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1. Kokouksen avaus ja esityslistan hyvaksyminen tydjarjestykseksi

Puheenjohtaja toivotti jasenet ja varajasenet tervetulleiksi. Hyvaksyttiin esityslista. Esittaydyt-
tiin.

2. Edellisen kokouksen poytakirjan hyvaksyminen

Kokoukseen osallistujille jaettu edellisen kokouksen poytakirja hyvéksyttiin.

3. Kevain ja kokousten aikataulu

Sovittiin kevddn ETENEnN kokousajoiksi
torstai 28.1.2016 klo 13-16,
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maanantai 7.3.2015 klo 13-16 seka
tiistai 17.5.2016 klo 9-12

4, Kesdseminaari

Sovittiin keséseminaarin ajankohdaksi tiistai 16.8.2016 klo 10-16. Kesdseminaarin aiheeksi
sovittiin lapsen hyva / lapsen suojelu. Keskustelussa sovittiin haettavan laajemmin lapsen hy-
vad, ei vain viranomaistoimintaa. Erityisteemaksi toivottiin monikulttuurisuutta ja sen haastei-
ta. Lapsen hyvéé tavoiteltaessa moniammatillinen ndkemys, vapaaehtoistoiminta (ylisukupol-
viset yhteisot, MLL), toisaalta lapsen &anen kuuleminen katsottiin tarkeiksi ndkokulmiksi se-
minaarin suunnittelussa. Esimerkkeind mainittiin Turku, Vantaa seka Raahe.

5. Kokeellinen hoito

ETENEN korkeakouluharjoittelija Kristiina Felt esitti kokoukseen osallistuville raporttinsa
kokeellisesta hoidosta. Han korosti alustuksessaan kolmea nékdkulmaa: Potilaan oikeutta hy-
vaan hoitoon, toiseksi yhteiskunnan tarjoamaa suojelua vaarinkaytoksilta seka kolmanneksi
ladketieteen kehitystd, jonka avulla saadaan uusia hoitoja markkinoille. ETENEnN n&kdkulma
on halu suojella potilasta ja potilaiden oikeuksia ulkopuolisilta intresseiltd. Kuvio potilaan oi-
keuksien, valvonnan ja ladketieteen kehityksen muodostamasta kolmiosta kuvaa taté ongel-
maa. Kokeellinen hoito voi olla monenlaista: off-label-hoitoa, jossa jo hyvaksyttya ladketta
kaytetadn toiseen kéyttotarkoitukseen, hoitoa tutkimusvaiheessa olevalla ld&kkeell, jota ei
siis ole rekisterQity lainkaan, ja esimerkiksi kirurgisen hoidon kehittely voidaan laskea kokeel-
liseksi hoidoksi. Kokeellisen hoidon kokonaisuudessa on kolme harmaata aluetta: ensinnakin
ladkarin autonomia ja kysymys siitd, milloin siihen tulisi puuttua, toiseksi raja ladketieteelli-
seen tutkimukseen, joka on tarkasti lailla sdadeltyd, seka kolmanneksi monet la&ketieteen hoi-
tokaytannot, joita ei ole tieteellisesti osoitettu hyddyllisiksi. Terveydenhuollon ammattihenki-
I6iden valvonta on jalkivalvontaa, joka ei valttamatta ole potilaan tai edes ammattihenkilén
oikeusturvan kannalta paras mahdollinen valvontakeino.

Kokeellista hoitoa saatelee potilas- ja ammattihenkillaki. Laakarillda on ammatillinen auto-
nomia, joten hanelld on oikeus valita myds hoitokdytdnndn vastainen hoito. Hoitopaatdksen
on kuitenkin perustuttava olemassa olevaan tietoon ja perusteltuun oletukseen, etta hoidosta
voi olla potilaalle hyotya. Kokeellisella hoidolla voidaan myds merkittavasti heikentéa poti-
laan tilaa. Kokeellinen hoito on kuitenkin tarked osa terveydenhuoltoa. Silla saadaan empiiris-
té tietoa hoidoista eri tilanteissa.

Yhdysvalloissa tuli syksylla 2015 voimaan laki, jonka mukaan vakavasti sairailla potilailla oli
oikeus kokeilla vield kehitysvaiheessa olevia la&kkeitd. Euroopan Unionin jasenmaissa kéy-
tdnnot ovat vaihtelevat.

Keskustelussa korostettiin kokeellisen hoidon merkitysté kliinisen hoidon kehityksessa. Ter-
veydenhuollossa on paljon esimerkkejé siitd, kuinka hoitokokeiluista on kehittynyt hoitokay-
tanteitd ja l6ytynyt uusia kayttdaiheita.

Keskustelussa todettiin, etta laki la4ketieteellisestd tutkimuksesta ei sovellu kokeelliseen hoi-
toon. Tutkimuslaista ja tutkimuskontekstista voidaan kuitenkin soveltaa tarkoituksenmukaisia
kaytanteitd, esim. tietoon perustuvaa suostumusta myos kokeelliseen hoitoon. Perustelut poh-
jautuen hyvén tekemiseen ja vahingon vélttamiseen ovat yhdenmukaisia laéketieteellisen tut-
kimuksen eettisten periaatteiden kanssa. Kokeellisen hoidon ja tutkimuksen valinen raja on

epéselva. Tutkimus voi antaa aiheita kokeelliseen hoitoon, ja kokeellinen hoito voi ohjata tut-
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kimukseen. Hoitokokeiluita voidaan kayttad myos diagnostiikan apuna. Molemmilla on poti-
laan hoidossa paikkansa. On térkead, etta hoitosuosituksista voidaan poiketa. Kliinisissa 144-
ketutkimuksissa potilasaineisto on varsin pelkistettyd, arjessa heterogeenisté ja tutkimusase-
telmasta poikkeavaa.

Kokeellisessa hoidossa on potilaan vointia ja terveydentilaa seurattava erityisen tarkasti, kos-
ka tietoa hoidon vaikutuksista ei valttdmatta ole riittdvasti. On muistettava, ettd vaikeaa, kuo-
lemaan johtavaa sairautta sairastava potilas on haavoittuva, altis vaikutuksille, ja hén voi tehda
ja maksaa mité tahansa parantuakseen. Taloudellinen hy6ty voi joskus menné potilaan todelli-
sen edun edelle.

Neuvottelukunta totesi, etta la&kérin kliininen autonomia ei ole erillinen periaate vaan sidok-
sissa professioon. Autonomia on sidoksissa paitsi lakiin myos profession etiikkaan ja siihen
kuuluviin asioihin. Autonomiaan ei voi vedota holtittomasti: potilaan etu ja potilaan oikeudet
taytyy laakarin ottaa huomioon kaikessa paatdksenteossa. Kokeellisella hoidolla voidaan edis-
taé yleisesti potilaan asemaa ja oikeuksia. Kokeellisen hoidon paatosten taustalla ei pitéisi olla
taloudellisia intresseja.

Neuvottelukunnassa jaatiin pohtimaan, pitdisikd Suomessa olla kokeellisen hoidon arviointiin
ja monitorointiin jokin taho, joka seuraisi hoidon vaikutuksia, tehoa ja mahdollisia haittoja,
seka tekisi ehdotuksia siirtymisesté tarvittaessa hoidosta tutkimuskontekstiin, ja missa vai-
heessa hoidon tulokset tulisi julkaista. Byrokratian ja hitauden vélttamiseksi hoito voitaisiin
aloittaa ilmoitusmenettelylla. Yliopistollisissa sairaanhoitopiireissa on olemassa jo menetel-
mien arviointiryhmid, joissa arvioidaan uusia menetelmia (HALO-arvioinnit). Yliopistollisissa
sairaanhoitopiireissa toimii myos eettiset toimikunnat, joiden tehtdvana on ladketieteellisten
tutkimushankkeiden etukateisarviointi, eik& niilld ole mandaattia eik&d myGdskaan kapasiteettia
tai osaamista kokeellisten hoitojen arviointiin. Valvontaviranomaisen nékdkulmasta ongelma-
na ovat yksityiset ammatinharjoittajat. Yksi arvioiva taho voisi parantaa seka potilaiden etta
ammatinharjoittajien oikeusturvaa. Yksikkokohtaisen arvioinnin riskiné on, ettd kokemus jaa
ohueksi.

Neuvottelukunta kiitti Kristiina Feltid hyvin laaditusta raportista. Kristiina Felt luovuttaa
tyénsa ETENEIle 19.1.2016 mennessd, jonka jalkeen neuvottelukunta vetad johtopaatokset ja
ottaa kantaa tdhan teemaan.

6. Intersukupuolisuus

ETENERN harjoittelija Tuula Wahlman-Calderara esittaytyi ja kertoi tehtavastaan ja aiheestaan.
Aluksi hén kuvasi mité intersukupuolisuudella tarkoitetaan. Hén totesi, etta intersukupuoli-
suuden Kirurginen hoito on kehittynyt 1950-luvulla Yhdysvalloissa aikana, jolloin ajateltiin
lapsen persoonallisuuden ja myds sukupuolen olevan muokattavissa kuin ns. tyhja taulu, tabu-
la rasa. Késitykset sukupuolisuuden sek& ihmisen persoonallisuuden kehityksesta etta ihmis-
oikeuksista ovat kuitenkin merkittdvasti muuttuneet viime vuosikymmenten aikana. Kansain-
valiset organisaatiot, mm. YKn ihmisoikeusneuvosto, Euroopan Neuvoston ihmisoikeusko-
missaari ja Euroopan Unioni ovat ottaneet viime vuosina voimakkaasti kantaa intersukupuo-
listen lasten hoitokéytantdihin.

Suomessa syntyy vuosittain alle kymmenen lasta, jolla ulkoiset sukupuoliominaisuudet ovat

epéselvét. Heidan hoitonsa on keskitetty yliopistosairaaloihin. Vaikeimmat kirurgiset toimen-
piteet tehddan HUSissa. Noin puolella lapsista on lisémunuaisen hyperplasia, johon aloitetaan
kortisolikorvaushoito. Intersukupuolisuuden etiologinen selvittely alkaa heti lapsen syntymén
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jalkeen. Usein jo tuolloin paatetaan, pidetdanko lasta tyttona vai poikana. Lapsen terveyden
kannalta tarkeét rakennemuutokset korjataan. Sukupuolen korjauksia on tehty jo varhain lap-
suudessa vanhempien suostumuksella ennen kuin lapsi itse on voinut antaa asiaan omaa suos-
tumustaan.

Lainsaddannossa huomio kiinnittyy siihen, etté vaestorekisterijarjestelméassa sosiaaliturvatun-
nus on sukupuolisidonnainen: naisilla tunnusosan viimeinen numero on parillinen, miehen pa-
riton.

Keskustelussa todettiin, ettd kysymys intersukupuolisten lasten ladketieteellisestd hoidosta on
keskeinen ihmisoikeuskysymys. Intersukupuoliset lapset ovat erityisen haavoittuvia, koska he
eivat itse voi paattaa hoidostaan lapsuusidssa. Todettiin, ettd hoidon interventiot pitaisi suun-
nata sairauksiin tai tiloihin, joissa on lapselle terveysriski ja joissa toimenpiteistd voi olla lap-
selle lapsuusiassa hyotyd, eika niista pitdisi olla haittaa. Sukupuolta ei pidad maarittaa toiseksi
vain teknisen osaamisen perusteella.

Padosasta myos intersukupuolisista lapsista kasvaa joko miehid tai naisia. Lapselle kehittyy
sukupuoli-identiteetti muutaman ensimmadisen elinvuoden aikana. Olemassa olevan Kirjalli-
suuden perusteella on kuitenkin ilmeistd, ettd osa intersukupuolisista lapsista kokee olevansa
my®os aikuisidssd intersukupuolisia. Milla lailla heidé@n voisi antaa kasvaa sellaisiksi kuin he
ovat, vaikka he eivét olisikaan sit, jota yhteiskunta tai heidan lahiymparistonsé odottavat? Pi-
téisiko lasten sijasta tukea heidan vanhempiaan, jotta lapsi voisi kasvaa ja kehittyd omaksi it-
sekseen ja péattaa itse tarvitseeko han kirurgisia interventioita tai korjausta aikuisena. Suku-
puolen “korjaus” ei valttdmatti johda toiminnallisesti hyvéaéan lopputulokseen.

Keskustelussa pohdittiin, mihin nykyisin viela tarvittiin sukupuolittunutta vaestorekisterijar-
jestelmé&a. Téallainen jarjestelmé& on ollut varsin katevad mm. tilastointiin. Nykyisilla jarjestel-
mill& se ei ole tarpeellista.

Neuvottelukunnan kokouksessa todettiin, ettd vaikka intersukupuolisuus koskee varsin pienta
vaestoryhmaa, siitd kumpuava ihmisoikeusnakokulma koskee meité kaikkia. Siita tarvitaan
keskustelua Suomessa.

7. Sosiaali- ja terveydenhuollon rakenneuudistus

Paatettiin jarjestdd Sote-asioista seminaari 17.5.2015 klo 13-16. Samana péivana on ETENEN
kokous aamupaéivélla klo 9-12.

Keskustelussa pohdittiin sosiaali- ja terveydenhuollon kokonaisuudistusta, joka on edennyt
odotettua hitaammin johtuen péatdksenteon vaikeuksista. ETENE nékee oman roolinsa poti-
las- ja asiakasnakdkulmasta, jonka vuoksi palveluvalikoima ja palvelulupaus seka potilaan ja
asiakkaan valinnan vapaus erityisesti nousivat esiin keskustelussa. ETENE nékee térkeénd, et-
t& potilas/ asiakas on uudistuksessa keskidssa. Talldin kokonaisvaltainen, moniammatillinen
lahestymistapa ja toimintojen yhteensovittaminen nousevat keskeisiksi elementeiksi erityisesti
moniongelmaisten asiakkaiden/ potilaiden kohdalla. Suuressa rakennemuutoksessa tarkeité
kysymyksié ovat palveluiden saatavuus ja saavutettavuus, kustannusvastuu ja yhdenvertai-
suus. Kunnilla on jatkossakin tarkeé rooli erityisesti ennalta ehkaisevien ja terveytté edistévien
ratkaisujen rakentamisessa. Neuvottelukunnassa pohdittiinkin, mill4 keinoin kuntia pystytdin
kannustamaan terveyden edistdmiseen tulevaisuudessa.
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Julkisessa keskustelussa palvelulupaus tulkitaan erityisesti talouden nakékulmasta priorisoin-
tina, mité palveluita kansalainen voi odottaa yhteiskunnalta, ja mita palvelulupaukseen ei kuu-
lu tulevaisuudessa. Potilaan ja asiakkaan palveluiden kannalta keskeinen kysymys on palvelun
tarpeen maarittdminen ja kuka tai mika sen tekee. Perustuslaki takaa Suomessa asuvalle riitta-
vat sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut. Moniongelmainen tarvitsee monentyyppisia palve-
luita. Moniongelmaiselle nykyjarjestelma on usein kuitenkin liilan monimutkainen, ja sen
vuoksi palvelut eivét kohtaa ihmistd. Seurauksena voi hyvinkin olla palveluiden viivéstyessa
niiden monimutkaistuminen ja kalleus. Sosiaali- ja terveyspalveluissa tarvitaan matalan kyn-
nyksen l&hipalveluita, joissa potilas tai asiakas séilyy palvelujérjestelman keskiossa. Maas-
samme on paljon esimerkkejé hallintorajat ylittavista palveluista. Nayttaa kuitenkin siltd, ettd
hallinnonalojen valinen kilpailu ja omistajuus asettavat esteitd hyvén yhteistoiminnan tielle.
Tallaista on ollut nékyvissa erityisesti mielenterveys- ja paihdepalveluissa.

Tulevaisuuden sotessa mielenkiintoinen nakdkulma on potilaan valinnanvapauden edistami-
nen, joka nousi keskusteluun erityisesti marraskuun alun hallituskriisin ratkaisussa. Ratkaisul-
la pyritdén saatavuuden parantamiseen ja toisaalta yksityisten toimijoiden paésemiseen sote-
kokonaisuuteen. Tama liittyy kuitenkin myds potilaiden oikeuteen saada palveluita myds ko-
tikuntansa ulkopuolella. Tieto yksik6iden toiminnan laadusta ja esim. hoitojonoista on olen-
nainen potilaan ja asiakkaan valinnanvapaus kannalta.

ETENE on v. 2014 ottanut kantaa valinnanvapauteen ja todennut kannanotossaan, etté valin-
nanvapautta sosiaali- ja terveydenhuollossa voitaisiin lisata ottaen kuitenkin huomioon palve-
luiden jatkuminen ja yhdenmukaisuus.

Padtettiin, ettd tyovaliokunta suunnittelee seuraavaan kokoukseen nelja aihekokonaisuutta,
jossa voidaan jatkaa tdmén asian tyostamista.

8. ETENERN lausunto luonnoksesta laaketieteellisesta tutkimuksesta annetun asetuksen muuttamiseksi

ETENEIta on pyydetty lausunto ladketieteellisesta tutkimuksesta annetun asetuksen muutta-
miseksi 30.11.2015 mennessa. Paasihteeri on laatinut lausunnon puheenjohtajiston kanssa
séhkopostipalautteiden perusteella. Asetuksen muutoksessa saédetéén, ettd suostumuksen pe-
ruuttamisessa siihen saakka keréttyjé tietoja kasitellaan tutkimuslain muutoksen mukaisesti.
Asetuksen muutoksessa myds péivitetdan vanhentuneet tiedot (TUKIJAN nimen muutos seké
Terveydenhuollon oikeusturvakeskuksen muuttuminen Valviraksi.) Asetusmuutos tulee voi-
maan jo 1.1.2016. Kopio valmiista lausunnosta on jaettu ETENER jasenille.

9. Jasenpyyntd, STM102:00/2015 rationaalisen l4&kehoidon toimeenpano-ohjelman ohjausryhméén
Ehdotetaan jaseniksi/ varajaseneksi ETENEnN puheenjohtaja Jaana Hallamaata seka varapu-
heenjohtaja Jaakko Heinimékeé.

10. llmoitusasiat
Paasihteeri kertoi, ettd Palveluvalikoimaneuvosto oli keskustellut kokouksessaan miehen steri-
lisaatiosta ja harkinnut talléin asiasta ETENEN lausuntoa. Neuvosto ei kuitenkaan ottanut tois-

taiseksi kantaa siihen, pitéisikd miehen ei-laaketieteellisin perustein tehtdva sterilisaatio sisél-
lyttad julkisen terveydenhuollon palveluvalikoimaan vai ei.
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Paasihteeri kertoi myds, ettd Euroopan Neuvoston bioetiikkakomitean (DH-BI10O) kokouksessa
paatettiin biopankkeja koskevasta suosituksesta seka geenitestauksia seké& vakuutuksia ja ty6-
elamaé koskevasta suosituksesta. DH-BIO julkaisi myos kannanoton geenimuokkauksesta.
Mielenterveyden hairiété ja tahdonvastaista hoitoa koskeva lisdpOytékirja on saanut runsaasti
kritiikkid, ja seuraavassa komitean kokouksessa paatetaan lisdpoytékirjan jatkosta. Sihteeristd
lahettad jatkosta jasenmaihin kyselyn, johon toivotaan jasenmaiden vastausta helmikuun lop-
puun mennessa.

11. Muut esille tulevat asiat
Puheenjohtaja totesi, ettd ETENE on nyt toiminut vahan yli vuoden ajan. Hanen mukaansa
ETENEnN tyGskentely on ollut ilahduttavaa ja toivoa herdttavéa. Han toivotti kaikille hyvaa
joulun alkua ja uutta vuotta, jolloin myds ETENEN tydssa pyritadn lahemmads parempaa sote-
jarjestelmaa.

12. Kokouksen paatos

ETENEnN pj Jaana Hallamaa p&étti kokouksen klo 15.55.

Puheenjohtaja Jaana Hallamaa

Paasihteeri Ritva Halila



