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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 0
Markku Oinaala 0 Pirjo Pyoria (x)
Tapio Tervo (x)->78  Erkki Torppa §)
Juha Metso (x) RitvaVaavaara 0
Helena Kaaridinen x) Hannu Hausen 0
Marjatta Blanco Sequeiros (x) -> 58 Vuokko Rauhala 0
Erik Anttinen (x) Olavi Lindfors 0
KaijaNojonen (x)->78  AiraPihlainen 0
Pekka Louhiala (X)->58  Juhani Pietarinen 0
Raimo Lahti 0 Martin Scheinin 0
Marita Liljestréom (x) Raimo Pekkanen 0
Anneli Sarvimaki (x) Outi Viitaharju 0
Sirkku Eho 0 Metropoliitta Leo §)
Riitta Korhonen (x) Pirjo-Riitta Antvuori 0
TuulaHaatainen 0 SaaraKarhu 0
Anne Huotari 0 Pehr Lov 0
Jaana Y 1&Mononen 0 Merikukka Forsius 0

RitvaHalila, p&dsihteeri  (x)
Nina Lindgvist, os.sihteeri (X)

Tutkimusprofessori Marjukka Makelg, STAKES
Professori Tuula Tamminen, TaY S

1 Kokouksen avaus

Puheenjohtgja Martti Lindqvist toivotti ETENE:n jésenet tervetulleeksi vuoden
viimeiseen kokoukseen. Kokouksessa ensimmaista kertaa | asné olevat
tyGterveyslaakari Pirjo Pyoria seka kansanedustaja Riitta Korhonen esittelivét
itsensa. Kokouksen esitydlista hyvaksyttiin muutoksitta.

2 Eddlisen kokouksen poytakirja
Edellisen kokouksen poytakirja hyvaksyttiin muutamin stilistisin korjauksin.
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3 IlImoitusasiat

» Paasihteeri oli l1asnd Y liopistolehden jérjestdmassa suuri geeniseikkailu —
keskustelussa 24.11.2000. Ohjelmasta esitettyja koosteita esitetdan radio Yle:n
ykkosessa. Péasihteeri yrittda vielé saada keskustel usta tall etettuja nauhoja
kuunneltavaksi

* ETENE:n yhteiset eettiset ohjeet ovat lausuntokierroksella. Ohjeista ollaan oltu
lagjasti kiinnostuneitajajoitain kommentteja on jo saatu.

» Paasihteeri oli 4.-7.12.2000 Euroopan Neuvoston Bioetiikan johtokomitean ko-
kouksessa Strasbourgissa. Tasta tehty matkaraportti on jaettu poydélle.

e Strasbourgin kokouksessa oli jaossa englanninkielinen Hollannin eutanasial aki.
Paésihteeri on monistanut lain ETENE:n jasenille. Han on laatinut laista myos
suomenkielinen yhteenvedon, joka sekin on jaettu poydélle.

* Arkkiatri Risto Pelkosen kirjoitus HS:n vieraskynassa 8.12. on monistettu ETE-
NE:n jasenille. Risto Pelkonen on menossa 13.12.2000 Péivérinta-ohjelman nau-
hoitukseen joka esitetddn 20.12.2000. Siindkin aiheena on eutanasia.

e Korkein Hallinto-oikeus on antanut 27.11.2000 pa&atoksen koskien [88kinndllista
kuntoutusta. Samalla se on ottanut kantaa siihen, ettd potilaalle on annettavariit-
tavét sosiaali- jaterveyspalvelut kunnan resursseista riippumatta. Paétos |8hete-
téddn ETENE:n jasenille kokouspostin mukana.

4 ETENE:n seminaari: asiakirjat

Puheenjohtaja on edellisen kokouksen jalkeen korjannut tekstia neuvottelukunnan j&
senten kommenttien pohjalta. L&hes jokainen kommentti on saatu siséllytettya asia-
Kirjoihin.

K okouksessa annettiin joitain stilistisia korjauksia tekstiin. Ehdotettiin my6s uupu-
muksen pitkén aikavalin seurantaa mainittavaks sekatyon ilon merkitysta. Yksi
mahdollisuus olisi laittaa ne esipuheeseen. Paasihteeri korjaa tekstin vield komment-
tien mukaan, jonka jélkeen asiakirjat pitéisi saada painoon.

Paasihteeri on ehdottanut ETENE:Ile omaa julkaisusarjaa. Asiaa késitelléan ministe-
ri6ssa parhaillaan.

5 Lakiesitys hedelmoityshoidosta

Edellisen kokouksen jalkeen on kdynyt selvaksi, ettd hedelmadityslain vamistelussa
Oikeusministerion taholta odotetaan ETENE:n kannanottoa. Taman vuoksi puheen-
johtaja ja péasihteeri ovat yhdessa valmistelleet muistion laissa huomioon otettavien
eettisten kysymysten merkityksestéa. Muistio paétettiin késitella uudelleen ETENE:n
kokouksessa ja laatia kasittel yn pohjalta neuvottel ukunnan lausunto Oikeusministeri-
oon (liite).

Keskustelussa muistio sai hyvaa palautetta. Néhtiin hyvaks, etta siina oli kasitelty
hankalia kysymyksia monipuolisesti. Hedelméallisyyshoitoja koskevan lain séatamista
pidetéén tarpeellisena myds hoitoja suorittavissa yksikoissd. Muistioon toivottiin si-
sdllytettavaks seuraavia asioita entisten lisaksi:
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- Pidettiin tarkean, etté lapsen oikeuksia painotetaan eettisen arvioinnin keskei -
simpana perustana. Lapsen oikeutta tietéé biologiset juurensa korostettiin lagjasti,
valkka sitéa el pidetty myodskaan taysin ongel mattomana asiana. Tiedon saaminen
riippuu siitd, haluavatko vanhemmat ilmoittaa lapselle téman syntyneen hedel -
moityshoitojen avulla. Vuonna 1998 val mistuneen lakiehdotuksen mukaan van-
hemmat eivét voi valitaluovuttajia sen perusteella, onko luovuttaja antanut suos-
tumuksensa henkil 6tietonsa ilmaisemiseen lapselle vai ei. Luovuttajat my6s voi-
vat missé vaiheessa tahansa peruuttaa suostumuksensa henkil 6tietonsa luovutta-
miseen hoidoista syntyneelle. Pohdittiin sitd, kuinka tarkegdé alkuperan tuntemi-
nen on esimerkiksi adoptiolapsille. Voidaanko vanhemmat velvoittaa ilmoitta-
maan tieto lapselle, silld sellaisen tiedon salaaminen, jonka muut tietévét, voi olla
lapsen kehitykselle traumaattinen. Toisaalta voi olla my6s traumaattista kohdata
henkil 8, biologinen vanhempi, joka el vélttamétta halua tavata sité aikuiseksi
kasvanutta | asta, joka on saanut alkunsa asianomaisen sukusol uista vuosia sitten.
Jarkevinté lienee, ettd ihmiset voivat toimia néissi asioissa omien arvojensa ja
kypsyytensa mukaan.

- Tutun henkil6n kayttaminen [uovuttajana: Hedelmaoityshoitoihin liittyy paljon
tunteita. Lapsensaannille on yleensa voimakas emotionaalinen tarve. Tuttu luo-
vuttgja voi joidenkin mielesta hel pottaa | apsen hankintaa koskevan intiimin paé-
toksen tekemista

- Sjaissynnyttgjyys. Esimerkiksi Israelissa lahiomaisten kaytto sijaissynnyttgana
on kielletty. Siella seka joissain muissa maissa on syntynyt maksullinen synnytta
jakulttuuri, jollaista maahamme e toivota. Muissa Pohjoismaissa sijaissynnytys
on kielletty silla perusteella, etté se voi synnyttéd enemman ongelmia kuin mité
sevoi ratkaista

Lisaks keskusteltiin adoptiosta vai htoehtona hedel maityshoidolle. Adoptio e kui-
tenkaan tavallisesti ole yksinkertainen vaihtoehto hedelméityshoidolle, silla selvitte-
lyt jamyos lapsen saanti kestda parille vuosia. Myos psykologisesti vanhempien
kannalta kysymys on tavallisesti aika erilaisista prosesseista.

K okouksessa keskusteltiin myds siité, ettd on muitakin kysymyksig, joissavallitseva
lainsdadantd el noudata monien suurten kansal aisryhmien edustamaa moraalia. Lain-
sédadanndlla pyritéén turvaamaan ennen kaikkea kansalaisten turvallisuus jatasa
arvoisuus tietyissa asioissa (mm. aborttilaki). Laki on téllaisissaasioissaeri asiakuin
monien ihmisten moraalinen ihanne. Hedelmaityshoitojen kieltédminen joiltain pie-
nilté vaestoryhmilta voi loukata heidan ihmisoikeuksiaan (homoseksuaali- ja lesbo-
parit). — Toisaalta on myos harkittava, onko lailla tuettava sellaista, mika saattaa olla
suhtedllisen yleistd, mutta el ehka toivottavaa. Tété on kysyttava esimerkiksi niissa
tapauksissa, joissa hoidon tuloksena lapsi jéisi k&ytanndssa ilman toista vanhem-
paalisda. On myos eri asia, mita laki sdatéa ja mité julkinen terveydenhuolto on vel-
vollinen tekemaan. Tama on kuitenkin tarkea kysymys hoitojen tasavertaisuuden ja
oi keudenmukai suuden |dhtokohdista.

Se, millaiseks tulevalaki muodostuu, riippuu paljon painotuksistaja siitd, milla pe-
rustellaan hedel maityshoitoja. Jos perusteeks gjatellaan sitd, etté hedel moityshoito
olisi ainoa mahdollisuus saada biologinen lapsi, jdavét samaa sukupuolta olevat pa-
riskunnat hoidon ulkopuolelle. Jos tarvitaan |aéketieteellinen perustelu, myos yksi-
naiset naiset j&avét hoidon ulkopuolelle. Lapsettomuus on vaikea, tunteita herattava
asia. Onko niin, etté lapsettomuus nykyisin kasitetdan niin pahaksi, ettd mita tahansa
pitéisi olla mahdollistalapsen hankkimiseksi?
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Vaikkakuinka keskustellaan siitg, ettd |apsen oikeudet taytyy asettaa etusijale, he-
delmaityshoidoissa on kyse kuitenkin vanhempien tai tulevien vanhempien halustaja
vaitetystd oikeudesta saada lapsi. Tama pétee tietenkin oman lapsen hankkimiseen
ylip&&taan. Jos gjatellaan |apsen oikeuksia, on pohdittava vakavasti, tulisiko lapsella
olla oikeus molempiin vanhempiin — ja mitd vanhemmilta ja heidan suhteeltaan pitéai-
s edellyttéa. Jos korostetaan vanhempien oikeuksia enemman kuin lapsen, vaarana
on, ettd |apsesta tulee esineellistyva hyodyke.

Paétettiin, ettd pdasihteeri ja puheenjohtgja jatkoval mistelevat muistiota eteenpain.
Asia otetaan kasittel yyn seuraavassa kokouksessa. Paasihteeri laatii kirjeen oikeus-
ministeri Koskiselle, jossa han ilmoittaa, ettd ETENE ottaa asiaan kantaa seuraavan
neuvottel ukunnan kokouksen jakeen. Kirjeessd ilmoitetaan myos, ettéa mita todenné-
koisimmin kannanotto sisaltéa erilaisia nakokantoja, jotka tulisi ottaa huomioon lain-
sdadanndsta pastettéess.

6 Keskustelua hoidon vaikuttavuudesta

ETENE oli kutsunut kuultaviksi hoidon vaikuttavuuteen liittyvista kysymyksista tut-
kimusprofessori Marjukka M&kelan seké professori Tuula Tammisen. Marjukka M&
keld alusti nayttoon perustuvasta tutkimustiedosta terveydenhuollossa, ja siit, kuin-
ka ndyttoa terveydenhuoll ossa yleensd voidaan kayttda. 70-luvulla puhuttiin tervey-
denhuollossa tehokkuudesta, 80-luvulla otettiin kdyttoon myos laatu. 90-luvulla lisét-
tiin arviointiin vaikuttavuus, jossa tarkasteltiin, miten oikeita asioita voidaan tehda
oikedllatavalla, lopputuloksen ollessa terveyden paraneminen.

Hoitomenetel mi& arvioidaan nykyaén myos silla perusteella, miten monta potilasta
taéytyy hoitaa, jotta saataisiin yksi hoitotulos. Esimerkiks verenpainel é8kkeissa on
kahdeksan paal éékeryhmaa, joissa halvimman ja kalleimman kuukausikustannusero
on kaksikymmenkertainen. Hoidon terveysvaikutus on likipitéen sama, erot eri hoi-
tomuotojen valilla on pienid. Esimerkiksi kalliiden kalsiumsalpagjien kohdalla tarvit-
taisiin 3000 vuosittaista hoitojaksoa yhden infarktinvalttdmiseksi verrattuna halvim-
piin |&&kkeisin.

Professori Tuula Tamminen painotti alustuksessaan neljaa paakohtaa:

1) Mikaon lapsikasitys?

2) Mika on vaikuttavuus?

3) Hyvin tehtyja vaikuttavuustutkimuksia on, vaikka hyvin véhan. Niissa on todettu,
etta hoito on tuloksellista. Tulokset vaihtelevat hoitotavasta ja héiri6ryhmasta riippu-
en.

4) Erikoissairaanhoidon menoista psykiatrian osuus on 12,5 %. Yli 18-vuotiaiden
hoitoon menee 11,1 % ja alle 18-vuotiaiden hoitoon 1,4 %. Kuitenkin vaestosta yli
18-vuotiaitaon 75 %, alle 18-vuotiaita 25 %. Oireita naissa ikaluokissa on likipitéden
yht& paljon.

Suomessa on psykiatreja kolmanneksi eniten maailmassa, ja lastenpsykiatrejakin on

enemman kuin keskimaérin Euroopassa. Heidan sijoittautumisensa on kuitenkin epé-
tasaista, paljon on yksityisessa terveydenhuollossa, ja julkisessa terveydenhuollossa.
Lastenpsykiatrit sijoittuivat sosiaalihuoltoon sinansa térkeisiin tehtéviin, muttajossa
he elvét kuitenkaan tee spesifisti lastenpsykiatrista tyota.

Hoidon vaikuttavuuden tutkimusta vaikeuttaa mittarien puute. Lastenpsykiatrisessa
tutkimuksessa aikavéli on pitka. Pitdisi ollamoniaeri vaikuttavuusmittareita. Naista

C:\Ohjelmatiedostot\Adobe\Acrobat
4.0\Acrobat\plug_ins\OpenAll\Transform\temp\Etpk6_00.doc



5(5)

e kuitenkaan ole yksimielisyytta. Jo lapsikésitys voi ollaerilainen eri puolilla. Aika
muuttaa mittareita, ja kulttuurien ja kansojen vélisia eroja on vaikeaa mitata. Eri
maissa mm. perheet, parisuhteet, kasitykset vanhemmuudesta, perheen rooli, suhde
tyohon ovat erilaisia. Miten vertailla eri menetelmiatoisiinsa, kun muuttujia paljon?

V ertailututkimus on mahdollista, vaikka onkin vaikeaa. Monimuuttuja- jainterven-
tiotutkimuksessa, samoin kuin esim. monniammatillisten ryhmien toiminnan tutki-
muksessa on térkeaa kirjata tarkasti, mitatehtiin, jotta voidaan tarpeen mukaan tois-
taa tulos. Kun toiminta vaikuttaa hitaasti, kuten on tyypillisté lastenpsykiatrisessa
hoidossa, vertailu on vaikeaa. Verrokkiryhmét ovat tarkeitd, muuten intervention
vaikutuksesta tulee ylioptimistinen kuva. Esimerkiksi kriisiterapiatutkimuksista suuri
osa on tehty ilman vertailuryhmaa.

Suomessa on tehty yksi suuri ndyttéon perustuva | astenpsykiatrinen tutkimus (pro-
fessori Terttu Aragjarven tutkimus varhai sesta vuorovaikutuksesta). Siina on osoitettu
varhaisen intervention vaikutuksia viela viidentoi sta seurantavuoden jalkeen. Pian
valmistuu samasta ainei stosta kaksi kymmenvuoti sseurantatutkimus.

L astensuojelu on monesti viimeinen yhtei skunnan k&denojennus, muttei sekéén ole
valttdmatta onnistunut tydssdan. Huostaanottoprosessi voi ollavuosia pitké ja koko
téman gjan oirehtivalapsi on hoidotta. Lastensuojelun ongelmana on, miten se voi
puuttua ongelmiin aemmin.

L astenpsykiatrisessa tutkimuksessa tarkastelun kohteenartulisi ollalapsen kasvu ja
sen pysahtyminen héiri0ssi — tavoitteena hoidolle on kasvun vapauttaminen, jatar-
kastelun kohteena se, |ahteekd kasvu kayntiin.

6 Laaketietedlinen tutkimuseettinen jaosto (TUKIJA)

Ei erityisd asioita.

7 ETENE:n www-sivut

Sivuja on akanut tehda tietojenkasittel yn opiskelija Antti K oskinen. Paasihteeri eh-
dottaa, ettd hdnelle maksettaisiin tasté tyosta komiteasdénnosten mukaista sihteeri-
palkkiota 90 mk/tunti. Esitys hyvaksyttiin.

8 Muut asiat

Ei ollut.

9 Kokouksen paattaminen

Puheenjohtgja kiitti ETENE:n jasenia aktiivisesta osanotosta ja pdétti kokouksen klo
16.55 Hyvan Joulun toivotuksin.

Martti Lindgvist RitvaHalila
ETENE:n puheenjohtgja ETENE:n paéas hteeri
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