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Lé&sna: Markku Lehto, puheenjohtaja (x) Jaana Hallamaa, varapuheenjohtaja()
Jasenet: Varajésenet:
Jyrki Pinomaa (x) Mirva Sandelin 0
Mardy Lindqvist ()  Markku Lehto x)
Timo Keistinen (x) Harri Vertio 0
Leena Niinistd (x) Kari-Pekka Martimo 0
Pirkko Lahti ()  SirpaPeura 0
Helena Leino-Kilpi (X) Anna-Leena Brax 0
Aira Pihlainen (x) Paivi Rautava 0O
Heikki Vuorela (x) Raimo Puustinen 0
Jaana Kaleva-Kerola (x) Kari Eskola (x)
Irma Pahlman (x) Anna Maki-Petédja-Leinonen 0
Anne Niemi (x) Irma Telivuo 0
Raimo Sulkava (x) Minna Raivio 0
Jyrki Jyrkdma (x) Helka Urponen 0
Paavo Juvonen (x) Jaakko Heinimaéki 0
Jaana Yla-Mononen (x) PehrLov 0
Maija Rask (x)  Anneli Kiljunen 0
Osmo Soininvaara ()  Erkki Virtanen 0
Paula Risikko ()  Sirpa Asko-Seljavaara x)

Heikki Ruskoaho, TUKIJA pj 0
Helena Kaaridinen, TUKIJA vpj ()

Nina Lindqvist, osastosihteeri (x)
Outi Konttinen, TUKIJA:n sihteeri ()
Ritva Halila, paé&sihteeri (x)

1 Kokouksen avaus

Puheenjohtaja Markku Lehto avasi kokouksen klo 12.05

2 Edellisen kokouksen poytakirja

Hyvéksyttiin.

3 llmoitusasiat

Opetusministerid on nimittdnyt tutkimuseettisen neuvottelukunnan on nimetty
1.2.2007 lahtien kolmivuotiskaudeksi. TENK:n puheenjohtajana toimii timan kauden
Turun yliopiston kansleri Eero Vuorio. Muut jasenet ovat Riitta Keiski Oulun yliopis-
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tosta (vpj), suunnittelija Paavo LoppOnen Suomen Akatemiasta, professori Katie
Eriksson Abo Akademista, professori Ari Salminen Vaasan yliopistosta, tutkimuspro-
fessori Matti Heikkil& Stakesista, lainsadadantoneuvos Markku Helin oikeusministerios-
t4, teknologiajohtaja Merja Hiltunen Tekesistd, arkistonhoitaja, VTT Arja Kuula Tam-
pereen vyliopistosta, sek& vararehtori Sinimaaria Ranki EVTEK-ammatti-
korkeakoulusta.

Tutkimuseettinen neuvottelukunta jarjestaa torstaina 22.3. seminaarin humanististen ja
yhteiskuntatieteellisten tieteiden tutkimuseettisista kysymyksistd. TENK jarjestaa
myos torstaina 3.5.2007 seminaarin “Tiedonjulkistamisen etiikka — tutkimustieto ja
open access” Helsingin yliopistossa. Seminaarin ohjelma on ohessa liitteena (luettavis-
sa myos osoitteessa http://www.tjnk.fi/ajankohtaista.shtml ja www.tenk.fi/ajank.htm).
Tieto tasta on lahetetty ETENE:n jasenille myods sahkdpostissa.

Biotekniikan neuvottelukunta on julkaissut raportin “Terveys, bioteknologia ja etiik-
ka”. Paasihteeri on osallistunut julkaisun tekoon. Julkaisu l6ytyy osoitteesta
http://www.biotekniikanneuvottelukunta.fi/seminaarit/Biotekniikka%20ja%?20etiikka
web.pdf tai www.biotekniikanneuvottelukunta.fi -> Julkaisut ja seminaarit -> esitteet.

Suomen l&&kintdoikeuden ja etiikan seuran vuosikokous jarjestettiin 20.3.2007 Tietei-
den talolla Helsingissé. Tilaisuudessa keskusteltiin ETENE:n toiminnasta ja vaikutuk-
sista ETENE:n puheenjohtajan ja paasihteerin seka entisen ETENE:n jasenen Raimo
Lahden alustusten pohjalta.

Stakesissa jarjestetddn 23.3. seminaari pakon kaytosta psykiatrisessa hoidossa. Suuren
suosion vuoksi seminaari uusitaan 20.4.2007. Kokouksesta on lahetetty tietoa ETE-
NE:n jasenille séhkopostilla. Tilaisuudesta lisaa osoitteessa:
http://groups.stakes.fi/MTR/Fl/julkaisut/seminaariesitykset/pakkoseminaaril.htm

Kuntaliitossa jarjestetd&n 27.3. seminaari potilastiedoista. ETENE:n paasihteeri osallis-
tuu seminaarin paneeliin.

ChemBio Finland 07 jarjestetddn 27.-29.3.2007 Messukeskuksessa. P&asihteeriltd saa
tilaisuuteen ja nayttelyyn kutsuja. Biopankkitydryhmaé jarjestaa tilaisuudessa yleisolle
vapaan session Biopankeista ja biopankkityoryhmén toiminnasta. Lisétietoja:
www.chembiofinland.fi

Paé&sihteeri osallistui 15.3.2007 Kuopiossa pidetyille mielenterveyspdiville.

Valtakunnallinen eettisten toimikuntien seminaari pidetdan 11.5.2007 Oulussa. Semi-
naarissa kasitelladn mm. lastenl&d&ketutkimuksia ja uutta lastenldadkeasetusta. Lisétieto-
ja osoitteesta: http://www.ppshp.fi/trainingPage.asp?Section=4743&Item=35369 tai
www.ppshp.fi -> Tutkimus ja opetus -> koulutus -> Koulutuskalenteri -> Valtakunnal-
linen eettisten toimikuntien seminaari.

ETENE:n kokouspostissa on jaettu tietoa COMETH:in ja NEC:n kokouksesta Berlii-
nissa toukokuussa 2005.

Kokouspostin - mukana oli  pé&asihteerin matkaraportti  Pariisista Pompidou-
etiikkatydryhman kokouksesta seka Outi Konttisen matkaraportti Brysselisté.

Eduskuntavaalit pidettiin viikonloppuna. Nelja ETENE:n nykyistd kansanedustajaja-
sentd ainakin vaihtuu, kun sosiaali- ja terveysministerid nimittdd uudet ETENE:n kan-
sanedustajajasenet eduskuntaryhmien esityksesté.
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4 Lausuntopyynt6: Hengityshalvauspotilaiden hoito

Sosiaali- ja terveysministerié on pyytanyt ETENE:Ita lausuntoa hengityshalvaustyo-
ryhman raportista. Raportissa ehdotetaan hengityshalvauspotilas-kasitteesta luopumista
hallinnollisena termind. Tyoryhma ehdottaa nykyisten hengityshalvauspotilaita koske-
vat sadnndsten kumoamista asiakasmaksulaista ja -asetuksesta. Potilaiden tarvitsemat
palvelut seka riittava toimeentulo turvattaisiin muuhun lainsaadantéon tehtavilla muu-
toksilla. Palvelut jérjestetdan vastaavasti kuin muiden vammaispalveluja tarvitsevien
henkildiden palvelut ottaen huomioon erityisosaamisen tarve. Potilaiden hoidon osaa-
minen keskitetdan: erityistd osaamista vaativat vammaispalvelut jérjestetddn kuntaa
laajemmalla véestopohjalla ja perustetaan kansallinen hengityslaitehoidon osaamiskes-
kus. Lasten henke&d uhkaavien hengitysvajauspotilaiden tutkimukset ja hoito keskitet-
taisiin yliopistollisiin sairaaloihin ja harvempaan kuin viiteen yliopistosairaalaan. Tyo-
ryhma ehdottaa myos valtakunnallisten kroonista hengitysvajausta sairastavien potilai-
den laéketieteellisten hoitosuositusten ja asiakkaiden tarvitsemien palvelujen laa-
tusuositusten laatimista. Avustajatoiminnasta aiheutuvista kustannuksista tyoryhma
ehdottaa valtion ottavan suuremman vastuun. Henkea uhkaavaa vaikeaa hengitysvaja-
usta sairastavalla ja hengityslaitehoitoa saavalle henkil6lle turvataan mahdollisuus asua
kotonaan aina kun se on mahdollista.

Keskustelussaan neuvottelukunta totesi raportin hyvin pohdituksi ja laadituksi. Nykyi-
sin hengitysvajauspotilaat ovat valtakunnan sisalla eriarvoisessa asemassa, ja tarkoitus
on yhtendistad valtakunnalliset kaytannot. Valtion osallistumisen kustannuksiin tyo-
ryhma on myds nahnyt vélttamattomaksi, jotta esimerkiksi henkilokohtaisten avustaji-
en kayttomahdollisuus yhtendistyisi eri puolilla maata. Nykyinen lainsdadantd on vai-
kuttanut siihen, ettd toisaalta hengityshalvauspotilaat ovat olleet erityisasemassa, mutta
toisaalla pudonneet joidenkin sellaisten etuisuuksien ulkopuolelle, joilla tuetaan mui-
den vammaisryhmien hyvinvointia.

Keskustelussa pohdittiin subjektiivista oikeutta henkilékohtaiseen avustajaan. Lain-
sédadantda uudistettaessa kroonista hengitysvajausta sairastavia potilaita ei tdman suh-
teen voida asettaa erityisasemaan, vaan samanlaisen tarpeen omaavat vammaisryhmat
tulee ottaa huomioon tasavertaisesti. Vuonna 2004 hengityshalvauspadtoksen saaneita
potilaita oli Suomessa 135. Henkilokohtaisen avustajan tarvitsevia vaikeavammaisia
arvioidaan maassamme olevan n. 4000. Joidenkin arvioiden mukaan henkilokohtaisen
avustajan tarvitsijoiden maara on moninkertainen tdhankin arvioon verrattuna.

Neuvottelukunta kiinnitti huomiota myds riittavan hoidon turvaamiseen mahdollisella
siirtymakaudella.

Paasihteeri laatii lausuntoluonnoksen tyéryhmélle ja kierrattdad sen vield neuvottelu-
kunnan jasenten kautta.

5 Lausuntopyynt6 selvityshenkilé Huttusen raportista

Sosiaali- ja terveysministerio on pyytanyt ETENE:It4 lausuntoa selvitysmies Jussi Hut-
tusen raportista ladkkeiden kustannusvastuun ongelmista ja ehdotuksista ongelmien
ratkaisemiseksi (Sosiaali- ja terveydenhuollon selvityksia 2007:2). Selvityksessé ehdo-
tetaan muun muassa, etta terveyskeskuksissa ja poliklinikoilla annettu laékehoito tulisi
sairausvakuutuksen korvattavaksi. Kotisairaalatoiminta ehdotetaan maaritettavaksi sai-
raaloiden ja terveyskeskusten kotona tapahtuvaksi toiminnaksi. Selvityksessé ehdote-
taan L&&kehoidon arviointilautakunnan perustamista sosiaali- ja terveysministerioon
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seka poikkeuksen kalliiden ladkehoitojen tasaamisjarjestelmaa. L&&kehoidon arviointi-
lautakunta esittdd mitka laékehoidot otetaan valtakunnallisesti kayttoon. Kalliit laake-
hoidot annettaisiin polikliinisesti tai terveyskeskuksesta potilaan maksaessa niista eril-
lisen ladkemaksun.

Keskustelussaan neuvottelukunta kiinnitti huomiota siihen, ettd nykysédannosten mu-
kaan kaytantd sairaaloiden ja terveyskeskusten poliklinikoilla on lainvastaista. Lain
mukaan terveyskeskuksissa ja sairaaloiden poliklinikoilla annettava lagdkehoito on po-
liklinikkamaksua lukuun ottamatta potilaalle maksutonta (Laki sosiaali- ja terveyden-
huollon  asiakasmaksuista  3.8.1992/734).  Sairausvakuutuslain  uudistuksessa
(21.12.2004/1224) myos kiinnitettiin tahdn huomiota.

Kotisairaalatoiminnan Kkirjaaminen terveyskeskusten ja sairaaloiden kotona tapahtu-
vaksi hoidoksi nédhtiin hyvaksi. On kuitenkin tarkeaa Kirjata myos se, millaiset potilaat
ovat oikeutettuja kotona tapahtuvaan kotisairaalahoitoon, muuten on mahdollista etta
sdannosta kierretaan.

Raportissa ehdotettavaan L&akehoidon arviointilautakuntaan ja sen toimintaan neuvot-
telukunta suhtautui Kriittisesti. Toisaalta néhtiin tarkeaksi etta ladkkeen kayton arvioin-
tiin saadaan muukin arvio kuin toimeksiantajan ja viranomaisen nékemys ladkkeen
hinnasta. Toisaalta epdiltiin, tehd&anko taté arviota ja voidaanko tulevaisuudessa tehda
muiden toimijoiden toimesta.

6 Vaikeasti kehitysvammaisten lasten elvytys

Paasihteeri on pienen ryhman tuella muotoillut edellisen kokouksen keskustelun poh-
jalta kannanottoluonnoksen. Kokouksessa ehdotettiin siihen vield jonkin verran muu-
toksia. Neuvottelukunta haluaa painottaa kannanotossaan, ettd kehitysvammaisuus ei
ole peruste erilaiselle kohtelulle terveydenhuollossa. Kannanotolle lienee tarve tervey-
denhuollossa.

Paasihteeri tekee korjaukset ja tarkistuttaa tekstin vield neuvottelukunnalla. Ehdotettiin
ettd kannanotto jaettaisiin mm. sairaanhoito- ja kehitysvammapiireihin, tiedotusvéli-
neille (STT, yleisradio), sosiaali- ja terveysministerioon seka opetusministerioon. Ko-
kouksen jalkeen jakelua voidaan vield pohtia.

7 Vanhuuteen ja dementiaan liittyvat eettiset kysymykset

Paasihteeri on laatinut muistion edellisessa kokouksessa kéaydysta keskustelusta. Esiin
nousseista aiheista nousi esiin ajatus saattohoitoraportin kaltaisesta julkaisusta, johon
koottaisiin juridisia ja eettisid ndkokohtia liittyen vanhusten terveydenhuoltoon, kipu-
kohtiin ja hyvan hoidon perusteisiin.

Eettisista nakokulmista vanhusten terveydenhuollossa korostuvat itsemaardédmisoikeus,
oikeus yksityisyyteen (oikeus hyvaan hoitoon), ihmisarvon kunnioitus, hyvéan tekemi-
nen ja vahingon vélttaminen.

Keskustelussa pohdittiin sitd, ettd ETENE voisi painottaa eettisesti vaikeita kysymyk-
sid kuten dementiapotilaiden saattohoitoa, kemiallista ja fyysistd sitomista tai elvytta-
mattajattamispaatoksia. Raportissa on tarkeda painottaa myds yhteisen termiston mer-
Kitysta rakentavan keskustelun pohjana.
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Keskustelussa nahtiin tarkeaksi itsemaaradmisoikeuden korostamista. On tarke&a ylla-
pitda potilaan asumista kotonaan tai kodinomaisissa olosuhteissa mahdollisimman pit-
kaan. Tama tarkoittaa myds olosuhteiden jérjestamista sellaiseksi, ettd vanhus pystyy
toimimaan ja kokee olonsa turvalliseksi kodinoloisessa ymparistossa. Kodinomaisiin
olosuhteisiin kuuluu my@s tarvittavat palvelut ja hoiva, kun sellainen on tarpeen. Van-
huksen omaa aanta ja tahtoa pitaa kuulla hoidon suunnittelussa.

Keskustelussa pohdittiin, onko vanhusten hoito liiaksi terveydenhuolto- ja diagnoosi-
painotteista, ja onko hoitojarjestelmé liian laitospainotteinen. Paikkakunnittain avohoi-
don paikkoja on vaihtelevasti, minka vuoksi laitoshoito usein korostuu ja pitkittyy tar-
peettomasti. Joskus vanhusten hoidossa potilaan itsemaaraamisoikeus ohitetaan, jotta
vanhusta ei jatettdisi heitteille. Itsemaaradmisoikeus on hyvin konseptuaalinen méaare.
Toisaalta itsemadraamisoikeutta ei pitdisi koskaan rajoittaa tai ohittaa enemman kuin
on tarpeellista. Laitoksissa tdma voi helposti unohtua.

Vanhuksen laékehoidossa on monia ongelma-alueita. Kéypa Hoito —suositukset eivat
usein péde vanhusten kohdalla. Annokset vanhuksen ladkehoidossa voivat olla puolet
aikuisen ladkeannoksista. Yhteisvaikutukset ovat yleisid ja monilaakityksessa riskit
ladkkeiden haittavaikutuksiin suuri. Riskien vahentamistd on pohdittu ja ehdotuksia
vanhusten laakehuollon jéarjestamiseksi on tehty.

Neuvottelukunnan kokouksessa keskusteltiin Hollannin jarjestelmastd, jossa riippuma-
ton elin arvioi vanhuksen hoidon tarpeen. Suomessa palveluiden jarjestdja arvioi myos
asiakkaan palvelun tarpeen, mika arvio voi perustua enemman olemassa oleviin resurs-
seihin ja siihen, mika on mahdollista kuin yksilon hoidon ja hoivan tarpeeseen.

Paéatettiin aloittaa raportin valmistelu. Paasihteeri valmistelee asiaa ETENE:n jésenten
kanssa (Irma Pahlman, Kari Eskola, Jyrki Jyrkdma, Raimo Sulkava, Aira Pihlainen,
Leena Niinistd). Poissaolevat voivat myds halutessaan osallistua raportin valmisteluun.

8 Seminaari 2007

Kokouksessa keskusteltiin terveyden edistamisen eettisistd kysymyksistd. Terveyden
eriarvoisuusnakokulma néhtiin tarkeaksi, ja paatettiin pyytdd kesaseminaariin kuulta-
vaksi Kansanterveyslaitoksen tutkijoita. Neuvottelukunta haluaa kuulla myés tervey-
den edistdmisen vaikuttavuuden mittaamisesta.

Keskustelussa pohdittiin eri oikeuksien ristiriitoja; aikuisella on oikeus p&é&ttaa elaman-
tavoistaan, mutta hdnella on kuitenkin oikeus terveyden suojeluun. Suomessa on ko-
rostunut kunnallinen itsehallinto, mutta kuitenkin julkisella vallalla on palveluiden jar-
jestamisvelvollisuus. Elinkeinon harjoittaminen on myds perusoikeus.

Keskustelussa pohdittiin yhteiskunnan vastuuta, miten neuvolat, koulut, pdivakodit ja
muut instanssit voivat vaikuttaa ihmisen terveyskayttaytymiseen? Keskusteltiin myos
ympariston ja rakentamisen merkityksesta ihmisen terveyteen ja hyvinvointiin.

Jatketaan seminaarin valmistelua. Paasihteeri ottaa yhteytta ehdotettuihin alustajiin ja
pyytéa aihe- ja nimiehdotuksia myos kokouksesta poissa olevilta.

9 TUKIJA

Ei ollut erityisia asioita.
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10 Muut asiat

Paasihteeri esittelee Kimpan mahdollisuuksia jossain seuraavista kokouksista.

Pyydettiin ldhettdamééan neuvottelukunnalle Valtioneuvoston kanslian julkaisu 4/2007:
Terveydenhuollon menojen hillintd, rahoitusjarjestelman ja ennaltaehkdisyn merkitys.

11 Kokouksen paatos

Puheenjohtaja paatti kokouksen klo 14.40.

Neuvottelukunnan puolesta

Markku Lehto Ritva Halila
ETENE:n puheenjohtaja ETENE:n paasihteeri

C:\Documents and Settings\stmrhal\Ty6p&yta\ETENE2006-
2010\Kokous2_2007\Etpk2_2005.doc



