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Terveydenhuollon Eettinen neuvottel ukunta 10.12.1998

KOKOUS

Aika 8.12.1998

Paikka Lasaretti (Kirkkokatu 14)

(klo 14.30-17.00)

Lasna
Martti Lindgvist pj. (x) Risto Pelkonen vpj. x)
Sinikka Lylys (x) Kaisa-Sisko M &itta §)
Tarja Sipponen (x) Sirkka Puolanne §)
Markku Oinaala x) Pirjo Pyodria §)
Tapio Tervo 0 Erkki Torppa (x)
JuhaMetso (x) Ritva Vaavaara §)
Helena K&aridinen x) Hannu Hausen 0
Marjatta Blanco-Sequeiros(x) Vuokko Rauhala 0
Erik Anttinen (x) Olavi Lindfors 0
KaijaNojonen 0 AiraPihlainen (x)
Pekka Louhiala (x) Juhani Pietarinen 0
Raimo Lahti 0 Martin Scheinin 0
Marita Liljestrom (x) Raimo Pekkanen 0
Anneli Sarvimaki 0 Outi Viitaharju (x)
Sirkku Eho (x) Metropoliitta Leo 0
Paula K okkonen x) Pirjo-Riitta Antvuori §)
Maija Rask (x) Jorma Kukkonen 0
Anne Huotari (x) Pehr Lov 0
LiisaHyssdla 0 UllaAnttila 0

1. Avaus

Martti Lindgvist avasi kokouksen.
K okouksen sihteerina toimi hallitussihteeri Heidi Manns-Haatanen seka
toimistosi hteeri Raili Holmstrom.

2. Edellisen kokouksen poytakirja hyvaksyttiin.
Hyvaksyttiin tyojarjestys.
Neuvottelukunnan pdasihteeri, 1.1.1999 lukien, erikoislédkari RitvaHalila esitteli

itsensa.

3. Keskustelua kokousajoista
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Keskustelun jalkeen todettiin, ettd enemmistdlle neuvottel ukunnan jasenista olisi
parasta, ettd kokoukset alkaisivat klo 14.30 , joka aika sovittiin kokousten
akamisagjankohdaksi.

4. Toimintasuunnitelma vuodelle 1999

-Todettiin, ettd sana potilas puuttuu tekstistd. Muotoillaan tekstid sellaiseksi, etta
siindtulee ilmi potilaskasite.

-Huomiotatulis kiinnittda ennakoivaan toimintaan seka g ankohtaisten aiheiden
kasittelyyn.

-Tekstissa olisi mainittava omaisten kohtaamisen tarkeys, yhteistyd omaisten kanssa.
-Todettiin, etta |a8ketieteellisen tutkimuseetti sen jaoston perustaminen on
lakisaéteinen asia.

- Keskusteltiin my6s hoitoeetti sen jaoston tarpeellisuudesta. Kysymykseen palataan
my6hemmin.

-Valtakunnallisen koulutustilai suuden suunnittelu otetaan esille helmikuun
kokouksessa.

-Jaettiin |&8kariliiton julkaisu “Laékarin etiikka'".
5. Keskustelua geeniseurantatydryhman ehdotuksista

Puheenjohtagja kavi |&pi professori Raimo Lahden ja Martin Scheininin kokoukselle
|dhettdmét kirjelmét.

Raimo Lahti nosti kommentissaan esiin kaksi paddkysymysta. Hanen miel estééan
neuvottelukunnan tulisi keskustella siitd, miké on vakuutusyhti6iden oikeus
geneettiseen informaatioon. Hanen mukaansa tulisi pohtia sité, olisiko
vakuutusyhti6iden tiedonsaanti  henkil 6n geneettisesta perimasta kiellettéava
kokonaan vai pitéisiko se salliatietyissa tapauksissa, kuten kohtuuttoman korkeiden
henkivakuutusten ottaminen suuren sairastumisriskin vuoksi. Lahden mielesta
neuvottelukunnan tulisi myos ottaa esiin kysymys geenitestien tekij6iden tason ja
ammattitaidon valvomisesta.

Martin Scheinin puolestaan esitti, ettatulisi selkedmmin pohtia alkio- ja sikidvaiheen
geeniseulontojen hyvaksyttavyytta ja kayttda. Hanen kantansa oli, etta seulonnat ovat
perusteltuja, jos seulontoja voidaan kayttéd hyddyks sairauksien selvittédmisessaja
hoidon suunnittelussa. Muussa tapauksessa Scheininin mielesta sikidseulontoja tulisi
vattéa janiiden sijaan tutkia esim. vanhempien geeniperimad. Han kiinnitti
huomiota my6s siihen, ettéa alkion ominaisuuksien pohjalta tehtéva abortti olisi
hyvéksyttava vain tietyissa erikseen paétettavissa geenivirheissi. K eskeisena tekijana
tulisi ollavarmuus syntyvén lapsen elinkyvyttomyydesta. Tulisi myods keskustella
siitd, ovatko jotkin erityistapaukset, kuten Downin syndrooma, jo niin kulttuurisesti
sisdistettyja, etta niitd voitaisiin pitéé poikkeuksina pdasdantton. Scheinin katsoi
myaos, etté sukupuolen perusteella tehtava abortti tulisi kieltéa, vaikka kysymys
olisikin sukupuoleen sidotusta geenivirheesta.

K eskustelussa kiinnitettiin huomiota siihen, etta geenity6ryhman muistiossa
kasitell&an kahta periaatteellisesti erilaista seulontatilannetta: nykyisen vaeston
sairastuvuutta ennustavat geeniseulonnat ja toisaalta syntyvan lapsen sairauden
selvittamiseksi tehtavét seulonnat.



Neuvottelukunnan jasenet nostivat esiin moniayleisiin seulontoihin liittyvia ongel-
makohtia. Ensinndkin olisi méaériteltava selkeasti, mité seulontojatulis ottaa julki-
seen palvelujarjestelmédan. Esitettiin myds kysymys siitd, tulisiko seuloavain sellaisia
sairauksia, joihin on olemassa hoitomuoto. Koko vaestotn kohdistuvien geeniseulon-
tojen osalta katsottiin, etta niissa tulisi noudattaa samoja periaatteita kuin muissa koh-
distamattomaan vaestéon suunnatuissa seulonnoissa. Lisdks on muistettava, etté seu-
lonnat tapahtuisivat kulloiseenkin |&&ketieteel liseen tietoon nojautuen jatdman hetki-
set kasitykset eivat vélttamatta endd pade tulevai suudessa.

Neuvottelukunnassa tuotiin voimakkaasti esiin kysymys terveydenhuollon resursseis-
tajakansalaisten tasavertai sesta asemaan. Olisi syyta keskustella siitd, missd méérin
eri kunnat pystyvét jarjestdmadn seulontoja ja asettavatko terveydenhuollon kaytetté
vissa olevat resurssit eri 0Sissamaata asuvat eriarvoiseen asemaan.

Erittain tarkeana pidettiin ammattihenkil6kunnan koulutusta asiantuntijoiksi. Tarkeg
na pidettiin edelleen huomion kiinnittdmisté neuvonnan ja valistuksen riittavaan tur-
vaamiseen. Jokaisen pitaisi saadariittavasti tietoa yksittéi sesta seulontatesti std ennen
siihen osallistumista. Tulisi varmistaa, etté jokainen geenitutkimukseen osallistumista
harkitseva ymmartda riittévasti, mita seulonnalla tutkitaan ja miké& sen merkitys kul-
lekin omakohtaisesti on. Mikali henkild osoittautuu jonkin tietyn geenin kantajaksi,
hanen tulisi myds saada riittdvaa neuvontaa ja tukea tutkimuksen ja keenkin.

Vahvaa kannatusta sai kasitys, ettd seulontatestejd ei tulisi jarjestda, ellei hoitokeinoja
oletarjolla. Katsottiin, etta mikali geeniseulontoja aletaan toteuttaa, olisi pohdittava,
kuinka pitkalle mahdollisen sairauden estdmisessi menndan. Liséksi on mietittava ky-
symysta, missd méaarin ihmiset yleensa haluavat saada tiedon mahdollisista geenivir-
heistéan. Todettiin, ettd kyse ei ole pelkastéan yksittéaisen yksilon tilanteesta vaan sii-
hen liittyvat myos |8hiomaiset seka sukulaiset ja heiddn mahdollinen geenikantajuu-
tensa. Edelleen on syytd muistaa, ettaihminen el ole pelk&stéan geneettisten teki-
j6idensd summa, vaan ettd ympadristotekijoilla samoin kuin eldméntavoilla on oma
osuutensa. On myds syyta keskustella siité, kenell& on valta méaritella hyvaksyttéavan
vammaisuuden rgjat. Alkio- ja sikiGseulontojen osalta huomautettiin, ettd asiaa pitéais
tarkastella myds lapsen kannalta eika pelkéstéan vanhempien ja yhtei skunnan vélise-
nd asiana. Voidaan kysyé, alkaako ongelmaksi muodostua jo liialinen el&mén medi-
kalisointi jaterveydenhuollon ylivalta

Y hteenvetona geeni seul ontaty6ryhman muistiosta kaydysta keskustel usta voidaan to-
deta, etta

-olisi annettava objektiivista tietoa ja koulutettava ihmisia ymmartamaan misté on ky-
se. Apuna voidaan kayttda mediaa ja koululaitosta.

-olis luotava neuvontastrategia

-on muistettava, etta toiminta tapahtuu saatavilla olevan tiedon jajatkuvasti muuttu-
van uuden tiedon rgjoissa - Missa kulkee tiedon rgja?

-olisi arvioitava mita, miten, kenelle, kuka (yhteiskunnan vai yksityisen tarjoama pal-
velu)

Kaikenkaikkiaan muistio on hyva pohjatyd, mutta vaatii liséé selvitysta.

Y leisen seulonnan tavoitteenatulisi olla ennen kaikkea hoidollisen vasteen saaminen.

6. Keskustelua hoitoetiikan tilanteesta Suomessa ja kysymys
hoitoeettisen jaoston tar peellisuudesta.



Viimeaikoina julkisuudessa on keskusteltu paljon hoitoeettisistd kysymyksista.
Todettiin, ettéd kyse on terveydenhuollon palvelujen tarjonnasta.

Muutosten aika ja kovaty6tahti ovat luoneet terveydenhuollon henkil 6kunnalle epé-
varman tydympariston. Taloudellinen tilanne on supistanut paikoin palvelujen tarjon-
taajaluonut alalle hoitohenkil 6kunnan tyottomyytta.

Viimeaikana esilla olleet uutiset ovat késitelleet pddasiassa yksittdisia tapauksia. To-
dettiin, ettei niiden taustalla aina ole epéeettinen toiminta. Uutisointi on muuttanut
luonnettaan ja muuttunut sensaatiohakuiseksi.

Olis hyvaksyttava kuolema osaksi eldmadmme.
Tukeatulis tarjotamyos omaisille.
Vanhusten huollossa parhaan tuloksen antaa usein pieni kodinomainen hoitoyksikko.
Y hteisty6téd omaisiin ja perheeseen tulisi yleensakin kehittda.
Hoitoeettinen keskustelu olisi maassamme tarpeen. Esim. eutanasiasta— missa kulkee
raja?
Todettiin, etté erilaisia eettisia ohjeita on luotu terveydenhuollon eri ammattiryhmille.
Y hteista keskustelua tulisi lisété.

7. Muut mahdolliset asiat.
Seuraava kokous on 4 péivana helmikuuta 1999 klo 14.30.

8. Kokouksen paattaminen

K okouksen puheenjohtaja péétti neuvottelukunnan kokouksen.

Heidi Manns-Haatanen
hallitussi hteeri



