| ] NinrA
SOSIAALI- JA KOKOUSMUISTIO 06/2001

TERVEYSMINISTERIO
Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen 14.12.2001
neuvottelukunta (ETENE)

/4

RitvaHalila

NEUVOTTELUKUNNAN KOKOUS

Aika 12.12.2001 klo 14.30

Paikka: Iso kokoussali, STM, Kirkkokatu 14

Osdllistujat: Martti Lindqvist pj x)
Risto Pelkonen vpj 0
jasenet: vargj senet:
Sinikka Lylys x) Kaisa-Sisko M &étta 0
Tarja Sipponen x) Sirkka Puolanne 0
Markku Oinaala (x) Pirjo Pyoria 0
Tapio Tervo x) Erkki Torppa 0
JuhaMetso 0 RitvaVaavaara 0
Helena Kaaridinen x) Hannu Hausen 0
Marjatta Blanco Sequeiros () Vuokko Rauhala 0O
Erik Anttinen 0 Olavi Lindfors 0
Kaija Nojonen (x) AiraPihlainen 0
Pekka Louhiala x) Juhani Pietarinen 0
Raimo Lahti x) Martin Scheinin 0
Marita Liljestrom x) Raimo Pekkanen 0
Anneli Sarviméaki 0 Outi Viitaharju (X)
Sirkku Eho x) Metropoliitta Leo 0
Riitta Korhonen 0 Pirjo-Riitta Antvuori 0
TuulaHaatainen 0 SaaraKarhu 0
Anne Huotari 0 Pehr Lov 0
Jaana Y|&Mononen 0 Merikukka Forsius 0

RitvaHalila, péésihteeri  (X)
Nina Lindgvist, os.sihteeri (X)

1 Kokouksen avaus

Puheenjohtgjatoivotti ETENE:n jasenet tervetulleiksi syksyn 2001 viimeiseen koko-
ukseen.

2 Esitydlistan hyvaksyminen
Hyvaksyttiin poydélle jaettu kokouskutsu kokouksen esityslistaksi.
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3 Edellisen kokouksen poytakirja
Hyvaksyttiin.

4 |Imoitusasiat

Biotekniikan neuvottelukunnan, tutkimuseettisen neuvottelukunnan, geenitek-
niikkalautakunnan, ETENE:n ja TUKIJA:n yhteiskokous pidettiin 12.12.2001 klo
11-13. Kokouksessa oli ETENE:sta lasna sekd ETENE:n ettd TUKIJA:n pu-
heenjohtgja ja varapuheenjohtgja, ETENE:n p&asihteeri sekd TUKIJA:n jaos
tosihteeri. Kokouksessa keskusteltiin mm. neuvottelukuntien yhteisesté esitteesta
sekda yhtei sseminaarista mahdol lisesti kevadlla 2002. Neuvottelukunnat esiintyvat
yhdessa my6s Tieteen paivilla tammikuussa 2003.

Paésihteeri on ldhettanyt kokouskutsun yhteydessd matkaraportin COMETH:in,
Euroopan neuvoston kansallisten eettisten toimikuntien kokouksesta Kyproksessa
11.-13.11.2001. Kokoukseen osallistui my6s Helena Kéaridinen ETENE:sta.

Helsingissa Suomalainen teologinen kirjallisuusseura jérjesti 14.-15.11. monitie-
teisen seminaarin " Jumalan kuvasta geenikartaks”. ETENE:sté luennoitsijoina ja
puheenjohtgjana olivat mukana Martti Lindgvist, Risto Pelkonen sek& Pekka
Louhiala

Pohjoismainen Bioetiikkakomitea jarjesti seminaarin “Teaching Bioethics”
Gentoftessa Tanskassa 26.-27.11.2001. ETENE:std paikalla olivat Pj Martti
Lindgvist, pdasihteeri Ritva Halila sekd TUKIJA:n jasen Salla L6tjonen. Poh-
joismaiden Bioetiikkakomitea jarjesténee syksylla koulutustilaisuuden etiikan
opettgjille. Martti Lindqvist on valittu Pohjoismaiden Bioetiikkakomitean v. 2002
puheenjohtajaksi, ja myds komitean sihteeristd tulee Suomeen seuraavaks kol-
mivuotiskaudeksi. Sihteeriksi on valittu Helenavon Troil.

Paésihteeri osallistui EMEA:n jérjestdmaan tyokokoukseen "Workshop on Ethi-
cal Consideration in Clinical Trials” 26.11.2001 Lontoossa. Han piti esitelmén
|&8ketutkimusten eettisesta arvioinnista Suomessa. Matkaraportti kokouksesta on
jaettu kokoukseen osallistujille (poissaolleille poytakirjan liitteend).

TUKIJA:lle hankitaan diaariohjelma asiakirjahallinnoinnin avuksi. Poydélle on
jaettu asiasta ministerioon lahetetty muistio (poissaoleville poytakirjan liitteend).
Ohjelma lisensseineen ja alkukoulutuksineen maksaa n. 10 000 mk. Nyt hankit-
tava Triplan diaariohjelma on sosiaali- ja terveysministeriossa kayttssa, ja jat-
kossa TUKIJA:n diaari voidaan régtél6ida TUKIJA:n tarpeisiin samalla kun mi-
nisterion asiakirjahallintaj arjestelmda uusitaan parin vuoden kuluttua.

ETENE on saanut oman julkaisusarjan. Jatkossa ETENE:n julkaisut ilmestyvét
saman ISSN-numeron alla. ETENE haki omaa julkaisusarjaan. vuos sitten,
muttatélléin ETENE sai kielteisen vastauksen hakemukseensa. Nyt ministeriossa
on kayty neuvottelukuntien julkaisuista periaatteellista keskustelua, jakun asia
otettiin uudelleen kasittelyyn, siité saatiin nopeasti myonteinen paatos.

\\stmcluster2\rhalnt$\DATA\TEKSTIT\RHAL\ETENE\K 0k2001\Etpk6_0la.doc

Postiosoite: Pl 33, 00023 Valtioneuvosto Puhdlin: 09-1601 Sahkoposti:
Kayntiosoite: Kirkkokatu 14 Helsinki Suorapuhelin: 09-160 3834 ritvahaila@stm.vn.fi

Telekopio: 09-160 4312 X400:



3 (6)

5 Seminaarin jatkok&sittely jajulkaisu

ETENE:n puheenjohtgja on muokannut edellisen kokouksen keskustelun perusteella
seminaariyhteenvetoa, joka on ldhetetty kokouskutsun mukana. Seminaarista tehddan
julkaisu, jossa on yhteenveto, toimenpide-ehdotukset, kirjallisuusluettel o seka alus-
tajien raportit. Edellisessd kokouksessaja auki, tulisiko julkaisuun laittaa jo ole-
massa ol evia ja kuolevan hoitoon olennaisesti vaikuttavia asiakirjojaliitteiksi.

K okouksen jalkeen neuvottelukunnan jasenilléja varg asenilla on n. viikko ailkaa
esittaa lisstkommentteja, jonka jalkeen julkai su menee jatkoeditointiin ja painoon.

Hoitotahto: Keskustel ussa toivottiin perusmaéritel maa hoitotahdolle. Hoitotahto on
tahdonilmaisu, jossa henkil 6 ilmoittaa tahtonsa hoidostaan etukateen sellaista tilan-
netta varten, jolloin han ei ole kykenevailmaisemaan itse tahtoansa. Muissa Poh-
joismaissa on médritelty tarkemmin, milloin potilaan tahdon ilmaisu on sitova ja
milloin siité voidaan poiketa.

Hoitotahdossa voidaan kieltda el amaa pidentavat toimenpiteet. On térkedd méaéritel-
dentavét toimenpiteet merkitsevét aivan eri asioita. Hoitotahdon sitovuus voi olla
vaihteleva. Eniten se sitoo silloin, jos potilasta hoitava henkil 6sto tietdd mita potilas
tarkoittaa hoitotahdossaan. Hoitotahdosta voidaan poiketa, jos on perusteltua syyta
ol ettag, ettd potilas on muuttanut mielipidettadan.

Saattohoitoneuvottelu: Keskusteltiin neuvottelun térkeydestd, joka sairaanhoitopii-
rien ja yksikoiden vastauksissa kyselyyn tuli selvasti esiin. Paatettiin liséta, etta
saattohoitoneuvotteluja pitéisi jérjestda potilaan halutessa neuvottel ua. Painotetaan
saattohoitoneuvottel un prosessinomaisuutta, vuorovaikutuksellisuutta seké siihen
liittyvien asioiden jatkuvaa punnintaa ja jakamista potilaan ja hédnen omaistensa seké
henkil 6kunnan kesken.

DNR —paatoksiatai yleensé kirjauksia siitd, miten potilaan suhteen pitéisi toimia
yllatyksellisissa, usein péivystyksellisissa tilanteissa, olisi pohdittava nykyista use-
ammin ja perusteellisemmin.

Muuta: Y hteenvedon tekstista toivottiin poistettavaks vieraspohjaiset sanat kuten
kuratiivinen ja palliatiivinen hoito seka konteksti. Nahin haetaan suomenkieliset
vastineet.

Elinluovutustoiminnan edistaminen on eettisesti térkedd. Asiatulee mainita yhteen-
vedossa ja toimenpide-ehdotuksissa. On térkeda kiinnittda huomiota myos kuolevien
lahiomaisiin, erityisesti lapsiin. Lasten huomioiminen ja hoito silloin, kun he menet-
tavét 1éhiomai sensa, ehkéisee mahdollisiatuleviajaliian myohaan hoidettuina hel-
posti pitkdaikaisiksi muodostuvia ongelmia.

On tarkeda painottaa sitd, ettéd kuolemajaelama eivét kaksi erillisté kokonai suutta
vaan kuoleminen on osa el @mén janaa ja kuolema elamén edellytys ja sen kéénto-
puoli.
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Professori Raimo Lahti toi kokoukseen kirjalliset kommenttinsa seminaariyhteenve-
dosta. Han toimittaa viel & paasi hteerille yhteenvetonsa alustuksestaan ETENE:n se-
minaarissa. Erik Anttinen on myds esittéanyt mielipiteensa puhelimitse, koska viime
hetkessa oli estynyt saapumasta ETENE:n kokoukseen. Puheenjohtaja ottaa ndma ja
keskustelussa esiintuomat neuvottel ukunnan nakemykset huomioon tehdesséan lo-
pullisen version seminaariraportista. Neuvottel ukunnan jasenilld on viikko aikaa
esittaa lisatoiveitaan raportin sisdltoon. Neuvottel ukunnan jésenet voivat toimittaa
kannanottonsa p&asihteerille tai puheenjohtajalle.

6 Saattohoito-oppaan laatimista valmistava tyéryhméa

K eskusteltiin saattohoito-oppaan merkityksesta. Viime vuosina on ilmestynyt muu-
tamia ohjekirjoja liittyen saattohoitoon. ETENE:n antamat suositukset tai asiaa kos-
keva opas vois auttaa hoidon yhtenai stamisessa enemman kuin muiden yhteisojen
tal yksittéisten asiantuntijoiden opaskirjat. Tarkoituksena olisi koota yhteen saatto-
hoitoon liittyvia periaatteita seké hoitoon osallistuvien tyon hel pottamiseks etta
myds potilaiden ja heidan omaisten kayttoon.

Valittiin saattohoito-oppaan |aati mista suunnittel evaan tydryhmaén jéseniksi ETE-
NE:stéd Sirkku Eho seka ETENE:n péasihteeri RitvaHalila. ETENE:n ulkopuolelta
tydryhmaan pyydetaan ylilddkari Juha Hanninen seka varatuomari Irma Pahlman.
Juha Hanninen on ilmaissut halunsa osallistua téllaisen tydryhman tyoskentel yyn.
Ritva Halila ottaa yhteytté Irma Pahlmaniin. Tyéryhmavois tehda ehdotuksen jat-
kotytskentel ystd, johon voidaan tarvittaessa kutsua lisda eri alojen asiantuntijoita.

7 Yhteiset eettiset periaatteet

Paésihteeri esitteli ETENE:|le kokouskutsun yhteydessa | 8hetetyn viimeisen version
yhtei sista eettisista periaattei sta terveydenhuollossa. Edellisen ETENE:n kokouksen
jalkeen periaatteisiin on lisdtty neuvottelukunnan jasenten lisdehdotukset. Asiakirja
on kaynyt myds kiel entarkastuksessa.

Neuvottelukunta oli periaatteisiin ja tehtyihin muutoksiin varsin tyytyvéinen. Erik
Anttinen oli puhelimitse ehdottanut pienta lisdysta johdanto-osaan, ja Raimo Lahti
jakoi kokouksessa omat kirjalliset kommenttinsa.

Naillalisdyksilla pdétettiin hyvaksya periaatteet ja laittaa esitteen pienend kirjasena
painoon. Periaatteet kéénnetddn samanaikaisesti myds ruotsiksi seké englanniksi.
K&annoksiin pohjautuvista julkaisuista otetaan pienempi painos. Esitteesta tulee
ETENE:n uuden julkaisusarjan ensimméainen julkaisu.

8 Vuoden 2002 asioita

» Puheenjohtgjaja paasihteeri endottivat, ettd ETENE:n ensimmai sen toimintakau-
den péétteeksi kirjoitettaisiin kirja. Kirjassa voitaisiin koota yhteen neljan vuoden
kokemus neuvottel ukunnan tydsta, neuvottel ukunnan jasenten omia nakemyksia
taman gjan eettisista kysymyksista terveydenhuollosta seka liittéa mukaan ETE-
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NE:n lausunnot ja muut dokumentit. Kirjaan voitaisiin tehda visioita myos asi-
oista, jotka ovat ndkopiirissd ja voisivat olla pohjamateriaalina seuraavalle neu-
vottelukunnalle

Ehdotus sai neuvottelukunnan yksimielisen kannatuksen. Y ksityiskohtaisemmin asi-
aan pal ataan seuraavassa neuvottel ukunnan kokouksessa.

» Keskusteltiin kesdn 2002 seminaarin aiheista. Ehdotettiin toisaalta biopankkeihin
jakantasoluihin liittyvia kysymyksig, toisaalta korkeaan teknologiaan ja kalliisiin
|a&kkeisiin ja hoitoihin liittyvia ongelmakysymyksia. Ehdotettiin myos keskus-
telua paitsi geeniteknol ogiasta myds perinndllisyysneuvonnasta ja sikiGdiagnos-
tiilkasta, mita kaytannon tasolla tehdaén ja mihin ollaan menossa.

Paétettiin jatkaa keskustel ua kesén 2002 seminaarin paateemasta seuraavassa ETE-
NE:n kokouksessa, jolloin asiasta on my6s péatettava.

» ETENE on saanut oman julkaisusarjan. Ehdotus omasta logosta sai kannatusta, ja
paéatettiin jarj estéa asiasta pienimuotoinen kilpailu, josta |&hetetdan ehdotus-
pyyntéja mm. Espoon-V antaan ammattikorkeakoulussa toimivalta EV TEK -
muotoi lui nstituutilta sek& tai deteolliseen korkeakouluun.

9 Laaketieteelinen tutkimuseettinen jaosto (TUKIJA)

» Paasihteeri kertoi neuvottelukunnalle, ettd uuden diaariohjelman hankkimisen
yhteydessa n. 500 ETENE:|le toimitetun tutkimussuunnitelman tiedot pitaakir-
joittaa diaariohjelmaan jalkeenpain. Suurta osaa TUKIJA:n kasiteltavana olevien
tutkimushankkeiden asiakirjojatarvitaan jatkuvasti, ja asiakirjojen tietojen saa-
minen osaks diaariaon siks térkedd. Néiden tietojen kirjaamiseen ehdotetaan
ulkopuolista apua, sillAETENE:n ja TUKIJA:n sihteeriston resurssit eivét riita
tahan. Liitteessd mainittu Seija Saari on suostunut tekemaén taman tyon. Liittees-
sa ehdotetaan hanen tuntipal kkiokseen 90 mk/h. Tama hyvaksyttiin yksimielises-
ti.

10 Yhteisseminaari VANE:n kanssa

Valtakunnallinen vammai sneuvosto on ehdottanut ETENE:|le yhtei sseminaaria ke-
vaalla 2002. Kirjallinen ehdotus yhteiskokouksesta jagettiin kokoukseen osallistuville.
Asiaan suhtauduttiin positiivisesti, mutta pagttkseen yhtei skokouksesta neuvottel u-
kunta hal uaa tarkemman otsikon ja ohjelmaehdotuksen. On térkes, ettd myos yh-
teisseminaarin ohjelmatehdaan yhteistyond. ETENE:n paésihteeri keskustelee asi-
asta VANE:n kanssa. Osallistumisesta paétetdan ohjelman pohjalta helmikuun koko-
uksessa.

11 Muut asiat

Markku Oinaalailmoitti neuvottelukunnalle, etté terveydenhuolto 2000 —hankkeen
yhteydessa on kiinnitetty huomiota etiikan koulutukseen. Markku Oinaala on toimit-
tanut ETENE:sta aineistoa th2000:11e. Han esitti myds ETENE:n seminaariraportin
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seka yhtei sten ohjeiden toimittamista kansallisen terveysprojektin selvitysmiehelle
padjohtaja Jussi Huttuselle. Paasihteeri lupasi huolehtia asiasta.

Marita Liljestrém informoi neuvottel ukuntaa Korkeimman Hallinto-oikeuden viime-
aikaisista terveydenhuollon resursointiin liittyvista kuntia velvoittavista ennakko-
paadtoksista. Viimeaikaiset padtokset liittyvat hammashoitoon seké ikasyrjintaan.
Korkeimman hallinto-oikeuden paéatokset ovat selkeasti paaluttamassa perustuslain ja
potilaslain oikeudellisia reunaehtoja.

12 Kokouksen paatos

Puheenjohtgja Martti Lindqvist paétti kokouksen Hyvan Joulun ja Uuden VVuoden
toivotuksin klo 16.55.

Neuvottelukunnan puolesta

Martti Lindgvist RitvaHalila
ETENE:n puheenjohtaja paéasi hteeri
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