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Varajésenet:
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Okkonen Eila

Isoviita Vesa
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Myllymaki Kati
Korkeila Jyrki
Martimo Kari-Pekka
Sinko Piivi

Niemeld Markku
Honka Petri
Miki-Petiji-Leinonen Anna
Lehto Juho

Anttonen Anneli
Heikkinen Hannakaisa
Ruoho Veera
Lauslahti Sanna
Salonen Kristiina

1 Kokouksen avaus ja esityslistan hyviaksyminen ty6jérjestykseksi
- Jaana Hallamaa avasi kokouksen ja totesi sen laillisesti kokoonkutsutuksi ja pa&tos-
valtaiseksi. Esityslistan kohdat 5 ja 6 jérjestys vaihdettiin aikataulusyisté. Esityslistan

kohtaan muut asiat pdétettiin lisitd psykologiliiton yhteydenotto

2  Edellisen kokouksen pdytékirjan hyvaksyminen

- hyviksyttiin pienin korjauksin.

3 Kesdseminaari 2017 jatkokeskustelua
- Pigsihteeri on ldhettinyt seminaarialustukset kokouksen esityslistan mukana. Semi-
naari oli monen mielesti puhutteleva ja oivallisesti suunniteltu ja jarjestetty. Sote-
asiakkaan autonomiaa tarkasteltiin seminaarissa monista nikékulmista.
- Autonomian rinnalle nousivat my3s muut eettiset periaatteet. Sosiaali- ja terveyden-
huollossa on pyrittdvi tekemédén hyvai ja vélttiméidn vahinkoa. Kokouksessa pohdit-
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tiin, miten hyvd méadritelldan, kuka sen madrittdd, henkil6 itse vai muut. Seminaarissa
pohdituista eettisistd periaatteista ihmisarvon kunnioitus kaiken kattavana ja ehké kai-
kista tarkeimpéna terveydenhuollon eettisené periaatteena sai yksimielisen kannatuk-
sen.

Kokouksessa keskusteltiin myds ihmisarvon ja itsemddraamisoikeuden vilisestd suh-
teesta erdissé tilanteissa sosiaali- ja terveydenhuollossa. ETENE on titd aiemmin poh-
tinut mm. ”Autonomia ja heitteillej&tts” - seminaarijulkaisussaan (v. 2003). Siind
ETENE toteaa ettd itsemairadmisoikeuden ja heitteillejéton vélinen raja on epaselva
ja hdilyvi.

On tirkedd kehittidd sosiaali- ja terveydenhuoltojirjestelmii niin, ettd sielld tehdéin
potilaita ja asiakkaita hyodyttavid asioita ja ndyton perusteella lopetetaan toiminnot
joista ei ole hy6tya tai jotka voivat olla jopa haitallisia.

Keskustelussa nousi esiin kokouspaikan esteellisyys. Péidtettiinkin 1dhettidi viesti val-
tioneuvostolle siitd, ettd se kiinnittdisi huomionsa ja pyrkisi korjaamaan tilansa niin
etté liikkuntaesteisilla olisi yhdenvertainen osallistumisen mahdollisuus tilaisuuksiin.
Valtioneuvosto uusii ja kunnostaa niit tiloja sd&nnéllisin viliajoin, joten kunnosta-
minen huomioiden liikuntaesteiset ei pitiisi olla ylivoimainen ongelma
keskusteltiin siitd, ettd ETENEn 20-vuotisseminaarikiertuneen yhdeksi teemaksi voi-
taisiin ottaa esteettémyys laajasti visioiden ja tulkiten, millainen voisi olla tulevaisuu-
den esteeton yhteiskunta

ETENEn lausunto luonnoksesta hallituksen esitykseksi laiksi kliinisistéd lddketutkimuksis-
ta ja erdiksi siihen liittyviksi laeiksi

ETENER jésenille ja varajésenille oli ldhetetty lausuntopyyntd ja hallituksen esityksen
luonnos esityslistan liitteend. Pédsihteeri esitteli myos pitkidn esitysluonnoksen taustaa
ja sen siséltod. Esitys perustuu EU:ssa vuonna 2014 hyvéksyttyyn ladketutkimusase-
tukseen joka on tulossa voimaan mahdollisesti vuoden 2018 lopussa. Esitysti on val-
mistellut tydryhma jossa pédsihteeri on toiminut asiantuntijajésenend. Tyoryhmassi
on pohdittu eri vaihtoehtoja ja paadytty siihen, ettd kliiniset lddketutkimukset arvioi-
taisiin Suomessa tulevaisuudessa vain yhdessi valtakunnallisessa tutkimuseettisessi
toimikunnassa, ja muut liéketieteelliset tutkimukset arvioitaisiin sairaanhoitopiirien
eettisisséd toimikunnissa kuten tdhinkin saakka. Tamén vuoksi tutkimuslakia muute-
taan ja ehdotetaan saadettiviksi uusi laki kliinisisti laiketutkimuksista.

Lakiesityksen katsottiin olevan tekstiltiéin varsin monimutkainen. Kuitenkin keskuste-
lussa todettiin, ettd tutkittavan asemaan silld ei ndyttiisi olevan vaikutusta, vain tut-
kimuksen arvioinnin prosessi muuttuu ja osin mys monimutkaistuu. Siitd nousi kes-
kustelun huoli siité, riittddko tulevaisuudessa toimijoita valtakunnalliseen seki sai-
raanhoitopiirien tutkimuseettisiin toimikuntiin.

ETENE totesi, ettd yhden valtakunnallisen eettisen toimikunnan perustaminen kliinis-
ten ladketutkimusten arviointiin voi yhtendistéd eettisen arvioinnin kéytant6jd, mutta
vaarana on arvioinnin kehittyminen eri suuntaan. Kliinisiin ladketutkimuksiin liittyy
my0s enenevisti muuta l4dketieteellistd ja muuta tutkimusta (rekisteritutkimus,
biopankit ja ndytetutkimukset) jossa tarvitaan laajaa osaamista. Lakiin on kirjoitettu
varsin yksityiskohtaiset sdddokset tillaista tilannetta varten.

Neuvottelukunta keskusteli my6s kielteisen lausunnon saaneen tutkimussuunnitelman
jatkoarvioinnista. Nykyisen lain aikana téllaisessa tilanteessa tutkija on halutessaan
voinut ldhettdd tutkimuksen uudelleen arvioitavaksi, jolloin se on ldhetetty valtakun-
nalliseen ladketieteelliseen tutkimuseettiseen toimikuntaan TUKIJAan. Tulevaisuu-
dessa sen arvioisi eettisten toimikuntien yhteisty6elin (ei koske kliinisié lddketutki-
muksia). Yhteisty6elimen tekemd paétos olisi sitova.
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ETENE néki jatkossakin akateemisen tutkijaldht6isen tutkimuksen tukemisen tirke-
aksi. Erityisesti tutkijaldhtoisten kliinisten ladketutkimusten maira on véhentynyt
voimakkaasti 2000-luvulla.

ETENE toivoi ettd muiden kuin kliinisten ladketutkimusten valvonta olisi muualla
kuin Fimeassa. Keskustelussa todettiin, ettd muita kuin lidketutkimuksia koskeva asi-
antuntemus ei Fimeassa ainakaan titi nykya ole kovin vahva.

ETENEssi pohdittiin my®6s sitd, kuinka korkeaksi lausunnoista perityt maksut kohoa-
vat. Kliinisii ladketutkimuksia koskevan asetuksen mukaan kliinisten ladketutkimuk-
sen arvioinnista voidaan tulevaisuudessa perid vain yksi maksu. Nykyisin seki eetti-
nen toimikunta ettd lddkevalvontaviranomainen perii hankkeen arvioinnista maksun.
Tutkijaldhtoisistd tutkimuksista ei padsdantdisesti peritd maksua.

ETENE myos ehdottaa pohdittavaksi sitd, pitdisiko eettisten toimikuntien jasenten
kausien méarai rajoittaa. Kysymys on varsin haastava, koska spesifien alueiden eetti-
sid asiantuntijoita ei ole kovin paljon. Kokemus eettisissi toimikunnissa luo rutiinia
mutta voi estdd ndkemésti tirkeitd seikkoja, joihin kokemattomat jésenet kiinnittavét
huomiota.

Piitettiin vastata lausuntopyyntdon soveltuviin osin. Pédsihteeri luonnostelee keskus-
telun pohjalta lausunnon ja vastaa Webropoliin. Lausunnon antamisen mésraaika
loppui ETENEn kokousta seuraavana piivénd, joten pédsihteeri pyytdd pyynnon alle-
kirjoittaneelta valmistelijalta lausunnon antamiseen lisdaikaa.

Keskustelua vakuutusldzketieteeseen liittyvisti eettisistd kysymyksisté

ETENEn tyovaliokunta p#itti ottaa vakuutuslddketieteeseen liittyvit eettiset kysy-
mykset pohdittavaksi ETENEn kokoukseen. Pyydettiin Kari-Pekka Martimoa alusta-
maan aiheesta. Hin on siirtynyt Tyoterveyslaitokselta vakuutusyhtié Eloon vasta pari
vuotta sitten.

Vakuutusliiketiede on ldhtenyt kehittymién 1800-luvulla junamatkailusta, jossa ai-
kanaan tapahtui paljon onnettomuuksia. My®s laivaliikenteen kehitys on vaikuttanut
vakuutusten ja vakuutusldiketieteen kehittymiseen. Yhdysvaltojen vakuutusladkirien
yhdistys on perustettu jo 1880-luvulla, joten kyseessd on vanha ladketieteen alue.
Saksassa saddettiin v. 1889 ensimmaéinen tapaturmavakuutuslaki.
Vakuutuslizketieteesss etiikan nakokulmassa on paljon haasteita: vakuutuksiin ja
korvauksiin vaikuttavat ladketieteen lisiksi juridiikka, kaupalliset intressit sekd ma-
tematiikka. Vakuutuksiin liittyy paljon eettistd pohdintaa, onhan korvausten perustei-
na sairauksia, kuolemaa, vammautumisia ja ty$ssd vahingoittumista. Vakuutusjérjes-
telméssd korostuu yhteiséllisyys, vaikka ongelmatapauksissa korostuvat yksilot. Yh-
teisot jakavat riskejd, kolmikanta viimekéddessé padttad Suomen jérjestelmén kehityk-
sestd. Vakuutusliiketieteen paétoksissa tasavertaisuus ndhdain usein tarkedmpéna
kuin oikeudenmukaisuus (voiko niin sanoa, Kari-Pekka ?). Vakuutusjarjestelmia on
monta, ja niissé on erilaisia kysymyksenasetteluita ja riskinhallintaa: Kelalle kuuluvat
sosiaalivakuutukset, eldkevakuutusjirjestelmi perustuu yksityisten vakuutusyhticiden
rahoittamaan jirjestelméin (ml. valtiokonttori, Keva). Jirjestelmén eri osien kor-
vauskdytannot ovat erilaisia, miké aiheuttaa ristiriitoja ja himmennysti. My®s kor-
vausjirjestelmdn monimutkaisuus voi himmentéi jopa lahettdvad ladkarid, joka voi
antaa potilaalle vakuutusyhtién nikokulmasta vadrié tietoa vakuutusjérjestelmésta.
Jarjestelmit eivit vilttimitts tue tySssd kiyntid vaan pitdd joskus jopa yllad tyokyvyt-
tomyyttd. Valituksissa lisdksi korostuvat koyhyys ja yksindisyys.
Vakuutusliiketieteessa ja vakuutuksissa korostuu syy-seuraussuhde ja tyokyvytto-
myys Kisitteind. Tdma aiheuttaa himmennysti ja vadrinymmarryksid. Olisi syyta lah-
ted ldhemmin purkamaan nditi kisitteitd ja miettid miten tistd padstiisiin eteenpéin.
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Keskustelussa pohdittiin tilanteita, joissa ldhettdvi 14dkéri ja vakuutusldékari / vakuu-
tusyhtio ovat eri mieltd potilaan tilanteesta. Nama saavat joskus paljon julkisuutta ja
lisddvét epdluottamusta jirjestelmédin siséltyvéian padtoksentekoon. Ongelma voi olla
myos lahettdvin tahon puutteellisessa informaatiossa ja virheellisissé kisityksissé va-
kuutusjirjestelméstd. Hyva yhteistyo ja oikea ja oikeudenmukainen tilanteiden kuvaus
auttavat my6s potilaan asioiden edistdmisti oikea-aikaisesti.

tiedon lisddntyessd my6s vakuutusléddketieteen haasteet lisdéantyvit. Ei ole selvii, mi-
ten geenitieto vaikuttaa vakuutusjirjestelmassd, voiko riskiprofiili vaikuttaa yhdessé
eldméntapojen kanssa esimerkiksi vakuutusmaksujen suuruuteen tai riskien toteutues-
sa korvauksiin? Voiko tulevaisuudessa vakuutusyhtio tai tyonantaja saada tiedon ih-
misen genomista ja riskigeeneistd? Nykyisin alkaa olla jo ri#talditavid vakuutuksia
terveesti eldville ihmisille, mikd vaikuttaa samalla vakuutusten suhteen epiedullisessa
asemassa olevan ryhmén muodostumiseen.

Sovittiin ettd Kari-Pekka Martimo ja Jaana Hemminki alustaisivat omista nikékulmis-
taan, ehké case-pohjalta jérjestelmin hyotyjd ja ongelmakohtia. Jatkossa voimme pyy-
tad kokouksiin muita asiantuntijoita, kun aihe selkeytyy ja kysymyksié pystytéén tar-
kemmin fokusoimaan (esim. Janne Leinonen, vakuutusldéketieteen yhdistyksen pj).

6 Kannanotto eutanasiaan

Paisihteeri on lahettédnyt neuvottelukunnalle tydryhmin valmisteleman luonnoksen
ETENEn kannanotoksi. Pigsihteeri ja Juho Lehto esittelivit kannanoton siséllon.
ETENE on kannanotossaan pyrkinyt kuvaamaan kéytettyja termejd mahdollisimman
selkedsti ja kasittelee niitd eettisten periaatteiden nakokulmasta. ETENE toteaa, ettei
eutanasiassa keskeisti ole vain ihmisen itsemairdimisoikeuden vahvistaminen, vaan
yhté lailla oikeudenmukaisuus-, ihmisarvo- ja my6s hyvin tekemisen ja vahingon
vilttamisen periaatteet. Eutanasiaa ei pyydetd koetun kivun eikd mydskiddn kuoleman
vaan pikemminkin kuolemisen pelosta seki arvottomuuden ja eksistentiaalisen kirsi-
myksen kokemuksen perusteella.

Eutanasian sallimissa maissa eutanasia on mahdollista myds psykiatrisissa sairauksis-
sa. ETENEssé pohdittiin sitd, missé vaiheessa esim. syvisti masentunut ohjataan kuo-
linavun piiriin, milloin taas mielenterveyspalveluihin. Raja on episelvi ja liukuva.
Julkinen keskustelu on ollut viime aikoina varsin eutanasiamy®nteistd. Keskustelussa
painotetaan ihmisen itseméaérdamisoikeutta. Eutanasiaan liittyvit my6s ihmisarvoky-
symykset toisaalta oikeudessa ihmisarvoiseen eldmiin ja kuolemaan, toisaalta ihmis-
arvon loukkaamattomuuden ldaht6kohdista. Terminologia on sekavaa: taustalla tuntuu
olevan pelko kivuliaasta kuolemisesta seki kohtuuttomista kirsimyksistd. ETENEssi
pohdittiin, kertooko se enemmaén meidén palvelujirjestelmén heikkouksista kuin to-
dellisista toiveista toisen avustamasta kuolemasta. ETENE piti tirkeén4 ensisijaisesti
varmistaa riittdvd osaaminen ja voimavarat saattohoitoon ja palliatiiviseen hoitoon
yhdenvertaisesti kaikille Suomessa, ennen kuin lihdet4én arvioimaan kuinka paljon
eutanasiaa tai eutanasialakia tarvitaan Suomessa.

ETENESssi keskusteltiin siité, voiko itsemurhassa avustaminen olla rangaistavaa.
ETENER juristijisenten nikemysten mukaan terveydenhuollon ammattihenkilda voi-
daan syyttdd kuolemantuottamuksesta tai heitteillejdtostd, mikili hiin osallistuu itse-
murhan avustamiseen. Téllaista ei kuitenkaan ole toistaiseksi kisitelty Suomen oi-
keusjirjestelmissi.

Eutanasiaa koskevassa kansalaiskeskustelussa nikyy tiedon puute: nopeisiin katuky-
selyihin osallistuvilla ei ole vlttamatta ollut késitystd siitd, mistd eutanasiassa on ky-
symys. Ammattihenkil6ille suunnatuissa kyselyissd vastausosuus on ollut pieni ja
terminologia vaihteleva. Kyselyiden tulosten perusteella voidaan kuitenkin paatelld,
ettd eutanasia on véestossamme tullut hyvaksyttivimmaksi. Yhteiskunta on samaan
aikaan muuttunut monin tavoin, ja ETENE pohtikin onko yhteiskunnallinen ilmapiiri
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muuttunut kovemmaksi ja ankarammaksi, kun eutanasia on nyt noussut ndin intensii-
viseen yhteiskunnalliseen keskusteluun.

- Hollannissa ja Belgiassa eutanasiakuolemien ja avusteisten itsemurhien lukuméarit
ovat nousseet voimakkaasti, vaikka kivun ja kirsimyksen hoito on néissikin maissa
parantunut. Keskustelussa pohdittiin, kertooko se asenneilmapiiristi ja itsemadraa-
misoikeuden painottamisesta.

- Neuvottelukunnan keskustelussa nousi esiin YK:n vammaissopimuksen 10 § oikeus
eldméén ja oikeus nauttia téstd oikeudesta. Vammaisjirjestoilld on huoli siiti, ettd eu-
tanasiaa koskevan lain voimaantulo voisi alkaa ohjailla ns. hyvin eldméin kriteereiden
madrittelyd. Tama voisi lisétd paineita yhteiskunnan palveluista riippuvaisille vam-
maisille henkildille kuolinavun pyytimiseksi.

- ETENE totesi, ettd kannanotossa on vield jonkin verran toistoa ja esitystapaa pitda
jonkin verran vield hioa. Termistod tiytyy vield tdsmentdd. Kv. lainsdddantod kisitte-
levddn kappaleeseen lisdtdan avustettu itsemurha ja missi se on mahdollinen. Kan-
nanotto ldhetetddn vield neuvottelukunnalle tarkistettavaksi ja sen jilkeen se toimite-
taan eduskunnan sosiaali- ja terveysvaliokuntaan.

7 Ilmoitusasiat
- Paisihteeri ilmoitti neuvottelukunnalle, ettd puheenjohtaja, varapuheenjohtaja ja paa-
sihteeri tapaavat johtajaylilaakari Markku Mékijarven HUSissa 12.10.2017 intersuku-
puolisten lasten hoitoon liittyvissa kysymyksissa.

8 Muut esille tulevat asiat
- Psykologien ammattieettinen lautakunta on lahestynyt ETENE# yhteistyté toivoen.
Paisihteeri vastaa heille, ettda ETENE suhtautuu yhteisty6hon erittdin myonteisesti.

9 Kokouksen pdit6s
- ETENEn puheenjohtaja Jaana Hallamaa pé#itti kokouksen klo 16.05

Puheenjohtaja Jaana Hallamaa

Pigsihteeri Ritva Halila







