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RitvaHalila, pédsihteeri  (x)

Ylild&kari Christer Holmberg, HYKS Lasten ja nuorten sairaala

1 Kokouksen avaus

Puheenjohtagja Martti Lindqvist avasi kokouksen jatoivotti ETENE:n jasenet seka
ylila&kari Christer Holmbergin tervetulleiksi kevaan viimeiseen neuvottel ukunnan
kokoukseen.

2 llmoitusasiat

- kokousvéellejaettiin poydalle Kirkon sairaalasielunhoidon keskuksen kirja
kevéaan priorisointia kasittel evastéd seminaarista. Kirjan seitsemasta kirjoittgjasta
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neljdon ETENE:n jasenia. Kokouksesta poissaoleville javaragjasenille kirja
|dhetetéén postitse.

- Terveysfoorumiin 12.6.2000 on kutsuttu ETENE:n jésenet ja varajasenet.
Paésihteeri lupas vieldilmoittaa Erik Anttisen forumiin.

- ETENE:n puheenjohtaja on osallistunut Paula K okkosen kanssa 16.5.
Tukholmassa Pohjola-valiokunnan jérjestamaan kokoukseen. Kokousvaelle
jaettiin monistettuna hanen pitaméansa esitelma. Kokouksessa oli jaossa my6s
yhteenveto Ruotsin social styrel senin biopankkeja koskevasta julkai susta.

- Kokousvéelle jaettiin kaks pdasihteerin tekemaé kokousraporttia, ensimméinen
UNESCO:n jarjestdmasta kokouksesta L asten oikeudet biol é8ketieteessa seka
WHO:n jarjestdmasta kokouksesta potilaan oikeuksista. K okouksesta
poissaol eville kokousraportit |8hetetdan postissa.

- Medical Law-kokouksessa elokuussa ETENE:II& on runsas edustus seka
osanottajina myos luennoitsijona. ETENE on kustantanut kokoukseen 12
neuvottelukunnan tai jaoston jasentd. Taman liséksi kokoukseen osallistuu
ETENE:n jésenia myos muulla rahoituksella.

Keskustelu omaissiirroista

Ylild&kéari Christer Holmberg HY KS:n lasten ja nuorten sairaal asta al usti
neuvottelukunnalle lasten elinsiirtotoiminnasta. Elinsiirtoja Suomessa on tehty 80-
luvun alkupuol elta lahtien, lasten munuaissiirtoja v. 1985 yhteistydssa aikuisten
elingiirtokirurgiasta vastaavan HY KS:n kirurgian klinikan kanssa. V. 1987 on
aloitettu lasten maksansiirrot, 1991 sydansiirrot. Suomessa elinsiirrot on keskitetty
HYKS:iin.

Suomessa elinsiirtojen tulokset ovat kansainvalisesti erittéin hyvét. Syitéatdhan on
monia: Suomessa ovat kudossopivuuskriteerit tiukemmat kuin monissa muissa
maissa, koska on osoitettu, ettd sopivan kudostyypin omaava elin toimii pitempaan ja
niité kaytettdessa ilmenee véhemman varhaishyljintda. Odotusagjat munuaiselle ovat
Suomessa lapselle 9-12 kk, miké& el kansainvalisesti ottaen ole pitka aika. Aikuisten
odotusaikaonn. 1,5 v.

Suomessa tehddan omaissiirtoja vahemman kuin muissa Pohjoismaissa, erityisesti
aikuisilla. Omaissiirroissa 7 v ennuste on jonkin verran parempi kuin kuolleilta
luovuttgjilta saaduilla munuaisilla (90 % vs 80 %). Lasten kohdalla Suomessa
vanhemmille esitetéédn molemmat vaihtoehdot ja tulokset, eika pyrité vaikuttamaan
puoleen tai toiseen. Alkuun n. puolet lapsista sai munuai sen toiselta vanhemmaltaan,
mutta sittemmin omaissiirtojen osuus on vahentynyt. Usein nykyisin vanhemmat
jéavét odottamaan, voiko lapsi saada munuaisen jonottamalla kuolleelta luovuttagjalta,
jamikdli odotusaika on pitkajajos dialyysihoidossa on muita hankaluuksia, voidaan
hel pommin paétya omaissiirtoon.

Suomessa on siirroissa pitaydytty tiukasti siihen, ettd vain potilaan vanhemmat tai
sisarukset voivat toimia omaisluovuttajana. Norjassa samoin kuin Tanskassa kriteerit
ovat |6yhemmét, luovuttgjana voi olla my6s muu sukulainen. Norjassa myos
hyvaksytdan vanhempia elavia luovuttajia kuin Suomessa.

Elinsirtojen maaréa ragjoittaa kaikkialla elinten riittamattomyys. Jotta elimia
luovutukseen voitaisiin saada tarpeeseen ndhden paremmin, Suomessa on pyritty
lisdé&maan informaatiota sairaal oihin. Suomessa elinluovutusten méaéra on
kansainvalisesti ottaen keskitasoa, mm. Espanjassa on |lukumaéra saatu
kaksinkertaistettua aktiivisen informaation avulla. Suomessa el ole tehty
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maksaresektioita (maksan osittaisia poistoja) lasten elinsiirtoja varten, koska
toimenpiteissé on ollut vakavia haittavaikutuksia, mm. kuolemia (10/500
toimenpidettd). Resektiosiirtoja on kehitetty erityisesti Japanissa. Resektioita on
tehty myds mm. Saksassa, USA:ssa ja Englannissa.

K eskustel ussa pohdittiin mahdollisuuksia lisétéa luovutettujen elinten lukumagraa.
Omaissiirtojen maaré ja erityisesti tarve on paljon riippuvainen siitg, kuinka paljon
muuten elimia luovutetaan. Ajokortin yhteyteen kirjoitettu suostumus elinten
talteenottoon on kaytdssé joissain maissa, mutta se pysyvana suostumuksena on
vastoin kansainvalisia suosituksia siitd, etta suostumus elinluovutukseen pitda pystya
séannollisesti tarkastamaan, uudistamaan tai peruuttamaan. Suomalaiset ovat
myonteisia elinluovutukselle, ongelmana ylilaéékari Holmbergin mukaan on sairaalat,
joillae ole yhtendista kaytantoa elinsiirtoprosessin kaynnistamiselle. Ongelmana
joskus on ollut my6s aivokuolleen elintoimintojen ylldpidosta tulevien kustannusten
korvaus sairaanhoitopiirille; toisaalta sairaanhoitopiirin etu elinsiirron saaneen
potilaan kohdalla on my6s suuri, mikali sellainen tarvitaan oman sairaanhoitopiirin
aluedlle. Erot eri sairaanhoitopiirien valilla Suomessa ovat suuret.

ETENE keskusteli kokouksessaan siitd, miten ETENE vois vaikuttaa elinsiirtojen
maaran lisdamiseksi. Neuvottelukunta katsoi, ettd elinsiirroissa kuolleilta
luovuttgjilta saadut elimet ja niiden maéran lisd8minen on ensisijaisen tarkedd, kuten
on todettu myo6s kansainvalisi ssa sopimuksissa. On tarkedd, etta potilastajaomaisia
informoidaan kaikista eri vaihtoehdoista. Sairaal oiden informointi ja asian pitaminen
esi||d on toivottavaa. Sairaal oiden ja sairaanhoitopiirien toiminnassa toi mintaohjeet
elinten talteenottamiseks ovat térkeita luovutettavien elinten saamiseksi.

3 Euroopan Neuvoston bioetiikan johtokomitean (CDBI) psykiatrian tyéryhman
julkaisema konsultaatiomuistio tahdonvastaisesta psykiatrisesta hoidosta

ETENE:Ita on pyydetty lausunto asiasta Sosiaali- jaterveysministeritlta. Tama
konsultaatiomuistio, "White Paper” jaettiin ETENE:n jasenille edellisessa
kokouksessa tutustumista varten. Pédsihteeri on tehnyt muistiosta suomenkielisen
tilvistelman, joka jaettiin ETENE:n jésenille kokouksessa.

Erik Anttinen pohjusti keskustelua kertomalla suomalai sesta psykiatrisesta

sairaal ahoidosta ja menetel mistd, jolla potilas otetaan oman tahdon vastai sesti
psykiatriseen hoitoon. Suomessa tahdonvastai sen psykiatrisen hoidon kriteerina ovat
1) psykoosi, joka on kliininen, usein varsin yksiselitteinen tila, tosin joissain
tapauksissa vaikeasti todettavissa. Taman liséksi henkil6n on oltava vaaraksi
itselleen tai muille, ja ehdottomasti sairaalahoidon tarpeessa. Lahetteen sairaalaan
tekee esteeton |88kéri, ja potilaan vastaanottaa sairaal aan toinen, paivystavalaédkari.
Tarkkailuaika on 5 vrk, jonka jélkeen on tehtéva uusi arvio siséalldolokriteereista.
Mikdali katsotaan, etté tahdonvastainen hoito jatkuu, arvion taytyy vahvistaa osaston
erikoislagkari tai ylild8kari. Maaréajoin vastentahtoisen hoidon tarve on tarkistettava.
NyKkyisin suurin osa sairaalahoidoista on lyhyité, ja psykiatrista hoitoa on pyritty
suuntaamaan avohoitopainotteiseksi. Vain n. 6 % psykiatrisista hoitojaksoista on
pitk&aikaisia.

Suomessa alle 18-vuotiaiden tahdonvastai sen hoidon kriteerit ovat lievemmét kuin
taysi-ikaisten, €li lapsen ei tarvitse olla psykoottinen jotta hénet voidaan ottaa
tahdonvastai sesti psykiatriseen hoitoon; vakava mielenterveyden héirio on riittava
muiden kriteereiden tayttyessd. Ruotsissa vakava mielenterveyden héirio voidaan
katsoa myds tahdonvastai sen hoidon kriteeriksi.
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CDBI:n muistiossa korostetaan sitd, ettd arvion tulee tehda useita toisistaan
riippumattomia henkil 6it&. Tama on toteutettu hyvin Suomessa.

K eskustel ussa neuvottel ukunnan jasenet kiinnittivat huomiota siihen, etta vaikka
mielenterveyslaki Suomessa on moderni, nykyinen voimakas suuntaus avohoitoon ja
resurssien supistukset erikoissairaanhoidossa ovat johtaneet siihen, etté potilaiden on
vaikeaa jopa oman tahtonsa mukaisesti paasta hoitoon. Kun potilaat eivét padse
hoitoon silloin, kun heilla on siihen tarvetta ja usein myds omaa halua, joudutaan
aaritilantei ssa turvautumaan tahdosta rii ppumattomaan hoitoon. Sen kuitenkin pitéisi
ollakayttssavain silloin, kun muita hoitomuotoja ei enédé ole mahdollista kayttaa.

Kun gjatellaan kriteereita tahdonvastai seen hoitoon, tiukat kriteerit enkaisevét
mielivaltaa potilasta vastaan. Toisaalta jos kriteerit ovat liian tiukat, ne ehkai sevét
potilaan péasyn hoitoon hanen tarvitessaan sita (esim. itsemurhavaara, anoreksia).
Naissatulis ollatarvittaessa potilaan edun mukaisesti varaa joustoon.

Eettisissa pohdinnoissa on térked, ettd aaritilanteissa pitdisi kuitenkin pyrkia
potilaan itsemaaraamisoikeuden yll8pitoon niin pitk&an janiin lagjalti kuin
mahdollista. Pakkotilanteisiin joudutaan joskus, mutta tall6in on myds muistettava
potilaan oikeuksien jaihmisyyden kunnioitus ja hyvéaja asiallinen kohtelu.
Itsemurhavaarassa hoidon jarjestéminen sen gjan kunnes itsemurhavaara on mennyt
ohi on usein merkityksellinen.

K eskustel ussa pohdittiin myds, tuliskko omaisia kuullaja miten paljon

tahdonvastai sesta hoidosta paétettdessd. Omaisten 1&snaolo on usein tarkedd, mutta
heidan mielipiteensid ei saisi ollaméérddva Omaisiakuitenkin pitéis kuulla nykyista
enemman, ja asioita selvittédd mm. kotikaynnellla

Tahdonvastaisin hoitoja voitaisiin todennakdisesti vahent&d, jos avohoitoa voitaisiin
kehittéa niin, ettd sinne pdasisi ilman jonotusaikaa. Omaisten yhdistyksilta seka
potilasyhdistyksilté voidaan saada arvokasta tietoa hoitoon suhtautumisesta ja sen
parantamisesta. Avohoitoa tulisi kehittéd (muuttunut erikoissairaanhoidosta
perusterveydenhuoltoon), avohoidon |88kareita koul uttaa kohtaamaan
mielenterveyden ongelmien kanssa kamppailevia potilaita. Sairaalahoidon ja
avoterveydenhuollon voimia pitéa yhdistda, jotta potilaat saisivat sairaaloissaja
avohoidossa saumattomasti hoitoa. Péihdeongel maisten hoito-ongelmat tulisi
ratkaista niin, etta potilailla olisi paésy asiantuntevaan hoitoon.

Paétettiin, etta pdasihteeri kokoaa yhteenvedon nakokohdista lausunnoksi ja léhettéa
sen eteenpain.

4 Edélisen kokouksen poytékirja
Edellisen kokouksen poytékirja hyvaksyttiin. Puheenjohtaja muistutti
neuvottel ukunnan jasenia syksyn kokousten aikataulusta (26.9.2000 klo 14.30,
31.10.2000 klo 14.30 seké& 12.12.2000 klo 14.30).

5 Keskustelua ETENE:n tytskentely- ja toimintatavoista

ETENE:n puheenjohtgja alusti keskustelua pohtimillaan nékdkohdilla ETENE:n
tydskentel ytavoista. Hanen miel estéén ensimmaisen kauden aikana on noussut
kysymys siitd, miten prosessoidaan asioita eteenpain. Neuvottelukunnan tehtévana
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on hakea vastausta siihen, mit& eettinen keskustelu on, miten toiminta eroaa muista
/miten |6ytda oman toiminta-alueensa. Neuvottelukunnan tehtavana on olla
kokemusten jakamiskentta seka yhtei skunnan tuntosarvet. Neuvottel ukunnan
kokoonpanon pohjalta on vaikeaa |6ytéa " tulosta’, mutta juuri sen vuoksi

neuvottel ukunnassa voidaan keskustella monitasoisesti sen kokouksissa kasiteltavista
asioista.

Neuvottelukunnalla on jo ensimméi sen vuoden kokemuksen pohjalta aiheita
loputtomasti, odotuksia kohtuuttomasti sekd monissa ongelmissargjat tulevat
nopeasti vastaan. On perusteetonta luulla, etté neuvottelukunta olisi syvien
viisauksien sampo. Resurssikysymykset tekevét rajoja sille, miten syvasti tai lagjasti
asioita selvitellaan valmiiksi. Neuvottelukunta ei myéskaan voi olla
padtosautomaatti, jolta saataisiin valmiit javarmat vastaukset siita mikaolisi oikein
tai mikavaarin.

Etiikka on eettisté keskustelua, dialogia, muutosta gjan virrassa. Kuinka paljon
keskustel ussa paastaan konsensukseen ja miten pyritdan eri mielipiteet tuomaan ja
saamaan esille ETENE:n lausunnoissa, on keskustelun alainen asia. Térkeda on
Sietédé keskeneraisyyttd, ja pyrkid enemman viemaan keskustelua myds ETENE:n
ulkopuolelle. Eettinen keskustelu el ole suljettu maailma vaan sen tulee ollaavoin
ulkopuolellaolevalle eldmélle. Keskustel ussa on térkedé tunnistaa asiat ja se, missa
erimielisyydet ovat. Tarkedd on myos asettaa asioita kyseenalaisiks.

Ongel mana neuvottel ukunnalla on edelleen omien julkaisujen puute. ETENE on
tehnyt paljon ty6ta jarjestamalla koulutustilaisuuksia eri sektoreille. ETENE on
heréttényt myos runsaasti julkista huomiota, ja neuvottelukunnan jasenet, paasi hteeri
sekd puheenjohtaja ovat saaneet tilaa julkisissa tiedotusvalineissa. Paasihteeri on
rakentanut ansiokkaasti kansainvélista verkostoa. Tiedotus on vieléa
lapsenkengisséén. Www-sivut ovat kuitenkin rakenteillaja ne saadaan valmiiks
|&hiaikoina ministerion sivuille. Paasihteeri on hankkimassa ETENE:|le omaa
internet-osoitetta

K eskustel ussa ehdotettiin yhteisty6té koulujen kanssa esimerkiksi jonkin teeman
ymparillad. Mm. Tanskassa on kouluille jarjestetty kirjoituskilpailu peruskoulun
yl8asteen oppilaille erittdin hyvalla menestyksella. Myos Studia Generalia-tyyppisia
keskustel utilaisuuksia endotettiin jarjestettévaksi.

Aluedllisten toimikuntien perustaminen ja yhteistyo koettiin tarkedksi. Tampereelle
on askettain perustettu hoitoeettinen neuvottel ukunta, jonka perustamiskirja
|ahetetdan kokouspoytakirjan liitteend ETENE:n j&senille. Y hteisty6tda ETENE:n
kanssa toivotaan asioiden késittel yssa.

ETENE:n esiintyminen julkisissa tiedotusvalineissa ndhtiin tarkegdksi. Jotkut
neuvottelukunnan jésenet olivat ilollatodenneet ETENE:N tulleen mainituksi
jasentensa esiintymisten ja kannanottojen yhteydessa.

Toivottiin, ettd eettinen keskustelu e luisuisi keittokirjatyyppiseks vastailuksi siité,
mikéa on eettisesti oikein jamikavaarin. ETENE pyrkiikin nimenomaan herattamaan
keskustelua ja esittamaan erilaisia nékokantoja ja vaihtoehtoja.

Tiedotuksen parantamiseksi ehdotettiin mm. keséseminaariin liittyen etukéteista
|ehdi stétiedotetta asiasta ja seminaarin alustuksista. Ehdotettiin myds Duodecimin
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uutiskanavaa yhdeksi tiedotuskanavaksi. Y hdeksi tiedotuskanavaksi ehdotettiin mm.
kesdyliopistoja, joillaon Studia Generalia-tyyppisia luentosarjoja.

6 Ladketietedlinen tutkimuseettinen jaosto

L 88ketieteel linen tutkimuseettinen jaosto on vakiinnuttanut pikkuhiljaa toimintaansa.
Ty6ta on paljon, toisaalta jaosto on saanut |isétyOvoimaa kayttbonsa.
Tutkimussuunnitel mista del egoidaan suuri osa sairaanhoitopiireihin, joten yhteistyota
niiden kanssa tarvitaan.

7 Yhteisten eettisten ohjeiden jaosto

Paéasihteeri kertoi, etta yhteisten eettisten ohjeiden jaosto kokoontuu ETENE:n
kokousta seuraavana péivana pyrkien saamaan ohjeet lausuntokierrokselle kesan
2000 aikana.

8 Kesan seminaari

Kesaseminaari on 17.8., ja seminaariin kutsutaan sekéa ETENE:n jasenet etta
varajasenet. Kokouksen teemoina ovat oikeudenmukaisuus terveydenhuoll ossa seké
etiikan opetus. Seminaariin on lupautunut alustajaks mm. eduskunnan

apulai soikeusasiamies Riitta-Leena Paunio. Padsihteeri kertoi, etta ETENE:n
harjoittelija kokoaa yhteen kesd-heindkuussa seké etiikan tamanhetkisesta
opetuksesta 188ketieteellisissa tiedekunnissa ja ammattikorkeakoul ui ssa seka
tavoitteitajoita on asetettu kansainvalisesti.

9 Muut asiat

Ei ollut.

10 Kokouksen paatos

Puheenjohtgja paétti kokouksen hyvéan kesan toivotuksin klo 17.00.

Martti Lindqgvist RitvaHalila
ETENE:n puheenjohtaja ETENE:n paasi hteeri



