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1 Kokouksen avaus

Puheenjohtaja Martti Lindqvist avasi kokouksen ja toivotti ETENE:n jésenet
tervetulleiksi kokoukseen. Poissaolostaan olivat ilmoittaneet etukiteen Risto
Pelkonen, Marjatta Blanco Sequeiros, Tuula Haatainen ja Juha Metso. Paitettiin
kayttdd poydalle jaettua esityslistaa kokouksen tydjarjestyksena.

KADATA\TEKSTIT\RHAL\ETENE\K0k2002\Etpk3_02a.doc

Postiosoite: P1 33, 00023 Valtioneuvosto
Kayntiosoite: Kirkkokatu 14 Helsinki

Puhelin: 09-16001 Séhkoposti:
Suorapuhelin: 09-160 3834 ritva.halila@stm.vn.fi
Telekopio: 09-160 4312 X400:




2(6)
2 [Edellisen kokouksen poytikirja

Hyviksyttiin. Poytikirja on ndhtdvissd myés ETENE:n www-sivuilla
www.etene.org

3 Ilmoitusasiat

e ETENE ja Valtakunnallinen vammaisneuvosto jarjestivét yhteisseminaarin
(VANE) 29.5.2002. Kokouksessa oli ldsnd kymmenkunta ETENE:n jésenti.
Poydélle on jaettu Sinikka Lylyksen alustus "Tuottaako vammaisuus karsimysta".
Kokouksessa keskusteltiin paljon tarkeistd asioista. Sinikka Lylyksen ja Katri
Kososen vilinen keskustelu vammaisuuden tuottamasta kédrsimyksestd mainittiin
erityisesti vaikuttavaksi seminaarissa.

e Pohjoismaisen Ministerineuvoston bioetiikkakomitea kokoontui 22.5.
Koéopenhaminassa. Kokouksessa oli 1dsnd myos komitean edellinen
puheenjohtaja Linda Nielsen, joka on nykyisin Kéopenhaminan yliopiston
rehtori. Hén on koonnut bioetiikkakomitealle vertailevaa tutkimusta
Pohjoismaiden lainsdddédnnostd. Sen pitéisi valmistua kesdan 2002 kuluessa.
Toinen vaihe, ns. case study, valmistuu myohemmin. Marraskuussa 2002
bioetiikkakomitea jarjestdd kokouksen "Business and Bioethics" Porvoossa,
Haikon kartanossa. Maaliskuussa 2003 jérjestetdén viisipdivdinen etiikan
opetusta késittelevd seminaari bioetiikan opetuksesta vastaaville henkil6ille sekd
nuorille tutkijoille.

e Yhteiset eettiset periaatteet on ollut lehden liitteend myds Suomen
Hammaslaédkéarilehdessd. Samassa lehdessé oli ETENE:n péésihteerin
sahkopostihaastatteluun perustuva kirjoitus joka kasitteli oikomishoidon etiikkaa
(jaettu poydalle).

e ETENE, TUKIJA, Tutkimuseettinen neuvottelukunta (TENK), Biotekniikan
neuvottelukunta (BTNK), geenitekniikkalautakunta (GTLK) sekd Koe-
eldintoiminnan yhteistydryhmi (KYTO) pitivit yhteiskokouksen 29.4.2002.
Tédmin lisdksi neuvottelukuntien sihteerit ovat kokoontuneet useita kertoja
kevéén aikana. Neuvottelukunnat jérjestavit 9.10.2002 tutkimuksen rahoitusta
kisittelevan seminaarin, 4.10.2002 neuvottelukunnat esiintyvét yhdessid Turun
kirjamessuilla, 10.1.2003 Tieteen pdivilla Helsingissé sekd 6.-10.1. 2003
Ladkaripaivilld Helsingisséd. Néistd tapahtumista valmiina olevat ohjelmat
lahetetddn kokouspoytékirjan liittein.

o Eutanasialaki on hyviksytty Belgiassa. Kokouksessa on jaettu ulkoministerion
raportti sekd lain epévirallinen englanninkielinen kdannds.

e Hallituksen esitys hedelmdityshoitolaiksi on vihdoin saatu eduskuntaan.
ETENE:n kokouspdivina kaytiin eduskunnassa hyvin vilkas ldhetekeskustelu,
jota myos paljon uutisoitiin. ETENE:n jésenille on kopioitu kokoukseen
lakiesitys, padsihteerilti saa halutessaan my0s lakiesityksen perustelut.
Lakiesityksestd on keskusteltu runsaasti viime aikoina liittyen suureksi osaksi
yksindisten naisten oikeudesta hedelmdityshoitoihin seké lapsen oikeuteen tietdd
sukusolujen luovuttajan henkildllisyys. Ehdotuksen mukaan sukusolun
luovuttanut mies voi tulla vahvistetuksi lapsen isdksi joko lapsen tai didin
aloitteesta, mikéli lapsen syntyméén johtanut keinohedelmditys on tapahtunut
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muussa kuin miehen ja naisen vakiintuneessa parisuhteessa. Johtuen
isyyskysymyksen melko monimutkaisesta jarjestelysti seké lain hankalasta
kirjoitustyylistd asian uutisointi on ollut kautta linjan osin virheellisti ja
epatarkkaa.

e Pidsihteeri on laatinut kaksi matkakertomusta edellisen viikon matkoista
Pompidou-ryhmén kokoukseen Pariisiin sekd CDBI:n kokoukseen Strasbourgiin.

4 Lausuntopyynto: Oulun kaupungin alueellisen vanhustyon etiikkatyéoryhméin toiminta ja
tuotokset

Neuvottelukunnan jésenille on 14hetetty kokouspostissa Oulun kaupungin
vanhustyon etiikkatyoryhmén muistio. Pdatettiin kdyda asiasta ajallisesti rajattu
keskustelu, jonka sisdlto kirjataan pdytékirjaan. Lausuntona péitettiin lahettdd ote
pOytékirjasta.

Keskustelussa todettiin kyseessd olevan hyvin merkittidvin ja arvokkaan tyon, jossa
on perusteellisesti paneuduttu vanhustyon eettiseen problematiikkaan. Ty0ssd on
kenttétyontekijoiden ldhtokohta asiakkaan kohtaamisesta. Raportti on kuitenkin
etenkin alkuosaltaan hieman teoreettinen ja vaikeaselkoinen. Siksi toimenpide-
ehdotuksista toivottiinkin kansanomaisempaa painosta.

Raportissa yksi keskeinen aihe on itsemddrddmisoikeuden rajoitukset ja keinot, joita
niissd voidaan kéyttdd. Raportissa mm. ehdotettiin, ettd muissa eettisissé
kysymyksenasetteluissa ldhdettdisiin yksikkdkohtaisten keskustelujen kautta
muotoilemaan kidytannon ohjeistoa. Itseméédradmisoikeuden rajoittamisessa oltiin
paddytty siihen, ettd ohjeiden tulisi olla yhteneviiset eri yksikoissd. ETENE toivoi
raporttiin ja ohjeistuksia varten vield enemmin keskustelua ja perustelua rajoitteiden,
esim. magneettivyon ja lepolakanoiden kayttoon. Olisi tarkkaan pohdittava,
millaisissa tilanteissa ne ovat ylipdédnsa tarpeellisia. Rajoitukset, jos niité tarvitaan,
tulisi olla pehmeitd ja inhimillisié, ei automaatioita. On tdrkedd luoda vanhukselle
ensin mahdollisimman optimaaliset elinolosuhteet, jolloin heille on mahdollista
osallistua esim. jokapdivdisiin toihin. Sindnsé jo keskustelu eri rajoitusten
oikeutuksesta usein parantaa tilannetta. Henkilokunnan vdhéisyyden ei pitdisi olla
rajoitusten ja tekniikan kdyton syyni. Raportissa todettiin, ettd tiltd osin eettinen
selvitystyo on kesken.

Laheispaittdja koettiin tarkeédksi mutta jossain mielessd ongelmalliseksi asiaksi
raportissa. Keskustelussa todettiin, ettd myds lainsdddanndssé ldheispaittijikasite on
huonosti méadritelty. Olisi kuitenkin tirkedd saada oikeussddnnon tapainen normi
siitd, kuka voisi tulkita potilaan hoitotahtoa ja tulkitsisi henkilon tahtoa.

Raportissa listaus potilaan hoitotahdon tulkinnasta silloin, kun potilas ei pysty
ilmaisemaan omaa tahtoaan koettiin myos hankalasti kdytannossd sovellettavaksi.
Mikali potilas on nimennyt itselleen etukiteen ldheispééttdjan, on tilanne varsin
selvd. Mikdli niin ei ole tapahtunut, yksioikoinen listaus siitd, kuka toimii potilaan
edustajana hoitopditoksii tehtiessd, ei kiytdnnossé ole ldheskddn aina helppo tai
yksiselitteinen perusta ratkaisuille. Puolisolla, lapsilla ja kaukaisemmilla sukulaisilla
voi olla hyvin toisistaan poikkeavat késitykset siitd miten tulisi toimia, ja nima
kasitykset voivat edelleen olla kaukana siitd, miké voisi olla potilaan oma tahto.
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Neuvottelukunta piti hyvin tirkedné ja hedelmaillisend hoitoeettisten tydryhmien
perustamista. Téllaiset hoitoeettiset tyoryhmaét saavat aikaan alueellista yhteistyota
eri henkilostoryhmien vélilld. Raporttia laatinut hoitoeettinen tyéryhmé koostui ldhes
kokonaan terveydenhuollon ja sosiaalihuollon ammattihenkil6isti. Potilasryhmien ja
omaisten edustuksen lisdédmista pidettiin jatkossa tarkedna.

Raportista puuttuu omaisten aseman ja tarpeiden méiéritteleminen, samoin pohdinta
omaisten ja hoitohenkilokunnan vilisestd yhteistyostd. Tdma lienee tulevan eettisen
tydoryhmaén tehtévi, erityisesti jos tydryhméén saadaan vahva omaisten edustus.

5 Lausuntopyynté: Huumausainetestien kiyttoa selvittavin tyoryhmian muistio

Neuvottelukunnan jésenille oli lahetetty erikseen tydryhmédmuistio, joka oli tullut
ETENE:lle touko-kesdkuun vaihteessa ja josta lausunto pyydettiin 14.6. mennessa.
Lyhyen vastausajan vuoksi puheenjohtaja oli kirjoittanut lausuntoluonnoksen, jota
kaytettiin keskustelun pohjana.

Keskustelussa kritisoitiin lausunnolle annetun ajan lyhyyttd. Todettiin, etti
pitemmalla arviointiajalla my0s lausunto olisi voinut olla perusteellisempi ja
yksityiskohtaisempi.

Neuvottelukunta totesi tyoryhmén tyon merkittdvéksi. On tirkedé pohtia ja myos
madritelld lainsdddanndssd, missé tilanteissa huumetestit ovat valttimattomia ja
tirkeitd. Asia on liséksi hyvin ajankohtainen; huumausaineiden kédyton lisddantymisen
myo6td huoli tydyhteisdjen ja yhteiskunnan turvallisuudesta on kasvanut.

Muistiossa todetaan, ettd huumetestejd sovellettaisiin ennen kaikkea niissd
ammateissa, joissa ty0 vaikuttaa yleiseen yhteiskunnalliseen turvallisuuteen.
Neuvottelukunta pohti keskusteluissaan sité, tulisiko terveydenhuollon
ammattihenkil6iden my®s sitoutua huumeidenvastaiseen toimintaan ja voitaisiinko
heitd myds testata. On néhtdvissd merkkeja huumaavien aineiden kdyton
lisddntymisestd terveydenhuollon ammattilaisten keskuudessa. Huumeet ovat myos
vakava riski etenkin litkenteessd. Keskustelussa kiinnitettiin huomiota myos siihen,
ettd didin huumeiden kéyttd on vakava riski syntyville lapselle.

Huumetestit tyoeldmassi perustuvat testattavan suostumukseen, mutta ovat
kaytdnnossé oikeastaan pakollisia, koska kieltdytyminen tulkitaan todenndkdisesti
kieltdytyjan kannalta negatiivisesti. Muistiosta ei selvisti kdly esiin, mihin testeisti
kieltdytyminen johtaa. Erityisen haavoittuvia ovat tyonhakijat sekd nuoret
(Iyhytaikaisissa tyosuhteissa olevat) tyontekijét ja tyoharjoittelijat. Testien
luotettavuus arvelutti neuvottelukuntaa, erityisesti virheellisesti vaarat positiiviset
tulokset. Jotkut testit osoittavat huumeen kayttoad vield kuukauden kuluttua kerta-
annoksesta, toisaalta hyvinkin voimakkaiden huumeiden eliminoituminen elimistosta
parissa paivassd. Télloin saattaa tulla esiin huumeen kertakdytto, joka esim. jossain
toisessa Euroopan maassa on tdysin sallittua. Eri lddkeaineiden ndkyminen testeissi
on myds ongelmallista. Huumeille ei ole médritelty raja-arvoja.

Kun testit suoritetaan terveydenhuollon piirissé, on tirkedd varmistaa hoitoon paésyn
mahdollisuus. Muistiossa ehdotetaan, etti testejd suorittavalla tyopaikalla on
huumeohjelma. Niilld ndkymin on kuitenkin epérealistista olettaa, ettd kaikki
testeissd positiiviset padsisivat hoitoon.
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Huumetestit ovat suuri haaste tyoterveyshuollon osaamiselle. Taméan vuoksi
neuvottelukunta yhtyy professori Helena Taskisen lausuntoon siité, ettd
tyoterveyshuollon edustus pitiisi ottaa mukaan jatkokehittelyyn.

Neuvottelukunta néki jatkossa tdrkedksi myos huumetestauskysymyksen
selvittdimisen kouluissa. Muistiossa tdhédn ei otettu kantaa osittain siksi, ettad
tyoryhmadssé ei ollut kouluterveydenhuollon ja opetusalan edustusta.

6 ETENE:n kausijulkaisu

Neuvottelukunnalle oli ldhetetty puheenjohtajan laatima muistio kausijulkaisun
rakenteesta, joka hyvéksyttiin.

7 Kesiaseminaari

Poydalle oli jaettu seminaarin lopullinen ohjelma. Siihen oli korjattu 1dhinna
alustajien titteleitd, muilta osin ohjelma oli sama kuin kokouspostin mukana l14hetetty
ohjelma.

8 Kansallinen terveysprojekti

Péasihteeri Jussi Huttunen alusti neuvottelukunnalle projektista. Sen 1dht6kohdan
ovat muodostaneet suomalaisen terveydenhuollon peruspilarit, verorahoitteisuus,
kuntien jdrjestimisvastuu, valtion ohjaus ja perustana hyva, toimiva
perusterveydenhuolto. Muutospaineita aiheuttavat videstorakenteen muutos,
ikddntyminen, teknologian kehitys sekd vieston odotusten ja vaatimusten kasvu.
Projekti kesti varsinaisesti viisi kuukautta, jolloin eri tydryhmit kuulivat kaikkiaan n.
viittdsataa asiantuntijaa. Terveysprojektin ulkopuolelle jétettiin eri syistéd
sosiaalitoimi, ehkéiseva terveydenhuolto, priorisointi, yksittdiset ladketieteen
erikoisalat ja palkkakysymykset.

Terveysprojektin yhtend suurimmista saavutuksista padjohtaja Huttunen niki takuun
hoitoon péésystd kohtuuajassa. Aikarajoihin (3 vrk sisélld yhteydenotosta
perusterveydenhuoltoon tieto vastaanottoajasta, 3 viikkoa ldhetteesti
erikoissairaanhoitoon tieto jatkosta, lddketieteellisesti perusteltu hoito kuudessa
kuukaudessa) pééstddn sekd laadun hallinnan parantamisella etta
lainsdddantomuutoksilla. Jonojen luomista ja niiden késittelya tarkistetaan, pyritdin
yhtenéisiin kdytdntoihin (esim. leikkauskriteereissd) valtakunnallisten
hoitosuositusten kautta, ja jonokédytdnndissé tdhdétién lapindkyvyyteen.

Toinen tarked saavutus projektissa on tiydennyskoulutuksen saaminen
lakisdéteiseksi velvoitteeksi julkisen sektorin tydnantajille. Jatkokoulutuksen mééra
vuosittain on sidoksissa perus- ja jatkokoulutuksen pituuteen ja teknologian
vaatimuksiin. TyOnantaja velvoitetaan seuraamaan, ettid koulutus toteutuu, ja
tyontekijd velvoitetaan osallistumaan yksikolle sopivaan tdydennyskoulutukseen.

Palvelujirjestelmin rakenteiden uudistus on my0s tirkedé. Perusterveydenhuollossa
yksikon minimivéestopohjaksi arvioitiin 10 000 (ideaali 20 000) henkea riippuen
osittain my0s alueellisista realiteeteista. Eri ammattiryhmien tyonjakoa ja rajapintoja
tullaan my0s arvioimaan. Johtamiskoulutusta lisdtdan seké ladkéareilld ettd muilla
terveydenhuollon ammattiryhmilld. Tarpeettomia tehtdvid (esim. turhat todistukset)
karsitaan.
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Edellisten lisdksi ladkarikoulutusta lisétiddn ja koulutettavien mééré arvioidaan
jatkossa vuosittain. Asiakasmaksujen katot tarkistetaan, palvelujirjestelméin
rahoituksen jdlkeenjddneisyys korjataan, valtionosuuksia nostetaan.

Keskustelussa painotettiin alueellisia eroja maan eri osien viélilld. Vaikka
terveysprojektin selvitys toisin viittddnkin, neuvottelukunnan keskustelussa todettiin
palvelujérjestelmén olleen jo monia vuosia joillain alueilla kriisissd. Vaikka onkin
ymmaérrettdvad, ettd terveysprojektista jétettiinkin ajan puutteen vuoksi eri
erikoisalojen tarkastelu pois, ETENE nékee tdrkedksi heikkojen ja haavoittuvien
vaestonosien, erityisesti mielenterveyspotilaiden hyvinvoinnin turvaamisen. ETENE
toivoo voivansa vaikuttaa terveysprojektin jatkotyohon.

9 Laiketieteellinen tutkimuseettinen jaosto
Jaoston ty0sti ei ollut tilld kertaa raportoitavana erityisié asioita.
10 Tyoryhmat: Lasten tyoryhma & saattohoitotyoryhmai: tilannekatsaus

Pédsihteeri kertoi tydryhmien toiminnasta: Tydryhmaét ovat kokoontuneet useita
kertoja kevddn 2002 aikana. TyOryhmissd on aloitettu ohjeiden laatiminen. Lasten
tyoryhmissé raportin laatimisessa ETENE:1le ja TUKIJA:lle tdhdéttiin alun perin
kesédn alkuun. Toiveissa on saada raportti aikaan alkusyksysta.

11 Muut asiat

Seuraavat kokoukset:

ETENE:n seminaari 20.8.2002 klo 9-16

Syksyn kokoukset: ETENE:n viimeinen kokous perjantaina 20.9.2002 klo 14.30-17,
ehdotetaan my6s vanhan ja uuden ETENE:n yhteiskokousta 1.10.2002 klo 12-17.

12 Kokouksen paatos

Puheenjohtaja péétti kokouksen klo 16.55 ja toivotti kokoukseen osallistujille
aurinkoista kesia.

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