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Lasna: Hallamaa Jaana, puheenjohtaja
g heenichtai

Maija Miettinen, paasihteeri

Emmi Alatalo, hallinnollinen avustaja
Jasenet, varajasenet:

Ahteensuu-Marke; Wahlman-Calderara Tuula
Adttakumpu-Pekka; Mattila Hanna-Leena
Antikainen Sanna, Mari-Rantanren
Autti-Ramo llona, Viitala Juha

BergKim; Heidi Viljanen

Hautanen Ulla, Gergev-\era

Hayry-Matti, Sipola-\Virpi

Moilanen Jukka, Lehto Juho
MyllymakiKath Korkel "
Nieminen-Liisa, Paivansalo Pekka
Pietilda Anna-Maija, Keskimaki IImo
Rentola Annika, Soderstrom Mikael
Ruuhonen Kirsi, BurreH Riitta

Sariola Jukka, Sari-oijas

Topo Paivi, Kainulainen Sakari

Uramo Maija, Sulkakoski Sonja

Pirkko Brander (HUS) (kohdat 1-2)
Hannu Laaksovirta (HUS) (kohdat 1-2)
Hanna-Riikka Kreivi (HUS) (kohdat 1-2)
Taina Mantyranta (STM) (kohdan 3 ajan)

1. Kokouksen avaus ja esityslistan hyvaksyminen ty6jarjestykseksi

Puheenjohtaja Jaana Hallamaa avasi kokouksen klo 12.05. Pa&sihteeri ilmoitti, ettd esityslistaan kirjattu laki-
mies Kirsi-Maria Malmlundin (STM) puheenvuoro siirtyy ETENEnN seuraavaan kokoukseen 16.12.2019. Esi-
tyslista hyvaksyttiin edella mainitulla muutoksella.

2. ALS (amyotrofinen lateraaliskleroosi) -potilaiden itsemaaradmisoikeus hengityshalvauspoti-
laina

HUS on l&dhestynyt ETENEA va. hallintoyliladkari Teppo Heikkilan toimesta kirjeelld, jossa tiedustellaan oli-
siko ETENE oikea taho kasittelemaén niita eettisid kysymyksid, jotka liittyvat ALS—potilaiden itsemaaras-
misoikeuteen hengityshalvauspotilaina. Eettiseksi kysymykseksi tiedustelussa laajennetaan ALS-potilaan
oikeus méaréta omasta hoidostaan.
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ALS on selkéaytimessé kulkevien liikehermojen sairaus, jossa lihaksia késkyttavat liikehermot tuhoutuvat va-
hitellen. Talldin tahdonalainen lihaksisto surkastuu ja heikkenee. Taudissa ei juuri esiinny tuntohermojen oi-
reita, kuten puutumisia tai kipuja. Myosk&an muisti- tai ajatustoiminnan hairidita ei esiinny ennen aivan lop-
puvaihetta. Taudin aiheuttajaa ei toistaiseksi tunneta. Tautia sairastaa Suomessa noin 350 ihmistéd. Keskimaa-
réinen sairastumisikd on noin 60 vuotta, ja tauti on hiukan yleisempi miehilld kuin naisilla. Tauti on luonteel-
taan eteneva. Mikali oireet alkavat yhdesta raajasta, tauti etenee pikkuhiljaa muihin raajoihin, sitten nielun
seudun lihaksiin ja viimein hengityslihaksiin. Tauti on elinikd& lyhentéva, menehtyminen tapahtuu hengitys-
lihasten laman mydta. (1)

(1) ALS (amyotrofinen lateraaliskleroosi) — motoneuronisairaus. Laékarikirja Duodecim. 17.2.2019 (https://www.terveys-
kirjasto.fi/terveyskirjasto/tk.koti?p_artikkeli=dIk01093)

HUSIn ndkemyksen mukaan Suomessa on ollut kdytantona pyrkié tilanteeseen, jossa ALS-potilaat eivat kos-
kaan pé&ady hengityslaitehoitoon. Osa ALS-potilaista on HUSin mukaan viime aikoina kuitenkin halunnut
hengityslaitehoitoon ajatuksella, ettd hoidon voi halutessaan lopettaa. HUSin mukaan mahdolliset haasteet
hengityslaitehoidon aloittamisen jalkeen voivat liittya etenkin potilaan tahdon selvittdmiseen hengityslaite-
hoidon jatkamisen / lopettamisen osalta sairauden edetessa ja kommunikointikyvyn heiketessa. HUSin mu-
kaan vaarana voi olla niin sanottu locked in —oireyhtymad, jossa ajattelu, jarki ja tunteet ovat normaalit, mutta
potilaalla ei ole kykyé ilmaista itseddn. HUSIn tiedustelupyynnéssa tuodaan esiin vaikeus tunnistaa kaytan-
ndn potilastydssa tilanne, jolloin hoitotahdossa esitetyt hoidosta luopumisen kriteerit tosiasiallisesti tayttyvat.

HUSin tiedustelun ETENElIIe valittanyt Teppo Heikkila toi esiin, ettd kdytannon potilastydssa ALS-potilai-
den hoitoon liittyvat paatokset voivat olla 1adkéareille moraalisesti vaikeita ja niihin voi liittyd myos juridista
epavarmuutta. ETENEIIe osoitetun tiedustelun syyné on Heikkildn mukaan erityisesti toive niiden eettisten

periaatteiden vahvistamisesta, joihin ALS-potilaita hoitavien laékareiden olisi mahdollista tukeutua paatok-
sentekotilanteessa muiden seikkojen ohella.

HUSin laékarit Pirkko Brander, Hannu Laaksovirta ja Hanna-Riikka Kreivi osallistuivat kokoukseen ja alus-
tivat keskustelua ALS-potilaita hoitavien ladkareiden nakdkulmasta. HUSin edustajien puheenvuoroissa kes-
kityttiin etenkin hengityslaitehoidon lopettamiseen liittyviin eettisiin kysymyksiin. ETENERN jasen ja Hengi-
tyslaitepotilaat ry:n puheenjohtaja Jukka Sariola alusti aiheesta nostaen esiin myds hengityslaitehoidon aloit-
tamiseen liittyvia nakdkulmia.

Keskustelu

Todettiin, ettd ETENE on oikea taho késittelem&an asiakokonaisuuteen liittyvia eettisid kysymyksié. Asiaa
tulee késitella monitahoisesti huomioiden esimerkiksi hoitohenkilékunnan, lainsaddannon ja potilaiden nako-
kulma.

Keskustelussa todettiin, ettd potilaan ajatukset (mistd tahansa) vakavasta sairaudesta, sairauden hoidosta, hoi-
totahdosta ja kuolemasta voivat merkittavasti muuttua sairauden edetessé ja kuoleman lahestyessa. Potilaan
tulee saada hoitovaihtoehtojen liséksi tietoa siitd, mika hoitotahto on ja minkalaisia asioita hoitotahtoon voi-
daan kirjata. Hoitovaihtoehdoista seké hoitotahdosta tulee keskustella potilaan kanssa sdannéllisesti sairau-
den edetessd. On kuitenkin huolehdittava, ettei potilas koe toistuvia kysymyksia painostuksena paatya tiet-
tyyn ratkaisuun hoitovaihtoehtojen tai hoitotahdon osalta. Keskustelussa painotettiin psykososiaalisen tuen
tarkeyttd vakavan, etenevan sairauden diagnoosin asettamisen jalkeen seké tarpeen mukaan sairauden ede-
tessd. Tama4 tulisi turvata varaamalla riittdvasti aikaa vastaanottokéynneille sekd huolehtimalla potilaiden
mahdollisuudesta keskusteluapuun myds muiden ammattilaisten kuin hoitavan l4&kérin toimesta.

Keskustelussa tuotiin esiin, etta potilaan oman tahdon selvittdminen seké hoitotahdossa kuvattujen hoidosta
luopumisen kriteereiden tayttymisen tunnistaminen voi olla haastavaa myds muiden kuin ALS-potilaiden /
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hengityslaitehoidossa olevien potilaiden kohdalla kuoleman lahestyessa (esimerkiksi muistisairaat, vammai-

set henkil6t). Potilaan toiveiden huolellisesta kartoittamisesta huolimatta kdytannon potilastydssa tulee tilan-

teita, jolloin potilaan tahdosta ei voida aina olla tdysin varmoja. Yhteisty0 omaisten kanssa seka hoitavan |&a-
karin mahdollisuus tukeutua muiden kollegoiden ndkemykseen ovat tarkeita naissa tilanteissa.

Keskustelua kéytiin siitd, minkalaista tietoa 1aakarin tulisi antaa locked-in —oireyhtymén mahdollisuudesta
hengityslaitehoitoon haluavalle ALS-potilaalle. Eettisesti tarkasteltuna voidaan pitéé oikeana kaikkien péa-
toksentekoon vaikuttavien tietojen tuomista potilaan tietoon. On huomioitava, ettd hengityslaitehoito on
ALS-paotilaalle sairauden maaratyssé vaiheessa elamaa yll&pitdvaa hoitoa, joka voi lisité elaménlaatua ja pi-
dent&a elinaikaa. Sikali kun vaikeus kommunikoida kuolevan potilaan toiveista koskettaa myds muita kuin
ALS-patilaita, keskustelussa tunnistettiin tarve kehittad kaytanttja hoitotahdon laatimisen ja sisallon osalta.
Hoitotahto tulisi ottaa riittdvan ajoissa puheeksi ja sikéli kun asian kasittely voi olla hiljattain diagnoosin saa-
neelle vaikeaa, keskustelua tulee kdyda toistuvasti ja potilaan tulee saada ammattiapua asian késittelemiseksi
ja omien toiveiden tunnistamiseksi. Tarkedna ndkokohtana tunnistettiin jokaisen ihmisen oikeus itse méaari-
tella oman elamansé arvo ulkoisista olosuhteista riippumatta.

ALS-paotilaiden hoitoon ja itsemadradmisoikeuteen liittyvissa eettisissd ndkokulmissa tunnistettiin liittyma-
kohtia keskusteluun hoidon rajaamisesta ja vaikuttavuudesta. Avointa keskustelua esimerkiksi taloudellisten
nakokohtien merkityksesta hoitopadtoksissé pidettiin tarkeénd. Esimerkiksi hengityslaitehoidon osalta tulee
huomioida, ettd jatkossa hengityslaitehoidossa olevan potilaan mahdollisuudet kommunikoida voivat kehitty-
van teknologian ansiosta parantua niissa tilanteissa, joissa talla hetkella ei endé ole mahdollista selvittaa poti-
laan tahtoa.

ETENEN puheenjohtaja Jaana Hallamaa totesi ETENEIlle osoitetun kysymyksen olevan monitahoinen ja
laaja, johon Kiteytyy liittymépintoja moniin ajankohtaisiin asioihin. Téllaisia ovat esimerkiksi elamén loppu-
vaiheeseen liittyvat kysymykset, tekodly, itsemadradmisoikeus ja omaisten rooli. Asian késittelya jatketaan
ETENERN seuraavassa kokouksessa 16.12.2019. Mahdollisen lausunnon antamista pohditaan, kun asiakoko-
naisuuden kasittely saadaan paatokseen.

3. SOTE-uudistus
Ladkintoneuvos Taina Méanyranta (STM) esitteli ETENEIIe tulevaisuuden sosiaali- ja terveyskeskus —ohjel-
maa.

4. ETENERNR toiminta

Lausunnot

Keskustelussa tuotiin esiin, ettd olisi hyva, jos esimerkiksi Kaypa hoito —suosituksissa olisi siséllytettyna
suosituksien laatijoiden arvio asiaan liittyvista eettisistd ndkokulmista.

Sijaissynnytykset —keskustelutilaisuus 16.12.2019
Tilaisuuden ohjelma tuotiin tiedoksi kokoukselle.
Toimintasuunnitelma

ALS-potilaiden asian kasittely jatkuu seuraavassa kokouksessa lakimies Kirsi-Maria Malmlundin (STM)
alustuksella asiaan liittyvista oikeudellisista nakékohdista.
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Jaska Siikavirta kertoo ETENEN seuraavassa kokouksessa ETENEN kasittelemien aihepiirien kannalta mer-
kittavista lainsdadantod koskettavista muutoksista talla hallituskaudella.

Vuonna 2020 ETENE tulee perehtymaén esimerkiksi terveysteknologiaan / digitalisaatioon / tekodlyyn liitty-
viin eettisiin ndkokulmiin keskittyen erityisesti siihen, miten teknologia voidaan valjastaa palvelemaan hy-
vinvoinnin lisddmisté ja miten estetd@n uusiin teknologioihin liittyva osattomuus ja syrjaytyminen.

5. Muut asiat

Etiikan paivé jarjestetdaan 18.3.2020 Tieteiden talolla.

Hoitoeettisten neuvottelukuntien yhteiskokous jarjestetd&dn Tampereella 21.4.2020

6. llmoitusasiat

ETENEnN vuoden 2020 alkuvuoden ja kevaan kokoukset jarjestetddn 5.2., 24.3. ja 19.5.

7. Kokouksen paattaminen

Puheenjohtaja paatti kokouksen klo 15.50.
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