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Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen 11.3.1999 2/99
neuvottelukunta (ETENE)

NEUVOTTELUKUNNAN KOKOUS

Aika 10.3.1999 klo 14.30-17.05

Paikka Kokoustila Lasaretti, STM, Kirkkokatu 14

Lasna Martti Lindqvist, pj (x)
Risto Pelkonen vpj (x)
jésenet: vargj dsenet:
Sinikka Lylys (x) Kaisa-Sisko M &itta 0
Tarja Sipponen (x) Sirkka Puolanne 0
Markku Oinaala (x) Pirjo Pytria 0
Tapio Tervo 0 Erkki Torppa 0O
JuhaMetso 0 RitvaVaavaara 0
Helena K&&ridinen (x) Hannu Hausen 0O
Marjatta Blanco Sequeiros (x) Vuokko Rauhala 0
Erik Anttinen (x) Olavi Lindfors 0
KaijaNojonen (x) AiraPihlainen 0
Pekka Louhiala (x) Juhani Pietarinen 0
Raimo Lahti (x) Martin Scheinin 0
MaritaLiljestréom (x) Raimo Pekkanen 0
Anneli Sarviméki 0 Outi Viitaharju 0O
Sirkku Eho (x) Metropoliitta Leo 0
Paula Kokkonen (x) Pirjo-Riitta Antvuori 0
Maija Rask 0 Jorma Kukkonen 0
Anne Huotari 0 Pehr Lov 0
LiisaHyssdla 0 UllaAnttila 0

RitvaHalila, péésihteeri
Raili Holmstrém, osastosi hteeri

Outi Konttinen, harjoittelija
AilaTiitinen, asiantuntija

1. Kokouksen avaus
Puheenjohtgja Martti Lindqvist avas kokouksen. Hyvaksyttiin kokouk-
sen esitydlista ja paatettiin k&yttaa sitd kokouksen tyojarjestyksena.

2. Edellisen kokouksen poytékirja
Hyvaksyttiin edellisen kokouksen pdytékirja. Tassa yhteydessa esitteli
itsensd ETENE:n uusi tyontekija, kevdan ETENE:ssa tydskenteleva Outi
Konttinen. Osastosihteeri Raili Holmstrom siirtyy toiseen tydhon 1.4.99
alkaen.

3. Lausuntopyynto poikalasten ymparileikkauksista ilman |a8ketieteellista syyta
Asiagiirrettiin edellisessa kokouksessa tdhan kokoukseen jatkokésitte-
lyyn. Paasihteeri on ollut yhteydessa Helsingin juutal ai seen seurakun-
taan, jank:n jasenille oli jaettu etukéeen Gideon Bolotowskin kirje
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ETENE:lle. ISamilaisestayhteisosta e ole tullut vastausta. Lisaksi
paéasihteeri on ollut yhteydessda muihin Pohjoismaihin. Ruotsissa asiaa
on kasitelty 5.3.99 vastaavassa terveydenhuollon eettisessi neuvostossa,
siité yhteenveto on tul ossa péasi hteerille seuraavalla viikolla. Norjassa
on aiemmin kasitelty seminaarissa poikien ymparileikkausta, Tanskan
eettisessa neuvostossa asiasta e ole keskusteltu.

Sirkku Eho on keskustellut Rovaniemell& Lapin Keskussairaal assa
tyoskentelevan al gerialai ssyntyisen islamilaisen onkologin kanssa. Han
on henkil6kohtai sesti tehnyt satoja ympérileikkauksia, Algeriassa ne
yleensa tekee parturi. Y mpérileikkaukset tehddan yleensi keséisin,
yleensé keskimaarin 7 vuoden i8ssi.

Kaija Nojonen on selvittényt asiaa Pirkanmaan sairaanhoitopiirissa
Tampereellaympérilelkkauks a tehddan 30-40/v, méaraon
lisd8ntyméssa. Toimenpide tehddan yleensd yliopistosairaalassa
paivakirurgisena toimenpiteend. Oulussa on tehty ympérileikkaukset
Lapin ja Oulun |88nin seka Ruotsin Tornionjokilaakson tarpeisiin, tarve
on ainakin ennen ollut 5-6/v, joten @ ole kyse suurista maérista.
Helsingissa juutalainen yhtei st on tehnyt toimenpiteet yksityisesti,
mutta padasi assa tal oudel listen syiden vuoksi islamilaisilla, erityisesti
somalipakolaisilla, on ollut asiassa ongelmia.

Asiaa pohdittiin lagjasti kokouksessa. Poikal asten ympérilelkkauksesta
on seka hyotyja ettd haittoja, ja pojan idla toimenpiteen suoritushetkella
lienee merkitysta. Lienee myos merkitysta sillg, tehdéénko toimenpide
kontrolloidusti sairaalaolosuhteissa vai mssllikkojen toimesta. Lain
nakdkulmasta perusoi keusuudi stuksessa todetaan, ettd vanhemman
uskonnon perusteella el voi puuttua lapsen koskemattomuuteen tassa
viitaten esimerkiksi tyttdjen ympérileikkaukseen jajehovan todistajien
suhtautumiseen esim. verensiirtoihin. Toisaaltalaissa potilaan

oi keuksista todetaan, etta potilaan vakaumusta tulee kunnioitetaan ja
hanen yksil6lliset tarpeensa ja kulttuurinsa on mahdollisuuksien mukaan
otettava hénen hoidossaan ja kohtel ussaan huomioon. Ladkarin
autonomiaa e voida sivuuttaa, joten |é&karia el voi pakottaa tekemaén
toimenpidettd, joka on hénen vakaumustaan vastaan. Eettiselté kannalta
toisaalta l&8karin oma uskonnollinen vakaumus ei saa vaikuttaa
haitallisesti hoidon antamiseen tal laatuun.

Kokouksessa todettiin, etté kyseessa on pieni potilasryhmd, ja kustan-
nuksiltaan toimenpiteet eivat merkitse paljon yhteiskunnalle. Kyse on
kuitenkin toimenpiteistd, jotka ovat ei-la8ketieteellisig, jajotka ld8ketie-
teellisesti eivét ole tarpeellisia. Terveydenhuollon priorisoinnissajara
tionalisoinnissa ndma siten voisivat olla toimenpiteitd, jotka voitaisiin
karsia. Kuitenkin toimenpide liittyy muutaman uskonnollisen véhem-
miston keskeisiin uskonollisiin kysymyksiin, jatahan liittyy myos
poikien hyvaksytyksi tuleminen yhteisossa. Neuvottelukunta oli yhta
mielta siitd, ettd toimenpidetta el tulisi estéa Toimenpiteen suorittami-
sen edellytys olisi kuitenkin vanhempien |&hinna juutal ai seen tai eslami-
laiseen yhtei sbon kuulumisen perusteella uskonnollinen vakaumus, jota
my0s toivottiin maéritettévaksi. Edelleen keskusteltiin siité, kuinka ar-
vioitaisiin toimenpiteen turvallisuuttatai vaarattomuutta riippuen siité,



tekeek6 toimenpiteen terveydenhuollon ammattilainen vai esim. parturi.
Erilaiset korostukset, mm. taloudelliset implikaatiot, vaikuttavat tahan,
samoin tasavertai suuskysymykset. Esitettiin erilaisiakasityksia siita,
voidaanko toimenpiteita suorittaa julkisessa terveydenhuoll ossa.

Paétettiin selvittda asiaa viel & edelleen. Paasihteeri selvittda muiden
Pohjoismaiden hoitokaytanndt (erit. Tanska), japj ja péasihteeri tekevét
seuraavaan kokoukseen kannaottoluonnoksen asiasta.

4. Sukusolujen ja alkioiden kéayttd hedelmoityshoidossa
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Dosentti Aila Tiitinen kertoi kokousvéelle erilaisi sta hedel maityshoi-
doissa, joita k&ytetédn Suomessa jamaailmalla. N. 10-20 % pariskunni-
stakérsii lapsettomuudesta, ja nykyisin yli 2 % syntyvista lapsista on
koeputkihedelmoitettyja, kaikki lapsettomuushoidot yhteenlaskien n. 4-
5 % lapsista syntyy nykyisin siten, etta raskauden alkuunsaattamiseksi
on kéaytetty jotain hoitoa. Tahan saakka maéra on liséantynyt, nyt ilmels-
esti kysynta ja tarjonta alkavat olla tasapainossa. Suomessaon 17
klinikkaa, jotka tekevéat koeputkihedel maityksi, inseminaatioita
tehdaén ilmeisesti 30-40 yksikdssa. Joka neljas nainen, johon alkio siir-
retéén, synnyttéd. Hoidoista el ole osoitettavissa ndytt6a epamuodostu-
mariskin lisdantymiselle. Ongelmana hoidoissa ovat monisikioraskau-
det, ja Suomessa onkin siirrytty kahden ja jopa yhden alkion siirtoihin,
joitaon nykyisin NKL:lla1/3 siirroista. Edelleen joka neljas koeput-
kiraskaus on kaksosraskaus. V astasyntynei skuolleisuus vastaa tavallisia
raskauksia. Koeputkihedel moityksissa on hieman normaalia suurempi
keskenmenoriski, joka toisaalta voidaan myos selittda sill, ettdjokainen
raskaus rekisterdidaan toisin kuin tavallisissa raskauksissa

Lapsettomuushoitoihin liittyy paljon eettisia kysymyksia Lapsetto-
muushoidot ovat kalliitaja sitovat terveydenhuollon resurssga, jare-
surssien rgjojen tullessa vastaan tulee eteen kysymys, tingitéanko
muusta. Lapsettomuushoitoja kehittéessa ja korostaessa tulisi kuitenkin
my6s muistaa, etta lapsi el olis itseisarvo tai naiseuden arvo. Nykyaan
lansimai ssa | apsettomuus hyvaksytaénkin jo paremmin kuin ennen tai
kehitysmaissa viela nykyaan. Lapsettomuushoitoihin voi hakeutua kuka
tahansa, hoitojen lisdantyessa kysymys siitg, kenelle hoitoja annetaan,
valkeutuu. Mm. jo sukusolujen luovuttajia valikoidaan tarkkaan.
Toisaalta kun hoitovaihtoehdot lisdantyvét, hoitogjat pitenevét, ja suru
Siitd, ettd hoidossa mahdollisesti kuitenkin epdonnistutaan, suurenee.
Terveydenhuoltohenkil 6kunnalla on suuri vastuu siita, etta hoidoissa el
ylitetd hoidettavien henkista sietokykya.

L apsettomuushoidot ovat tulleet j&&dakseen. Lakiehdotus sukusolujen ja
alkioiden kaytosta hedel moityshoidoissa (jaettu nk:n jasenille) ja syk-
sylla valtioneuvoston poydalle muutamien kiistakysymysten vuoks.
Taman vuoksi mm. isyyslakia e ole tdman |akiehdotuksen odotuksen
vuoksi uudistettu, mikavoi johtaa pitkiin hankaliin oikeusprosesseihin.
Tama on kansalaisia kohtaan epéeettisté. Kokouksessa peréénkuul utet-
tiin poliitikkojen vastuuta ihmisoikeuksien suhteen keskeisten asioiden
eteenpdinviemisissa.



Todettiin etta lapsettomuushoitojen oikeudel lisessa ja eetti sessa sééte-
lyssé ollaan Suomessajo nyt jaljessa. Kun lakiaei ole, hoito voi tapah-
tuavillisti jakaupallisuus voi vallata alaa. Aila Tiitisen mukaan
Suomessa yhtei sty hoitoyksikdiden, seka julkisten etta yksityisten,
kesken on tiivistd jalaatu- seké hoitoperiaatteet ovat yhtendiset. On
kuitenkin térked& saada kokoava laki, ja valtioneuvostossa kasittel yssa
syksyllaollut lakiehdotus on hyvéa pohja. Lakiesityksessa on |0ydetty
monia hyvia kompromisseja, kaikkia hedelmoityshoitoihin liittyvia
asioita el voida kuitenkaan ratkaista laissa.

Padtettiin kirjata keskustelu poytékirjaan ja otetaan asia keskusteltavaksi
vield ensi kokoukseen.

5. Syksyn koulutustilaisuus

6. Syksyn kokoukset

Padtettiin pitda syksyn koulutustilai suus tutkimuseettisista toimikunnista
jalaistala8ketieteel lisesta tutkimuksesta. Paétettiin suunnata koul utusti-
laisuus erityisesti eettisten toimikuntien maallikkojasenille. Koulutusti-
laisuus pidetédén 13.10. Helsingiss, pééasihteeri akaa valmistella kok-
ousta, jonka ohjelmaluonnos tulee seuraavaan kokoukseen.

Seuraavat neuvottelukunnan kokoukset sovittiin alustavasti pidettévaks
7.9. ja24.11., mahdollisista muutoksista ilmoitetaan erikseen.

7. Laaketietedlinen tutkimuseettinen jaosto/ informaatio tilanteesta

Paésihteeri on laatinut asiasta muistion STM:n sosiaali- jaterveyspalve-
luosastolle. Jasenista e ole viela esitysta, palkkioasia on vamisteilla.
Myos neuvottel ukunnalta pyydetéan asiasta ideoita.

8. Terveydenhuoltoa koskevat yleiset eettiset ohjeet

9. Muut asiat
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Neuvottelukunnalle on jaettu tammikuussa BM J:ssé julkaistun Tavis-
tock-tydryhman raportti yleisisté terveydenhuollon eettisista ohjeista.
Priorisointikokouksessa hel mikuussa priori sointineuvottel ukunta on eh-
dottanut, ettd ETENE laatis terveydenhuollossa tytskenteleville
yhteiset eettiset ohjeet, sellaiset, joihin erilaiset ammattiryhmét voisivat
Sitoutua.

Asia herdtti neuvottelukunnassa vilkasta keskustelua. Pel&ttiin, etta neu-
vottelukunta ottaa téssa liian ison palan haukattavaksi. Epéiltiin sitg, etta
ammattikuntien sisdll&kin on ongel mia eettisten ohjeiden vamistamis-
essa ongelmia, ja endotettiin selvitysta siitd, mita muissa Pohjoismaissa
asian tiimoilta on tehty tai suunniteltu. Ehdotettiin myas liittymisté en-
nemminkin maailmanl agj ui seen asiaa tydstavaan ryhmaan.

Asiajétettiin yleisesti mietittavaksi. Péasihteeri selvittelee muiden Poh-
joismaiden tilannetta. Seurataan myo6s Tavistock-ryhman toimintaa ja
raportin heréttamaa keskustelua. Laaditaan asiasta lisdmuistio
Seuraavaan kokoukseen.

Ei ollut muita asioita.



10. Kokouksen paatos
Puheenjohtgjakiitti neuvottel ukuntaa aktiivisesta osallistumisesta ja
paétti kokouksen klo 17.05.

Martti Lindgvist RitvaHalila
ETENE:n puheenjohtgja ETENE:n paasi hteeri
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