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1 Kokouksen avaus

Puheenjohtaja Paula Kokkonen avasi kokouksen ja toivotti kokoukseen osallistujat

tervetulleiksi.
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2 [Edellisen kokouksen poytikirja
Hyviéksyttiin.
3 Ilmoitusasiat

e ETENE:n ja TUKIJA:n téiden uudelleenjérjestelyt: TUKIJA:n sivutoiminen sihteeri
Tanja Railo siirtyi Reumaliittoon elokuun alussa. Koska TUKIJA:n asiakirjahallinto
on viranomaistyota pitdisi se pystyd hoitamaan viranhaltijain voimin. Tdmén vuoksi
siirtyy osa TUKIJA:n asiakirjahallintoa Nina Lindqvist-Wheatleylle. Sen vuoksi
Ninan tyotd tdytyy muuten rationalisoida. Piddsihteeri ehdotti kokoukseen
osallistuville, ettd jatkossa ETENE:n kokousmateriaali toimitetaan joko sdhkdpostin
liitetiedostona tai ministerion ekstranetin vilitykselld. Padsihteeri kysyy asiaa myds
kokouksesta poissaolevilta. Piadsihteeri selvittelee ministeriostd ekstranetin
rakentamiseen liittyvid yksityiskohtia.

e TUKIJA jirjesti jokasyksyisen seminaari sairaanhoitopiirien eettisille toimikunnille
28.9.2005. Seminaaria edelsi eettisten toimikuntien sihteereille tarkoitettu
koulutustilaisuus 27.9.2005 Seminaariin osallistui n. 100 eettisten toimikuntien
jasentd, lisdksi lasnd oli Ladkelaitoksen edustajia seké edustajia muista kansallisista
eettisistd neuvottelukunnista ja myds ETENE:std. TUKIJA:n jaostosihteerin Outi
Konttisen padasiassa suunnittelema ja jérjestdmé seminaari oli erittdin onnistunut ja
mielenkiintoinen.

e Puheenjohtaja osallistui Koreassa Ladkintdoikeuden maailmanliiton kongressiin.
Poydille jaettiin hdnen matkaraporttinsa kokouksesta sekd tiedotteita seuraavasta
WAML:n kokouksesta Toulousessa, Ranskassa elokuussa 2006.

o Paidsihteeri osallistui Liettuan kansallisen eettisen komitean 10-vuotisjuhla-
seminaariin. Matkaraportti jaettiin kokoukseen osallistuville.

e TUKIJA:n jaostosihteeri Outi Konttinen osallistui Science, Law and Medicine —
kokoukseen Haifassa 30.5.-2.6.2005. Kokousraportti jaettiin kokousmateriaalin
mukana.

e Kansallisten eettisten neuvottelukuntien  yhteistyo: Neuvottelukuntien
jérjestettdvdnd on EU-maiden kansallisten eettisten toimikuntien (NEC-forum)
kokouksen jérjestiminen syksylld 2006. Neuvottelukunnat tekevit myos yhteistyota
biopankkilainsddddnnon edistdmiseksi.

e Pidsihteeri osallistuu komission ja Nuffield Council of Bioethicsin jérjestimiin
kansallisten eettisten toimikuntien kokoukseen Lontoossa 19.11.2005

e ETENE:en on tullut ilmoitus TIEDE TUTUKSI -seminaarista Oulun yliopistossa
11.11.2005. Kokouskutsu ja seminaarin ohjelma jaettiin kokouksessa.

e Nordic Committee of Bioethics jarjestid seminaarin 7.11.2005. ETENE.sté
kokoukseen voisi osallistua 2-3 henked. Péésihteeri kysyy kiinnostusta myos
kokouksesta poissaolleilta séhkopostin vélityksell.

e ETENE on saanut ilmoituksen biopankkiseminaarista Helsingin yliopistossa
12.10.2005. Seminaarin ohjelma oli jaossa kokouksessa.

e BMI:n artikkeli "Mental disorders in prison population aged 15-21: national register
study of two cohorts in Finland” on jaettu jdsenille kokousmateriaalin mukana.
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o [Laidkérilehdessd on ilmestynyt artikkeli kantasolupankeista (kopio artikkelista
liitteend). Péésihteeriin on otettu yhteyttd asian tiimoilta. Péadtettiin jatkaa
keskustelua asiasta seuraavissa kokouksissa.

e Neuvottelukuntien jdsenille jaettiin my0s Esko Ahon artikkeli Kauppalehdessi 30.8.
sekd HS:n kirjoitus koskien tétd artikkelia. Péésihteeri on ldhettdnyt Sitran

yliasiamiehelle ETENE:n julkaisun “Autonomia ja heitteillejattd — eettistd
rajankdyntid”. Padtettiin ldhettdd yliasiamies Aholle myds ETENE:n julkilausuma
kesdkuulta 2005.

e Piddsihteeri  osallistuu  eduskunnan  tulevaisuusvaliokunnan  jérjestimiin
Terveydenhuollon tulevaisuudet —seminaariin 12.10. Ohjelma jaettu pdydélle.
Kokouskutsun yhteydessd tehdyn viliyhteenvedon péaisihteeri voi ldhettdd asiasta
kiinnostuneille.

e Tulevia kokouksia:
o WAML:n kokous Toulousessa, Ranskassa, 7.-11.8.2006. Puheenjohtaja jakoi
kokoukseen osallistuville esitteitd kokouksesta.

o International Association of Bioethics:n kokous Pekingissi, Kiinassa, elokuussa
2006. Kokouksen yhteydesséd on kansallisten eettisten komiteoiden
kansainvilinen kokous.

o Elokuussa 2006 jérjestetddn Helsingissd Tieteiden talossa Euroopan
ladketieteellisen filosofian seuran kokous. Pekka Louhiala informoi kokouksesta
mydhemmin enemman.

e ETENE:n syksyn kokoukset ovat keskiviikkona 9.11. ja 7.12. klo 14.30-17.
4 ETENE:n seminaari 2005 jatkokisittely

ETENE.n jisenille on jaettu sekd saadut yhteenvedot ettd myds luentojen
tiivistelméat. Padsihteeri on laatinut kokouksesta laajan keskustelumuistion.
Kokousmuistio hyvéksyttiin. Puheenjohtaja oli koonnut seminaarin eri alustuksista
listan, joka jaettiin poyddlle keskustelun pohjaksi. Alustajien yhteenvedoista sekd
ETENE:n syksyn keskustelujen yhteenvedosta kootaan perinteiseen tapaan julkaisu.

Péatettiin nostaa kokouksen aiheista muutamia asioita. Erityisesti Veikko Aalbergin
esiin nostamat nuorten hyvinvointi ja mielenterveys nahtiin tarkeiksi. Keskusteltiin
my0s siitd, kenelle julkaisu suunnataan. Julkaisun jakelulla voidaan saada aikaan
jatkossa yhteiskunnallista keskustelua.

Lédketieteen tehtdva on parantaa, hoitaa ja ennaltachkdistd sairauksia. Seminaarissa
sekd jo kevaddn kokouksissa neuvottelukunta on késitellyt alueita, jossa lddketieteen
keinovalikoimaa kidytetddn tarkoituksiin, jotka eivdt ole lddketieteellisesti
perusteltuja. Yhteiskunta on myds muuttunut monella tavoin merkittdvésti:
esimerkiksi lapsilta odotetaan aikuisen toimintaa varhemmin, lukio on muuttunut
luokattomaksi, ja paine muuttaa my0s peruskoulun yldluokat luokattomiksi ovat
suuret. On jopa puhuttu koulujen siirtyvén tulospalkkaukseen. Tyodsidonnaisuus on
joskus valtava, ja vaatimuksia mm. lasten yo- ja viikonloppuhoidon jirjestdmiseksi
nousee ajoittain julkiseen keskusteluun. Kasvuympéristd muuttuu, ja on hyvé pohtia
siitd, miten muuttuva kasvuympéristd tukee tai uhkaa lasten kasvua tasapainoisiksi
aikuisiksi. Vanhemmat ovat keskeisid malleja mm. lasten kasvamisessa
tyytyvdisyyteen omaan itseensd; on todettu, ettd tytdon tyytyméttdmyyteen omaan
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ulkomuotoonsa ja tarpeeseen mennd muokattavaksi vaikuttaa eniten tyton &idin
tyytyvdisyys tai tyytyméttdmyys omaan kuvaansa.

Neuvottelukunta  ndki  huolestuttavana, ettd  saavuttakseen = menestysté
kilpailuyhteiskunnassa nuori nékee tarpeelliseksi olla véhintdan yhtd hyvé, tehokas ja
kaunis kuin muut. Terveydenhuollon keinoja kdytetddn jopa normaalin suorituksen ja
muutenkin riittdvan vield “parantamiseen”. Kuitenkin jopa 25 % nuorista visyy
kilpailuun ja syrjidytyy kokonaan tydeldmaésti. Apua haetaan terveydenhuollosta.
Onko oikein valmentaa Kkilpailukykyisid nuoria kilpailuyhteiskuntaan ja yhi
kovempaan kilpailuun, vai pitdisikd6 mieluummin opastaa ja tukea nuoria uskomaan
itseensd ja omaan riittdvyyteensa.

Keskustelussa todettiin jokaisen kohtaavan eldmin rajallisuuden, haavoittuvuuden ja
kuolevaisuuden. On normaalia olla vililld tehoton ja vdsynyt, rypistyd, vanhentua ja
sairastua. Huolimatta ndistd muutoksista kaikki ihmiset ovat kuitenkin
lahimmaisilleen térkeitd, ainutlaatuisia ja kauniita.

Péitettiin ettd kun seminaarin yhteenveto ja alustukset kootaan julkaisuksi, pyritddn
levittdimddn materiaalia kouluihin opettajakunnille. Kehitetddn ajatusta yhteisistd
keskustelutilaisuuksista oppilaiden sekd erityisesti terveystiedon,
eldmédnkatsomustiedon ja filosofian opettajien kanssa. Tilaisuuksia voitaisiin
jarjestdd mm. ladninhallitusten koulu- ja sivistysosastojen kanssa.

Pédtettiin ettd tyoryhmi, johon kuuluvat puheenjohtaja, Pirkko Lahti, Veikko
Aalberg ja paasihteeri tyostdvat ETENE.n yhteenvetoa seuraavaan kokoukseen.

5 Transseksuaalien keskitetty hoito: terminologian pohdintaa

Hallitussihteeri Pdivi Salo on ollut yhteydessd ETENE:n péésihteeriin liittyen
erikoissairaanhoidon keskittimiseen liittyvddn asetukseen. Asetuksessa madrdtiddn
myos transseksuaalisen hoidon keskittdmisestd. Pdivi Salo pyytdd ETENE:n
kommenttia siitd, pitdisikd asetustekstissd kdyttdd ilmaisua “sukupuolen
vaihtoleikkaukset” vai ’sukupuolen korjausleikkaukset”.

Neuvottelukunta totesi keskustelussaan, ettd sukupuolen madrdytyminen on
nykykirjallisuuden mukaan monimutkaisempi ja monimuotoisempi ilmidé kuin mitad
yleisesti luullaan. Transseksuaalisuudessa henkild kokee elédneensé toisessa roolissa
kuin mitd henkild mieleltddn on. On olemassa myods joukko ihmisid joiden
sukupuolinen identiteetti on epéselvd. Ndiden muuttaminen tai korjaaminen joskus
onnistuu, mutta leikkaushoidon tulos ei vilttdméittd ole hyvd. Koska monet
transseksuaalit kokevat ettd heiddn “oikea” sukupuoli on toinen kuin ulkoiset
sukupuoliominaisuudet  ilmaisevat, sukupuolen vaihdos koetaan termind
loukkaavaksi.

Neuvottelukunta néki toisaalta kuitenkin termiin korjausleikkaus sisdltyvin myos
hyvin voimakkaan tunnelatauksen, jolloin jo korjaus-termin kéyttd asettaa
leikkaustoimenpiteille voimakkaan positiivisen odotusarvon. Leikkaushoito on hyvin
vaativa, eivitkd hoitotulokset vélttimattd vastaa potilaiden odotuksia. Joskus on
jouduttu myds uusintaleikkaukseen, jolloin sukupuoli pyritdén palauttamaan
alkuperdiseksi. Sukupuolen korjausleikkaus termind voi tarkoittaa muutakin kuin
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transseksuaalien leikkaushoitoa. Hoitoon sisdltyy myds muita toimenpiteitd, joista
osa pitdd myoOs keskittéd, osa voidaan hoitaa omassa sairaanhoitopiirissé.

Naiden seikkojen perusteella ETENE ehdottaa sosiaali- ja terveysministeriolle, ettd
asetustekstissd kdytetdéin termid sukupuolen muutosleikkaushoito.

6 Vanhusten lidikehuoltoon liittyvia eettisiii kKysymyksia

Yliladkédri Sari Anttila on toimittanut alustuksestaan tiivistelmén, joka jaettiin
kokoukseen osallistuville. Sari Anttila on toiminut pitkdén vanhustenhuollossa ennen
siirtymistddn Terveydenhuollon oikeusturvakeskukseen. Valvontaviranomaisen
ndkokulmasta vanhusten lddkehoidon riskitilanteita synnyttidvét erityisesti
tyopaikkojen epéselvit hoitokdytdnndt ja tehtdvikuvat sekd ladkdreiden ja hoitajien
puutteelliset tiedot ja taidot. Hoitolaitosten nimikkeistd on kirjava ja hoitokdytannot
eri laitoksissa, erityisesti eri tasoisissa sosiaalihuollon laitoksissa, poikkeavat suuresti
toisistaan. Koulutustaso ja lddkehoidon osaaminen vaihtelevat suuresti. Myos
tdydennyskoulutuksen kaytdnnot vaihtelevat. Palvelutaloissa ja vanhusten kodeissa
ladkehoitoa toteuttavat usein ladkehoitoon kouluttamattomat henkilét. Hoidon
kirjaaminen potilasasiakirjoihin on ollut kirjavaa. Ladkdrilld ei vilttimatta ole
kokonaiskuvaa vanhuksen lddkkeistd, koska hdn kdy hoitolaitoksissa harvoin, ja
kdydessddn mahdollisesti ottaa kantaa vain yksittdisiin asioihin. Asiakirjojen
perusteella ei aina ole selvdd kuka ja milloin lddkettd vanhukselle on méédrdannyt.
Hoitolinjat on kirjattu epéselvésti, eikd omaisilla ole aina tietoa siitd, mitd potilaan
hoidosta on sovittu. Tdmén vuoksi yksittdisen potilaan hoidon linja voi vaihdella
tilanteen mukaan, ja seuraukset voivat olla potilaalle haitallisia.

Vanhusten lddkehuollosta ei ole ollut selkeitd ohjeita Ladkintohallituksen
yleiskirjeiden ja madrdysten kumoamisen jélkeen. Nyt sosiaali- ja terveysministerion
asettama tyoryhmaén ohje “Turvallinen ladkehoito: valtakunnallinen ohje lddkehoidon
toteuttamisesta sosiaali- ja terveyshuollossa” on painossa.

Terveydenhuollon oikeusturvakeskus on ehdottanut opetusministeriolle, ettd
palliatiivisen hoidon opetusta liséttiisiin terveydenhuollon oppilaitoksissa.

Ylilddkari Harriet Finne-Soveri kertoi neuvottelukunnalle tutkimuksesta, jossa myos
Stakes on ollut mukana. Vanhukset ovat heterogeeninen ryhmaé ja vanheneminen ja
sairastaminen vaihtelee suuresti yksilostd toiseen. Ikddntyessd elimiston
nestepitoisuus vahenee ja rasvapitoisuus nousee. Eri elimet vanhenevat eri vauhdilla,
ja ladkehoidon lopputulos voi siksi olla arvaamaton. Maksan toiminta sdilyy usein
pitkddn, mutta munuaisten toiminta heikkenee, suoli haurastuu, ja aivot vanhenevat
vaihtelevasti. 90 %:lla laitoshoidossa olevista vanhuksista on kognitiivisia hiiridita.
Vanhuksilla on lisdksi paljon diagnosoimattomia psyykkisid hiiriditd ja paljon
masennusta. Noin viisi prosenttia laitoshoitoisista vanhuksista sairastaa skitsofreniaa.

Keskustelussa pohdittiin, millaista on vanhan ihmisen hyvd hoito. Vaikka
vanhuksilla on monia usein vaikeitakin sairauksia ja paljon lddkkeitd, vanhukset itse
pystyviat sanomaan millaisia sivuvaikutuksia he pystyvdt sietdmddn, ja mistéd
ladkeyhdistelmdstd on véhiten kokonaishaittaa. Lédkkeen nettohySty on oltava
suurempi kuin sen nettohaitta.

Suomessa joka toinen kotisairaanhoidon piirissd oleva vanhus kayttdd yli yhdekséa
ladkettd. Laitoshoidossa ladkemé&ara lisddntyy. Vanhuksen dementoituessa sen sijaan
ladkemadriat vdhenevit. Kun ladkkeiden lukumiird lisdéntyy, haittavaikutusriski
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kasvaa. USA:ssa on arvioitu, ettd joka kolmas vanhuksen sairaalaan otto tapahtuu
ladkkeiden haittavaikutusten seurauksena.

Hyvéa hoitoa voi olla esimerkiksi diabeetikon, sepelvaltimotautisen tai astmaatikon
ladkehoito, jolloin useilla l14dkkeilld vdhennetddn hankalien sivuvaikutusten riskid.
Huonoa laddkehoitoa ovat eri kauppanimelld olevien samankaltaisten lddkkeiden
madrddminen pddllekkdin  tai toisen ldfkkeen kidyttd toisen lddkkeen
haittavaikutuksen = hoitoon. = Vanhusten  lddkehoidossa  kidytetddn  paljon
ladkeyhdistelmid joilla on potentiaalinen riski haitallisiin yhteisvaikutuksiin.
Yhteisvaikutuksia havaitaan kuitenkin vihemmén kuin laskennallisesti on arvioitu.
Vanhusten lddkehoidosta on olemassa kansainvilisid suosituksia. Mm. Annals of
Internal Medicinessd on julkaistu laaja katsaus (Ann. Int. Med. 135 (part 2,
suppl):703-710, 2001) vanhusten hyviastda lddkehoidosta. Myds Ruotsin
Socialstyrelsen on julkaissut asiasta raportin. Suositusten mukaan ld4dkehoidossa on
olennaista, ettd jokaiselle 1ddkkeelle on indikaatio, ja ladkityksestd ja sen seurannasta
sovitaan vanhusten kanssa. Lddkehoidon toteutuksessa kiytetddn listaa jota
tarkistetaan sddnnollisesti. Bentsodiatsepiinejd pitdisi vanhuksella kayttdd vain
erityistilanteissa.

Hyvd eldmid merkitsee eri vanhuksille eri asioita. Vanhuksen valinnanvapaus ja
itsemadrddmisoikeus paranevat, jos hdnen omatoimisuutta voidaan parantaa ja tukea.

Omaisten ristiriidat hoitolinjoista péitettdessd ovat joskus ongelmallisia. Talloin
vastuu kaatuu usein hoitavalle lddkarille. Dementoituneen mielipide siitd, kuka voi
paittdd hinen kanssaan ja hdnen puolestaan hdnen hoitoonsa liittyvistd asioista voi
vaihdella péivittdin. Potilaan omaa autonomiaa ja itsemddrddmisoikeutta pitéisi
kunnioittaa, ja hoidosta ja hoitolinjoista pitdisi keskustella silloin, kun potilas itse
pystyy pdittdmddn ja ilmaisemaan tahtonsa. Usein asiasta herdtetddn keskustelua
omaisten kanssa vasta sitten, kun potilas itse on niin dementoitunut, ettei pysty enii
itse paattaméan hoidostaan.

Kirjallinen hoitotahto on noin viidelld prosentilla laitoshoitoisista vanhuksista,
elvytyskieltojen midrd on voimakkaasti lisdéntynyt. Hoitotahtolomakkeiden
sanamuoto on yleinen ja tulkinnanvaraisuus suuri. Hoidon linjaukset on tiarkedd tehda
lapindkyvisti ja yhteisymmairryksessé potilaiden ja omaisten kanssa. Vanhuksella on
myo6s oikeus muuttaa kantaansa. Hoidossa pitdisi toimia viimeisen tiedon mukaan
lain henked noudattaen.

Harriet Finne-Soverin mukaan terveydenhuoltojérjestelmi itsessdédn ei ole hyvin
hoidon esteend. Hoidon suunnittelu tai hoitolinjoista péddttiminen on usein
puutteellista. Ongelmana on henkilokunnan vaihtuvuus ja hoitavien henkiléiden
vélinen kommunikaation puute. Pddsdéntoisesti hoito on hyvéd, kantelut kuvaavat
tapauksia joissa asiat ovat kdrjistyneet.

Vanhusten hoidossa on tdrkeédd luoda eettisesti, ladketieteellisesti ja juridisesti oikeat
hoitokdytannot.

7 TUKIJA

TUKIJA:n puheenjohtaja Raimo Pekkanen kertoi, ettd TUKIJA:n toiminta oli
muuttunut tutkimuslain muutokseen liittyvin asetuksen tullessa voimaan 1.6.2005.
Asetuksen mukaan siirtopddtokset sairaanhoitopiireihin tehdididn ennakkopéétoksind,
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joka nopeuttaa tutkimussuunnitelmien arviointia ja lausunnon saantia, jos tutkimus
siirretddn arvioitavaksi sairaanhoitopiirien eettisiin toimikuntiin.

8 Muut asiat
Ei ollut.
9 Kokouksen piatos

Puheenjohtaja paitti kokouksen klo 17.40.

Kokouksen puolesta
Paula Kokkonen Ritva Halila
ETENE.n puheenjohtaja ETENE:n péésihteeri
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