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Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen 28.11.2002
neuvottelukunta (ETENE)

Ritva Halila

Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta (ETENE)

NEUVOTTELUKUNNAN KOKOUS

Aika
Paikka

Lasna:

27.11.2002 klo 14.30-17
Iso kokoustila, STM, Kirkkokatu 14, Helsinki

Martti Lindqvist, puheenjohtaja  (x) Leena Niinistd, varapuheenjohtaja (%)
Jésenet: Varajisenet:

Jyrki Pinomaa (x) Oiva Antti Miki 0
Markku Lehto (x) Kati-Pupita Mattila 0
Timo Keistinen () Rauno Mikeld (x)
Vuokko Rauhala (x) Anne Bostrom 0
Pirkko Lahti (x) Soili Nevala 0
Veikko Aalberg ()  Esko Alhava (x)
Marjatta Blanco Sequeiros ()  Aira Pihlainen 0
Hannu Hausen (x) Kalle Miki 0
Jaana Kaleva-Kerola (x) Heikki Hinkka 0
Marita Liljestrém (x) Irma Pahlman 0
Martin Scheinin ()  Veli-Pekka Viljanen 0
Merja Nikkonen (x) Hans Akerblom 0
Pekka Louhiala (x) Jaana Hallamaa 0
Sirkku Eho () Helena Leino-Kilpi 0
Anne Huotari ()  Pehr Lov 0
Marjatta Vehkaoja ()  Saara Karhu 0
Niilo Kerénen (x) Merikukka Forsius 0
Riitta Korhonen ()  Pirjo-Riitta Antvuori 0

Risto Pelkonen, pysyvé asiantuntija ()
Raimo Pekkanen, TUKIJA:n puheenjohtaja (x)
Helena Kédridinen, TUKIJA:n varapuheenjohtaja (x)

Nina Lindqvist, osastosihteeri 0
Outi Konttinen, TUKIJA:n jaostosihteeri (x)
Ritva Halila, péésihteeri (%)

1 Kokouksen avaus

Puheenjohtaja Martti Lindqvist avasi kokouksen ja toivotti ETENE:n jésenet terve-
tulleiksi uuden ETENE:n toiseen varsinaiseen kokoukseen. Edellisestd kokouksesta
poissa olleet Leena Niinisto, Esko Alhava, Marita Liljestrom, Markku Lehto seka
Helena Kééridinen esittiytyivit. Hyviksyttiin kokouksen esityslista.
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2 [Edellisten kokousten poytakirjat (Yhteiskokous seki jirjestiytymiskokous)

Hyviksyttiin muutoksitta.

3 Ilmoitusasiat

e Tiina Korjonen, sosionomiopiskelija Diakonia-ammattikorkeakoulusta, on tyds-
kennellyt keséll4 ja syksyllda ETENE:n harjoittelijana. Kesdn aikana hén kokosi yh-
teen tiedot ETENE:lle toimitetuista terveydenhuollon yksikdiden saattohoito-
ohjeista, josta on paljon hyétyd ETENE:n saattohoitotydoryhmélle. Syksylld hin teki
selvityksen vammaisista valtionhallinnossa. Ndma kaksi selvitysti jaettiin tiedoksi
ETENE:n jisenille.

e CIOMS:n (The Council for International Organizations of Medical Sciences) ohjeet
ihmisiin kohdistuviin lddketieteellisiin tutkimuksiin on uusittu ja ilmestyneet muu-
tamia viikkoja sitten.

e ETENE:n varajdsen Kati-Pupita Mattila véittelee 13.12. klo 12 Helsingin yliopis-
ton padrakennuksen auditoriossa XII aiheesta Palliatiivisen hoidon etiikka. Vasta-
vdittdjand on Martti Lindqvist.

e Kuopioon on vastikddn perustettu hoitoeettinen neuvottelukunta. Kopio asiaa kisit-
televdstd Savon Sanomien uutisesta jaettiin kokouksen osanottajille.

e Pédsihteeri on ollut kuultavana eduskunnan lakivaliokunnassa 20.11. liittyen he-
delmoityshoitoihin. Pirkko Lahti on ollut my6s kuultavana lakivaliokunnassa sa-
masta asiasta 21.11.

e Televisiossa oli 14. ja 15.10.2002 priorisointia kasittelevid ohjelmia. 14.10. YLE:n
teema-sarjassa paisihteeri oli haastateltavana ja 15.10. puheenjohtaja osallistui
TV2:n suureen priorisointikeskusteluun.

e Pohjoismaiden Ministerineuvoston bioetiikkakomitea kokoontui 25.11.2002. Pu-
heenjohtaja on toiminut timéin vuoden bioetiikkakomitean puheenjohtajana. Ensi
vuonna puheenjohtajuus siirtyy Norjaan. Jdseniston vaihdoksiin liittyen monet asiat
komiteassa ovat edenneet hitaasti. 4.-8.3.2003 jarjestetdén Norjassa Klaekkenissa
bioetiikan opetusta kisittelevéd kokous.

e Piisihteeri oli loka-marraskuun vaihteen IAB:n (International Association of Bioet-
hicsin) kongressissa ja sen yhteydessa pidetysséd 4th Global Summit of National Et-
hics Committees -kokouksessa Brasiliassa. Kokouskutsun mukana ldhetettiin ETE-
NE:n jdsenille ja varajdsenille kokousraportti. Uusia kansallisia eettisid komiteoita
on perustettu mm. Irlantiin, Saksaan ja Japaniin. Pdésihteeri on ldhettdnyt kokouk-
seen osallistuneille tutkimuksen eettistd arviointia késittdvén julkaisun sekd ETE-
NE:n yhteiset eettiset periaatteet. Kokouksesta kertyi myos hyvii linkkeja vastaavi-
en kansallisten eettisten komiteoiden internet-sivuille.

e Outi Konttinen on toiminut tdnd vuonna Euroopan Komission tydryhmaéssa, joka
valmistelee eettisille toimikunnille ohjeita koskien 1.5.2003 voimaan astuvaa 144-
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ketutkimusdirektiivid. Tyoryhma kokoontuu tdnd vuonna vield kerran, mahdollisesti
vield ensi vuonna. Ladketutkimusdirektiivi tulee voimaan EU:n alueella 1.5.2003,
johonka mennessé ohjeistuksenkin pitdé olla valmis. Matkaraportti kuulemistilai-
suudesta jaettiin kokoukseen osallistuville.

4 Eduskunnan oikeusasiamiehen lausuntopyynto

Kokouspostin mukana on léhetetty puheenjohtajan, varapuheenjohtajan ja paisihtee-
rin laatima luonnos lausunnoksi eduskunnan oikeusasiamiehelle. Edellisesséd kokouk-
sessa padtettiin pidattaytyd ottamasta kantaa lausuntopyynndssé mainittuun nimen-
omaiseen tapaukseen. Kokouksessa kidydyn keskustelun pohjalta lausuntoon paitet-
tiin tehda joitain tdsmennyksii ja stilistisid muutoksia. Péésihteeri ja puheenjohtaja
tekevit sovitut korjaukset ja ldhettdvét lausunnon eteenpédin sosiaali- ja terveysminis-
terioon.

5 Psykiatrian ja mielenterveystyon tulevaisuuden nikymia

Keskustelun alustajat Pirkko Lahti sekd Rauno Mékela esittivit kokoukselle néke-
myksiddn mielenterveystyon nykyisistd tulevaisuudenndkymistd. Aiheesta kaytiin
kokouksessa myos vilkas keskustelu, josta pddkohdat on koottu seuraavasti:

1990-luvulta 1dhtien psykiatristen laitospaikkojen maéird on supistunut 20 000:sta va-
jaaseen kolmannekseen (6 000). Avohoidon palveluita ei kuitenkaan ole vastaavasti
lisétty.

25 % tyoikiisistd kérsii eri asteisista mielenterveysongelmista, ja joka toinen tyoky-
vyttomyyseldke myonnetddn nykyisin vakavan depression vuoksi. 2 % tyossdkiyvis-
td on uupuneita. Vakavan depression méiré on noussut. Hoitoon on vaikeaa paista.
Monet uudet psyykenlddkkeet eivét ole erityiskorvattavia, joten niité tarvitsevilla ei
laheskéén aina ole varaa hankkia niita.

Suomessa on tehty paljon selvityksid ja ohjelmia ihmisten mielenterveydesti ja hy-
vinvoinnista. Terveys 2000 —selvityksen mukaan mielenterveyskehitys on pysdhty-
nyt. Mielenterveysongelmien méard on vakiintunut samaksi n. viiden viimeisen vuo-
den aikana. Silti tietyt ongelmat, esim. vakava depressio on lisdéntynyt. Lapsiperheil
le on tehty yli 200 erilaista ohjelmaa. Lapsia hoitaa ammattilaisia yli 40 eri ammat-
tinimikkeelld.. Ennaltachkéiseva terveydenhuolto ei osaa tunnistaa riskiperheitd, jot-
ka tarvitsisivat erityistukea. Perheen tehtévit ja vanhemmuus ovat monasti kadoksis-
sa. Vilittdmisen kulttuuri rakoilee. Sithen pitéisi puuttua.

Potilaan itseméédradmisoikeus toimii toisinaan mielenterveyspotilaita vastaan. Itse-
madrddmisoikeuteen vedoten potilas voi jaada heitteille. P4étos hoidosta siirretddan
hénelle. Mielenterveyspotilas ei vélttdmitti osaa itse hakea tai pyytdd apua eikd vaa-
tia oikeuksiaan. Ainekkdimmit ja vahvimmat saavat usein etusijan. On tirkeii kes-
kustella ja pohtia, missé itsemédrdémisoikeuden raja kulloinkin kulkee ja miten sitd
kuuluisi tulkita. Tama liittyy my0s siithen, miten kansalaiset pystyviat ymmartamaan
monimutkaista yhteiskuntaa sekd monimutkaista informaatiota. Potilaalla on oikeus
pddttidd omista asioistaan ja omasta hoidostaan, vaikka hén ei tosiasiallisesti pystyisi
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sitd oikeutta hakemaan tai ylldpitimééan. On tirkedd, ettei mielenterveyspotilaiden-
kaan kohdalla ylitetd itsemidrdamisoikeuden rajoja.

Mielenterveystyohon ei valttdmattd vaadittaisi kovin paljon enemmaén rahaa. Sen si-
jaan resursseja tulisi suunnata eri tavalla. Samoilla resursseilla voidaan tehda tyoté
monella lailla. Ryhmédmuotoinen kuntoutus ja vertaistukiryhmien kédytté mielenter-
veyskuntoutuksessa on edullista ja tehokasta. Mielenterveyskuntoutujien mahdolli-
suuksia palata takaisin téihin ja arkieliméén pitdisi parantaa esimerkiksi erilaisten
saattopalvelujen avulla. Jaykkia toimintatapoja tydeldméssa tulisi muuttaa jousta-
vammaksi ja yksilollisemmaksi.

Vuonna 2002 ovat valmistuneet mielenterveystyon laatusuositukset. Ne valitettavasti
mielletddn vain suosituksiksi. Laatusuosituksissa olevat henkilostomairit eivit aina-
kaan toistaiseksi ole toteutuneet monessakaan paikassa. Palveluiden laatu vaihtelee
paljon, samoin mielenterveystyon yksikdiden henkildston koulutus ja ammattitaito.
Samalla kun toimintoja muutetaan (esim. laitoshoidosta avohoitopainotteiseksi) olisi
hyvin tirkedd kouluttaa myos henkilostod toisenlaiseen toimintaan. Mielenterveys-
alan tyontekijoille tulee turvata koulutuksella riittiva ammattitaito ja mahdollisuus
tehda tyonsd hyvin. Télld voidaan vaikuttaa my0s tydssd jaksamiseen.

Perusoikeusuudistus edellyttdéd kansalaiselle annettavaksi riittdvit sosiaali- ja terve-
yspalvelut. Palvelut riittdvét silloin, kun ne mahdollistavat ihmiselle toiminnan yh-
teiskunnassa tdysivaltaisena jisenend. Miten mielenterveyspotilaille taataan kéytin-
nossé ja tasavertaisesti riittavét peruspalvelut? Retoriikan ja termiston avaaminen ja
tulkinta on tirkedd: Missd hoidossa potilas voi méériti itsestddn ja hoidostaan, miten
osallistua siihen itse.

6 ETENE:n kesiseminaari 18.8.2003: keskustelua seminaarin aiheesta

Puheenjohtaja pyysi ehdotuksia ETENE:n ensi kesdn seminaarin aiheista. Seminaari
pidetddn maanantaina 18.8.2003 Helsingissd. Aihe tiytyy pdattidd lopullisesti loppu-

kevaistd. Kokouksessa ehdotettiin aiheiksi itsemdirdamisoikeutta ja sen tulkintaa eri
yhteyksissd. Myos huipputeknologia osana ldédketieteellistd hoitoa ja tutkimusta mai-
nittiin, samoin terveyden edistiminen.

Aiheeseen palataan seuraavissa kokouksissa
7 Liéiketieteellinen tutkimuseettinen jaosto

TUKIJA:n ty6 on jatkunut mutkattomasti myos jaoston vaihdoksen jilkeen. Jaoston
kokoonpano sdilyi ldhes samana. Myods TUKIJA:n keskusteluissa on esiintynyt huoli
siitd, miten paljon tutkimukseen osallistuvilla on mahdollista ymmartda tutkimuksen
sisdltdd ja tutkimukseen liittyvid hyotyjé ja haittoja. Psykiatristen potilaiden kohdalla
on myds hyvin ongelmallista miettid, miten pitkélle potilas kykenee paattamadn tut-
kimukseen osallistumisesta ja antaa siihen tietoon perustuvan suostumuksen.

TUKIJA on péittianyt julkaista ensimmaisen kauden aineistosta ja ohjeistoista julkai-
sun. Julkaisu ilmestynee alkuvuodesta 2003.
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8 Muut asiat

Helena Kééridinen ehdotti, ettd kokouksessa ilmoitettaisiin paitsi menneisté tapahtu-
mista myo0s tulevista. Kokousvielle ilmoitettiin, ettd 3.12.2002 on ohjelmasarjassa
Inhimillinen tekija ETENE:n puheenjohtajan haastattelu. Helena Kéaridinen viittasi
tidssd Englannissa ilmestyviin viikoittain ldhetettdvain sdhkoposti-informaatioon
”Bio-News”, jossa mainitaan paitsi erilaisia uutisia my0s seuraavan viikon merkitti-
vit bioetiikkaa koskevat ohjelmat mediassa.

Pirkko Lahti toimittaa ETENE:le julkaisut "Nékemyksid mielenterveyskuntoutuk-
seen” sekd “Mielenterveyspotilaan oikeudet”.

9 Kokouksen piitos

Puheenjohtaja kiitti kokoukseen osallistujia aktiivisesta osallistumisesta ja paatti ko-
kouksen klo 16.50.

Kokouksen puolesta

Martti Lindqvist Ritva Halila
ETENE:n puheenjohtaja ETENE:n paisihteeri
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