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2 Edellisen kokouksen poytakirjan hyvaksyminen
Hyvaksyttiin edellisen kokouksen pdytakirja muutoksitta.

3 ETENEN lausunto kroonisen ja sydpakivun hoidon kansallisesta toimintasuunnitelmasta vuosille
2016-2020

Paé&sihteeri on lahettanyt lausunnon maérdaikaan mennessa Jaakko Yrjo-Koskiselle
sosiaali- ja terveysministerioon. Todettiin toimintasuunnitelma hyvin laadituksi.

4 ETENER lausunto mielenterveyden héiridista karsivien henkildiden ihmisoikeuksien ja ihmisarvon suo-
jelusta tahdosta riippumattoman sijoittamisen ja tahdosta riippumattoman hoidon yhteydesséa: Euroopan
Neuvoston Bioetiikkasopimuksen lisdpoytékirjaluonnos

Paasihteeri on laatinut edellisen kokouksen pohjalta lausuntoluonnoksen, johon ETENERN j&-
senet olivat jo antaneet kommenttejaan. Siihen ehdotettiin vield joitain korjauksia. Keskuste-
lussa todettiin, ettd Suomessa potilaiden lahettdminen tahdosta riippumattomaan hoitoon on
tarkasti mielenterveyslaissa sadadettyd. Prosessi alkaa potilaan ottamisesta tarkkailuun, ja paa-
tokset tahdosta riippumattomasta hoidosta tehdaén viimeistadn neljantena paivana tarkkailuun
ottamisesta.

Kokouksessa keskusteltiin myds mielenterveyslain 13 §:sté jonka mukaan vapaaehtoisesti hoi-
toon otettu potilas voidaan erityistilanteessa ottaa tahdosta riippumattomaan hoitoon, mikali
tahdosta riippumattoman hoidon kriteerit tayttyvat. Tallainen tilanne syntyy esimerkiksi, jos
vapaaehtoisesti hoitoon otettu potilas haluaa poistua osastolta, mutta hoitohenkildstolla heraé
epéilys vakavasta itsemurha- tai muusta vahingoittumisvaarasta. Joskus potilaan tila vaikeutuu
tai paljastuu osastohoidon aikana, ja tahdosta riippumattoman hoidon tarve hahmottuu vasta
osastohoitoseurannassa. Hallinto-oikeuksissa kasitell&an téllaisia paatoksié lahes viikoittain. S
Siirtyminen vapaaehtoisesta hoidosta tahdosta riippumattomaan hoitoon aiheuttaa hammen-
nysta ja voi johtaa siihen, ettei potilas enda luota hoitohenkildstéon, ja siksi jotkut neuvottelu-
kunnan jasenet katsoivat, ettd timéa saannds olisi tarpeeton. Toisaalta tuotiin esiin myds, etta
sédénndksen olemassaolo mahdollistaa vapaaehtoisen hoitoon oton vaikka pienell riskill, ja
sédanndksen poistaminen voisi lisdtd ns. varmuuden vuoksi tahdosta riippumatta hoitoon ottoa.

Kokouksessa keskusteltiin eduskunnassa jo kertaalleen valmisteilla olleesta itseméaardémisoi-
keuslaista, joka palautettiin ministeriodn jatkovalmisteltavaksi edellisen eduskunnan toimi-
kauden lopussa. Tarkoitus on valmistella sité edelleen ja vied& eduskuntaan uudelleen. Kehi-
tysvammaisten erityishuoltoa koskevaan lakiin paatettiin kuitenkin tehdd tarvittavat muutokset
jo tané syksyné, jotta Suomi voisi ratifioida YK:n vammaisten oikeuksia koskevan sopimuk-
sen.

5 Kansalaisaloite omantunnonvapaudesta raskauden keskeytyksissé

Eduskunnan kasittelyssd olevassa kansalaisaloitteessa ehdotetaan terveydenhuollon ammatti-
henkil6ille oikeutta kieltdytya suorittamasta raskaudenkeskeytysta tai tekemasta sitd koskevaa,
lain edellyttdmaa lausuntoa. ETENEN puheenjohtajalle ja joillekin jasenille on tullut viesti
ryhmélté katiloitd, jotka pyysivét neuvottelukuntaa vield keskustelemaan tésté aloitteesta. Paa-
sihteeri oli mukana asiantuntijakuulemisessa eduskunnan sosiaali- ja terveysvaliokunnassa
kokousta edeltaneelld viikolla. ETENE on antanut asiasta lausunnon vuonna 2013. T&lléin
ETENE pohti omantunnonvapautta laajemmin oikeutena kieltaytya ylip&ataan joistain toi-
menpiteistd oman vakaumuksen perusteella. Lausuntoa laadittaessa punnittiin potilaan oikeut-
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ta lakiséateisiin palveluihin ja toisaalta terveydenhuollon ammattihenkilon velvollisuuksia.
Neuvottelukunta totesi etta vaikka kieltdytymisoikeus kirjoitettaisiin suppeasti vain yhteen
terveydenhuollon toimenpiteeseen, periaatetta voitaisiin soveltaa terveydenhuoltoon ja myods
yhteiskuntaan laajemminkin. Neuvottelukunta totesi myds, etta terveydenhuollon ammatti-
henkil6illa on laajempi mahdollisuus valita erikoisalansa ja tydtehtavéansa kuin potilaalla tilan-
teessa, jossa vaikea paatds on tehtava varsin nopeasti.

Kansalaisaloitteen tekijat perustelevat omantunnonvapautta silld, ettd mikali terveydenhuollon
ammattihenkild toimii oman vahvan vakaumuksensa vastaisesti, han stressaantuu ja mahdolli-
sesti voi jopa sairastua, ja voi siksi tarvita terveydenhuollon ja muita palveluita stressin ja ah-
distuksen hoitamiseen. Monissa tydyhteisdissa on pystytty siséisin jarjestelyin sopimaan tyo-
tehtdvista niin, ettei kenenkadn tarvitse vakaumuksensa vastaisesti suorittaa raskauden keskey-
tyksid. Kaikkialla tdmé ei ole kuitenkaan ollut mahdollista.

Raskaudenkeskeytys toimenpiteend on muuttunut: yli 90 % raskaudenkeskeytyksista toteute-
taan Suomessa nykyisin la&kkeellisesti. Vain harvoin suoritetaan mekaaninen kohdun tyhjen-
tdminen. Toimenpide, kohdun kaavinta, on valttdmaton hoito myds silloin, kun ei ole kyse
raskaudenkeskeyttdmisestd. Tallainen toimenpide voidaan joutua tekeméaan paivystyksellises-
ti, kun nainen on esimerkiksi verenvuodon vuoksi hengenvaarassa. Suomessa naistentautien
erikoisladkérin oletetaan hallitsevan tallaisen toimenpiteen tekemisen, eikd naistentaudeille
hyvaksyta erikoistumaan raskaudenkeskeytysten tekemisesta kieltdytyjia. ETENEN jasenet
painottivat tdssa tehtdvassa paitsi keskeytyksen teknista suorittamista myos laakarin vuorovai-
kutustaitoja ja potilaan tukemista ja lohduttamisen kykya kaikille vaikeassa tilanteessa.

Keskustelussa todettiin, ettd Suomessa raskaudenkeskeytysten lukumaaré on vahentynyt ras-
kaudenkeskeytyksia koskevan lain voimassaoloaikana, voimakkaasti etenkin heti lain s&até-
misen jalkeen ja nyt viime vuosina. Erityisesti nuorten kohdalla raskauden keskeytykset ovat
harvinaisempia kuin monissa muissa Euroopan maissa, ja THL:n tilastojen mukaan raskauden
keskeytysten kokonaismaard ja erityisesti nuorille tehtyjen keskeytysten mééara on edelleen
laskussa. Ruotsissa raskauden keskeytysten maaré on kaksinkertainen Suomeen verrattuna,
vaikka lainsdadantd on molemmissa maissa samanlainen.

ETENE ponhti alueellisia eroja terveyspalveluissa, ja miten omantunnonvapaus voi rajoittaa
naisen oikeutta raskaudenkeskeytyksiin erityisesti pienilla ja syrjdisilla paikkakunnilla. Kansa-
laisaloitteen tekijat korostavat tydnantajan vastuuta lakisaateisten palveluiden jarjestdmisesta.
Tyonantajalla ei kuitenkaan ole oikeutta rekrytointitilanteessa kysya tyontekijan vakaumusta.
Jos lakiin kirjataan henkiloston subjektiivinen oikeus kieltaytya yhdesta tehtévastd, voidaan
joutua vaikeasti hallittavan ongelman eteen keskeytyksen saannissa. Raskauden keskeyttami-
nen ei ole kenellek&an helppo péatos, kaikista vaikein se on raskaana olevalle naiselle. Ter-
veydenhuollon ammattihenkilon velvollisuus on auttaa ja tukea, ei tuomita tai moralisoida.

ETENE totesi keskustelussaan, ettd kansalaisaloite I&htee omantunnonvapaudesta yksilon, tés-
sé tapauksessa terveydenhuollon ammattihenkilén oikeutena. Omatunto on kuitenkin myds
yhteisollinen kasite, mika ndkyy muiden kielten sanastosta (conscience, samvete). Terveyden-
huolto rakentuu yhteisvastuullisuuden periaatteelle, jossa edut ja taakat jaetaan. Raskauden
keskeytys on merkittavasti yhteiskunnallinen kysymys, eika sité voi eristad yksiloratkaisuksi
niin, ettd toimenpiteen tekemisesta kieltaytyva irtisanoutuu samalla yhteisvastuullisuudesta.
Yksilon roolin korostaminen tuo mukanaan moralisoivan sdvyn. Yhteisoetiikan ndkdkulmasta
on mahdollista valita vahiten huonot vaihtoehdot: Ennen vuoden 1970 lakia raskauden kes-
keyttdmisesta laittomat keskeytykset olivat yleisid, samoin niista johtuvat komplikaatiot. Lain
voimaantulon jélkeen laittomia raskaudenkeskeytyksia ei endd ole Suomessa tehty. Oikeus
kieltaytya lahettdmasta naista raskaudenkeskeytyksiin voi johtaa pienelld paikkakunnalla koh-
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tuuttomaan tilanteeseen, jossa nainen joutuu hakeutumaan jopa pitkid matkoja yksityiseen ter-
veydenhuoltoon, toimenpide viivastyy ja hankaloituu ja komplikaatioriski kasvaa, Harkinnas-
sa on otettava huomioon myds toimenpiteité suorittavien tyotaakan lisédntyminen ja perustee-
ton moraalinen leimaaminen.

Terveydenhuollossa on paljon toimenpiteitd ja tehtdvid, jotka voivat olla ristiriidassa henkilén
oman uskonnollisen tai muun vakaumuksen kanssa. ETENEnN keskustelussa pohdittiin, voitai-
siinko vakaumukseen vedoten kieltaytyad muista yhteiskunnallisista tehtavista myds muilla
aloilla. ETENE né&ki kysymyksen laajempana yhteisoeettisend kysymyksend. Lakisaateinen
oikeus kieltaytyé joistain tehtévisté terveydenhuollossa voi aiheuttaa epaoikeudenmukaisuutta
potilaiden oikeuksien toteutumisessa. Jos tyotehtaviin kuuluvasta yhdestéd toimenpiteesta voi
omantunnon vapauden nimissa kieltaytya, voiko jostain muusta mahdollisesti yhta lailla risti-
riitoja aiheuttavasta tehtévésta kieltdytyd omatuntoonsa tai vakaumukseensa perustuen? Kuka
maadrittéisi, kenen vakaumus on riittdva, jos nama tehtavat on jonkun valttamatta tehtava?
ETENEsséa pohdittiin myos, voiko subjektiivisen oikeuden kirjaaminen lakiin polarisoida ter-
veydenhuollon ammattihenkiléiden yhteis6ja ja leimata huonommaksi ne, jotka ovat valmiit
kantamaan yhteisvastuuta myds suorittamalla tehtdvid, jotka aiheuttavat moraalisia ristiriitoja.

Punnitessaan nditd kysymyksia ja eri ndkokohtia ETENE totesi, ettd terveydenhuollon ammat-
tihenkilon on koulutuksensa kautta helpompi arvioida tulevia ty6tehtévidan ja tehdd niiden
pohjalta valintoja elamassadn ja ammatissaan kuin potilaan, joka hakee tilanteessaan apua ter-
veydenhuollosta. ETENE totesi, etta lakisadteisen omantunnonvapauden kirjaaminen edellyt-
téisi laajempaa yhteiskunnallista keskustelua my6s sen selvittamiseksi, millaiset tehtavéat edel-
lyttavét vahintdan yhté painavaa kieltdytymisoikeutta. Terveydenhuollossa lainsaadantéon kir-
jattu kieltaytymisoikeus voi johtaa potilaiden oikeuksien toteutumisen vaikeutumiseen. Ny-
kyisin on mahdollista sopia tydyhteison sisdisin jérjestelyin tydn ja henkilokohtaisen va-
kaumuksen vélisié ja tatd kautta myos yhteisollisié ristiriitoja. Niiden selvittdminen ja yhteis-
ten toimintalinjojen hakeminen on mahdollista ilman yksittdisten kysymysten ratkaisemista
lainsaadannon avulla. Tydkyvyn yllapitdminen ja tydhyvinvointi ovat tydyhteison ja esimies-
ten tehtdvid. Lainsaddannon yksityiskohtaistaminen voi joskus ratkaista yhden ongelman,
mutta voi samalla aiheuttaa monia uusia ongelmia ja lisatéa ristiriitoja muualle.

ETENE ei edelld mainittujen syiden vuoksi kannata aloitteessa ehdotettua omantunnonvapau-
den Kkirjaamista lainsdadantoon.

6 Kokeellinen hoito

Aiheen alustajaksi oli pyydetty johtaja Lauri Pelkonen L&&kkeiden hintalautakunnasta (HI-
LA), tutkimusprofessori Marjukka Makeld FinOHT Asta seké ylildakéri Markus Henriksson
Valvirasta. ETENER harjoittelija Kristiina Felt kertoi taustaraportista, jota on valmistelemassa
ETENEN kéyttoon.

Marjukka Méakel& kertoi neuvottelukunnalle erilaisista menetelmist4, joita soveltamalla l1aéke-
tieteen ja terveydenhuollon tutkimusta voidaan tehda. Tutkimuksessa tavoitteena on uuden
tiedon hankkiminen. Tutkimustiedon on oltava luotettavaa, toistettavaa ja yleistettavaa. Pro-
spektiivisessa tutkimuksessa suunnitellaan etukateen tutkittavat, tehtéva interventio, kontrolli-
toimenpide seka odotettu lopputulos (PICO, participants, intervention, controls, outcome).
Retrospektiivisessé tutkimuksessa muutosta ja vaikutusta tarkastellaan jélkikéateen rekistereis-
té tai potilasasiakirjoista.

Prospektiivisessa tiedon keradmisessd on mahdollista maéaritella etukéateen, mité tietoja tutki-
mukseen tarvitaan. Retrospektiivisessa tiedon keruussa on tyydyttdva tietoihin joita on kaytet-
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tavissa. Interventio voi myos vaihdella, ja tutkittavien maaré vaihdella tutkimuksen kuluessa.
Néin prospektiivisessa tutkimuksessa voidaan saada tarkempaa tietoa tutkittavana olevasta in-
terventiosta. Prospektiivisessakin tutkimuksessa on ongelmansa: tutkimuksen seuranta-ajan
ollessa liian lyhyt voidaan intervention vaikutuksesta saada liian positiivinen kuva. Tutkittavi-
en sokkouttaminen seka intervention kohteelta etté tulosten arvioijilta vahentaa ennakko-
odotusten aiheuttamaa harhaa. Tutkittavien valikoituminen ja esimerkiksi monisairaiden pois-
sulkeminen tutkittavien joukosta voi aiheuttaa sen, ettd markkinoille tultua ladkkeen hyoty on
pienempi kuin rekisterdintia edeltavissa kliinisissa ladketutkimuksissa.

Tutkimuksen ja kokeellisen hoidon erottaminen voi olla joskus vaikeaa. Kokeellisen hoidon
tavoitteena on aina auttaa potilasta, myos tilanteessa jossa hoidon hyddyista tai haitoista ei ole
riittavasti tutkimustietoa. Tutkimus ja hoito eivat sulje pois toisiaan. Usein interventiossa voi-
daan ndhd& molempia komponentteja. Juridisesti voidaan arvioida, onko intervention ensisi-
jainen tavoite potilaan hoito vai tiedon lisdédminen. Tutkimuksesta taytyy pyytda tutkimuslupa
ja interventiotutkimuksesta eettisen toimikunnan ennakkoarvio. Kokeellisessa hoidossa on
samoja komponentteja kuin tutkimuksessa: tieto lopputuloksesta on epavarma, joten potilaan
tietoon perustuva nimenomainen suostumus on edellytys sille, ettd kokeellista hoitoa voidaan
antaa.

Johtaja Lauri Pelkonen alusti keskustelua kokeellisen hoidon ja korvausjérjestelméan yhteyk-
sistd. Sairausvakuutus korvaa ladkkeen silloin, kun sita kdytetdan yleisen hoitokaytannén mu-
kaisesti. Erityiskorvaus saadaan vain myyntiluvan mukaiselle kayttdindikaatioille. Myyntilupa
ja korvattavuus riippuvat siitd, miten ladkkeen valmistaja haluaa méérittd4 sen ja mihin indi-
kaatioon on péattanyt tehda tai teettad tarvittavat kliiniset laéketutkimukset. Ndin hoitojarjes-
telmassa annetaan hoitoja, joille ei ole myyntilupaan perustuvaa korvattavuutta (esim. kostean
silmanpohjarappeuman hoito). Uudet ladkkeet ovat tulevaisuuden haaste, koska ne ovat aikai-
sempia kalliimpia: korvausjarjestelmét seuraavat hitaasti tutkimuksia. L&akkeiden korvatta-
vuudet ovat jasenmaakohtaisia. Tulevaisuudessa haasteita lisadvat ns. personoitu tai yksilolli-
nen laékehoito seké harvinaissairauksien hoidot. Aikaisesmmin ETENEnN kokouksessa on kes-
kusteltu onkolyyttisisté virushoidoista. Niiden hoidollista vaikutusta ei ole voitu toistaiseksi
arvioida.

Sairausvakuutus ei korvaa kokeellista hoitoa. Jos hoito tehdaéan terveydenhuollon yksikdssa,
se vastaa kustannuksista. Usein kokeellisen hoidon l&akkeet eivat ole vield markkinoilla, jol-
loin riippuu ladkkeen valmistajan paatoksesta, voidaanko laaketta kayttad kokeellisessa hoi-
dossa.

ETENESss4 todettiin, ettd kokeellisessa hoidossa on useita intressitahoja, joiden oikeudet ja
velvoitteet on tarkeda ottaa huomioon. Uuden ladkkeen valmistajalla voi olla intressi saada
uusi tuote laajempaan kayttoon, toisaalta yhteiskunnalla velvoite suojella kansalaisiaan, ja sil-
18 on myds taloudellinen vastuu sitten, kun l&8ke tulee korvausjérjestelman piiriin. Jos yhteis-
kunta pyrkii kiristdmaan turvallisuustavoitteitaan, voi ladketieteen ja uusien ladkkeiden kehi-
tys hidastua. Jos turvatoimia ldyhennetédan liiaksi, voi tutkittavien ja potilaiden turvallisuus
karsia. Uutiset ladketieteen edistysaskelista varittavat kansalaisten odotuksia. Uusien kalliiden
ladkkeiden tulo markkinoille voi olla ongelmallista erityisesti silloin, jos l1a4kett4 saavien poti-
laiden mé&aré on suuri.

Suomessa on kokemusta siitg, ettd yksittdisilla oivalluksilla voidaan muuttaa hoitokaytantoja.
Se on kuitenkin poikkeuksellista, ja monissa laaketutkimuksissa tulokset ovat odotuksia hei-
kompia. Suomessa mm. Kéypa hoito -suosituksissa sekd HTA-arvioinneilla seurataan ja selvi-
tetdan hoitojen vaikutuksia. Niiden merkitys terveydenhuollon kehityksessé on suuri.
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Markus Henriksson alusti kokeellisen hoidon kysymysta valvontaviranomaisen nakokulmasta.
Hén kertoi ETENEIIle esimerkkeja erilaisista hoidoista, joita on tullut seka terveydenhuoltoon
ettd sen ulkopuolelle. Valviran tehtdvéné on valvoa terveydenhuollon ammattihenkilGiden ja
terveydenhuollon yksikdiden toimintaa. Valvira perustaa arvionsa erilaisiin selvityksiin seka
potilasasiakirjoihin. Terveydenhuollon ammattihenkil6illd on eettiset ja ammatilliset ohjeet
sekd lains&dadanto. Yksittaisen 1aékérin kliininen autonomia rajoittuu oikeuteen ja velvollisuu-
teen tutkia potilas yksilokohtaisesti. Suomessa ei ole listoja siitd, mitd ladkari saa tehdd ja mité
ei: maassamme luotetaan siihen, etté ladkari/ terveydenhuollon ammattihenkil® tekee tydtaan
ammattitaitonsa rajoissa. Hanen antamansa hoidon tulee perustua nédyttoon silloin kun se on
mahdollista. TyOnantajalla on myds direktio-oikeus, oikeus ohjeistaa ty6td. Organisaatiossa
toimiva laakari ei voi hoitaa potilaita ohjeistuksen vastaisesti.

Potilaan hoitoa yleisen hoitok&ytdnndn mukaisesti ei tarvitse potilasasiakirjoihin erityisesti pe-
rustella. Hoitokaytannosta poiketen hoidettaessa perusteluihin pitaa Kirjata syyt poiketa nor-
maalihoidosta ja myds kuvattava, miten asia on esitetty potilaalle. Terveydenhuollossa laakari
vastaa itse omasta toiminnastaan, ja hoitoyhteiso vastaa ns. omavalvonnasta. Valvontaviran-
omainen on viimekétinen terveydenhuollon toiminnan valvoja.

Terveydenhuollossa annettavaan kokeelliseen hoitoon liittyy joskus paljon odotuksia ja usko-
muksia hoidon hyodyllisyydesta. Ammatinharjoittamislain mukaisesti l1a&kérin on hoitoa maa-
ratessaan otettava huomioon tasapuolisesti hoidon hyddyt ja siitd mahdollisesti seuraavat riskit
ja haitat. Hoidon lyhyen aikavalin hyddyt voivat kadota pidempéané seuranta-aikana. Potilas
voi kokea haittana my6s kokeellisen hoidon suuremman taloudellisen rasitteen: sairausvakuu-
tusjarjestelma ei valttamatta korvaa hoitoa, joka ei ole hoitokdytannén mukaista hoitoa.

Valviraan on tullut selvitettdvaksi viime vuosina tapauksia, joissa ilmenneiden ongelmien
vuoksi se on joutunut puuttumaan yksittaisen laakarin kliiniseen autonomiaan tai hoitoyhtei-
son hoitokaytantdihin, kun ndyttéon perustuvasta hoitokéytanndsta on poikettu ja potilastur-
vallisuus tai muut potilaan oikeudet ovat olleet uhattuna. Selvityspyynnon saatuaan Valvira
tutkii, onko selvityksen kohteena oleva henkild tai yhteisd turvannut potilaan oikeuden saada
nayttoon tai kokemusperdiseen tietoon perustuvaa hoitoa, perustuuko ammattihenkilén antama
hoito tietoon perustuvaan suostumukseen ja onko suostumus asianmukaisesti dokumentoitu,
tietddko potilas, ettéd hoito ei perustu tieteelliseen tietoon, onko hoito itsessaén turvallista, ja
miten potilaita seurataan.

Henriksson korosti omavalvontaa ja puheeksi ottamista ennen ilmoitusta valvontaviranomai-
sille. IImoituksen tekeminen on kuitenkin mahdollista, mik&li henkild ei muuta toimintaansa
ja her&a epdily potilaiden turvallisuuden vaarantumisesta. Arvioinnissa kdytetdan potilasasia-
kirjojen seké asiantuntija-arvioiden lisdksi mm. FInOHTAn selvityksia. Joissain tapauksissa
on kaynyt ilmi, ettd potilaita ei ole tutkittu asianmukaisella tavalla. On myds tapauksia, joissa
potilas on pitényt lahett44 erikoissairaanhoitoon vaikeiden haittavaikutusten vuoksi. Joskus on
myos kéynyt ilmi, ettd potilaita ei ole informoitu asianmukaisella tavalla hoitojen kokeellisuu-
desta eik& suostumusta ole dokumentoitu.

ETENEnN keskustelussa pohdittiin motiiveita hoitaa potilaita mahdollisesti epatarkoituksen-
mukaisella tavalla. Taloudelliset tekijét vaikuttavat myos terveyspalveluiden tarjontaan. Poti-
laat, joiden arjen eldmé&é vaikeuttavat monenlaiset epdméaaréiset oireet, tuntevat tulevansa
kuulluiksi. Esimerkiksi vasymyksen taustalla voi olla monia sairauksia, jotka pitéisi tutkia ja
sulkea pois, jotta vaivaa voidaan hoitaa. Jos tilaa hoidetaan vaaralla l4akkeelld, oireet voivat
aluksi helpottaa, mutta pitkall aikavalilla potilas voi saada hoidosta vakavia haittoja.
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Terveyden- ja sairaanhoidossa kohdataan - ja tullaan kohtaamaan - potilaita, joilla voi olla
epamaaradisia oireita ja oireyhtymia. Joihinkin niista I0ydetaan spesifeja hoitoja, monien koh-
dalla syyt ovat moninaiset ja voivat jadda tuntemattomiksi. Potilaille pitad antaa toivoa, heité
on hoidettava turvallisella tavalla, joka aiheuttaa haittaa vahemman kuin taustalla oleva saira-
us. Uusia ilmiditd on tarkeaa tutkia luotettavalla tavalla, jotta voidaan valttaa turhia hoitoja ja
toimintakyvyttomyyttd. On my0s tarkeda pyrkia valttdmaan medikalisaatiota, elamén normaa-
lien ilmididen muuttamista sairauksiksi.

Keskustelun yhteenvetona todetaan, ettd kokeellisen hoidon ulottuvuudet ovat laajat tervey-
denhuollon sisélla. Kokeellisen hoidon ja tutkimuksen vélinen rajapinta kaipaa selkeyttamista.
Potilas voi hakeutua kokeelliseen hoitoon ns. viimeisena oljenkortenaan. Jos laakéri kokeilee
uutta hoitoa, jonka vaikutuksista ei ole riittavasti tutkimustietoa, hanella on tavallista suurem-
pi vastuu toiminnastaan. Potilaan pitéda tietdd riskeistd, mahdollisista haitoista ja hénelle koitu-
vista kustannuksista samalla tavoin kuin silloin, kun hdn paattaa osallistumisestaan tutkimuk-
seen. Potilas on aina tutkittava ja on pyrittdva mahdollisimman tarkkaan oireiden selvittelyyn
ennen sellaisia hoitoja, joista voi aiheutua potilaalle paitsi hyétyd myos haittoja. Potilasturval-
lisuus on keskeista arvioitaessa kokeellisia hoitoja.

7 llmoitusasiat

Paasihteeri kertoi Yhteisvastuukerdyksen tuotoilla jarjestetysta seminaarista Rovaniemella
20.10.2015. Seminaarisarja jatkuu Oulussa 3.12., Jyvaskyldssa 19.1.2016. Lisaa tietoa semi-
naarien aikatauluista ja siséllosta 16ytyy osoitteesta www.hyvakuolema.fi.

EGE on laatinut raportin kansalaisen osallistumisesta ladketieteelliseen tutkimukseen ja
omaan hoitoonsa. Raportti tulee lahiaikoina EGEn nettisivuille. Paasihteeri ilmoittaa ETE-
NEn jasenille lahemmin, kun raportti ilmestyy.

Seuraavassa ETENEN kokouksessa késitelladn Sote-uudistusta. Tuomas Poysti tulee kerto-
maan uudistuksesta ja siit4, milla lailla hén toivoo ETENEn osallistuvan siihen

Pdydalle jaettiin tietoa syksylla perustetusta Bioetiikan instituutista. Lisaa tietoa 16ytyy
osoitteesta www.bioetiikka.fi.

8 Muut esille tulevat asiat

Ei muita asioita.

9 Kokouksen péatos

Puheenjohtaja paatti kokouksen klo 16:10.

Puheenjohtaja Jaana Hallamaa Péaasihteeri Ritva Halila
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