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Puheenjohtaja avasi kokouksen jatoivotti jasenet tervetulleiksi kokoukseen pitkan ja
lampimana jatkuvan kesan jalkeen. Esityslista hyvaksyttiin pienin muutoksin: Lakia

hedelmoityshoidoista kasitell&an heti edellisen kokouksen poytékirjan jalkeen, ja

seuraavien kokousten gjankohtia ja aiheita tdman jalkeen.

2. Edellisen kokouksen poytékirja

Poytakirja hyvaksyttiin muutoksitta. Edellisen kokouksen jalkeen |dhetettyyn
poytakirjaluonnokseen verrattuna kohdassa 6 terveydenhuollon yhteisia ohjeita
kasitteleva tydryhma on muutettu jaostoksi. Uusi poytakirjaversio oli monistettu
kokoukseen.



3. Laki hedelmdityshoidoista
Lainsé&dantdjohtaja Mikko K 6nkkola oikeusministeritsté esitteli neuvotttelukunnalle
hedelmoityshoitoja koskevan |akiesityksen valmistelua. 70-luvulla sBadettyyn isyysla-
kiin el sisdllytetty séadoksia keinoal kuisesta liséantymisestd, koska ne gjateltiin liséta
siihen keinoal kuista lisdantymista koskevan lain sddtdmisen yhteydessa. 80-luvulla
tasta oli useita tyoryhmamietinttja jalausuntokierroksia. V. 1997 tydryhmamietinnos-
satyoryhméoli jo varsin yksimielinen. Siitéa valmisteltu lakiesitys jai syksylla 1998
hallituksen poydéalle.
Téhan lakiesitykseen sisdltyy seké oikeudellisia, 188keti eteellisia etta eettisia kysy-
myksia 1soja kysymyksia ovat tahaton lapsettomuus, jota el ole méaritelty nykyisen
lainsdadannon puitteissa; parisuhdevaatimus: pitaisiko |apsen saamisen edellytys olla
heteroseksuaalinen parisuhde, vai voiko homoseksuaalisilla pareilla olla mahdollisuus
saada keinoalkuisesti lapsi. Tahan liittyy laheisesti myos isyyskysymys: voidaanko
luopua periaatteesta ettd jokaisella lapsellatulis ollaisa. 1soja erimielisyytta aiheutta-
neita kysymyksi& ovat myos lapsen oikeus tietéé al kuperansa seka sijai ssynnyttémisen
sdlittavuus ja sen rgjoitukset, mikali se sallitaan.

Eettisesti hankalia kysymyksia on mm. se, missé | agjuudessa hal utaan pystya vaikut-
tamaan lapsen ominaisuuksiin esim. ulkon&on suhteen. Terveyteen voidaan vaikuttaa
valikoimallatietyn taudin suhteen terveita sukusoluja. Voidaanko my0s odottaajava
lita sukusoluja siten, etta sukusolujen luovuttaja muistuttaisi ulkonddltéan hedelmoi-
tyshoidossa olevia vanhempia ja kuinka paljon? Kuinka pitk&an sukusoluja voidaan
séilyttda, voidaanko kuolleen henkil6n sukusoluja kayttdd, mika on enimmaisikéraja
aidille, miten pitk&an hoitoja voidaan jatkaa?

Seuraavista asioista keskusteltiin kokouksessa: Edellisessa |akiehdotuksessa el otettu
kantaa vanhempien neuvontavel voitteeseen, josta on keskusteltu seka lakia valmistel-
taessa ettd myohemmin. Sijaissynnyttdjyys e nykyiselléén ole laitonta, viimeisessa
lakiehdotusversiossa kuitenkin kiellettiin. Mikali siind ei pdasta konsensukseen, on
ainakin teoreettisesti mahdollista j&tt&4 se pois lakiesityksesta. Hoidon kustannuksiin
lakiesitys el ota kantaa, ainoastaan lakiesityksessa ilmaistaan sukusolun luovutuksen
hinta. Mydskaan lakiesitys el ota kantaa hoidon kustantamiseen yhteiskunnan tai yksi-
tyisen kautta. Lakiesitys ei salli kuolleen henkildn sukusolujen kaytt6a. Toisaalta jos
se sdllitaan, voidaan joutua varsin ragjoittamattomalle alueelle siing, misté sukusoluja
voidaan ottaa kayttoon. Euroopan maiden yhtenéinen kanta olis térkeg, jotta su-
kusolujen siirtoja maasta toiseen e tapahtuisi. Jos luovuttajat ovat anonyymeja, mi-
ten voitaisiin varmistaa etta keinohedel maityksel & aikaansaadut |8hisukulaiset elvét
hankkisi perillisia keskenaan.

Suunnitelmana on, etta lakiesitys saataisiin eduskuntaan ehk&jo ensi kevéana. Uutta
tyoryhmaé ei ole suunnitteilla perustaa, vaan esitys pyritéén saamaan eteenpain OM:n
ja STM:n virkamiestyOryhman voimin. Lagjaa lausuntokierrosta el téssa vaiheessa ole
ollut tarkoitus |&pik&yda. ETENE toivoo mahdollisuutta ottaa kantaa | akiesitykseen,
kun se alkaa olla eduskuntaan menevassa muodossa.

4. lImoitusasiat
ETENE:n jarjestdma seminaari 13.10. eettisille toimikunnille on heréttanyt vilkasta
kiinnostusta ja ilmoittautuneita kokouspéi vaan mennessé on yli 120. Koulutuspaivaan
ilmoittautuivat ETENE:sta Sinikka Lylys, Tapio Tervo, Juha Metso, Tarja Sipponen,
Markku Oinaala, Pekka Louhiala, Anneli Sarviméki, Helena K&ariainen ja Erik Antti-
nen. Paés hteerille voi vielailmoittautua. Koulutustilaisuuteen ehdotettiin tapausse-
lostusten kayttéa ryhmétydskentel yssa.



K okouspaperien joukossa on my6s kopio Esko Lansimiehen kirjeesta ETENE:n pé&-
sihteerille ja pdasihteerin vastine. Kirjeenvaihto on jatkunut, téhén voi tutustuatarvit-
taessa ottamalla yhteytta paasi hteeriin.

5. Kevaan kokousajat ja aiheet
Sovittiin ensi kevaan kokousgjankohdiksi tiistait 15.2.2000, 4.4.2000 ja 16.5.2000.
Aiheitaens kevédle olisi vanhusten hoito ja vanhenevat vanhusten hoitgjat, jostaon
ollut viime paivien lehdissa kirjoituksia, psykiatristen ja vanhuskroonikoiden hoito,
ongelmaperheiden lapset ja huostaanotto (ks. seuraava kohta), syntyméttéman lapsen
oikeudet seka tahdonvastainen hoito. My6s geenihoito ja geeniseulonnat mainittiin,
on ehdotettu myds etta geenitutkimusta ja -hoitoa seka periméan liittyvien asioiden
kehitysta seuraamaan perustettaisiin omajaostonsa.
Terveydenhuollon tyontekijoiden yhteiset eettiset ohjeet tulevat myds neuvottel ukun-
nan kasittelyyn, kun tydryhma péésee asiassa eteenpain (ks. kohta 8).

6. Nuoriso, terveydenhuolto ja etiikka
Markku Oinaala alusti asiasta.:
Eri paikkakunnilla suoritettujen kouluterveystutkimusten mukaan huumeiden ja péh-
teiden kaytto ovat nuorten keskuudessa lisdantyneet. Pitkaaikaissairauksia nuorilla
esintyy niin, etta n. 10 % nuorista kayttaa séannol lista |aakitysta (Nuorisobarometri
1999, Opetusministeri®). Lisdks niska-hartiasaryt, vasymys, paénsérky ja masennus
ovat liséantyneet. Miten paljon naissd on todellista lisdysta vai huomataanko ndméa
asiat ailkaisempaa paremmin?

Korkea tyottomyys kasvukeskuksia lukuun ottamatta ja toisaalta tytssé kayvien voi-
makas tyosidonnai suus ja uupumuskin voivat heitkentéé perheiden mahdollisuuksia
vastata nuorten tarpeisiin.

Terveydenhuollossa on samanaikaisesti supistettu resursseja koulu- ja opiskelijater-
veydenhuollossa.

Aihe voidaan jakaa neljéén ongel ma-al ueeseen:

1.Lasten ja nuorten oikeudel lisen aseman muuttuminen seké lasten ja nuorten kuule-
minen.

Lasten ja nuorten oikeudellinen asema on muuttunut viimeisen 10 vuoden aika-
na.Tama nakyy esimerkiksi potilaan oikeuksia koskevassa laissa. Tala on merkitysté,
kun tehd&an erilaisia lasta/nuorta koskevia hoitoratkai suja.

2.Priorisointi

Miké& on lasten/nuorten terveyspal vel ujen asema verrattuna muille ik&ryhmille tarkoi-
tettuihin palveluihin?

Monessa kunnassa julkisia terveyspal vel uja karsitaan edelleen ja toisaalta nuoret ha-
keutuvat spontaanisti hoitoon odottamatta esimerkiks viikkoja vastaanotolle pa&a-
syaTdloin voi ollatarvetta erillisiin nuorisoklinikoihin. Terveyspalvelujen priorisoin-
tineuvottel ukunta on nostanut enneltaehkéi sevan terveydenhuollon kuitenkin ensim-
maéiselle sijalle.

Priorisointiin liittyen oli esilla kuva Veli-Pekka Isoméen kirjasta: “ Terveydenhuollon
priorisoinnin potilasl 8htoiset perusteet”.

3.Pakkohoito

Pakkohoitopaétoks & nuorten osalta tehdddn kolmesta syysté: terveydellisistd, sosiaa-
lisistajakriminaalisista syista. Matti Kaivosoja késittelee pakkohoitokysymyksia te-
oksessaan:” Pakko auttaa’,1996, Stakesin julkaisuja.



Silloin, kun kyseessa on selked mielenterveyhairio, on pakkohoitoratkaisu teht&vissa.
Mutta eri osa-alueita kasittdva rajatapaus voi johtaa ensinndkin pohdintaan, kenen
ratkai sukenttaan tapaus kuuluu. Esimerkiksi huumenuoren kohdalla voi kysya, mihin
rajaan asti han voi tuhota terveyttdan ennen kuin pakkohoitotoimiin voidaan ryhtya
Toisaalta voi tullatilanteita,ettd kunnat valttévat pakkoratkaisuja esimerkiksi talou-
dellisista syista.

4.Salassapito

Sal assapidosta on méarayksia useassa laissa. Nykyisell&8n monet asiat vaativat mo-
niammatillista yhtei sty6téd ja siten myos tehokasta tiedon kulkua.Ehka hankalimmaksi
kysymykseksi tulee huumenuorta koskevien asioiden kasittely.

Eri puolilla Suomea on tehty usean vuoden gjan terveystapatutkimusta johon alustus
osin pohjautui. Osa tutkimustul oksista on julkaistu ja esimerkiks nuorten péihteiden
kaytosta tehty raportti on ETENE:II& olemassa. Joissain mielessa tilanne on huonon-
tunut, joissain ollaan ehk& vain havahduttu huomaamaan muutos. Toisaalta hairi6-
kayttaytymisen kohdalla voidaan kysya kuten professori Matti Rimpel§, ettd onko las-
ten hairiokayttéytyminen vain sellaista k&yttaytymista, joka héiritsee vanhempia.
Kaikkein hankalimmin reagoivilta lapsilta puuttuvat kokonaan luottoaikuiset. Tal6in
yhteiskunnalla on tarjottavana leegio auttajia, jotka mahdollisesti vaihtuvat. Jagko
laps/nuorii tall6in todel lisuudessa terveydenhuollossakin heitteille.

Pakkohoitoon tulisi turvautua ainoastaan tilanteessa, jossa nuori tekisi ilman pakko-
hoitoa itselleen korvaamatonta pahaa. Tdllaisessatilanteessatulisi olla mahdollisuus
jonkin hyvan antamiseen, mika se sitten olisikin. Joka tapauksessa pakkohoitotilan-
teessatulisi tilanteelle olla aina selkea hoitokeino, pelkka sdil6onotto e ole hyvaksyt-
tava syy pakkokeinojen kayttoon. Pakolla el helposti saa mitdan hyvaa aikaan, tulis
sen vuoksi pyrkiéd |dytdmaén toisia, yhteisymmarrykseen perustuvia vaihtoehtoja.
Suomeen tulisi jarjestdd ainakin yksi erityisen osaamisen keskus erittain vaikeahoitoi-
sille nuorille. STM:ssé on tydryhma selvittdmassa asiaa, tydryhman pj kutsutaan
ETENE:n kokoukseen selvityksen valmistumisvaiheessa.

Nuorille jalapsille suunnattu palvelu tulisi olla halpaa, mielelldan ilmaista, silla nuo-

rillael juurikaan ole omia varoja laittaa terveydenhuoltoon. Samoin palvelut tulisi jar-
jestda mahdollisimman pian, silla nuoren aikaperspektiivi on erilainen kuin aikuisella.
Perheité tukevien neuvoloiden perustamisesta muualla maailmassa (mm. Englannissa

lopetettu nuorisoneuvola rahanpuutteen vuoksi, Helsingissa el téllaista ole ollutkaan.

7. ETENE:n www-sivut
Paasihteeri on monistanut kokoukseen osallistuville sivujen teksteja. Paasihteeri 1&
hettéé vield ETENE:n jésenille ja vargésenille kyselyn siitd, mité kukakin haluaa j&
senluettelosivulle ilmoittaa (esim. sahkopostiosoite, tydpaikka, puhelinnumero).
Teksteihin voi tutustua kokouksen jalkeen ja antaa ideoita ja palautetta sivuista pé&-
sihteerille. Sivuja aetaan muokkaamaan, kun ETENE saa kdytt6onsa sithen sopivan
ohjelman.

8. Yhteisten eettisten ohjeiden jaosto
Paasihteeri kertoi yhteisten eettisten ohjeiden jaosto on kokoontuneen kahdesti, koko-
usmateriaalin joukossa on ndiden kahden kokouksen poytakirjat seka muistio kasitel-
lyistd asioista. ETENE:n jasenid kehotettiin tutustumaan muistioon ja antamaan pa-
lautetta ja liséideoita. Kun jaosto alkaa muokata ohjeistoa, asia tuodaan ETENE:en,
todenndkoisesti ensi vuoden ensimmai seen kokoukseen.



0. L d8ketietedlinen tutkimuseettinen jaosto
Jaosto on nimityskierroksella. Jaostoon tulee edustajat |88ketutkimuksesta, geenitut-
kimuksesta, epidemiologiasta, etiikasta, juridiikasta seka jaostoon tulee myds maal -
likkojdsenia. Nimitykset ovat vield auki koska hallintomenettel ylain mukaiset si-
toumukset tulee selvittda ennen nimittéamista. Jaosto saataneen nimitettyad syyskuun
aikana. Suunnitelmissa on jaoston ensimmaisen kokouksen pitdminen 4.10.99 ennen
ETENE:n jarjestdmaa koul utustilai suutta.

10. Muut asiat
Paéasihteeri on tavannut Biotekniikan neuvottel ukunnan padasihteeri Helenavon Troi-
lin, joka on jasenena European Federation of Biotechnologyn Task Group on Public
Perceptions of Biotechnologyssa. Tama tydryhma on suunnittel emassa seminaari-
tyyppista kokousta syksylle 2000 bioteknologian hyvaksyttavyydestd, turvallisuudesta
jatulevaisuuden nakymisté. Kokouksessa on esilla ksenotranspl antaati ohin seké kan-
tasolujen kayttoon liittyvia asioita seka eettisia nakokohtia liittyen elénten kayttoon
tutkimuksessa. ETENE:& pyydettiin kongerenssin jérjestelyihin asiantuntijaksi jataus-
tavaikuttajaksi. Péasihteeri hoitaa asiaa.

11. Kokouksen paatos
Puheenjohtgja paatti kokouksen klo 17.00.

Martti Lindgvist RitvaHalila
ETENE:n puheenjohtgja ETENE:n paésihteeri



