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1 Kokouksen avaus

Puheenjohtaja Markku Lehto avasi kokouksen klo 12.00.

2 Edellisen kokouksen poytakirja
Hyvaksyttiin.
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Ladketieteen filosofian seura ja Duodecim jarjestavat seminaarin vaihtoehtohoidoista ja ladke-
tieteestd Valamon kansanopistossa 2.-4.5.2008.

Ladketieteen filosofian seura ja Suomen kristillinen la&kériseura jarjestavat seminaarin Kosilla

toukokuussa 2008.
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Biopankkilakihanke etenee ministerigssa tydoryhman ehdotusta kevyemmalla mallilla. Valmis-
telijat ovat ottaneet valmistelussa huomioon tyéryhmadraportin lausunnoissa esitetyt huomiot.
Lahes kaikissa lausunnoissa lainsaadantohanke nahtiin kuitenkin tarkeéksi.

4 Sosiaali- ja terveydenhuollon palveluinnovaatiohanke

Ohjelmapaéllikkd Juha Teperi esitteli sosiaali- ja terveydenhuollon palveluinnovaatiohanketta.
Tarpeita hankkeen kdynnistdmiselle lisd&vat vaeston ikaantyminen, henkilstépula seké talou-
den globalisaation asettamat rajat sosiaali- ja terveydenhuollon rahoituspohjalle. Hankkeessa
on tarkoitus tukea palvelujarjestelmén uudistumiskykyé.

Vaikka sosiaali- ja terveydenhuollossa on toteutettu tuhansia erilaisia hankkeita, hyvat kay-
tAnnot eivat ole kuitenkaan levittaytyneet laajemmalle. Syitd tdhédn ovat mm. heikot tai puut-
tuvat tukirakenteet ja kannustimet tai eri ammattikuntien véliset raja-aidat. Hyva Kéytanto -
innovaatioympéristohankkeella pyritddn tehostamaan hyvien kaytantdjen levittaytymisté laa-
jemmalle sosiaali- ja terveydenhuoltoon. Kannustimien vahéisyyteen ja heikkouteen pyritééan
vaikuttaa palveluvaaka-sivustolla. Organisaatioiden ja ammattikuntien raja-aitojen ylittamistéd
pyritddn parantamaan yhteen sovitetun tuotantojarjestelmén osahankkeen avulla. Sosiaali- ja
terveys, elinkeino- ja innovaatiopolitiikan vélisia jannitteiti pyritddn alentamaan strategisella
yhteisty6lla innovaatiorahoittajien valilla. Hankkeen avulla pyritddn rakentamaan asiantunti-
javerkostoja ja siten my0ds vaikuttaa olemassa olevan tiedon parempaan hyddyntamiseen.
Muutamia isoja hankkeita rakennetaan ja rahoitetaan Kaste-ohjelmassa.

Palveluvaaka-sivusto valmistuu v. 2011. Sen tarkoitus on vélittaa tietoa olemassa olevaa tietoa
terveydenhuoltojérjestelmasta. Se on avoin kaikille ja tulee sisaltdmaan tietoa myods palvelui-
den kustannuksista ja saatavuudesta. Sivuston tarkoituksena on tehdd sosiaali- ja terveyden-
huollon palvelut lapindkyviksi ja taten edistad esimerkiksi kansalaisen valinnan vapautta mah-
dollisuudella vertailla palveluita.

Innovaatiohanketta rahoittaa sosiaali- ja terveysministerio, Tekes ja raha-automaattiyhdistys,
siti toteuttaa STM:n kanssa Stakes ja Kuntaliitto. Hankkeessa ei luoda uusia innovaatiota
vaan luodaan tyokaluja ja rakenteita olemassa olevien ja muualla tehtavien innovaatioiden
hyodyntamiseen.

5 Vanhusraportti

Paasihteeri esitteli vanhusraporttiin edellisen neuvottelukunnan kokouksen jélkeen tehdyt
muutokset..

Neuvottelukunta piti raporttia hyvana kokonaisuutena, ja totesi, ettd raportin laatiminen yh-
teiskunnassamme monia ongelmia siséltdvasta alueesta on neuvottelukunnan toiminnan ydin-
tehtéva. Vanhusten hoidossa olevat ongelmakohdat tulevat tassé hyvin esiin.

Raportissa nahtiin vield tarvetta tekstin hienosaatoon ja pieniin korjauksiin. Tyéryhma tarkis-
taa vield tekstin ja kieliasu tarkistetaan ennen painoon l&hettdmistd. Jos neuvottelukunnan ja-
senilld on vield kommentoitavaa, pyydettiin ldhettdméan ne péadsihteerille mahdollisimman
pian. Asiamuutoksia ei endé tehdd. Raportin julkaisemisen yhteyteen jarjestetdan tiedotustilai-
suus, johon myds neuvottelukunnan jésenet ovat tervetulleita.

6 ETENE:n kesdseminaari 2008

Keséseminaariin on pohdittu aihetta, joka liittyy hyvan hoidon ja hoidon jatkuvuuden turvaa-
miseen terveydenhuollossa, jossa tyévoimapula, toiminnan ulkoistaminen ja lisddntyneet péat-
k&- ja keikkatyot vaikuttavat voimakkaasti sen toimivuuteen. Erilaisia hoidon jarjestdmismal-
leja on otettu kayttdon tehokkuuden ja taloudellisuuden nimissé. Jos hoito pirstaloituu ja poti-
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lasta ei hoideta oikein ja oikea-aikaisesti, hén tulee sinne nopeasti uudelleen. Keikkaty6ssé
neuvottelukunta naki huolestuttavana kokemattomuuden ja osaamattomuuden palkitsemista ja
néin kokeneiden tyémotivaation laskemista. Suomen L&&kariliiton selvityksen mukaan yli 10
% terveyskeskuslaakareiden viroista on tayttdmatta. Suurissa kaupungeissakin on jouduttu ul-
koistamaan palveluita, ja pienilla paikkakunnilla tydvoiman vajausta ei voida tayttad edes os-
topalveluilla. Viime vuosina laékéreiden maard on kasvanut erikoissairaanhoidossa, tyoterve-
yshuollossa ja yksityissektorilla. Perusterveydenhuollossa laakéreiden maéra on pysynyt vuo-
sia samana. Perusterveydenhuollon toiminnan kehittdminen on ollut poukkoilevaa ja hajanais-
ta. Pitkdjanteisen kehittdmistoiminnan sijasta kehitystyé on ollut projektiluontoista, eivatka
hyvét kaytannot ole yleistyneet.

Erityisesti moniongelmaisten potilaiden hoidossa pitkajénteinen potilas-ladkarisuhde on olen-
nainen osa potilaan hyvéa hoitoa. ETENE:n vanhusraportissa todettiin, ett4d vanhuksen koko-
naisvaltainen hoito on paitsi vanhukselle hyvad, myos yhteiskunnalle edullista. L&&kériksi ja
laékarind kasvamisen yksi olennainen tekija on palaute, jota ei keikkatydssa saa. Kokematto-
muus yksin paivystdessa voi vaikuttaa myds siihen, etta tydssa tapahtuu virheitd, miké vahen-
t44 entisestaan halua sitoutua vaativaan yleislaakérin tyohon.

Terveydenhuollon toiminnan ulkoistamiseen liittyy paljon vastuukysymyksia. Julkisen vallan
velvollisuus on jarjestaa riittdvat sosiaali- ja terveyspalvelut. Vastuu kuuluu kunnille ja kun-
tayhtymille, joskin palvelut se voi ostaa myds yksityiseltd toimijalta. Vahinkotapauksissa ovat
korostuneet vastuukysymykset. Kokemattomien péivystdjien toimiminen yksin ilman ohjausta
nahtiin ongelmalliseksi.

Potilas voi olla eksyksissa tarvitessaan terveyspalveluita. Kun terveyspalvelut muuttuvat
markkinaehtoisemmiksi ja toimintaa mitataan tuotantomittareilla, saako potilaalla hyvéé hoi-
toa ja pystyyko han toimimaan uudessa toimintaymparistossa uusilla ehdoilla? Kuinka koko-
naisvaltaista hoitoa voi toteuttaa ja hyvé hoito turvata, jos joka kayntikerralla potilaan kohtaa
eri henkild? Miten kéy l&48kérin etiikan? Onko potilas muuttumassa asemaltaan kuluttajaksi tai
asiakkaaksi?

Neuvottelukunnan keskustelussa pohdittiin, pitéisikd seminaariin ottaa kasittelyyn jokin spesi-
fi kysymys, ja pystyttéisiinkd asiaa pohtimaan syvemmin ja etsiméan ratkaisuja. Kesasemi-
naarin lopullinen sisalté tuodaan neuvottelukunnan toukokuun kokoukseen.

7 Rajoitteet ja pakotteet terveydenhuollossa

Paasihteeri kertoi, ettd sosiaali- ja terveysministeriossé on alettu pohtia rajoitteita ja pakotteita
koskevan lainsaddannon kehittdmisté sosiaali- ja terveydenhuollossa. Ministerié on tiedustel-
lut ETENE:It4, voisiko neuvottelukunta olla mukana lainsdadannén kehitystydssa. Asiasta on
Terhi Hermanson laatinut ETENE:n jasenille jaetun muistion.

Rajoitteita ja pakotteita kdytetddn paljon esimerkiksi vanhusten ja kehitysvammaisten hoidos-
sa. Yksityiskohtaisia saddoksia on olemassa ainoastaan mielenterveyslaissa. Rajoitteita tai pa-
kotteita ei mydskaan velvoiteta kirjaamaan tai tilastoimaan muualla kuin mielenterveyslaissa.

Rajoitteiden k&yttdd koskevien sédannosten laatiminen on ongelmallista. Toisaalta rajoitteita
kéytetddn ja usein tarvitaan potilaan tai asiakkaan turvallisuuden takaamiseksi, toisaalta niiden
kayttd voi myos aiheuttaa vaaratilanteita. Rajoitteiden kayttd on kirjavaa ja riippuu enemman
hoitokulttuurista kuin esimerkiksi potilaiden tai asiakkaiden kunnosta. Hoitohenkildston méaa-
ralla on korrelaatio rajoitteiden maaraan; kun hoitohenkilostod on riittavasti, rajoitteiden kayt-
t0& voidaan véhentaa.

Neuvottelukunnassa pohdittiin myds, pitdisiko rajoitteista ja pakotteista saatdd omassa laissa
vai hajautetusti lainsdddanndssé. Sosiaali- ja terveydenhuollon lainsdédanté on muutenkin ha-
janaista ja viidakkomaista, joten yksi laki voisi olla selkedmpi.
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ETENE totesi keskustelunsa paatteeksi, etta se voi osallistua lainsd&ddédnnon valmisteluun.
8 Lausuntopyyntd: PKU-seulonta

Finohtan yliladkari Jaana Leipéld on pyytanyt ETENE:Ita lausuntoa Finohtan tekeméaan katsa-
ukseen fenylketonurian seulonnasta Suomessa. Fenylketonuria (PKU) on peittyvasti periytyva
aineenvaihdunnan tauti, jonka hoitona on fenyylialaniinikdyh& ruokavalio. Varhainen tunnis-
taminen voi ehkdistd vakavan kehitysvamman. Monissa lansimaissa tautia seulotaan vastasyn-
tyneiltd. Suomalaisessa véestdssa tautia aiheuttava geenivirhe on erittdin harvinainen, ja siksi
PKU-seulontaa ei ole jarjestetty Suomessa. Ulkomaalaistaustaisilta vastasyntyneitd on testattu,
mutta kdytannot vaihtelevat eri synnytyssairaaloissa. Katsauksessa on esitetty systemaattiselle
seulonnalle kolme eri vaihtoehtoa, joko seulontaa ei tehtdisi kenellekaan, niitd tehtdisiin vain
ulkomaalaistaustaisille vanhemmille tai niit4 tehtaisiin kaikille Suomessa syntyville vastasyn-
tyneille. Katsauksessa on esitetty kaikkien nédiden vaihtoehtojen hyddyt, haitat ja kustannus-
vaikuttavuus.

ETENE katsoi jarkevaksi PKU-taudin seulonnan niiltd vastasyntyneiltd, joiden vanhemmat
ovat ulkomaalaisia. Seulonta voitaisiin ulottaa kaikkiin synnytyssairaaloihin Suomessa. Kaik-
kien vastasyntyneiden seulominen ei neuvottelukunnan mielestd ole tarkoituksenmukaista.
Kyse ei ole epatasavertaisuudesta, koska seulontoja kohdistetaan muutenkin vaestéryhmiin,
joissa ne ovat tarkoituksenmukaisia, tarpeellisia ja hyodyllisia. Koska suomalaisvaestdssa tau-
timutaatio on harvinainen, kaikkien vastasyntyneiden PKU-seulonnasta on enemman haittaa
kuin hyotyé.

9 Sosiaali- ja terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta

Péaasihteeri kertoi, ettd hanke etenee ministeriossd. Osastojen johtoryhmét ovat kannattaneet
neuvottelukunnan toiminnan laajentamista sosiaalihuoltoon. Asia on menossa Ministeri Risi-
kon johtoryhmaén kasittelyyn.

10 Lausuntopyyntd: Bioladketiedesopimuksen ratifiointi

Ulkoministerié on pyytanyt ETENE:n lausuntoa Euroopan Neuvoston bioladketiedesopimuk-
sen sekd ihmisen toisintamisen kieltavan ja elinsiirtoihin liittyvén lisapdytakirjan ratifiointiin
liittyvastd hallituksen esityksestd. Sopimuksen ja lisdpOytékirjojen asiasisaltd on kirjattu Suo-
men saanndksiin niin, ettd ainoat tarvittavat lisdykset ovat rikoslakiin lisattavat sdddokset pe-
rimaan, sairauteen ja vammaisuuteen kohdistuvan syrjinnan rangaistavuudesta (Artikla 12).

Suomessa eniten keskustelua on heréttanyt ns. terapeuttisen kloonauksen kysymys artiklassa
18. Artiklassa kielletddn alkion muodostaminen yksinomaan tutkimustarkoituksiin. Suomessa
tutkimuslain mukaan alkio on hedelméityksessa syntyvaksi solujoukoksi, joten terapeuttisella
kloonauksella tuotettu solukko ei tdimén mukaan olisi alkio, ja néin ei ole ristiriidassa artiklan
kanssa. Ndin ollen Suomen ei tarvitse tehda varaumaa tahén artiklaan ratifioidessaan biolaake-
tiedesopimuksen, vaikka se haluaisi sallia tulevaisuudessa terapeuttisen kloonauksen.

Neuvottelukunnassa ei nahty estettd biold&ketiedesopimuksen ja nédiden lisapoytékirjojen rati-
fioinnille.

11 ETENE10v

Paasihteeri ilmoitti, ettd ensimmainen valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelu-
kunta perustettiin 1.10.1998 seuraavaksi nelivuotiskaudeksi. Neuvottelukuntaan perustettiin
laéketieteellinen tutkimuseettinen jaosto 1.10.1999. Syksylld 2008 neuvottelukunta téyttaa
kymmenen vuotta.
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Paétettiin pitd4 lokakuussa 2008 juhlaseminaari, johon kutsutaan nykyiset ja entiset ETENE:n
ja TUKIJA:n jasenet seka joitain keskeisia toimijoita, mahdollisesti toimittajia.

Koska ETENE ja TUKIJA ovat toimineet tiiviissd yhteistydssa, on tarkedd ettd seminaarissa
kasitelladn seka potilaan hoitoa ettd ladketieteellistd tutkimusta. Sekd ETENE:ssa ettd TUKI-
JA:ssa ovat korostuneet esim. haavoittuvien ryhmien hoito ja tutkimus.

ETENE:II4 ei ole muodollista mutta sitdkin enemmaén asiantuntijavaltaa. TUKIJA on lausun-
nonantajaorganisaatio, jonka tehtdvdna on myds periaatteellisten tutkimuseettisten kysymys-
ten késittely. ETENE:n ja TUKIJA:n vaikuttavuudesta ja onnistumisesta tehtdvassaan voitai-
siin kuulla seminaarissa. Toisaalta ndhtiin tarkeéksi katsoa my@s tulevaisuuteen, mistd ETE-
NE ja TUKIJA tulevat, mitd ne nykyisin ovat, ja mihin ne ovat matkalla.

Paasihteeri sekd TUKIJA:n ylitarkastaja Outi Konttinen valmistelevat seminaarin ohjelmaa ja
sopivat sen paivamaaran seuraavaan kokoukseen

Ei ollut erityisasioita.

13 Muut asiat

Kéypa Hoito on pyytanyt ETENE:n edustajia tyokokoukseen, jossa pohditaan séhkdiseen po-
tilasasiakirjajarjestelmaan integroitavaa kliinisen péatdksenteon tukipalvelua. Kokouksessa
pohditaan tdman tukipalvelun ké&yttdonottoon liittyvid juridisia ja eettisia kysymyksia.

Kokoukseen osallistuvat Ritva Halila ja Irma Pahlman.

14 Kokouksen paatos

Puheenjohtaja Markku Lehto paéatti kokouksen klo 14.50.

Neuvottelukunnan puolesta

Markku Lehto Ritva Halila
ETENE:n puheenjohtaja Paé&sihteeri, ylilaakari
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