mielestd usein ilmaisultaan epéselvid. Seminaarissa tultiinkin siihen tulokseen,
ettd hoitotahdon kirjaamisen pitéisi olla perusta tai ldhtdkohta pitkille ja
jatkuvalle yhteistydlle potilaan, hdnen omaistensa ja hoidosta vastaavien valilla.
Hoitotahdon ilmaiseminen on jatkuva prosessi, jonka ei pitdisi rajoittua siihen,
ettd potilas allekirjoittaa kaavakkeen. Potilasta ei pitéisi leimata téllaisen
padtoksen pohjalta ikddn kuin henkiloksi, joka ei tarvitse kunnon hoitoa. Paétos
siitd, ettei elvytysté suoriteta, tarkoittaa, ettd potilas siirtyy yhdenlaisesta hoidosta
laadultaan toisenlaiseen hoitoon. Myos sen pitéé olla yhti lailla lajissaan parasta
mahdollista hoitoa. Hoitotahdon olemassaolo selkeimmilldin auttaa potilasta
eldmadn eldminsd viime vaiheet arvokkaasti. Pahimmillaan se taas voi johtaa
tulkintavaikeuksiin ja ristiriitoihin, ellei asian eettisté ja hoidollista pohjaa ole
kunnolla mielletty.

- On muistettava, ettd ratkaisu elvyttdmattd jattdmisestd on paétds, jossa siirrytdan
yhdesti hoidosta toisenlaiseen hoitoon. Siirtymisessi ns. aktiivihoidosta
palliatiiviseen hoitoon on monta vaihetta, joissa kaikissa, myos viime vaiheessa,
thminen tarvitsee hyvaa hoitoa. On tirkedd, etté kaikilla potilailla on
hoitosuunnitelma, jota muokataan aktiivisesti ja jatkuvasti. Kun aktiivihoitoa
jarkevésti ja vastuullisesti rajoitetaan, voidaan tehdé yksilollisid paatoksia. Siind
voivat hoitoneuvottelut olla hyvina apuna. Potilasta ei pida jéttdd missidén
vaiheessa hoidotta eikd muutenkaan henkisesti tai sosiaalisesti heitteille.
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- Terminaalihoito-ohjeet: Keskusteltiin siité, pitdisikod terminaalihoito-ohjeet
uudistaa ja jos pitdd, niin kenen toimesta. Terminaalihoito-ohjeiden oikeudellis-
eettinen asema on epidselva. Jatkossa tiytyisi keskustella siité, tarvitaanko sitovaa
ohjeistusta - ja jos tarvitaan, niin mink tasoista. Monilla paikkakunnilla,
sairaanhoitopiireissé ja yksikdissd on tehty omia ohjeita kuolevan potilaan
hoitoon. Mikdli tehtdisiin uudet valtakunnalliset ohjeet, miké olisi paikallisten
ohjeiden asema? Keskustelussa kysyttiin, voisivatko terminaalihoito-ohjeet
selkeyttdd kirjavaa kdytintoa.

- Potilaslain 6 ja 8 §: V. 2000 tehty muutos potilaslakiin hdmmentia lain tulkintaa
tilanteessa, jossa potilaan tahtoa ei tiedetd. Keskusteltiin myos siité, riittddko
potilaslaissa oleva potilaan tahdon ilmaus, vai pitéisikd hoitotahdon merkitysti
selventdd. Potilaslakiin on kirjattu periaatteet jotka ovat tarkeitd myds kuolevan
hoidossa. Omaisilta kysyttdessi tulisi selvittdd, mikd on potilaan oma tahto. Tama
on ollut potilaslain periaate sitd kirjoitettaessa. Epdselvyys tdssd suhteessa pitéisi
korjata.

- Kuolevien potilaiden hoito vaihtelee eri puolilla maata. Yhtendiset ohjeet
selventdisivét joka tapauksessa kdytdnt6jd, milld tasolla ne sitten tehtdisiinkdén.
Yksityiset hoitolaitokset ovat monella tavalla edelldkavijoitd kuolevan potilaan
hoidossa. Niiden tietotaitoa pitdisi pystyd hyddyntdméadn terveydenhuollon
ammattihenkil6iden koulutuksessa. Joillain paikkakunnilla on tehty paljon tyoté
saattohoidon ohjeistuksen kehittdmisessa.

- Omaiset, ldheiset ja ystévit: Lihiomaisten merkitys kuolevan hoidossa on
merkityksellinen - vaikka joskus myos ristiriitoja aiheuttava. Léheiset ystavit
voivat olla potilaille jopa merkityksellisempid kuin omaiset. Potilaan omaa tahtoa
sen suhteen, keitd esimerkiksi hin haluaa hoitokeskusteluihin mukaan, olisi
kunnioitettava. Sen selked méarittely, kuka on 1&hin omainen helpottaisi sekd
potilaan ettd 1dheisen asemaa.

- Kotisaattohoitoon olisi hyvid panostaa eri puolilla. Kotihoitoon pddtymisessd on
tarkedd omaisten jaksaminen. Jaksamista edistdd hoitohenkilokunnan padsy
paikalle heti, kun heité tarvitaan. Kivunhoidon merkitys kotisaattohoidossa
korostuu. Tété ei monilla paikkakunnilla ei pystytd turvaamaan, vaikkakin asiaa
yritetddn kehittdd esimerkiksi kotisairaalahankkeiden kautta.
Vuorovaikutustaidot ja itsemdirddmisoikeuden ja yksityisyyden kunnioitus myds
korostuvat tydskenneltdessd potilaan kotona.

- Eri kulttuurien poikkeavat taustat, arvot, ajattelutavat ja kiytdnndt on hyva ottaa
huomioon myds saattohoidossa. Eri kulttuureissa on eri kasityksid esim. potilaan
oikeudesta tietdd oma tilansa, perheen ja omaisten asemasta seka siitd, kenen
kanssa asioista kommunikoidaan ja paitetddn. Myos suhtautumisessa kivun
hoitoon on vaihtelua eri kulttuureissa.

- Todettiin, ettd ETENE:1I4 ei ole valtaa antaa sitovia ohjeita. Péétettiin poimia
seminaarin aineistosta kuolevan potilaan hoidossa ilmenevit ongelmakohdat,
jotka ovat potilaan hyvén hoidon esteend. Raportin yhteenvedossa ehdotetaan
ndihin ongelmakohtiin mahdollisuuksien mukaan ratkaisuja
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7 Yhteiset eettiset periaatteet terveydenhuoltoon

Yhteisten eettisten ohjeiden jaosto on korjannut yhteisia eettisid periaatteita
lausuntokierroksen aikana esitettyjen kommenttien perusteella. Periaatteet ovat
terveydenhuollon kentdlld selkedsti odotettuja, niihin ehdotettiin varsin véhin
muutoksia. Jotkut kommentoijat ehdottivat paljon enemman yksityiskohtiin menevia
ohjeita eri asioista. Kuolevan potilaan hoitoon liittyvit asiat tulivat konkreettisena
ehdotuksena. Ne liitettiin ohjeisiin viimeiseksi kohdaksi, joskin jaosto halusi téssa
kysyd ETENE:n mielipidettd siité, haluttaisiinko siihen sijoitetut asiat sijoittaa
omaksi kohdakseen vai siséllyttdd ne muihin kohtiin.

Keskustelussa paddyttiin seuraaviin lopputuloksiin:

- Kuolevan hoito on terveydenhuollossa erityisen tirked asia. Aivan liian usein
kuolevat saavat huonoa hoitoa. Toisaalta kuoleman nostaminen yhdeksi
erilliseksi asiaksi voi jopa eristdd kuolevan hoidon muusta hoidon
kokonaisuudesta. Tamén vuoksi keskustelussa paddyttiin sithen, ettd
seitseminnessd kappaleessa olevat asiat sisdllytettdisiin kolmeen ensimmadiseen
osioon.

- Keskusteltiin siitd, mihin ohjeissa pitéisi puuttua. Onko ETENE:n asiakirjassa
syytd puuttua tai ottaa kantaa terveydenhuollon riittdviin voimavaroihin”.
”Kansalaisten tarpeiden mukaiset voimavarat” oli joidenkin mielestd yhtd
ongelmallinen sanonta. Toisaalta voimavarojen riittdvyys on eettisesti tirked
kysymys.

- Vaikka ETENE:1l4 ei ole norminantovaltaa tai valtaa antaa sitovia ohjeita, nima
ohjeet voidaan kokea maarddviksi tai sitoviksi, metanormiksi. Asiakirjan status
on syytd miiritelld selkeammin ohjeiden johdannossa tai ldhetekirjeessé, jota
puheenjohtaja ja Raimo Lahti valmistelevat omilla tahoillaan ensi kokoukseen
mennessa.

- Pyydetéén yksityiskohtaisia korjausehdotuksia ETENE:n jdsenilti kirjallisesti
viikon sisdllé. Jaosto kokoontuu ja muokkaa ohjeet kokouksessa esitettyjen ja
jalkeen pdin ldhetettyjen kommenttien mukaan seuraavaan kokoukseen
mahdollisimman hyvaksyttdviin muotoon.

8 Geenijaoston perustaminen ETENE:en

Pédsihteeri kertoi ehdotuksensa taustaa: Monilla kansainvilisilld foorumeilla on
néhty tarpeelliseksi perustaa kansallisia elimid, jotka seuraavat ihmisperimén
luentaprojektin jatkokehitystd. Perimiin liittyvét kysymykset lienevit jatkossa myos
entistd keskeisempid ETENE:n ty0ssi. Jaosto voisi tehdd valmistelevaa tyota itse
neuvottelukunnalle.

Keskustelussa ETENE néki perimién liittyvit asiat tarkeiksi ja katsoi, ettd koko
ETENE:n tulisi olla mukana geeneihin, kantasoluihin ja kloonaukseen liittyvien
asioiden késittelyssa.
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Keskustelussa paddyttiin siithen, ettd uuden jaoston perustamisen sijasta pohditaan,
voitaisiinko geeneistd ja niihin 14heisesti liittyvistd asioista (kantasolut, kloonaus,
biopankit) ryhtyéd valmistelemaan ETENE:n seuraavan kesdn seminaaria.

9 Liidiketieteellinen tutkimuseettinen jaosto

TUKIJA:n sihteerin Outi Konttisen pyynnostd neuvottelukuntaa informoitiin siita,
ettd TUKIJA:an tulisi ldhitulevaisuudessa hankkia diaari- ja arkistointiohjelma, jonka
kustannukset otettaneen ETENE:n budjetista. Asiasta informoidaan enemmén, kun
siitd on konkreettisempaa tietoa.

10 Muut asiat

- Pekka Louhiala kertoi sikion oikeusturvaa késittelevistd seminaarista 26.9.2001,
josta on ollut artikkeli Kirkko ja kaupunki —lehdessd. Valokopio artikkelista
toimitetaan ETENE:n jésenille.

- Ehdotettiin ETENE:n kesédseminaarin johtopdatosten viemistd kansallisen
terveysprojektin vastuuhenkildiden tietoon. Paisihteeri lupasi varmistaa sen etté
tieto saadaan projektin tietoon.

- Sinikka Lylys halusi keskustella kokouksessa Marita Liljestromin kanssa hinen
artikkelistaan sikion oikeuksista. Koska Marita Liljestrom ei ollut paikalla,
ehdotettiin, ettd Sinikka Lylys laittaa kysymyksensd sahkdpostilla péésihteerille,
joka toimittaa sen edelleen. Vastaus jactaan ETENE:n jésenille.

- Sirkku Eho ilmoitti edustavansa ETENE:a Seindjoella 15.10. pidettdvissa
hoitohenkil6kunnalle suunnatussa koulutustilaisuudessa.

11 Kokouksen péitos

ETENE:n puheenjohtaja paitti kokouksen klo 15.50 toivottaen ETENE:n jdsenille
hyvéa ja aurinkoista syksyé.

Martti Lindqvist Ritva Halila
ETENE:n puheenjohtaja ETENE:n péésihteeri
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