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Tiivistelma

YHDENVERTAISUUS SOSIAALI- JA TERVEYDENHUOLLOSSA

Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta 2006-2010

ETENE julkaisee neuvottelukunnan toimikaudesta 1.10.2006-30.9.2010
raportin Yhdenvertaisuus sosiaali- ja terveydenhuollossa. Julkaisussa
on kuvaus kuluneen kauden toiminnasta ja ajatuksia tulevista eettisista
haasteista. Neuvottelukunnan jasenet ovat kirjoittaneet julkaisuun omia
nakemyksiaan sosiaali- ja terveydenhuollon ajankohtaisista eettisista ky-
symyksista, jotka kasittelevat toimikauden teemana ollutta yhdenvertai-
suutta. Esilla ovat vanhukset, mielen terveys, saattohoito, tehokkuus ja
valinnat seka oikeudelliset kysymykset sosiaali- ja terveydenhuollossa.
Viime mainitussa osiossa kasitellaan odottavan aidin, lasten omaishoi-
don seka vajaakykyisen aikuisen ja hoitotahdon oikeudellisia ja eettisia
kysymyksia. Julkaisun liitteissa on toimikauden aikana annetut lausunnot
ja kannanotot, jarjestetyt avoimet seminaarit, julkaistut raportit ja neu-
vottelukunnan jasenet.

Asiasanat:

sosiaali- ja terveydenhuollon etiikka, yhdenvertaisuus, itsemaaraaminen



Sammangdrag

JAMLIKHET INOM SOCIAL- OCH HALSOVARDEN
Riksomfattande etiska delegationen inom social- och halsovarden 2006-2010

ETENE ger ut en rapport Jamlikhet inom social- och halsovarden om de-
legationens mandatperiod 1.10.2006-30.9.2010. Publikationen beskriver
verksamheten under mandatperioden och tankar om framtida etiska ut-
maningar. | publikationen berattar delegationens medlemmar sina egna
synpunkter om aktuella etiska frdgor inom social- och hdlsovarden som
handlar om jamlikhet, temat for mandatperioden. Det diskuteras om
aldre manniskor, mentalhalsa, vard i livets slutskede, effektivitet och val
samt rattsliga fragor inom social- och halsovarden. Den sistnamnda delen
handlar om rattsliga och etiska fragor kring gravida kvinnor, narstaende-
vard av barn samt handikappade vuxna occh vardvilja. | publikationens
bilagor berattas om utlatanden och stallningstaganden som delegatio-
nen givit under mandatperioden, de 6ppna seminarier som ordnats och
de publikationen som givits ut. Darutover finns en lista 6ver delegatio-
nens medlemmar som bilaga.

Nyckelord:
etik inom social- och halsovarden, likabehandling, sjalvbestammande



Summary

EQUALITY IN SOCIAL WELFARE AND HEALTH CARE
National Advisory Board on Social Welfare and Health Care Ethics 2006-2010

ETENE publishes a report on its term 1 October 2006-30 September 2010
titled Equality in Social Welfare and Health Care. The report describes the
advisory board’s activities during the term as well as its views on future
ethical challenges. The members of the Advisory Board give an account
of their views on topical ethical issues in social welfare and health care
with a focus on equality, which was the theme for the delegation’s term.
The topics include elderly people, mental health, terminal care, efficiency
and choices as well as legal questions in social welfare and health care.
The topic on legal issues discusses legal and ethical questions relating
to pregnant women, informal care of children, incapacitated adults and
the living will. The opinions and statements the Advisory Board has issu-
ed during its term, the seminars it has organised and the reports it has
published as well as the members of the Advisory Board are listed in the
Annexes to the report.

Key words:
ethics in social welfare and health care, equality, self-determination
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1 LUKIJALLE

Aira Pihlainen, pddsihteeri, ETENE

ETENE julkaisee neuvottelukunnan toimikaudesta 1.10.2006-30.9.2010
kausiraportin Yhdenvertaisuus sosiaali- ja terveydenhuollossa. Se on
jarjestyksessa kolmas kausijulkaisu. Julkaisu on moniaaninen siten, etta
neuvottelukunnan jasenet ja varajasenet ovat kirjoittaneet julkaisuun
omia nakemyksiaan sosiaali- ja terveydenhuollon eettisista kysymyksis-
ta. Artikkeleiden sisalloista ei neuvottelukunta ole muodostanut yhteista
nakemysta.

ETENEnN tehtavana on kasitella sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaan
ja potilaan asemaan ja oikeuksiin liittyvia kysymyksia seka herattaa kes-
kustelua ja valittaa tietoa eettisista kysymyksista. ETENE tekee aloitteita,
antaa lausuntoja ja kannanottoja seka toimii asiantuntijana sosiaali- ja
terveydenhuollon eettissa kysymyksissa muun muassa lainsaddantoa
uudistettaessa. ETENEn tydmuotoina ovat neuvottelukunnan kokoukset,
seminaarit ja tydoryhmatyo. Kokouksissa hyvaksytaan kannanotot, lausun-
not ja julkaisut seka keskustellaan neuvottelukunnan tarkeiksi kokemista
ajankohtaisista eettisista kysymyksista. ETENE kuulee tarvittaessa asian-
tuntijoita esilla olevista eettisista kysymyksista.

Neuvottelukunnan toimikauden teemana ovat olleet yhdenvertai-
suuden vajeet, "syrjaan jaaneita” kansalaisia koskevat eettiset kysymyk-
set. Puheenjohtaja Lehdon tekstissa " ETENEn nelja vuotta” esitellaan
neuvottelukunnassa esilla olleita kysymyksia. Hdn myds esittelee tulevan
toiminnan haasteita julkaisun lopussa. Kokemuksia ETENEn toiminnasta
esittelevat jasen Vuorela ja paasihteeri Halila.

Yhdenvertaisuus teemasta on kirjoittanut kolmetoista ETENEn ja-
sentd. "Eettiset vaatimukset ikaantyvien ja kuolevien ihmisten hoidossa
ja hoivassa” teemasta Jyrkama kasittelee ikaantyvien yhteiskunnallisia
haasteita, Sulkava muistisairaan ihmisen laitoshoidon eettisia kysymyksia
ja Heinimaki rauhoittelee vanhuksia inhimillisen elaman olemassaolosta.
Pihlainen kirjoittaa kuolevien saattohoidosta ja Aalto kuoleman armolli-
suudesta. "Valintojen ja tehokkuuden probleemi” on Keistisen, Niiniston,



Lindqvistin ja Rautavan teemana ja he tarkastelevat terveydenhuollon te-
hokkuus- ja priorisointikysymyksia seka tutkimuksen vaikuttavuutta. "Oi-
keudelliset lahtokohdat hyvalle hoidolle ja hoivalle” teemassa lahtokohti-
na ovat juridiset kysymykset, kuten Pahlmanin raskaana olevan naisen ja
Salosen omaishoidon tarkastelussa. Potilaslain ja vajaakykyisen aikuisen
problematiikkaa lahestyvat Maki-Petaja-Leinonen ja Raivio.

Kausijulkaisun liitteina ovat neuvottelukunnan toimikaudellaan (2006
- 2010) antamat kannanotot ja lausunnot (16), jarjestetyt avoimet semi-
naarit (2), julkaistut raportit (10) ja neuvottelukunnan jasenet. Julkaisut
ovat suomenkielisia. Kaksi julkaisua on myos kaannetty ruotsiksi ja eng-
lanniksi.

Neuvottelukunta laajeni 1.9.2009 koskemaan terveydenhuollon lisaksi
myos sosiaalihuollon eettisia kysymyksia. Uusi nimi on Valtakunnallinen
sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta. Nimilyhenteena saily-
tettiin ETENE. Toimikauden lopussa (30.9.2010) laaketieteellinen tutki-
museettinen jaosto TUKIJA irtaantui ETENEsta itsenaiseksi Valvirassa toi-
mivaksi viranomaiseksi.

Toimistossa tapahtui toimikauden aikana muutoksia ETENEn paa-
sihteerina toiminut Ritva Halila jai virkavapaalle vuoden 2009 alusta ja
hanen sijaisekseen tuli neuvottelukunnan jasen Aira Pihlainen. TUKIJANn
irtaantumisen yhteydessa ylitarkastaja Outi Konttinen ja osastosihteeri
Nina Lindqvist muuttivat Valviran tyontekijoiksi. ETENEn osastosihteerina
aloitti Cherina Dolk (1.10.2010). Hanen tyOpanoksestaan on puolet ETE-
NEn kaytossa. Kesalla 2009 ETENEN sivutoimisena sihteerina kaksi kuu-
kautta toimi Heini Turkia.

ETENE toivoo, etta lukijan kasissa kausijulkaisu jatkaa sosiaali- ja ter-
veysysalan eettista keskustelua.



10

2 ETENE 2006-2010

2.1 ETENEnN nelja vuotta

Markku Lehto puheenjohtaja, VTT, ETENE

Yleista

Sosiaali- ja terveydenhuollon eettiset kysymykset ovat esilla julkisessa
keskustelussa lahes paivittdain. Uutis- ja mielipidesivut sisaltavat kannan-
ottoja vanhustenhuollosta, saattohoidosta, lasten asemasta, hoidon prio-
risoinnista, synnytyksista ja sairauksien hoidon tasosta. Keskustelun ydin
koskee hoidon eettisia perusteita, vaikka sanana etiikka on suhteellisen
harvoin esilla keskustelussa. Keskustelun runsaus osoittaa, etta eettisia
kysymyksia varten asetetun toimikunnan on valittava huolella kohteen-
sa. Sen voimavarat eivat riita kaikkien ajassa liikkuvien kysymysten kasit-
telyyn.

Sellaiset poikkeuksina esiintyvat ilmidt, jotka ovat lainvastaisia tai sel-
vasti hyvan tavan ja eettisten suositusten vastaisia, eivat ole varsinaisesti
eettisia ongelmia. Ne saattavat herattaa paljon keskustelua poikkeukselli-
suutensa takia, mutta eivat vaadi varsinaisesti uusia kannanottoja. Naissa
tapauksissa eettiset normit ovat kunnossa ja soveltaminen sujuu paaosin
moitteetta. Eettisia ongelmia syntyy silloin, kun ei tiedeta, mika on eetti-
sesti oikein ja silloin, kun todellisuus ja normit erkanevat toisistaan. Jos
vastakkain on kaksi hyvaa kuten kunnallinen itsehallinto ja kansalaisen
oikeus hyvaan hoitoon, voi olla epaselvaa, kuinka kumpaakin nakokohtaa
tulisi painottaa.

Onko kunnallisen demokratian tuottama palvelutarjonta oikea sen
takia, etta se on demokraattisen paatdksenteon laillinen tulos vai olisiko
ajateltava, etta oikea lopputulos on sellainen, jossa kuntalainen saa no-
peasti tarvitsemansa palvelun. Molemmissa tapauksissa voidaan viitata
perustuslain henkeen ja kirjaimeen. Enta tyoskentelyn edellytykset, kuin-
ka suuria vaatimuksia voidaan asettaa henkilostolle. Mika on kohtuullista



velvollisuudentuntoa ja milloin voidaan katsoa, etta ylikuormitus on koh-
tuuton. Kasitys tyon luonteesta voi muuttua myos yhteiskunnan yleisen
eetoksen muutoksen myotad, taloudelliset seikat saavat korostuneemman
aseman eika olekaan enaa selvaa, mika on eettisesti oikein.

Eettiselle keskustelulle on ominaista pyrkimys tarkastella asiaa juuria
myoten. Se ei tarkoita jahkailua ja kyvyttomyytta tehda valintoja. Tarkoi-
tuksena on katsoa, kuinka kestavia ja johdonmukaisia esitetyt perustelut,
vaitteet ja vastavaitteet ovat. Keskustelussa on annettava erilaisille nake-
myksille sijaa. Eettinen keskustelu edellyttaa toisen kuulemista ja ajatus-
ten punnintaa niiden sisallon eika esittdjan perusteella.

Eettisen neuvottelukunnan jaseniston valityksella sosiaali- ja ter-
veydenhuollosta valittyy monipuolinen kuva, joka heijastuu neuvotte-
lukunnan ty6hon. Kannanottojen valmistelu nojaa vahvasti jasenten va-
paaehtoiseen ja pyyteettomaan tyohon. Perimmiltaan siihen ovat syyna
neuvottelukunnan niukat voimavarat, jotka on pyritty kaantamaan toi-
minnan vahvuudeksi: neuvottelukunta ei ole yhden tahon tai henkilon
aanitorvi. Sen toiminnassa ja kannanotoissa tiivistyy monista lahtokoh-
dista kumpuavien ajatusten kesken saavutettu yhteisymmarrys.

Toiminnan painopiste

Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta on
tehnyt selkedn valinnan: toiminnassa on kuluneen neljan vuoden aika-
na nostettu esille heikkojen potilas- ja asiakasryhmien asemaan liittyvia
eettisia nakokohtia. Erityisesti esilla ovat olleet vanhusten hoito ja mie-
lenterveyspotilaiden asema seka yleisesti kysymys itsemaaraamisoikeu-
desta. Lisaksi neuvottelukunta on jarjestanyt keskustelutilaisuuksia, joissa
yhteisena teemana on ollut “unohdettujen” kuuleminen ja lahimmaisista
valittdaminen.

« Vanhusten hoito

Vanhusten asemaan liittyy monia sellaisia eettisia pulmia, jotka johtuvat
sosiaali- ja terveydenhuollon erilaisista hoitokulttuureista seka historialli-
sen perinteen ja modernin hoitotekniikan valisista jannitteista. Vanhuk-
selle on tarkeda, etta elaman perusasiat kuten toimintakykya vastaava
asuinymparisto ja laheissuhteet ovat kunnossa. Hoitovalineiston parane-
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minen herattda monia kysymyksia. Miten voidaan varmistua siitd, ettei
hoitotekniikkaa sovelleta tavalla, joka lisaa vanhuksen eristyneisyytta
tai ettei ladkkeita kayteta korvaamaan henkilokunnan niukkuutta, jol-
loin vanhuksen elamaa rajoitetaan tarpeettomasti ladkkeilla. Laakkeiden
kayttosuositukset saattavat lisaksi olla vanhuksille soveltumattomia. Van-
huksen henkisen toimintakyvyn heikkeneminen herattaa kysymyksen,
miten varmistutaan asianmukaisesti ja vanhusta kunnioittavalla taval-
la hdanen ymmarryksensa riittavyydesta, kuinka hoito tulisi suhteuttaa
vanhuksen toimintakykyyn ja voimavaroihin. Kuoleman kasittely saattaa
olla ongelmallista myds hoitavalle henkildstolle. Naihin ja moniin muihin
vanhusten hoitoon liittyviin kysymyksiin pureudutaan neuvottelukunnan
hoitosuosituksissa.

- Mielenterveys

Mielenterveyden ongelmille ei vielakaan anneta samaa painoa kuin
muille ihmisen terveytta heikentaville tekijoille. Mielenterveystyd on
monimuotoista, mutta myos hajanaista. Mielenterveysongelmien takia
saattavat somaattiset sairaudet jaada hoitamatta. Hoitaminen viivastyy
osaksi sairauteen liittyvan stigman takia, osaksi hoidon niukkuuden takia.
Neuvottelukunta korostaa kannanotossaan myds voimavarojen oikeaa
kohdentamista. Vaikeimmin sairastuneiden hoitoon ei ole voitu rekrytoi-
da riittavasti henkildstoa. Perimmiltaan ongelman alkulahteena on usein
se, ettemme ymmarra tai halua ymmartaa omaa vastuutamme arjen vuo-
rovaikutuksessa ja ajan kayttamisessa, omia mahdollisuuksiamme luoda
sellaista yhteisdelamaa, joka auttaa mielen eheyttamista.

« Synnytys

Keskustelua synnytyksen jarjestamisesta on vauhdittanut synnytyksen
alueellinen keskittyminen, joka perustuu pyrkimykseen parantaa syn-
nytyksen turvallisuutta. Taman rinnalla on herannyt tarve pohtia muita
synnytykseen liittyvia seikkoja kuten valinnanmahdollisuuksia, didin itse-
madraamisoikeutta, pitkiin matkoihin sisaltyvia riskeja ja synnyttajan ja
henkildston valisia suhteita. Neuvottelukunta korostaa, ettei lapsen hy-
vinvointi saa vaarantua synnytyksessa. Sikion oikeudellinen asema tulee
ottaa uudelleen harkittavaksi, koska sikion asemaa turvaavat toimet voi-
vat olla ristiriidassa aidin itsemaaraamisoikeuden kanssa. Synnytyslaitok-
sille asetettavia vaatimuksia maariteltaessa on otettava huomioon niiden



valillinen vaikutus sairaalaverkostoon.
« [tsemaaraaminen

Palvelun kayttajalla on oikeus arvioida hoidon tarve ja se suostuuko han
tarjottuun hoitoon. Vain poikkeustapauksissa edustaja voi tehda paatok-
sia hanen puolestaan. Nykyinen saately on puutteellista, koska se koskee
vain mielenterveytta ja lastensuojelua. Erityisesti vanhustenhuollossa
kasvavana alueena tarvitaan tasmallisempi nakemys itsemaaraamisoi-
keuden rajoittamisen perusteista. Neuvottelukunta jarjesti yhteistydssa
Valviran ja THL:n kanssa kaksipaivaisen seminaarin itsemaaraamisoikeu-
den toteuttamisen periaatteista ja kaytannosta. Sosiaali- ja terveysminis-
terio on sen perusteella kaynnistanyt lainsdaadannon uudistamisen.

 Teknologia

Sosiaali- ja terveydenhuollon teknologiaan liittyvat uhkakuvat nahdaan
usein suppean asiantuntijajoukon hallitsemalla huipputeknologian alu-
eella. Tavanomaiset tekniikan soveltamiseen liittyvat eettiset ongelmat
tulevat kuitenkin vastaan arkielamassa, erityisesti ikaantyneiden ihmisten
hoitamisessa. Ihmisten erilaisuus uhkaa unohtua tekniikkaa sovellettaes-
sa. Teknisten ratkaisujen vaikutuksia koko hoitoprosessiin ei oteta riitta-
vasti huomioon hoitosuunnitelmissa. Neuvottelukunta korostaa kannan-
otossaan asiakkaan kuulemista ja tekniikan soveltamista asiakkaan auto-
nomian ja vuorovaikutusmahdollisuuksien laajentamiseksi.

« Kuka valittaa...

Neuvottelukunta paatti jarjestaa seminaarin aiheesta "Miten kday maan hil-
jaisten” ETENE:n tayttaessa kymmenen vuotta 2008. Seminaariin kutsut-
tiin neuvottelukunnan sidostahoja. Seminaarissa tarkasteltiin potilas- ja
asiakasryhmien asemaa seka juridisesta etta empiirisesta nakokulmasta.
Seminaarin anti on vaikuttanut osaltaan neuvottelukunnan kannanottoi-
hin ja heratti laajalti myonteista mielenkiintoa. Tydmuoto todettiin hyo-
dylliseksi eettisen keskustelun virittajana ja siita syysta paatettiin jarjestaa
toinen seminaari otsikolla "Kuka valittaa...” seuraavana vuonna. Tamakin
seminaari koettiin alalla toimivien keskuudessa merkittavaksi tapahtu-
maksi paitsi aiheensa myods merkittavien alustuspuheenvuorojen takia.
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Lausuntoja

Etene on antanut pyydettyja lausuntoja lainsaadantoesityksista, ajankoh-
taisista hankkeista ja erdista keskeisista esilla olleista uudistuksista. Osa
naista on saanut liikkeelle laajemmankin pohdinnan etiikan peruskysy-
myksista. Kaikkiaan lausuntoja on annettu 16 kappaletta ja ne ovat luet-
tavissa ETENEnN verkkosivuilta. Seuraavat viisi luonnehdintaa annetuista
lausunnoista eivat ole tarkoitettuja kattamaan kokonaisuutta, vaan osoit-
tamaan niiden laajuuden.

Lainsaadannon vanhentuneisuudesta on esimerkkind hengityshal-
vauspotilaita koskeva lainsaadanto. Naiden potilaiden erityisasemasta on
saattanut olla heille haittaa ja toisaalta he ovat saaneet etuja, joita muille
vastaaville ryhmille ei ole myonnetty. Neuvottelukunta totesi, etta uudis-
tus on toteutettava vammaispalvelulainsaadannon muutoksen yhteydes-
sa ja siirtymavaiheeseen on kiinnitettava erityista huomiota.

Periaatteena on selvaa, ettei pida antaa sellaista hoitoa, joka tuottaa
enemman haittaa kuin hyotya. Rajanveto ei aina ole yhta helppo ja selva.
Esimerkkina tasta oli vilkas keskustelu vaikeasti kehitysvammaisen lap-
sen elvyttamisesta ja tehohoidosta. Neuvottelukunta katsoi tarpeelliseksi
esittad oman nakemyksensa, jossa korostettiin, ettei kehitysvammaisuus
sinansa ole peruste luopua elvytyksesta tai tehohoidosta, mutta jossain
tapauksessa eteneva sairaus on saattanut johtaa siihen, etta kajoavista
toimista on potilaalle enemman haittaa kuin hyotya. Neuvottelukunta
kuvasi laajasti tassa tapauksessa noudatettavien hyvien menettelytapo-
jen merkitysta.

Pienet vaestoryhmat saattavat jaada eri syista vaille tarvitsemiaan pal-
veluja. Erityinen ryhma muodostuu pakolaisista ja turvapaikanhakijoista.
Oleskelu maassa voi muodostua pitkaaikaiseksi ja tana aikana heilla on
oikeus vain kiireelliseen hoitoon. Neuvottelukunta kiinnitti huomiota sii-
hen, ettd monet sairaudet voivat ratkaisevasti pahentua oleskelun aikana
ja sivistysvaltion tehtaviin tulisi kuulua kantaa laajempaa vastuuta taman
ihmisryhman terveydenhoidosta.

Pandemia herattaa kysymyksen potilaiden priorisoinnista. Lausunnos-
saan neuvottelukunta korosti lainsaadannon reunaehtojen noudattami-
sen tarkeytta. Voimavarojen kohdentaminen tulee toteuttaa siten, etta



saavutetaan mahdollisimman suuri terveyshyoty. Yleiset priorisointia
ohjaavat nakdkohdat eivat kuitenkaan poista sita, etta hoidon tarve on
aina punnittava yksildllisesti. Kriittisia valintatilanteita varten on luotava
mekanismi, joka turvaa korkeatasoisen osaamisen potilaiden tilan arvioi-
miseksi.

Potilastietojen kayttdé on ollut neuvottelukunnassa esilla monella ta-
valla, koska parhaillaan ollaan kehittamassa potilastietojarjestelmaa. Esi-
merkkina tietojen luovutukseen liittyvista ongelmista on myds neuvot-
telukunnan lausunnossa kasitelty kysymys psykiatristen terveystietojen
luovuttamisesta puolustusvoimille. Neuvottelukunta kiinnitti huomiota
tietojen keraamisen ja kasittelyn kirjavuuteen, joka ainakin osaksi perus-
tui riittavan ohjeistuksen puutteeseen. Menettelytapana tulisi noudattaa
samaa toimintamallia, jota sovelletaan somaattisiin sairauksiin.

Toiminnan laajeneminen - sosiaalitoimi mukaan

Neuvottelukunnan esille ottamista aiheista monet liittyivat myos sosiaali-
huoltoon.Vanhusten asema on tasta selkein esimerkki. Eettiset ongelmat
ovat usein vahintaan yhta komplisoituja sosiaalitoimessa, jossa taloudel-
liset ja eettiset nakdkohdat joutuvat toistuvasti vastakkaisiin vaakakup-
peihin. Huoltajasaation aloite sosiaalialan eettisen neuvottelukunnan
tarpeesta johti vuonna 2009 siihen, etta neuvottelukunnan tehtavat laa-
jenivat sosiaalihuollon puolelle samalla, kun neuvottelukunnan kokoon-
panoa tdydennettiin vastaavasti.

Toiminnan rajaaminen - tutkimusten arviointi itsenaistyy

Etenen yhteydessa on toiminut miltei sen alusta alkaen tutkimuseettisia
kysymyksia kasitteleva jaosto, TUKIJA. Sen toiminta on eriytynyt niin pit-
kalle omalle kentalleen, etta ministerid on neuvottelukunnan ja jaoston
nakemysten pohjalta paattanyt irrottaa jaoston neuvottelukunnan yhte-
ydesta ja sijoittaa sen Valviran yhteyteen. Muutos toteutui 1.10.2010 lu-
kien.
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Muuta

Neuvottelukunta kavi toimikautensa aikana useitakin keskusteluja am-
mattihenkiloston tydssa jaksamisesta ja etiikasta. Tutkimustiedot ovat
olleet huolestuttavia. Tyduupumiseen ovat saattaneet johtaa liiallinen
kuuliaisuus, halu pitaa ylla korkeaa tydmoraalia seka tyoyhteison sisdiset
jannitteet. Fyysisen ja henkisen vakivallan uhka on tullut tavanomaisem-
maksi. Asiakkaiden mahdollisuudet hankkia tietoja ovat parantuneet ja
asiakkaat ovat tulleet myds vaativammiksi.

Markkinatalouden periaatteiden korostuminen tyévoiman ja palvelu-
jen hankinnan yhteydessa on niin ikdaan synnyttanyt keskustelua menet-
telytapasaantojen tarkistamisen tarpeesta. Talouden suhdannevaihtelut
ovat vaikuttaneet tyovoiman suuntautumiseen ja muutostrendien arvi-
oiminen on sen takia epavarmalla pohjalla. Neuvottelukunta toivoo, etta
tama selvitystyo jatkuu seuraavan neuvottelukunnan toiminnassa.

Mita on opittu eettisesta keskustelusta

Toimintakertomuksia tehtdaessa painottuvat luvut ja erilaiset suoritteet,
joilla pyritaan vakuuttamaan lukija tehdyn tyon arvosta ja merkityksesta.
Lukijaa kuitenkin kiinnostaisi, vahintaan yhta paljon ellei enemman, mita
on opittu, olisiko jotain pitanyt tehda toisin. Se on kertomuksen laatijalle
hieman kiusallinen kysymys. Jos vastaa myonteisesti, heraa jatkokysymys,
miksi niin ei sitten tehty. Tallakin riskilla pieni pohdinta on tulevia vuosia
silmalla pitaen paikallaan.

Neuvottelukunta on kannanotoissaan kasitellyt useita sosiaali- ja
terveydenhuollon kipeita kysymyksia. Kannanotoissa on esitetty, miten
yleisia eettisia periaatteita tulisi soveltaa ja tassa on tarvittaessa edetty
hyvinkin konkreettisiin valintatilanteisiin. Jotkut kannanotoista ovat he-
rattaneet keskustelua ja saaneet osakseen laajaakin huomiota. Silti voi-
daan kysya, pitaisiko eettisen keskustelun olla vahvemmin lasna jokapai-
vaisessa elamassa.

Viisas vastaus tuskin on suoraviivainen kylla tai ei, vaikka kumpaakin
voi perustella. Kielteista vastausta voi perustella toteamalla, ettei periaat-
teissa ole vikaa. Ei niista olla eri mielta. Myonteisen vastauksen perustelut
ovat padinvastaiset, periaatteissa on jotain vikaa, jos ne eivat johda toivot-



tuun tulokseen. Toisin sanoen yksimielisyys on naenndista, ei aitoa.

Kun puhutaan sosiaali- ja terveydenhuollon eettisen keskustelun tar-
peesta ja siihen innostamisesta, on tarpeen muistaa, etta tama keskustelu
on samalla osa sosiaali- ja terveydenhuoltoa. Jos keskustelu on ponne-
tonta, se ei ole alalle hyvaksi, mutta sita ei ole myoskaan karjistyksiin ja
epakohtien ylimitoitettuun maalailuun perustuva keskustelu. Edellinen ei
johda tarpeellisiin korjaaviin toimiin, jalkimmainen synnyttada enemman
turvattomuutta kuin pystyy sita parhaimmillaankaan luomaan.

Neuvottelukunnan suositukset ja lausunnot ovat liikkuneet naiden aa-
ripaiden valilla. Karjistyksia on valtetty, mutta kipeisiinkin asioihin on an-
nettu vastauksia. Se, ettei niista ole syntynyt laajaa polemiikkia, voidaan
tulkita myonteisesti toteamalla, etta ne ovat lisanneet yhteisymmarrysta
ja vahvistaneet toiminnan eettista pohjaa. Kriittisenkin nakemyksen voi
esittaa: olisi pitanyt alleviivatummin tuoda julki epakohtia, ei vain suosi-
tuksia.

Kun naita kahta tulkintaa punnitsee, on vastattava kysymykseen,
onko yhteiskunta kuuroutunut eettiselle puheelle. Onko totuttu siihen,
etta kaikkea kaunista voidaan puhua, mutta ei silla ole mitaan yhteytta
siihen, mita tanaan tehdaan? Onko niin, etta eettisesti oikean sanominen
ei riita, vaan on kaivettava esille jarkyttavia esimerkkeja ennen kuin sa-
noman tarkoitus kirkastuu? Ja riittaako sekaan. Eiko voida luottaa siihen,
etta eettiset periaatteet ovat se ilma, jota kaytanto hengittaa ja jota ilman
se ei tule toimeen? Onko periaate uskottava vasta sen jalkeen, kun se on
puettu maarallisen normin muotoon, johon liittyy joukko sanktioita?

Naita kysymyksia on syyta punnita vakavalla mielella. Perimmiltaan
sosiaali- ja terveydenhuollossa toimivia ja siita vastaavia paattdjia kan-
nustaa kaksi voimaa, taloudellinen ja eettinen. Jos jalkimmainen jaa lii-
aksi varjoon, jos sita ei oteta tosissaan, seuraukset ovat taloudellisestikin
kohtalokkaita. Silloin kaikesta on maksettava, myds siita, mita nyt teh-
daan sen takia, etta se koetaan eettisesti arvokkaaksi. Jos yrittaa tiivistaa
lyhyeen muotoon sen, mita on opittu, ydin on oikeastaan tassa. Eettiset
suositukset ja kannanotot uhkaavat hukkua taloudellisten kannustimien
kohinaan. Sen lapaistakseen suositusten on osoitettava, etta ne ovat ta-
louttakin kovempaa valuuttaa. Tehtava ei ole helppo, mutta ei mahdo-
tonkaan kunhan se otetaan tietoisesti tavoitteeksi.
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2.2  Kokemuksia ETENEsta neuvottelukunnan
jasenena 2006 -2010

Heikki Vuorela, hammaslddkdiri

Taustaa

Syyspuolella 2006 STM:sta soitettiin ja kysyttiin, olisinko kiinnostunut toi-
minnasta ETENEssa joko jasenena tai varajasenena. Vastaustani ei tarvin-
nut kauan miettia, silla ETENE aidosti kiinnosti. Olin keskustellut ETENEsta
sen perustamisvaiheessa vuonna 1998 ja sen jalkeen Martti Lindqvistin
kanssa, joka piti terveydenhuollon eettista neuvottelukuntaa erittain tar-
peellisena. Han loi ETENEIle suuntaviivat tultuaan valituksi sen ensimmai-
seksi puheenjohtajaksi apunaan paasihteeriksi valittu Ritva Halila.

Suomen Hammaslaakariliiton puheenjohtajana ja eri luottamusteh-
tavissa 1990-luvulla ja sen jalkeen olin korostanut ammattietiikan mer-
kitysta hammaslaakarin tyossa. Laakariliiton toiminta oli tassa hyvana
esimerkkina. Tuolloin ladketieteellisissa tiedekunnissa kaynnistyivat
ammattiliittojen tukemina valmistuneiden ladkareiden ja hammaslaa-
kareiden valatilaisuudet arkkiatri Risto Pelkosen aloitteesta ja johdolla.
Kun Hammaslaakariliiton eettisia ohjeita uudistettiin 1990-luvulla, Martti
Lindqvist toimi Liiton asiantuntijana. Han toimi myo6s kouluttajana, kun
Liiton vuosittainen etiikkapaiva kaynnistyi 2000-luvulla.

Hammashoitoon liittyvat eettiset kysymykset alkoivat askarruttaa mi-
nua vahitellen kliinisen kokemuksen lisaantymisen myoéta 1970-luvulla.
Tyoskentelin valmistuttuani 20 vuotta seka osa-aikaisena yksityisham-
maslaakarina etta tyosuhteisena tyoterveysaseman hammaslaakarina.
Molemmissa tyOpaikoissani oli mahdollisuus potilaan niin halutessa kes-
taviin hoitosuhteisiin, jotka olivat ammatillisesti kehittavia. Aloittaessani
hammaslaakarina vuonna 1969 monenlaista eriarvoisuutta ilmeni ham-
mashuollon kentassa — huomattavaa myonteista kehitysta on sittemmin
tapahtunut 40 vuoden aikana. Suu- ja hammassairauksien hoito jakau-
tui tuolloin epatasaisesti, voimavaroja oli lilan vahan ja hampaattomuus
yleista. 1970-luvulla aloitettu jarjestelmallinen ehkaiseva hammashoito



terveyskeskuksissa alkoi nakya lasten ja nuorten hampaistoissa karieksen
huomattavana vahenemisena seuraavina vuosikymmenina.

Oli ammatillisesti kehittavaa toimia tyopaikkahammaslaakarina edis-
tyksellisessa yhtiossa, joka kustansi tyontekijoidensa perushammashoi-
don kokonaan ja verrata tata paivittdin tilanteeseen yksityisvastaanotol-
lani Helsingin Vallilassa, jossa potilaat maksoivat hoitonsa kokonaan itse.
Vallilassa potilas joutui usein tietoisesti luopumaan hampaita saastavasta
hoitolinjasta kustannussyista, kun akuuttitilanteessa hampaanpoisto yk-
sinkertaisena toimenpiteena auttoi nopeasti tulehduksen aiheuttamaan
hammassarkyyn. Tilanne parantui sita mukaa, kun sairausvakuutus vuo-
desta 1986 asteittain alkoi korvata potilaille perushammashoidon kus-
tannuksia. Koko vaesto tuli yhteiskunnan tukeman hammashoidon piiriin
vasta 2000-luvulla niin terveyskeskuksissa kuin yksityisvastaanotoillakin.

Nakemykseni suun terveydenhoidon nykytilanteesta on koko vaes-
toa koskeneen hammashoitouudistuksen jalkeen tarkentunut 2000-lu-
vun lopulla, kun olen dosentti Pekka Louhialan kanssa pitanyt etiikkaa
kasitelleita Hammaslaakariliiton koulutustilaisuuksia maan eri puolilla.
Keskusteluissa hammaslaakareiden kanssa itseani on eniten jaanyt askar-
ruttamaan tilanne, jossa terveyskeskuksen voimavarat ovat suuressa risti-
riidassa hoidon tarpeeseen nahden. Miten jakaa potilaille hammashoito-
resurssia, kun voimavarat eivat riita eika tdydentavia yksityisia hammas-
hoitopalveluitakaan ole? Voiko kiireetonta hammashoitoa rajata? Miten
nuori hammaslaakari, joka on saanut yliopistossa koulutuksen potilaan
purentaelimen kokonaishoitoon, selviaa hanta kohtaavasta arkitodelli-
suudesta terveyskeskuksessa, jossa akuuttihoidot tayttavat tyopaivan ja
potilaan optimaaliseen hammashoitoon ei ole juurikaan mahdollisuutta?
Pitkat potilasjonot terveyskeskushammashoitoon ovat olleet julkisuu-
dessa erdiden muiden ladketieteen erikoisalojen tavoin. Odotusaika hei-
kentaa potilaan terveystilannetta taudissa kuin taudissa ja lisaa potilaan
karsimysta ja hoidon tarvetta seka kustannuksia. Hoitotakuun vaatimuk-
set voivat toteutua, kun voimavaroja on jokseenkin riittavasti. Kun nain ei
ole, potilaan hammashoito on muuntunut paikoin pirstaleiseksi ja sattu-
manvaraiseksi.
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Poimintoja kokemuksistani ETENEssa

ETENEN tyon alkaessa edelld mainitut ammattieettiset ajatukset olivat
mielessani. Paallimmaisena ajatuksena pohdin, voisiko ETENE jotenkin
vaikuttaa potilaiden tasa-arvoisempaan kohteluun suun terveydenhoi-
dossa, osana terveydenhoidon kokonaisuutta. Kansalaiset eroavat ter-
veydentilansa suhteen yha enemman: terveet ovat terveempia ja eldvat
pitempaan, sairaat sairaampia ja usein myo6s toimeentuloltaan heikossa
asemassa olevia — erot nakyvat myos suun terveydentilan kehityksessa ja
ihmisten elinajassa hyvin konkreettisesti. llahduin, kun kauteni ensimmai-
nen kesaseminaari vuonna 2007 "Terveyden edistamisen etiikka” kasitteli
naitakin kysymyksia. Aiheeseen liittyen en pida reiluna sitd, etta puhum-
me yleisesti syrjaytyneista ihmisistd, kun osan heista voi katsoa olevan
myds syrjaytettyja. Taman kehityksen pysdyttaminen ei ole mahdollista
pelkastaan sosiaali- ja terveydenhuollon keinoin, mutta on tarkeaa aktii-
visesti tukea heita ja kohdella heita tasa-arvoisesti.

ETENEnN tehtavakentta osoittautui laajaksi ja mielenkiintoiseksi. Nako-
kulmani avartui, jolloin hammashoitoon liittyvat eettiset kysymykset ja
ongelmat asettuivat monien terveydenhoidon erikoisalojen ja ongelmi-
en joukkoon. Kannatin lampimasti ETENEn tehtavakentan laajentamista
vuonna 2009 sosiaalihuoltoon, silla sosiaali- ja terveydenhuolto liittyvat
tiiviisti toisiinsa - sairauksilla ja niiden hoidoilla on sosiaaliset ulottuvuu-
tensa - ja etiikka on molemmilla sektoreilla yhteinen nimittaja. Vanhuk-
set, mielenterveyspotilaat, lapset ja vammaiset ovat eraita esimerkkeja
ryhmistd, jotka ovat herkasti haavoittuvia ihmisarvon, oikeudenmukai-
suuden ja tasa-arvoisen kohtelun suhteen. ETENEn 10-vuotisseminaari
"Miten kdy maan hiljaisten” lokakuussa 2008 Helsingin Yliopistomuseon
Arppeanumin historiallisessa luentosalissa kasitteli ansiokkaasti tervey-
denhuollon etiikkaa tasta nakokulmasta.

ETENEn keskeisia tydmuotoja sadanndllisten kokousten lisaksi ovat
tyoryhmat ja seminaarit, jotka valmistelevat ETENEn kannanottoja. Sah-
kdinen viestinta on osoittautunut valttamattomaksi apuvalineeksi ETE-
NEn toiminnassa. ETENE keskustelee esiin nousevista aiheista ja paattaa
tarvittaessa perustaa tydoryhman kannanoton tai raportin valmistelua
varten. Ensimmainen raportti kasitteli vanhusten asemaan ja hoitoon
liittyvia kysymyksia. Seurasin tyéryhman tyota ETENEn uutena jasenena
kiinnostuneena. Se hyddynsi ETENEn jasenten monipuolista kokemusta



tehden pohjatyota ja —tekstia. Vuorovaikutus oli avointa ja raportti val-
mistui paasihteeri Ritva Halilan ohjauksessa vuonna 2007.

"Terveydenhuollon henkiléston liikkuvuus, vaihtuvuus ja eettinen
vastuu” oli otsikkona kesaseminaarissa 2008. Seminaari kartoitti perus-
terveydenhuollon tilaa meneillaan olevassa muutosprosessissa monesta
eri nakdkulmasta. Esimerkiksi nuoren keikkalaakarin esitys valotti val-
mistuneen perheellisen ldaakarin elamantilannetta ja tyo- ja ansiomah-
dollisuuksia terveydenhuollossa, kun tahtaimessa on erikoistuminen ja
vaitoskirja. Kysyttiin, kestadako etiikka markkinapaineen ja mita ETENEnN
tulisi painottaa markkinoituvassa terveydenhuollossa. Keskeista on, etta
terveydenhuollon ammattilaisten etiikka on kohdallaan toimipa han mis-
sa tehtavassa tahansa. Kaikki hyotyisivat kestavista hoitosuhteista, mutta
ne eivat ole mahdollisia, jos henkiloston liikkuvuus on suurta.

ETENEen kuuluu myos ladketieteellinen tutkimuseettinen jaosto TU-
KIJA, joka nimensa mukaan kasittelee tutkimustyohon liittyvia eettisia
kysymyksia. Jaoston asioita on tarpeen mukaan kasitelty ETENEn kokouk-
sissa. TUKIJA on jarjestanyt vuosittain mielenkiintoisia seminaareja, joihin
en aikapulan ja erilaisten yhteensattumusten takia ole voinut osallistua.
TUKIJAn asema STM:n organisaatiossa muuttuu 1.10.2010 VALVIRAN alai-
suuteen.

VANE on vammaisten asioita kasitteleva neuvottelukunta STM:ss3,
joka jarjesti marraskuussa 2007 yhteisseminaarin ETENENn kanssa. Aiheet
kasittelivat muun muassa vammaisten oikeutta elvytykseen ja tehohoi-
toon, hedelmaityshoitoihin ja adoptioon. Nama teemat olivat minulle
tassa yhteydessa taysin uusia ja erittain opettavaisia.

STM jarjesti yhdessa THL:n, Valviran, ETENENn ja VANEN kanssa hyvin
valmistellun kaksipaivaisen tilaisuuden "Potilaan ja asiakkaan itsemaa-
raamisoikeudesta ja sen rajoista” tammikuun lopussa 2010 Hanasaaressa.
Sain kasityksen siita, kuinka laajalla rintamalla ja huolellisesti ministerio
valmistelee periaatteellisesti tarkeaa lainsaadantohanketta. Esitelmat ja
pienryhmatyoskentely taydensivat toisiaan. Itse sain mahdollisuuden
osallistua "Avohoito ja itsemaardaamisoikeuden rajoitukset” —pienryh-
maan.

Seka paasihteeri Ritva Halila etta hanta seurannut Aira Pihlainen ovat
lahettaneet ETENEN jasenille jatkuvasti tietoa erilaisista etiikkaa kasittele-
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vista tilaisuuksista, joihin jasenet voivat osallistua. Niita jarjestetaan varsin
runsaasti, joten valinnanvaraa ainakin paakaupunkiseudulla on.

Paasihteerin monet matkaraportit kansainvalisista kokouksista ja
kongresseista ovat pitaneet ETENENn jasenet ajan tasalla Euroopan ja
muun maailman eettisista virtauksista.

Kun mielenterveytta kasitellytta tydoryhmaa koottiin, koin, etta minulla
voisi olla siihen jotain annettavaa seka hammaslaakarina etta omaisena.
ETENE kuuli prosessia ennen ja sen aikana monipuolisesti mielentervey-
den asiantuntijoita ja jarjestdjen edustajia. Niiden myo6ta vahvistui kasitys,
etta mielen sairaudet ovat sairauksia muiden joukossa. Ehkaisyyn, nope-
aan hoitoon paasyyn, hoitoon ja kuntoutukseen tulisi suhtautua niin kuin
muidenkin sairauksien kohdalla. Kaikilla sairauksilla on omat ominaispiir-
teensa, niin mielen sairauksillakin. Potilaiden ja omaisten leimaamisesta
olisi jo aika paasta eroon.

Kesdseminaari vuonna 2009 liittyi otsikolla "Mielenterveysetiikan
merkitys lasten ja nuorten elamassa” mielenterveysasioita kasitelleen
tyoryhman tyéhon. Kasvuymparistélla on huomattava vaikutus jokaisen
elamaan. Seminaarin monipuolinen anti, niin kuin muukin ETENEn ma-
teriaali, I0ytyy ETENEnN kotisivuilta www.etene.fi. Jos seminaarista jotain
haluaa nostaa esiin, niin paallimmaisena mielessani ovat nuorten esityk-
set ja professori Kari Uusikyla otsikollaan “Puhein ei pahoinvointia paran-
neta”. Seminaarilla oli oleellinen merkitys tydryhman tyolle muun muassa
kannanottojen muokkaamisessa. Tyoryhma jakoi tehtavat paasihteeri
Aira Pihlaisen johdolla, keskusteli teemoista aktiivisesti seka kokouksissa
etta sahkopostitse. “Mielenterveys — Sinulla ja minulla on moraalinen vas-
tuu” kannanottoineen valmistui syksylla 2009.

ETENE kavi vuonna 2009 alustavaa keskustelua teknologian kehityk-
sesta ja etiikasta. Teknologian lisaantyvassa kaytossa ja uusissa innovaa-
tioissa nahtiin seka mahdollisuuksia etta uhkia. Kun neuvottelukunnan
eradksi tehtavaksi valtioneuvoston asetuksessa vuonna 2009 oli maari-
tetty teknologian seuraaminen sosiaali- ja terveysalalla etiikan nakokul-
masta, paatti ETENE perustaa aihetta kasittelevan tyéryhman raportin ja
kannanottojen valmistelemiseksi. Sain mahdollisuuden osallistua myos
taman tyoryhman tyohon. Aihe on haastava ja vaatii jatkuvaa seurantaa.
Sosiaali- ja terveyspalveluissa on perinteisesti luotettu auttaviin kasipa-



reihin, mutta monet seikat puoltavat myos teknologian hyédyntamista.
Teknologia on kuitenkin aina myds haavoittuvaa — se voi pettaa. Raportti
on otsikoitu: “Teknologia ja etiikka sosiaali- ja terveysalan hoidossa ja hoi-
vassa”. Se puhukoon puolestaan!

Neuvottelukunnan tehtaviin kuuluu my6s lausuntojen antaminen,
mika tyollistaa melkoisesti. Esimerkiksi vuonna 2009 niita annettiin yh-
deksan. Kahdeksan niista liittyi sosiaali- ja terveydenhuoltoon, yhta pyysi
sisdasiainministerio liittyen ulkomaalaislain muuttamiseen. Esimerkki
ehka tarkoittaa sita, etta eettisen nakdkulman huomioiminen koetaan
muidenkin lakien valmistelussa tarkeaksi.

ETENENn kannanottoa synnytyksessa toteutettavan hyvan hoidon eet-
tisista perusteista valmisteltiin huolellisesti ja pitkaan asiantuntijavoimin.
Kannanotto valmistui maaliskuussa 2010. Synnytys on erittdin herkka
aihe, joten kannanotostakin syntyi julkista keskustelua, mika on hyva asia.
Kun ETENE heratti tassa yhteydessa keskustelua sikion oikeudesta tervey-
teen ja hyvinvointiin, se ymmarrettiin joissain kirjoituksissa abortin vas-
taiseksi kannanotoksi, mista ei lainkaan ollut kyse. Siki6lla, jonka nainen
on paattanyt synnyttaa, ei ole juridisia oikeuksia — etiikan nakdkulmasta
hanta on hoidettava mahdollisimman hyvin niin kuin tulevaa aitiakin.

Olen pohtinut ETENEn tekeman tyon vaikuttavuutta. Sita on vaikea
mitata. Monet ETENEssa kasiteltavat asia ovat liittyneet sosiaali- ja ter-
veydenhuollon lainsaadantotydn valmisteluun. ETENEn merkitysta tassa
yhteydessa vahvistaa se, etta ETENEssa on nelja kansanedustajajasenta,
jotka voivat halutessaan osallistua heidan tyotansa koskeviin eettisiin
pohdintoihin hyvissa ajoin. Sosiaali -ja terveydenhuollon lainsaadanto-
hankkeissa etiikan huomioiminen on ensisijaista, mika heijastuu suoraan
vaeston luottamukseen koko palvelujarjestelmaa kohtaan. Laki ja etiikka
eivat ole kuitenkaan joka tilanteessa "yksi yhteen”. Potilaan, asiakkaan ja
sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisen valisessa kanssakaymisessa
etiikka on aina ensisijaista.

Joistain ETENEn kannanotoista on syntynyt julkista keskustelua, jon-
ka herattaminen on yksi ETENEn tehtavista. Lehdisto, televisio ja radio
ottavat harvakseltaan joitain selvasti eettisia aiheita fokukseensa erityi-
sesti lainsaadantohankkeisiin liittyen. Lehdiston mielipidekirjoituksissa
samoin kuin netin keskustelupalstoilla sivutaan varsin usein etiikkaan ja
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muun muassa ihmisten oikeuksiin liittyvia aiheita. Pitaisikd ETENEnN tai
sen jasenten olla aloitteellisempia ja osallistua aktiivisemmin julkiseen
keskusteluun nyt, kun myos sosiaalipuolen asiat ovat mukana ETENEn
toiminnassa? Tama saattaisi olla tarpeen varsinkin silloin, kun julkinen
keskustelu liittyy ETENEn kannanottoihin.

ETENEssa toimiminen on ollut antoisaa. Oman vastaanottotyon ja
ETENEN yhteensovittaminen ei ollut helppoa. Jaatyani elakkeelle vuoden
2009 alusta aikapaine helpotti ja voimia riitti paremmin etiikan parissa
tyoskentelyyn.



2.3  Kokemuksia ETENEsta paasihteerina

Ritva Halila, laitoksen johtaja, dosentti, Helsingin yliopisto,
ETENEn pddsihteeri 1998-2008

Vuoden 1998 syyskuussa hain juuri perustetun valtakunnallisen tervey-
denhuollon eettisen neuvottelukunnan paasihteerin paikkaa. Hakuvai-
heessa neuvottelukunta ei vield ollut kokoontunut, mutta ensimmaisten
kokousten paivamaarat oli jo sovittu. Aloitin puhtaalta pdydalta ohjeina-
ni vain neuvottelukunnan perustamista koskevat taustaselvitykset. Tie-
sin tyon haasteellisuuden, mutta onneksi tydssa oli mukana aktiivisesti
ensimmadinen ETENEn puheenjohtaja, terveydenhuollon etiikan dosentti
Martti Lindqvist. Hinen ammattitaitonsa, tietonsa ja laaja viisautensa ter-
veydenhuollon eettisista kysymyksista, potilaiden oikeuksista ja tervey-
denhuollon ammattihenkildiden tyon haasteellisuudesta antoi valtavasti
voimavaroja erityisesti neuvottelukunnan tyon alkuvaiheessa. Marttia on
kiittaminen monesta, myds siita, miten neuvottelukunta sai jalansijaa en-
simmaisten vuosiensa aikana suomalaisen terveydenhuollon kentassa.

Martti Lindqvistin odottamaton kuolema oli menetys paitsi hanen
laheisilleen myos ETENElle. Tyd kuitenkin jatkui uusien puheenjohtajien
johdattamina. Kysymyksia, lausuntopyyntgja ja keskustelun teemoja riitti
myds tuleville vuosille, eika niiden maara ole vahentynyt talouden vaih-
teluissa eika myoskaan teknologian tuodessa markkinoille uusia hoitoja,
laitteita ja ladkkeita.

ETENE on ollut perustamisestaan lahtien moniammatillinen ja myos
moniaaninen yhteisd. ETENEnN jasenistossa on ollut eri alojen asiantunti-
joita, eetikkoja, juristeja, terveydenhuollon ammattihenkilGita, seka ko-
kemusasiantuntijoita eli potilaita ja heidan laheisiaan. Neuvottelukunnan
kasittelemat aiheet ovat olleet terveydenhuollon aihepiirissa keskeisia,
monimutkaisia kysymyksia, joissa ei yleensa ole oikeita tai vaaria vasta-
uksia, vaan yhdessa keskustelemalla terveydenhuollon eettisten peri-
aatteiden pohjalta on rakennettu julkaisuita, lausuntoja tai mielipiteita.
Lausuntoihin on sisallytetty monia nakokulmia, myos erilaisia mielipiteita
perusteluineen. Tama on ollut mielenkiintoinen, suurenmoinen mutta to-
della haasteellinen tehtava.
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ETENEn yhteydessa vuodesta 1999 toiminut ladketieteellinen tutki-
museettinen jaosto on tehnyt ahkerasti omaa ty6taan arvioiden kansain-
valisia ladketieteellisia, padasiassa kliinisia laaketutkimuksia. Organisato-
rinen asema ETENEnN jaostona on kulkenut tata artikkelia kirjoitettaessa
tiensa paahan, samoihin aikoihin kun my6s ETENEn oma toimenkuva on
muuttunut sosiaali- ja terveysalan eettiseksi neuvottelukunnaksi. Yhteis-
tyo naiden kahden ryhman valilla on ollut ainutlaatuista ja antoisaa, toi-
vottavasti se sdilyy myos uusissa organisaatioissa ja fyysisen valimatkan
kasvaessa.

ETENE ja terveydenhuollon etiikan kansainvalinen kehitys

Kansallisia eettisia neuvottelukuntia, komiteoita tai neuvostoja on pe-
rustettu jo ennen ETENEa moniin lansimaihin. Ranskassa CCNE, Comité
Consultatif National d’Ethique’ , oli perustettu jo v. 1983, Ruotsin Sta-
tens medicinsk-etiska rad, SMER? vuonna 1985, Tanskan Det Etiske Rad?
vuonna 1987. Englannissa saatiopohjainen Nuffield Council of Bioethics*
perustettiin v. 1991 ja Human Genetics Commission® vuonna 1999. Vas-
taavia kansallisia komiteoita perustettiin my6s mm. Yhdysvaltoihin, Kana-
daan, Australiaan, ja sittemmin moniin muihin maihin kaikkiin maanosiin.
Kansallisten komiteoiden toimenkuvat vaihtelevat, jotkut toimivat puh-
taasti ladketieteen ja terveydenhuollon tutkimuksen alueella, jotkut ovat
erikoistuneet arvioimaan kansainvalisia kliinisia laaketutkimuksia, osa toi-
mii terveydenhuollon ja potilaan hoidon alueella. Kaikille on yhteista eet-
tinen, moniammatillinen keskustelu, yhteiskunnallinen vaikuttaminen, ja
yhteistoiminta alueen muiden toimijoiden kanssa. Kansalliset komiteat
julkaisevat raportteja ja artikkeleita, ja virittavat nain yhteiskunnallista
keskustelua alueensa aihepiireista.

Kansalliset eettiset komiteat toimivat omissa yhteisdissaan, mutta
alan kansainvalisen kehityksen seuranta ja tiedonvaihto tapahtuu yhtei-
sissa tapaamisissa. WHO on yhdessa kansallisten eettisten komiteoiden
kanssa jarjestanyt maailmanlaajuisia eettisten komiteoiden kokouksia
vuodesta 1996, padasiassa kansainvalisen bioetiikkakonferenssin yhtey-

http://www.ccne-ethique.fr/
http://www.smer.se/
http://www.etiskraad.dk
http://www.nuffieldbioethics.org/
http://www.hgc.gov.uk
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dessa. Ensimmaisen San Franciscossa Yhdysvalloissa pidetyn kokouksen
jalkeen kokous jarjestettiin Tokiossa 1998, Lontoossa 2000, Brasiliassa
2002, Canberrassa Australiassa 2004, Pekingissa 2006, Pariisissa 2008 ja
Singaporessa 2010". Euroopan Neuvosto on jarjestanyt kansallisten eet-
tisten toimikuntien kokouksia (COMETH) vuodesta 1998,% ja vuodesta
2003 lahtien Euroopan komissio on jarjestanyt Euroopan yhteison ja-
senmaiden sisaisia kansallisten eettisten komiteoiden kokouksia (NEC
Forum) kahdesti vuodessa®. Vuoden 2007 jalkeen COMETH ei ole kokoon-
tunut johtuen Euroopan Neuvoston rahoitustilanteesta. Nain Euroopan
laajuinen kansallisten eettisten komiteoiden jasenten ja toimihenkil6i-
den valinen vuorovaikutus on hiljalleen supistunut Euroopan yhteison
jasenmaiden eettisten komiteoiden valisiksi kokouksiksi, mika vaikeuttaa
erityisesti Euroopassa EU-alueen ulkopuolelle jaavien maiden kansallis-
ten toimielinten kansainvalista vuorovaikutusta. Viime aikoina on paljon
keskusteltukin siita, voisiko EU:n ulkopuolisten maiden kansallisten ko-
miteoiden edustajat kuitenkin osallistua kahdesti vuodessa jarjestettaviin
NEC forumin kokouksiin, ainakin joihinkin niista.

ETENEnN paasihteerina olen ollut mukana my6s Euroopan Neuvoston
bioetiikan johtokomitean (CDBI) tydskentelyssa. CDBI valmistelee Euroo-
pan Neuvoston biolaaketiedetta koskevia sopimuksia, joista keskeisin on
bioladketiedesopimus ja sen kloonausta, elinsiirtoja, bioladketieteellista
tutkimusta ja geenitestauksia koskevat lisapoytakirjat. CDBI on laatinut
my0s suosituksia ja raportteja seka jarjestaa erilaisia seminaareja terve-
ydenhuollon ja ladketieteellisen tutkimuksen keskeisista aiheista. So-
pimukset ovat allekirjoittajamaitaan sitovia, ratifioinnillaan jasenmaat
vahvistavat sopimukset osaksi kansallisia lakejaan. Johtokomiteassa on
jasenena myos joitain muita kansallisten eettisten komiteoiden toimijoi-
ta, mutta padasiassa jasenmaiden valtionhallinnon edustajia.

ETENE on ollut mukana kansainvalisissa kokouksissa koko sen toimi-
kauden ajan. Kansallisten eettisten komiteoiden kokouksissa osanottajat
voivat keskustella toistensa kanssa, kuulla mielipiteita ja siita, mita eri
maiden komiteoissa on meneillaan ja mista muissa maissa keskustellaan.
Osallistujilta saa merkittavasti taustamateriaalia oman kansallisen neu-
vottelukunnan keskusteluihin. Eika mitenkaan merkityksettdmana na-

1 http://www.bioethics-singapore.org/gsnbab2010/

2 http://www.coe.int/t/dg3/healthbioethic/cometh/default_en.asp

3 http://ec.europa.eu/research/science-society/index.cfm?fuseaction=public.
topic&id=1305
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kokulmana ndissa kokouksessa 16ytaa monia vertaisia, jotka painivat sa-
mojen ongelmien parissa, usein niukin resurssein, tahtaimessa kuitenkin
nakemys ja toivo, etta toiminnallamme muutamme mahdollisesti jotain
ymparillamme pydrivassa maailmassa.

Nakymat tulevaan

ETENENn haasteet eivat vahene sen toimintasektorin laajentuessa myos
sosiaalihuollon alueelle. Terveydenhuollosta ETENEssa on jo vahva perus-
ta strukturoituun eettiseen keskusteluun, ja useissa ETENEnN kasittelemas-
sa aiheessa on jo tormatty sosiaalihuollon merkittavaan osuuteen poti-
laiden tai asiakkaiden ja heidan laheistensa hyvinvoinnin turvaamisessa.
Terveydenhuollon ja sosiaalihuollon yhteisella keskustelulla ja eettisella
arvopohjalla on mahdollista parantaa toimijoiden yhteistyota, jos niin
halutaan. On tarkeaa omata riittavasti voimavaroja ja kohdistaa ne oikein
seka kentalla ettd neuvottelukunnassa. Ei riita, etta neuvottelukunta saa
keskustelustaan hyvan kokonaisuuden, vaan ajatukset taytyy saada siir-
rettya ja toimimaan sosiaali- ja terveydenhuollon arjessa.

Laaketieteen ja terveydenhuollon tutkimuksessa teknologian voima-
kas kehitys on vaikuttanut myds TUKIJAn toiminnan muutokseen. Eettis-
ta arviointia tarvitaan myds muihin kuin ladketieteellisiin tutkimuksiin.
TUKIJA on luonut toimivan verkoston sen ja sairaanhoitopiirien eettisten
toimikuntien valilla. Toimikuntien maara vahenee, ja toimikuntien tyo-
maadra kasvaa. Tulevaisuudessa yhteistyon tarve todennakdisesti kasvaa.
Toivottavasti jatkossakin ETENE ja TUKIJA voivat yhdistella voimiaan yh-
teisilla alueilla.



24  Muistossamme ETENEn edesmennyt jasen
Paavo Juvonen

Kirsti Aalto, sairaalasielunhoidon johtaja, rovasti, Kirkkohallitus

Rovasti, sairaalapastori Paavo Juvonen kuoli lyhyen, vakavan sairauden
jalkeen varhain sunnuntaiaamuna 13. syyskuuta 2009 Joensuussa. Han
oli 68-vuotias, syntynyt 27.8.1941 Hartolassa.

Han tyoskenteli kaksikymmenta vuotta Pohjois-Karjalan sairaala-
sielunhoitopiirin sairaalapastorina Joensuussa. Hanet vihittiin papiksi
Tampereen tuomiokirkossa kesakuussa 1974. Sita ennen han oli tyosken-
nellyt vuosina 1959 — 70 Suomen Vapaakirkon saarnaajana ja pastorina.
Luterilaisen kirkon pappina Paavo Juvonen toimi vuosina 1974 - 85 So-
merniemen, Riihimaen, Heindaveden ja Joensuun Rantakylan seurakun-
nissa. Sairaalapastorin virkaan hanet valittiin vuonna 1985, ja Joensuun
seurakuntayhtyman johtavan sairaalapastorin virasta han jai elakkeelle
vuonna 2005.

Paavo luki paljon kirjallisuutta, jonka avaamaa maailmaa han ei lakan-
nut ihmettelemasta. Vuonna 2006 ilmestyneessa Sielunhoidon Aikakaus-
kirjassa on hanen artikkelinsa Jumalan kauneus ja usko kaunokirjallisuu-
dessa.Tassa han kuvaa kasvuaan puhujasta kuuntelijaksi, sairaiden ja sar-
kyneiden rinnalla kulkijaksi. Paavo kirjoitti vuosia kolumneja Joensuussa
ilmestyvaan Karjalaiseen. Niissa han kasitteli ihmisen arvoa, karsimyksen
salaisuutta, usein terveydenhuollon etiikan ajankohtaisia kysymyksia.

Kiinnostuksesta terveydenhuollon etiikkaan Paavo perusti Joensuus-
sa kymmenen vuotta sitten Avoimen eettisen keskustelufoorumin, jonka
jarjestamat luennot kerasivat runsaasti kuulijoita, terveydenhuollon hen-
kilostoa, alan opiskelijoita ja asiantuntijoita. Eettisen foorumin 10-vuotis-
juhlaseminaari pidettiin Paavon kuolemaa seuranneena paivana. Pitkan
tyokokemuksensa Paavo Juvonen hyddynsi myds kouluttajana. Han toi-
mi sielunhoidon ja etiikan opettajana terveydenhuollon oppilaitoksessa.

Paavo toimi vuodesta 2006 lahtien ETENEnN jasenena. Siella han edusti
kristillista ihmiskasitysta, ihmisen arvoa ja elaman haurautta painottavaa
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eettista ajattelua. Hanta arvostettiin viisaana ja kokeneena sielunhoita-
jana, joka mielellaan pohti sielunhoidon teologiaa ja etiikkaa. Han kaytti
maltillisia, filosofoivia puheenvuoroja, joita myos savytti huumori. ETE-
NEn neuvottelukunnan jasenet jaivat kaipaamaan Paavoa.

Paavo Juvonen rakasti metsassa kulkemista, hiihtamista ja kalasta-
mista. Han rakasti kirjallisuutta ja kirjoittamista. Naista han ammensi voi-
mansa ja viisautensa valittaessaan sairaalle ja karsivalle viestia Jumalan
rakkaudesta.



3 YHDENVERTAISUUS
SOSIAALI- JATERVEYDENHUOLLOSSA

3.1 Eettiset vaatimukset ikaantyvien ja kuolevien
ihmisten hoidossa ja hoivassa

3.1.1 lkaantyva yhteiskunta ja eettiset haasteet

Jyrki Jyrkdmd, professori, Jyvdskyldn yliopisto

Kohti ikaantyvaa yhteiskuntaa

Tunnettu, ETENEssa monin tavoin paattyvalla kaudella keskusteltu haaste
on suomalaisen yhteiskunnan ikaantyminen. Tassa — kuten hyvin tiede-
taan - Suomi ei ole yksin, kyse on maailmanlaajuisesta prosessista, jota
Japani johtaa mutta jossa Suomi todella suurten sodanjalkeisten ikaluok-
kiensa takia on nakyvasti mukana Lansi-Euroopan nopeimmin ikaantyva-
na yhteiskuntana.

Yli 65-vuotiaiden maaran absoluuttinen ja suhteellinen kasvu - ny-
kyisesta noin 18 prosentista vuoden 2030 noin 26 prosenttiin - kertoo
kehityksen perussuunnan mutta ei kaikkia sen olennaisia peruspiirteita.
Kaikkein nopeimmin kasvamassa on vanhimpien vanhojen, yli 75- ja yli
85-vuotiaiden maara, nykykielessa neljatta ikaansa elavien, siis “varsinais-
ten” vanhusten, toimintakyvyltaan usein jo heikkenevat ja raihnaistuvat
ihmiset. Vuonna 2030 yli 65-vuotiaita tulee olemaan noin 1.5 miljoonaa,
ja heista yli 75-vuotiaita on enemman kuin puolet, 850 000 henkilda: ny-
kyisinhan vastaava luku on noin 425 000.

Mita tama merkitsee? Gerontologisen tutkimuksen tuottama pe-
ruskuva on vanhenevan vaestonosan kasvava heterogeenisuus. Mutta
huolimatta siita, etta ikadntyneista yha useammat tulevat olemaan hy-
vakuntoisia hyvinkin pitkaan, yha enemman meilla tulee olemaan myds
huonokuntoisia, hoitoa ja hoivaa tarvitsevia vanhoja ihmisia. Karkeasti
arvioituna tulee yli 75-vuotiaan vaestoénosan hoito- ja hoivapalvelujen
tarve kaksinkertaistumaan. Tilannetta hyvin kuvaava esimerkki ovat
muistisairaat: vahintaan keskivaikeaa dementiaa sairastavien maara on
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nousemassa nykyisesta alle sadastatuhannesta 140 000:een ja ylikin jo
2020-luvulle mentaessa.

Vaeston ikaantymisen perustana ovat jatkuva elinian piteneminen ja
seka kuolleisuuden etta syntyvyyden aleneminen. Kaikki nama ovat yh-
teydessa yleiseen hyvinvoinnin lisaéantymiseen. Kyseessa on siis oudolla
tavalla paradoksi: yhtaalta voidaan aidosti puhua yhteiskunnallisesta ja
inhimillisesta edistyksesta, toisaalta tilanne kuitenkin arvioidaan ongel-
malliseksi. Ikdantyneet nahdaan taakkana, joka koettelee yhteiskunnan
kestavyytta, etenkin taloudellista. Kehitys ei kuitenkaan koske vain ta-
loutta: perustellusti voidaan puhua murroksesta, jolla on monitahoisia
liittymakohtia talouden ohella kaikille yhteiskuntaelaman aloille. Silla
on myos vahvat eettiset ulottuvuudet. Ikaantyva yhteiskunta yllapitaa,
muokkaa ja luo myos uusia eettisia kysymyksia.

Muutoksien ristiaallokko

Ikadantymista koskevan yhteiskunnallisen keskustelun yhtena peruson-
gelmana on huomion kiinnittyminen vain demografiaan, ikdantyneiden
kasvavaan maaraan ja sen kauhisteluun. Jos tulevaisuutta tarkastellaan
vain demografian nakdkulmasta, menndan hakoteille. Millaiseksi vaesto-
kehitys muotoutuu ja mita siita lopulta eri vaiheissa seuraa, vaikuttavat
monet yhteiskunnalliset muutossuunnat ja kehityskulut aina yhteiskun-
nan makrotasolta sen mikrotasolle, ihmisten arkielaman tasolle. Muutos-
suuntien kokonaisuus luo yhteiskunnallisten, kulttuuristen ja inhimillis-
ten tekijoiden, niin pakkojen kuin valintamahdollisuuksienkin kudelman,
eraanlaisen ristiaallokon, joka monin tavoin koskee koko yhteiskuntaa ja
sen kaikkia ikaryhmia, lapsista aina satavuotiaisiin.

Ilkaantyvat yhteiskunnat eivat ole saarekkeita, silla peruskontekstin
kehitykselle luo meneillaan oleva globalisaatio, sen taloudelliset, poliit-
tiset ja muut yhteiskunnalliset vaikutukset. Nama valittyvat Suomeen
maailmantalouden ja vahvasti myds EU:n kautta, kuten viimeisin lama on
jalleen kerran osoittanut. Jatkossa on yha ratkaisevampaa, mita tapahtuu
suomalaisessa talouselamassa: Onko kasvu jatkuvaa vai mennaanko jat-
kossakin lamasta toiseen: riittavatko ja mihin jaettavat resurssit? Monella
tapaa ratkaisevaa on myos aluekehitys: Kiihtyyko keskittyminen ja ndivet-
tyvatkod nyt vaestdaan menettavat, vaestorakenteeltaan vanhenevat alu-



eet yha enemman? Riittadako tydvoima ja miten se sijoittuu niin tuotanto-
aloittain kuin alueellisestikin? Loytyyko kasia hoitamaan yha suurempaa
maadraa hoidettavia?

Kehityskulut eivat kuitenkaan ole automaattisia, itsestaan maarayty-
via, valttamattomia. Omat vaikutuksensa on jo silla, miten eri asioita tul-
kitaan ja arvioidaan; tuijotetaanko esimerkiksi mekaanisesti huoltosuh-
detta, alle 15-vuotiaiden ja yli 65-vuotiaiden suhdetta ns. tydikaisiin, vai
katsotaanko elatussuhdetta, tyodssa olijoiden todellista maaraa suhteessa
tyoelaman ulkopuolella oleviin. Elatussuhteenkin osalta taustaoletukse-
na on, etta vain ensin mainitut ovat tuottavia ja muut ovat kustannus-
erd, taloudellinen taakka. Vanhoista ihmista toki puhutaan yhteiskunnan
voimavarana - ainakin juhlapuheissa - mutta kdytanndssa tama ei juuri
realisoidu.

Keskeisia yhteiskuntakehityksen suunnan osalta ovat poliittiset ja
muut valinnat. Millaista talouspolitiikkaa, millaista aluepolitiikkaa, mil-
laista sosiaali-, tyo- ja elakepolitiikkaa, millaista maahanmuuttopolitiikkaa
me noudatamme nyt ja lahitulevaisuudessa? Ikaantyneiden osalta ehdot-
toman merkittavaa on, millainen vanhuspoliittinen linja kulloinkin vali-
taan. Nyt linjaksi on valittu “laitoksista kotiin, avo- ja omaishoitoon”. Sen
seurauksena tulee esimerkiksi yksin kotonaan asuvien, nyt jo raskastakin
hoitoa tarvitsevien, usein dementoitumassa olevien vanhojen ihmisten
maara kaikkine siihen liittyvine ongelmineen edelleen kasvamaan.

Vaestollista ikaantymista ja sen seurauksia muokkaavat myos kulttuu-
riset tekijat, muutokset elamantyyleissa, muutokset arvoissa ja odotuk-
sissa. Mita muutoksia tapahtuu esimerkiksi kulutuksen alueella? Jatkuuko
yleinen yksilollistymiskehitys? Lisaantyyko yksinasuminen? Syntyyko uu-
denlaista yhteisollisyytta tai solidaarisuutta? Millaisiksi ovat muotoutu-
massa kasitykset vanhenemisesta ja vanhuudesta? Enta miten kehittyvat
sukupolvien valiset suhteet? Miten ikaantyvat suuret ikaluokat rakenta-
vat omaa vanhuuttaan? Missa maarin suomalaisessa yhteiskunnassa on
kasvamassa sukupolviristiriitojen aineksia?

Kehityksen suuntautumisessa ei voi unohtaa muita tekijoita, joista
merkittavimpia on teknologia. Teknologian avulla on mahdollista "puut-
tua” vanhenemiseen, tuottaa erilaista hoito- ja hoivateknologiaa, tekno-
logiaa valvontaan. Teknologia voi kuitenkin tuottaa myos tarkoittamia,
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kielteisia seurauksia: tehokkaimmillaan mutta pahimmillaanhan esimer-
kiksi yksinaista, kotona asuvaa vanhusta voidaan seurata kaukaa, ruokkia
automaatilla ja korvata sosiaaliset kontaktit jo nyt kehitetyilla ja kehitteil-
la olevilla “pehmoroboteilla”

Valtioneuvoston vuoden 2009 lkadntymisraportissa paavaylina selvita
suomalaisen yhteiskunnan ikaantymisesta nostettiin esiin kolme teemaa:
tyollisyysasteen nostaminen, julkisen palvelutuotannon tehostaminen
seka terveyden edistaminen. Samassa raportissa ja sen liitejulkaisuissa
keskustellaan myos ikaantyvan yhteiskunnan taloudellisesta, sosiaali-
sesta ja poliittisesta kestavyydesta. Viime aikojen elakeikakeskustelu on
hyva esimerkki siita, miten monitahoisten asioiden kanssa tassa ollaan
tekemisissa. Olennaista on, miten esitettyihin tavoitteisiin pyritaan, mita
valittuihin tavoitteisiin pyrkimisesta ja erilaisten keinojen soveltamisesta
seuraa niin tarkoitetusti kuin tarkoittamattomastikin.

Olennaista on arvioida tavoitteiden ja keinojen edellytyksia ja ristirii-
taisuuksia. Elakekysymys on myos tasta hyva esimerkki: miten suhteutu-
vat toisiinsa yhtaalta pyrkimys saada ihmiset pysymaan aiempaa kauem-
min tyoelamassa ja toisaalta yha vahveneva, “uuteen vanhenemiseen”
liittyva kulttuurinen nakyma niin sanotusta kolmannesta iasta, tydelaman
ja "varsinaisen” vanhuuden valiin sijoittuvasta uudesta elamanvaiheesta,
josta on aivan ilmeisesti tulossa uusi elamankulullinen optio. Onko mah-
dollista saada ikaantyvat tyontekijat pysymaan tydssa, jos he ovatkin
suuntautuneet kolmanteen ikaan, aikaan, jolloin velvollisuuksista vapai-
na, kohtuullisesti toimeen tullen ja usein varsin terveina toteutetaan niita
haaveita ja odotuksia, joihin aiemmin ei ole ollut mahdollisuuksia? Toki
tassakin on muistettava, etta ikaantyvat eivat naidenkaan asioiden suh-
teen ole yhtendinen ihmisryhma.

Ikdantyvan yhteiskunnan eettiset karikot

Ikaantyvan yhteiskunnan eettiset karikot nousevat pitkalti kehitystrendi-
en ristiriidoista, resurssiongelmista, tehdyista linja- ja muista valinnoista
ja niiden seurauksista. lkdantyvan yhteiskunnan tulevaisuutta arvioitaes-
sa ei kyse ole vain taloudellisesta, poliittisesta tai sosiaalisesta vaan myds
sen eettisesta kestavyydesta. Perustavat eettiset periaatteet — esimerkik-
si oikeudenmukaisuus, tasa-arvoisuus, hyvan tuottaminen ja vahingon



valttaminen - antavat aineksia tarkastella my6s ikaantyvaa yhteiskuntaa
ja sen ilmidita.

« Oikeudenmukaisuus ja tasa-arvo

Oikeudenmukaisuudessa ja tasa-arvossa on pitkalti kyse yhteiskunnal-
lisen "hyvan’, resurssien ja niilla tuotettujen palveluiden jakaantumi-
sesta eri yhteiskunta- ja ikaryhmien tai vaikkapa alueiden kesken. Mika
on oikeudenmukaista ja tasa-arvoista tilanteessa, jossa paljon palvelu-
ja, hoitoa ja hoivaa tarvitsevien vanhojen ihmisten maara on nopeassa
kasvussa? Miten jakaa resursseja oikeudenmukaisesti yhtaalla vaikkapa
lapsiperheille, toisaalla yksinasuville, hoitoa tarvitseville vanhuksille? Enta
terveyspalvelut? Enta kuntoutus? Jatkuuko meneilladn oleva vaeston
keskittyminen, toteutuuko oikeudenmukaisuus ja tasa-arvo alueellisesti?
Tama erityisesti on kysymys, joka aivan varmasti on aktualisoitumassa yh-
teiskunnan ikaantyessa.

Resurssien jako on aina myds arvostuksiin liittyva asia: taman hetken
ikaantyneet, nyt yli 80-vuotiaat ovat saaneet kuntoutusta, joka on tarkoi-
tettu sotainvalideille ja sotaveteraaneille. Tata on perusteltu sotien tuot-
taman kunniavelan maksamisena. Sodissa olleiden maaran nyt huvetessa
ikaantyneiden kuntoutus on loppumassa ja kuntoutusta antaneet laitok-
set suuntautuvat tydikaisiin. lkdantymassa olevien suurten ikaluokkien
osalta olennainen arvostuskysymys tassa mielessa on, millaisin erityisin
perustein ylipaataan voisi olla mahdollista legitimoida heidan tulevia
tarpeitaan. Kunniavelkaa ei nayta syntyvan siitd, etta on aina tarvinnut
yhteiskunnan taholta huomattavia panostuksia.

Oikeudenmukaisuuteen kietoutuu myds kysymys hyvan tuottamises-
ta ja vahingon valttamisesta. Onko yhteiskunnan ensisijainen terveysteh-
tava turvata lapsille ja nuorille mahdollisuus tulla vanhoiksi vai, ehka suu-
rinkin kustannuksin, auttaa nyt jo vanhoja tulemaan yha vanhemmiksi,
mita esimerkiksi Rachel Pruchno ja Michael Smyer (2007) pohtivat ikaan-
tyvan yhteiskunnan haasteita kasittelevassa kirjassaan. Kysymys tassakin
on eettisista arvovalinnoista.

- Vastuut ja velvollisuudet

Toinen suuri, myos eettinen kysymys ikaantyvassa yhteiskunnassa koh-
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distuu vastuisiin ja velvollisuuksiin, niiden sisaltoihin, kohdentumiseen
ja organisointiin. Kenen tai minka tahon vastuuna on kustantaa palvelu-
ja, jarjestaa hoitoa ja hoivaa, huolehtia vaikkapa nyt hoitoa tarvitsevista
ikaantyneista ihmisista? Miten vastuut ja velvollisuudet jakautuvat julki-
sen vallan, yksityisen, markkinavetoisen palvelujarjestelman ja kolman-
nen sektorin tai laajemmin kansalaisyhteiskunnan kesken. Mika on ikaan-
tyvan ihmisten laheisten vastuu, missa maarin perhe- ja perhesukupolvet
ovat vastuussa toisistaan? Voiko vastuuta ja velvollisuuksia salyttaa vaik-
kapa perheen ulkopuolisille, ystaville ja mahdollisesti naapurustolle?

Vastuusta kaydyissa keskusteluissa on nahtavissa selvia ajallisia vaihte-
luja: milloin on painotettu julkisen sektorin merkitysta, milloin on koros-
tettu vaikkapa vapaaehtoistyota, yhteisollisyytta ja yhteis6ja ongelmien
ratkaisijana, milloin — kuten nyt — omaisten ja yksityisen palvelusektorin
merkitysta. Siihen millaisiksi ndiden vaihtoehtojen merkitykset ja vaiku-
tukset lopulta muotoutuvat vaikuttavat kuitenkin monet tekijat ja edel-
lytykset.

Hyva esimerkki on vaikkapa kysymys vapaaehtoistyosta ja yhteisol-
lisyydesta. Ideaalikuvana tassa on nakyma suomalaiselle maaseudulle,
jossa - nain ajatellaan - vallitsi talkoohenki, autettiin toisia mutta myos
valvottiin toisia. Onko tallainen siirrettavissa nykyoloihin ja -tilanteisiin:
eikd kyse ollut jossain maarin pakotetusta yhteisollisyydestd, jossa “va-
paaehtoisuus” ei ollutkaan vapaaehtoista? Voisiko jopa puhua "raskaasta”
yhteisollisyydesta, joka perustui painavaan vastavuoroisuuteen. Onko tal-
laiseen nyt mahdollisuuksia? Kuinka kivuliasta olisi ihmisten "uudelleen
vastuuttaminen” tahan raskaaseen yhteisollisyyteen? Enta millaista olisi
jonkinlainen kevyt tai kepea yhteisollisyys, kevyt vastavuoroisuus, johon
sisaltyisi myos aineksia toisten auttamisesta, toisista huolehtimisesta.

Isoja kysymyksia sisaltyy myos muihin vaihtoehtoihin: Mihin julkisen
vallan resurssit riittavat? Kohdistuuko yksityisen palvelujarjestelman huo-
lenpito vain niihin, jotka kykenevat maksamaan? Enta omaiset: mihin asti
heidan tulisi erilaisissa hoito ja hoivatilanteissa venya. Omaishoitotilantei-
den ongelmat tunnetaan. Tunnettu on my6s nakyma "voileipasukupol-
veen’, ensisijaisesti keski-ikaisiin naisiin, joiden vastuuna on hoitaa lapsi-
aan ja vanhempiaan ja olla taman lisaksi viela mukana tyoelamassa.



- Riskit ja elamankulku

Vastuita ja velvollisuuksia on pohdittava myo6s yksildiden ja yksildllis-
ten elamankulkujen ja riskien nakokulmasta. Missa maarin me yksildina
olemme vastuussa siita mita meille tapahtuu, missa maarin meidan tulisi
ottaa huomioon erilaiset riskit, valmistautua niihin ja pyrkia niiden elimi-
noimiseen? Kysymykset ovat olennaisia myds siksi, etta erilaiset vastauk-
set niihin saattavat johtaa myds siihen, etta meita tullaan kohtelemaan
eri tavoin.

Riskit ovat erilaisia: yksilotasolla tuskin kukaan saattoi vaikuttaa vaik-
kapa 90-luvun laman puhkeamiseen, ilmastonmuutokseen liitetty heltei-
den lisdantyminen ei ole meidan hallittavissa, jokin pandemiaksi mah-
dollisesti kehkeytyva vakava influenssa-aalto tulee jos on tullakseen. Toki
ndihin riskeihin on mahdollista vastata niin yhteiskunnan yhteisin toimin
kuin yksilollisestikin.

Enta esimerkiksi erilaiset, niin sanotut elintasosairaudet, joiden seura-
ukset useinkin ilmenevat sita suurempina mita pitemmalle ikaannytaan.
Hyva esimerkki on tassa vaikkapa diabetes: mita tassa merkitsee yksilolli-
nen vastuu kun tiedetaan etta sairaus on osin perinndllinen ja osin sitten
seurausta epaterveellisista elintavoista, siis tietylla tapaa yksilon itsensa
valinnoista. Gerontologisen tutkimuksen eras karkea tulos on, etta erilais-
ten terveyteen liittyvien — joita on voitu tassa mielessa tutkia - taustalla
on useinkin noin yhdelta kolmasosalta geeniperima, toiselta kolmasosal-
ta ymparisto ja kolmannelta yksilolliset tekijat, joihin kuuluvat omalta
osaltaan myos ihmisen tekemat valinnat. Mita on siis vastuu perimasta
ja ymparistosta?

Ikaantymista koskeva tieto lisaantyy koko ajan: tiedetaan etta terveel-
liset elamantavat ovat hyvasta, liikkua kannattaa, moniin vaivoihin voi-
daan vaikuttaa edelta kasin, ehkaista mahdollisesti jopa muistisairauksia
aivojaan harjoittamalla, ratkomalla vaikkapa ristisanoja. Lisdaantyva tieto
lisaa myos kysymyksia: Miten suhtaudumme itseemme tai toisiin, jotka
eivat toimi olevan tiedon mukaisesti? Onko elamasta tulossa toisaalta
vanhenemiseen valmistautumisprojekti, jossa kaikkea sita mita me teem-
me on arvioitava suhteessa sen seurauksiin sitten kun me olemme van-
hoja? Tata saattaa vahventaa myos meneillaan oleva erilaisen anti-ageing
-teollisuuden valtava kasvu.
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« Kysymys hoidosta ja hoivasta

Kiivaimmat viime vuosien keskustelut on kdyty vanhustenhoidosta, en-
nen kaikkea alan laitoksista. Hoitoon ja hoivaan liittyy monia, myos eetti-
sia ongelmia, joihin on puututtu myds ETENEn Vanhuus ja hoidon etiikka
-raportissa. Ongelmat liittyvat laitoksiin, mutta myos laitoksien ulkopuo-
lisiin hoitotilanteisiin. Suomalaisen vanhustenhoidon voi yleisesti sanoa
olevan hyvalla tasolla. Suurimmat kipupisteet 10ytyvat etenkin henkil6-
kunnan osalta aliresurssoiduista laitostilanteista, mutta yha useammin
myds ylen maarin raskaiksi muotoutuneista omaishoitotilanteista ja li-
saantyvisti tilanteista, joissa vanhus asuu yksin, on ulkopuolelta tulevan
avun varassa ja on ehka jo pitkalle dementoitunut.

Oivaltavan nakyman vanhustenhoitokeskusteluun avaa israelilainen
filosofi Avishai Margalit, joka kirjoittaessaan palestiinalaisten asemasta
maassaan tekee eron yhteiskunnan saallisyyden tai saadyllisyyden (de-
cent society) ja sen siviloituneisuuden valilla (civilized society). "Saadylli-
nen”- voisi sanoa myos "hyvatapainen” - yhteiskunta on yhteiskunta, jon-
ka instituutiot eivat ndyryyta jaseniaan ja jossa kansalaisia ei jaeta ensim-
maiseen ja toiseen luokkaan heidan taustansa tai kulttuurinsa perusteella
ja jossa ei ketaan suljeta pois yhteiskunnan taysivaltaisesta. jasenyydesta.
"Siviloitunut’, "sivistynyt” on yhteiskunta, jonka jasenet eivat ndyryyta tai
kohtele kaltoin tai huonosti toisiaan. Vanhustenhoitoon siirrettyna saalli-
syyden voisi ajatella tarkoittavan laitosten toimivuutta ja hyvalaatuisuut-
ta seka siviloituneisuuden, henkilokuntaa, joka ei vasy ja jaksaa kohdella
asukkaita kunnioittavasti ja huolehtivasti. Olennaista on aivan varmasti,
etta ulottuvuudet kietoutuvat toisiinsa. Voiko siviloituneisuutta pitaa ylla
ei-saadyllisissa oloissa?

- Eldman paattyminen

Huolimatta elinian pitenemisesta on ihminen - Martti Lindqvistin sanoin
- "yha rajallinen, sairastuva ja kuoleva olento”. Kuolleisuus on alentunut
mutta vuosittain kuolleiden maara tulee jatkossa vaeston yha ikaantyes-
sa kasvamaan. Nykyisin tama maara Suomessa liikkuu viidenkymmenen-
tuhannen tienoilla. Keskimaarin meista suomalaisista siis noin satanelja-
kymmenta kuolee joka paiva: valtaosa joukosta on hyvinkin ikaantynei-
ta.



Elaman paattymiseen ja kuolemaan liittyy monia kysymyksia, joista
monet ovat eettisesti latautuneita. Kohteleeko kuolema meita oikeuden-
mukaisesti ja tasa-arvoisesti? Millaisia ovat vaikkapa vdestoryhmittaiset
tai alueelliset kuolleisuuserot? Mista ne johtuvat? Miten kuolevien hoito,
"pitkat jaahyvaiset” — jos kdyttaa ikadantyvan yhteiskunnan etiikkaa poh-
tineen Harry Moodyn termia — jarjestetdaan? Miten organisoidaan varsi-
nainen saattohoito? Miten taataan tasa-arvoiset mahdollisuudet kuolla
arvokkaasti, ihmisarvoisesti? Mita on hyva suomalainen kuolema?

Eldaman paattyminen on yhteiskunnallinen ilmidkentta, joka monin ta-
voin tulee aktualisoitumaan yhteiskunnan ikdantyessa ja josta tarvitaan
jatkuvaa, tahanastista syvalle menevampaa keskustelua. Kyse ei ole vain
saattohoitoon tai eutanasiaan liittyvista kysymyksista vaan laajemminkin
kuolemasta suomalaisessa yhteiskunnassa. Kuolema ei ole pelkastaan
fysiologiaa: kyse on my6s kulttuurista, arvostuksista ja etiikasta, ihmisela-
man arvosta ja hyvasta, inhimillisesta elaman paattymisesta.

Eettisesti kestava, ikaantyva yhteiskunta?

Englantilainen sosiologi Sarah Harper on esittanyt, etta yhteiskuntien
ikaantyessa tietoisena tavoitteena pitdisi olla pyrkimys kohti kypsaa,
ikdintegroitunutta yhteiskuntaa, jossa muun muassa eri ikaryhmien tar-
peet huomioitaisiin oikeudenmukaisella ja tasa-arvoisella tavalla. Kyp-
syys on yhtaalta yhteiskunnan ikaantymista, kypsyytta tassa mielessa.
Toisaalta Harper viittaa kypsyydella siihen, kykeneeko yhteiskunta tarjoa-
maan myds ikaantyville kansalaisilleen perustan terveeseen ja aktiiviseen
elamaan niin pitkaan kuin mahdollista seka takaamaan elaman loppuvai-
heissa tarvittava turva ja huolenpito rilppumatta tarvittavan hoidon maa-
rasta ja ihmisen kaytdssa olevista omista resursseista. Kuten on todettu
hoiva ja hoito kuuluvat yhteiskunnan perusvastuuseen samalla tapaa
kuin katujen siistina pitaminen tai yhteiskunnan puolustaminen.

Saman tavoitteen saattaisi ilmaista myds puhumalla eettisesti kes-
tavasta ikaantyvasta yhteiskunnasta. Millainen yhteiskunta tama voisi
tai tulisi olla? Sen voisi ajatella olevan yhteiskunnan, joka on keskuste-
leva, avoin, ihmista ja ihmisarvoa kunnioittava. Yksildiden nakokulmasta
olennaista voisi ajatella olevan lapinakyvyyden, ennakoitavuuden ja tata
kautta yllapidettavan luottamuksen — jos tassa palataan Margalitin kasit-
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teisiin — seka yhteiskunnan saadyllisyyteen etta sen siviloituneisuuteen.
Ikaantyvan yhteiskunnan legitimiteetti, kasitys siina tehtavien paatoksien
ja ratkaisujen oikeutuksesta, on varmasti kiinni tasta luottamuksesta.
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3.1.2 Muistisairaudesta karsivan inmisen laitoshoito
— eettisia nakokohtia

Raimo Sulkava, professori, Itd-Suomen yliopisto

Osallistuin ETENE:n Vanhuus ja hoidon etiikka -raportin (2008) tekemi-
seen.Tassa kirjoituksessa syvennan aihetta viela muistisairaudesta karsivi-
en potilaiden suhteen. Mielestani heidan elamanlaatunsa kaipaa monelta
osin korjaamista. Laitoshoidolla tarkoitan sellaista hoitoa, jossa potilas on
kodin ulkopuolella ymparivuorokautisessa valvonnassa.

Pitkaaikaishoidossa olevista ihmisista yli 80% karsii jostain muistisai-
raudesta. Muistisairaudet ovat ainoa suuri sairausryhma, jota sairastavat
lahes poikkeuksetta joutuvat laitostyyppiseen hoitoon. Sen keskimaarai-
nen kesto on 3-4 vuotta. Laitoshoidossa on noin 40.000 muistisairaudesta
karsivaa. 1970-luvulla muistisairaiden hoitopaikka oli usein B-mielisairaa-
la. Niiden lopettamisen jalkeen vanhainkodit ja terveyskeskusten vuo-
deosastot ovat toimineet hoitopaikkoina. 1980-luvun lopulta ldahtien on
ollut tarjolla dementiakoteja, joissa hoidetaan asiakkaita ryhmaasumisen
periaatteella. Nykyisin vanhainkotienkin yhteydessa on useimmiten de-
mentiaosastoja. Hoidon taso on selvasti parantunut naiden erikoistunei-
den yksikdiden myota. Myos pdivapaikat ovat vakiinnuttaneet asemansa.
Toimintakykya yllapitavat kuntouttavat lyhytaikaishoitopaikat ja kotona
asumista tehokkaasti tukeva kotihoito ovat viela harvinaisuuksia.

Muistisairauksien tarkeimmat aiheuttajat ovat Alzheimerin tauti,
Lewyn kappale —tauti seka aivoverenkiertohairiot. Viela pitkaaikaishoi-
dossa olevilla potilailla tarkan diagnoosin tietaminen on tarkeaa, koska
seka ladkkeeton etta laakehoito ovat erilaisia eri sairauksissa. Edelleen-
kin iso osa erityisesti iakkaimmista muistisairaudesta karsivista potilaista
on saanut vain epaspesifisen dementia-diagnoosin, mika johtaa helposti
vaariin, potilasta vahingoittaviin hoitokdytantoihin.

Monet ladkkeet aiheuttavat keskushermostohaittavaikutuksia. Hen-
kisia kykyja voivat heikentaa esim. rauhoittavat ladakkeet, nukahtamis-
ladkkeet, vahvat kipulaakkeet, virtsankarkailuun kaytettavat ladkkeet ja
kortisoniladkkeet. Sydamen vajaatoiminnan hoitoon kaytettavat ladakkeet
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voivat laskea verenpaineen niin matalaksi, etta potilas alkaa kaatuilla eika
juuri jaksa olla pystyasennossa. Laakityksen kokonaisarvio on syyta teh-
da potilaan tuntevan omalaakarin toimesta vahintaan kerran vuodessa.
Tavoite on, etta potilaalla on vain valttamattomat laakkeet oikeilla an-
noksilla. Vanhenemisen aiheuttaman munuaistoiminnan heikkenemisen
vuoksi 80-vuotiaan ihmisen ladakeannokset ovat vain puolet keski-ikaisen
annoksista.

Pitkaaikaishoidossa on vallalla edelleen sairaalatyyppinen hoito- ja
hoivaideologia. Ajan rytmittaa tarkkoihin kellonaikoihin perustuva, lai-
toksen ehdoilla toimiva paivajarjestys. On herattava vaikka olisi vasynyt
tai on oltava sangyssa, vaikka ei nukuttaisikaan. Ruokaa tarjotaan, vaikka
ei olisi nalka, toisaalta nalkaisen asukkaan on odotettava ravintoaan seu-
raavaan ruoka-aikaan. Ulkoilutus on usein jarjestamatta.

Kartoituksissa eri puolella Suomea on todettu, etta suuri osa pitka-
aikaishoidossa olevista ihmisista, jopa 80 %, karsi vajaaravitsemuksesta.
Usein he saivat lilan vahan seka energiaa etta proteiinia. Miten tama on
mahdollista? Kaytossa on suurkeittididen vankka ravitsemusosaaminen
ja laitoshoidossa olevan ihmiset ovat koko ajan sosiaali- ja terveysalan
ammattilaisten valvonnassa.

Tarkein syy on, etta monesti muistisairaasta ihmisesta ei kukaan ota
kokonaisvastuuta, vaikka kaytossa olisi omahoitajajarjestelmakin. Saattaa
olla, etta paivalla muistipotilaalla ei ole viela nalka, ja han jattaa lounaan-
sa syomatta. lltavuorossa oleva tyontekija ei valttamatta tata tieda ja pai-
vallinenkin voi jaada kevyeksi. Yolla potilas voi herata nalkaansa, mutta
syomisen sijasta annetaankin uniladketta. Osastolla on myo6s paljon sel-
laisia potilaita, jotka eivat pysty itse sydmaan. Kiireisilla hoitajilla ei tahdo
|6ytya aikaa rauhalliseen sy6ttamiseen. Joskus kotiin jaanyt omainen kay
paivittain syottamassa rakkaansa; nama potilaat ovatkin usein parem-
massa kunnossa kuin muut laitoksen asukkaat.

Erityisesti Alzheimerin tautiin liittyy sairauden edetessa laihtumistai-
pumus, vaikka ravinnon saanti pysyisikin ennallaan. Entisen painon ja hy-
van ravitsemustilan sdilyttamiseen tarvitaan selvasti aiempaa enemman
ravintoa. Useimmat laitoksien asukkaat pitaisikin laittaa runsasenergisel-
le ja runsasproteiiniselle dieetille. Ruoan pitaisi olla energia- ja proteiini-
tiheaa. Usein vatsa ei veda "terveellisen” ruokavalion tayteaineita, joten



naissa tapauksissa esim. vihanneksista voi tinkia. Ruokalajien ja makujen
pitdisi olla myos tuttuja. Lasten paivakodeille ja vanhainkodeille ei sama
ruoka sovi.

Muistipotilaan perustarpeista kuten ruoasta, puhtaudesta pitaa huo-
lehtia, mutta muistisairas kaipaa myos sisaltoa elamaansa. Virikkeet, tai-
de-elamykset, fyysinen tekeminen seka liikunta ja ulkoilu antavat mielek-
kyytta elamiselle.

Pitkaaikaishoitopaikassa on harvoin fysioterapeutteja tai muita kun-
toutuksen ammattilaisia. Paiva saatetaan viettdaa omassa sangyssa tai
TV:n edessa "geriatriseen” tuoliin vyotettyna. Liikkumattomuus johtaa
helposti kavelyn heikkenemiseen ja lopulta jalattomuuteen. Taman jal-
keen potilas voidaan siirtaa laitojen taakse omaan sankyynsa, johon han-
ta on aiempaa helpompi huoltaa. Potilaan elamanlaatu hiipuu tallaisessa
tapauksessa olemattomiin. Hyvan perushoidon ansiosta potilas saattaa
elaa kuitenkin monia vuosia vita minimaa viettaen.

Muistisairaudesta karsiva henkilo pitaa kohdata ihmisena, ei potilaana.
Vaikka lahimuisti on olematon, usein monet muut kyvyt ja tunne-elama
sailyvat. Varsinkaan Alzheimerin tautia sairastavat eivat useinkaan tunne
olevansa sairaita. Tata sairaudentunnottomuutta, tai tunnetta omasta hy-
vasta terveydentilasta, kannattaa kayttaa hyvaksi. Vaikka elamanhallin-
nasta puhuminen laitoshoidossa olevan ihmisen kohdalla voi ulkopuo-
lisesta tuntua teoreettiselta, voidaan autonomiaa tukea kysymalla hen-
kilon mielipidetta paivittaisasioista seka tekemalla sellaisia miellyttavia
asioita, joihin han on tottunut.

Muistipotilaiden elama pitaa olla laitoksessakin elamisen arvoista. Pai-
va ei saa olla pelkkaa tyhjaa olemista tai TV:n edessa istumista, vaan siina
taytyy olla aktiivisia elementteja. Oikea laakitys ja perushoidosta huoleh-
timinen eivat riita hyvan hoidon kriteereiksi, vaikka nekin tarvitaan. Kun
pukeutumisessa on vaikeuksia, kun tarvitsee apua loytaakseen WC:hen
ja muutkaan paivittaiset asiat eivat enaa suju, kulttuuritoiminta laajasti
ymmarrettyna antaa mahdollisuuden osallistua elamaan tasa-arvoisena.
Muistisairailla kyky nauttia esimerkiksi taiteista, erityisesti musiikista sai-
lyy hyvin pitkaan, jopa loppuun saakka. Samoin rytmitaju ja kyky osallis-
tua esim. tanssiin. Virikkeet luovat uusia yhteyksia hermosolujen vailille ja
hidastavat aivojen rappeutumista.
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Laanintaiteilija Ava Numminen on lanseerannut kasitteen “Laulamalla
hoitaminen”. Aamulla saattaa olla ongelmia esim. pukeutumisen kanssa.
Potilaalla ei ole halua aloittaa uutta paivaa. Hoitajat voivat selvita tallai-
sista hankalista tilanteista muistamattomien ihmisten kanssa usein alka-
malla tutun laulun tai pyorahtelemalla valssin tahtiin taman kanssa. Muis-
tisairas ihminen elaa nykyhetkessa ja usein nauttii laulusta ja tanssista.
Niiden luoma mydnteinen olotila sailyy usein koko loppupadivan, vaikka
ihminen ei enaa varsinaista tapahtumaa muistaisikaan.

Muistiliitto- ja Suomen muistiasiantuntijat -yhdistykset ovat parikym-
menta vuotta kouluttaneet hoitajia ja omaishoitajia oikeanlaiseen hoi-
toon. Monissa hoitopaikoissa on edistyksellinen hoitoideologia, jota to-
teutetaan kaytannossakin. Viela on kuitenkin paljon tekemista siina, etta
kansalaisen perusoikeudet voidaan palauttaa myos laitoksissa asuville
muistisairaille ihmisille.

Olen laatinut viisi teesia, jotka parantaisivat muistisairaiden ihmisten
ja heidan omaistensa tilannetta. Niiden toteuttaminen vaatii paattajilta ja
hoitohenkilokunnalta asennemuutosta. Lisarahoituksen tarve ei ole suuri
ja pitkalla tahtaimella jopa taloudellisia sadastoja on odotettavissa.

1. Sita haluavien muistisairaiden ihmisten pitaa saada asua omassa
kodissaan nykyista paremmin tuettuna. Osaavat tyontekijat ja ke-
hittyva teknologia auttavat tassa.

2. Omaishoitajan usein kohtuutonta taakkaa pitaa helpottaa muulla-
kin tavoin kuin laitospaikkaa tarjoamalla. Palvelusetelit, kunnalli-
sen kotipalvelutoiminnan sisallon korjaaminen, kotimiestoiminta
ja kuntouttavat lyhytaikaishoitopaikat ovat askelia tahan suun-
taan.

3. Avio- ja avopuolisoiden pitda saada halutessaan asua samassa
huoneessa/huoneistossa laitoshoidossakin. Kunnallisen byrokra-
tian saannot eivat saa romuttaa avioliittolupausta.

4. Pitkaaikaishoidossa asuvien henkildiden huone/huoneisto on
heidan kotinsa. Heidan yksityisyyttdaan kunnioitetaan. Usean, toi-
silleen vieraan ihmisen sijoittaminen samaan huoneeseen ei ole



nykyaikaa.

Maaraavana tekijana muistisairaiden, kuten kaikkien muidenkin
ihmisten hoidossa on elamanlaatu ja heidan omat toiveensa ei
hoidon hinta. Suomalaisten tutkimusten perusteella potilaan kan-
nalta hyva hoito tulee pitkalla tahtaimella mekanistisesti sadstoja
etsivaa hoitoa edullisemmaksi.
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3.1.3 Rauhoittukaa, vanhukset?

Jaakko Heinimdiki, tietokirjailija teologian maisteri

Valtakunnallisella sosiaali- ja terveysalan eettisella neuvottelukunnalla
ETENEIIG on kaksi eettista funktiota. Yhtaalta neuvottelukunta on eet-
tinen siina merkityksessa, etta se lausuu normatiivisia kasityksia siita,
minkalainen toiminta on oikein ja minkalainen vaarin, millaisia sosiaali-
ja terveydenhuollon kaytantoja voidaan pitaa eettisesti perusteltuina ja
millaisia ei voida. Neuvottelukunnan toinen eettinen funktio on siing, etta
se ylipaansa muistuttaa sellaisesta inhimillisen olemassaolon ulottuvuu-
desta kuin moraali. Ettei paasisi unohtumaan, etta ero oikean ja vaaran
valilla on olemassa.

Vaikka sosiaali- ja terveydenhuoltoon liittyy toisinaan hyvin mutkik-
kaita eettisia ongelmia, useimmat niista ovat kuitenkin aika yksinkertaisia,
sellaisia etta kuka hyvansa terveella jarjella ja omallatunnolla varustettu
ihminen kykenee ne ratkaisemaan ilman spesialistien apua.

Vuonna 2008 ETENE linjasi vanhusten terveydenhuollon eettisia pe-
riaatteita. Vaikka neuvottelukunnan linjauksissa on selkea normatiivinen
ote, niissa otetaan kantaa siihen mika on oikein ja mika vaarin, yksityis-
kohtaisia normeja tarkeampaa taisi talla kertaa sittenkin olla se, etta ETE-
NE yleensa ottaen nosti etiikan esiin. ETENEnN julkaisu vanhustenhuollon
eettisista periaatteista kuuluu pikemminkin moraalista muistuttamisen
kategoriaan kuin siihen, etta otettaisiin normatiivisesti kantaa kimurant-
teihin eettisiin kysymyksiin.

Sana "vanhus” nayttaa joutuneen pannaan kuin mikakin ruma sana, se
ei tunnu kuuluvan poliittisesti korrektiin puhetapaan. Naita seniorikan-
salaisia, ikaihmisia, ikaantyneita ja muita kronologisesti kokeneita on silti
keskellamme yha enemman. Tata nykya Suomessa asuu pikkuista vaille
900 000 kansalaista, joitten mittariin on ehtinyt kertya vahintaan 65 vuot-
ta. Tilastokeskuksen vaestdennusteen mukaan vuonna 2030 Suomessa
asuu 1,4 miljoonaa 65 vuotta tayttanytta. Vuosituhannen alussa ETENE
muotoili terveydenhuollon eettiset periaatteet. Vaestoennusteiden haas-
tamana neuvottelukunta tasmensi periaatteita erityisesti vanhustenhuol-
lon kannalta. Kylla, neuvottelukunta kaytti hapeamattomasti tuota rumaa



Sanaa.

Elinian pidentyminen ei merkitse ainoastaan aktiivisten elakepadivien
ja hyvaa oloa tiukkuvien voimavuosien lisaantymista. Mita vanhemmaksi
me eldmme, sita heikompina ja sairaampina me kuolemme. Vanhusten
parissa tyoskentelevat sosiaalialan ja diakonian ammattilaiset ja vapaa-
ehtoiset kertovat karua tarinaa siita, kuinka huonosti jotkut vanhukset
voivat taman pdivan Suomessa. Vanhuus tulee monelle sittenkin yksin.

Enta kymmenen-viidentoista vuoden kuluttua, kun vanhuksia on viela
paljon enemman kuin nyt? Osa heista on viela huonokuntoisempia kuin
taman paivan vanhukset, ja heidan hoitajistaan on viela huutavampi pula
kuin nyt.

ETENE pitaa eettisesti kestavan hoidon perustana vanhuksen kohtelua
yksilona seka sita, etta vanhuksella itsellaan on oikeus osallistua hoitoaan
ja hoitopaikkaansa koskevaan paatoksentekoon. Tassa kannanotossa ei
pitdisi olla mitaan sellaista eettista viisautta, joka Suomen tasavallasta
olisi ennen ETENEN julkaisua puuttunut. Vanhustenhuollosta tihkuneet
tiedot kuitenkin paljastavat, etta tallaista eettisesti kestavaa hoidon pe-
rustaa ei silti joka puolella pideta itsestaanselvyytena. Mita se meista ker-
too, etta neuvottelukunnan pitaa kiinnittaa erityista huomiota tallaiseen
asiaan?

Yli 80 % laitoksissa hoidettavista vanhuksista kayttaa psyykenlaakkei-
ta, kotona asuvistakin 12 %. Oikea laakitys lisaa hyvinvointia, mutta jos-
sakin on vikaa, jos melkein jokainen laitoksessa tai vanhainkodissa asuva
suomalaisvanhus tarvitsee psyykenlaakkeita. Vai tarvitsevatko laakkeita
niinkaan vanhukset kuin vanhustenhuolto? Kuinka paljon rauhoittavia
ladkkeita kaytetaan hoitajapulan paikkaamiseen? Ainakin etiikan asian-
tuntijat joutuvat taman paivan Suomessa muistuttamaan, etta hoitohen-
kiloston puutteen korvaaminen rauhoittavalla laakityksella sotii yleisesti
tunnustettuja hoitoetiikan periaatteita vastaan.
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3.1.4 Yhdenvertaisuus saattohoidossa

Aira Pihlainen, pddsihteeri, TtT, ETENE

Saattohoito tarkoittaa potilaan hoitoa ja tukea sairauden viime vai-
heessa, ennen kuolemaa ja heti valittomasti kuoleman jalkeen. Saatto-
hoidon lahtékohtana on potilaan eteneva parantumaton sairaus, johon
ei ole tarjolla ennustetta parantavaan hoitoon tai potilas on kieltaytynyt
siita, ja jaljella olevan elinian arvioidaan olevan lyhyt. Hyva saattohoito
kuuluu yhdenvertaisesti kaikille hoitoa tarvitseville kuoleville iasta, su-
kupuolesta, sairaudesta, kulttuurisesta tai muusta taustasta riippumatta.
Hyvaan saattohoitoon kuuluu myos kuolleen ihmisen kunnioittava kasit-
tely seka omaisten ja laheisten tuki ja mahdollisuus keskustella hoitohen-
kiloston kanssa potilaan kuoleman jalkeen.

Kansalaisten perusoikeuksia ovat ihmisarvo, yhdenvertaisuus, oikeus
elamaan, henkilokohtaiseen vapauteen ja koskemattomuuteen. Yhden-
vertaisuus edellyttaa mielivallan kieltoa ja ihmisten samanlaista kohtelua
samanlaisissa tilanteissa. Se liittyy laheisesti tasa-arvon ja syrjimattomyy-
den vaatimuksiin. Sosiaali- ja terveydenhuollon lait potilaan (785/1992)
seka asiakkaan (812/20009) asemasta ja oikeuksista ohjaavat keskeisesti
saattohoitoa. Nama lait edellyttavat potilaan ja asiakkaan oikeutta laa-
dukkaisiin palveluihin ja hyvaan kohteluun. Potilaslaissa erityisesti koros-
tetaan potilaan ihmisarvon, vakaumuksen ja yksityisyyden kunnioitta-
mista. Tassa kirjoituksessa potilas-sanalla viitataan kaikkiin ihmisiin, jotka
tarvitsevat saattohoitoa kuoleman lahestyessa hoitopaikasta tai organi-
saatiosta riippumatta.

Seuraavassa tarkastellaan potilaan yhdenvertaisesta saattohoidosta
potilaan oikeuksia, perhekeskeisyytta, yhteistyota ja kehittamistarpeita.
Tarkastelun fokus on hoitotydssa.

Potilaan oikeus osallistua ja tulla kuulluksi
Saattohoidossa olevan potilaan arvoja arvostetaan, hanen toiveitaan

kuullaan ja hanen kieltaytymistdaan hoidoistaan tai hoitotoimenpiteista
noudatetaan. Toiveiden kuulluksi tulon ihminen voi varmistaa tekemalla



hoitotahdon. Se voi olla kirjallinen tai suullinen.

Saattohoitopotilaan hyva elamanlaatu muodostuu potilaan arvos-
tamisesta, tapojen kunnioittamisesta, huolehtimisesta, karsimyksen ja
kipujen lievittamisesta, turvallisuudesta ja osallistumisesta. Yllattavissa
akuuteissa tai akillisissa sairauksissa ihminen ei valttamatta ole varau-
tunut tilanteen vakavuuteen. Ammattihenkiloston tulee huolehtia siita,
etta potilaalle kerrotaan hanen sairautensa laatu ja ennuste paitsi, ellei
han sita nimenomaisesti kiella.

Saattohoidon toteuttamisessa ammattihenkiléston tulee olla herk-
ka sille, minkalaista kohtaamista ja tukemista potilas toivoo ja odottaa.
Usein kuoleva ihminen arvostaa yksil6llista hoitoa, toisen ihmisen lahei-
syyttd, lohdutusta ja levollisuutta seka tarpeiden ja toiveiden kuulemista
ja toteutumista. Potilaan ollessa kivulias, karsiva tai tuskainen on ensisi-
jaista, etta han saa oireittensa mukaista lievitysta riittavasti eika han tun-
ne kipua. Potilaan inhimillisista perustarpeista ja -hoidosta huolehditaan
eri vuorokaudenaikoina.

Saattohoidon yhdenvertaisuuden yksi kompastuskivi saattaa olla se,
etta ihmiset arvostavat, kokevat ja tuntevat asiat eri tavalla. Kuolevan ih-
misen arvojen ja kokemusten tunnistaminen edellyttaa tunneherkkyytta
ja empatiaa ammattihenkilostolta. Naita asioita tulee kasitella sosiaali- ja
terveydenhuollon tydyhteisdssa ja ammatillisessa koulutuksessa.

Perhekeskeisyys

Palaute potilaan saattohoidosta tulee potilaan omaisilta ja laheisilta.
Usein nama asiat tulevat esille vasta potilaan kuoleman jalkeen. Omais-
ten suruun ja kokemuksiin voi liittya omaisten henkilokohtaisia tunteita
suhteessa kuolleeseen ihmiseen, mutta usein ne ovat kokemuksia hoito-
henkil6ston toiminnasta. Hoitohenkiloston tulee arvioida jatkuvasti omaa
kayttaytymistaan ja vuorovaikutustaan siten, etta saattohoidon toteutta-
misessa ei esiinny huolimattomuutta, valinpitamattomyytta, kielteisyytta,
tilanteeseen sopimatonta kielenkayttoa tai osaamisen puutteita ja hoi-
tovirheita. Nama asiat voivat potilaan kuoleman jalkeen saada todellis-
ta tapahtumaa suuremman merkityksen ja jadavat omaisten muistikuviin
voimakkaina kielteisina tuntemuksina. Ammattihenkil6ston osaaminen
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saattohoidossa edellyttaa perhekeskeista toimintatapaa.

Perhekeskeisyys on valttamatonta silloin, kun saattohoito toteutetaan
kotona. Kotihoidossa potilas on luonnollisessa elinymparistossaan ja ha-
nelld on mahdollisuus osallistua perheen asioihin ja arkeen luonnollisella
tavalla. Saattohoidon toteuttamisessa kotona on hoitoon osallistuvien
omaisten merkitys suuri. Omaiset ja laheiset tarvitsevat tukea, ohjausta,
rohkaisua, kannustusta ja arvostusta jaksaakseen olla lasna ja hoivata
kuolevaa laheistaan. Kotisaattohoidon esteena tai keskeytymisen syyna
ovat usein omaisten fyysisen ja henkisen jaksamisen puutteet. Perheen
jaksamisen tuki on osa ammattihenkiloston tehtavaa. Ammattihenkilos-
ton lisaksi, vapaaehtoiset tukihenkilot ja seurakunnan tydntekijat voivat
olla apuna perheen tukemisessa.

Yhteiso, yhteistyo ja avunanto

Potilaiden saattohoidon yhdenvertainen toteuttaminen eri laitoksissa
tai kotona on vaativa tehtava. Joissakin laitoksissa saattohoidon jarjes-
taminen toteutuu harvoin ja potilaan kotona se voi olla ainutkertainen
tapahtuma. Harvoin toteutuva saattohoito merkitsee sita, etta hoitohen-
kiloston saattohoidon osaamisen vahvistuminen kokemuksen avulla ei
onnistu. Samoin saattohoitoyksikdssa voi potilaan hoidon vastuusuhteet
olla epaselvia ja hoito ei suju toivotulla tavalla. Saattohoidon suunnitel-
mallisuus, henkiloston taydennyskoulutus, eri laitosten valinen joustava
yhteistyd ja muu avunanto varmistavat hoidon onnistumisen. Saattohoi-
don jarjestamisessa tulee tavoitteena olla alueellinen yhteistyo laitoskes-
keisen toimintatavan asemasta.

Sosiaali- ja terveydenhuollonlaitoksissa saattohoito edellyttaa hoi-
toympariston jarjestamista tilanteeseen sopivaksi. Toivottavaa on rauhal-
linen yhden hengen potilashuone, kodinomainen ilmapiiri ja omaisten
mahdollisuus olla mukana vuorokauden eri aikoina. Akuutissa sairaalassa
saattohoidon ongelmana saattaa olla se, etta henkilostolla ei ole aikaa
viipya kuolevan ihmisen luona muuta kuin suorittamassa valttamattomat
hoitotoimet. Kuitenkin potilaan siirtoa laitoksesta toiseen aivan hanen
elamansa viime paivina tulee valttaa.



Parannettavaa saattohoidossa

Sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkiloston eettiset ohjeistot ovat
vahvat ja koskevat niin yksittaista ammatti-ihmista kuin yhteisdakin. Ih-
misen elaman suuri tapahtuma on kuolema ja se tulee ottaa huomioon
taman arvoisesti. Saattohoitoon osallistuvan ammattihenkiloston tulee
kunnioittaa kuolevan ihmisen ihmisarvoa, itsemaaraamisoikeutta ja pyr-
kia toteuttamaan potilaan viimeisia tarpeita ja toiveita epaitsekkaasti.

Saattohoitoa jarjestava hoitolaitos sitoutuu yhteisdna saattohoitopo-
tilaan tarpeiden ja toiveiden mukaiseen toimintaan, palvelun hyvaan laa-
tuun seka toiminnan jatkuvaan arviointiin ja kehittamiseen. Potilaalla on
mahdollisuus halutessaan osallistua oman saattohoitonsa suunnitteluun
voimavarojensa mukaisesti.

Saattohoidon jatkuvuuden kannalta eri toimijoiden yhteistyd on tar-
keda, jotta saattohoitopotilaan hoitoketju on selkea, turvallinen ja sujuu
ilman turhia lisarasituksia. Tarkeaa on, etta eri toimijoiden valinen tieto
siirtyy paikasta toiseen reaaliaikaisesti. Luonteva ja sujuva yhteistyo toi-
sen yhteison kanssa, on saattohoidon onnistumisen edellytyksia.

Saattohoidosta kaydaan toistuvasti julkista keskustelua. Usein omai-
set tai ammattihenkilot naissa tilanteissa esittavat omia kokemuksiaan
omaisensa tai laheisensa saattohoidosta. Kansallinen ja alueellinen tie-
dottaminen saattohoidon suosituksista seka avoimet keskustelu- ja kou-
lutustilaisuudet edistavat ammattihenkiloston ja kansalaisten mahdol-
lisuuksia osallistua kuolevan ihmisen oikeuksien ja toiveiden mukaisen
hyvan saattohoidon kehittamiseen.

Vuonna 2010 uutisoitiin, etta suomalaisen saattohoidon laatu jaa
kansainvalisessa vertailussa kauaksi karjesta. Vastaavasti uutisoitiin, etta
Suomi on ykkonen, kun tarkastellaan koulutusta, terveytta, elamanlaa-
tua, taloutta ja poliittista ymparistod. Suomella on hyvat mahdollisuudet
parjata kansainvalisessa vertailussa myo6s saattohoidon jarjestamisessa ja
toteuttamisessa. Se on vain meista itsesta kiinni. Ponnistelun palkintona
seuraa se, etta hyva saattohoito toteutuu yhdenvertaisesti jokaiselle saat-
tohoitoa tarvitsevalle kuolevalle ihmiselle ja kenties joskus meille itselle-
kin, jos saattohoitoa tarvitsemme.
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3.1.5 Armollinen kuolema

Kirsti Aalto, sairaalasielunhoidon johtaja, rovasti, Kirkkohallitus

Ranskassa on kayty viime aikoina keskustelua poikkeuseutanasiasta, joka
sallisi kuolemaan auttamisen ilman rangaistusta. Kaytantoa perustellaan
solidaarisuudella, saalilla ja lahimmaisenrakkaudella. Sietamattéman kar-
simyksen lopettaminen nahdaan armollisena toimintana.

Kuoleman salliminen ja tuottaminen ovat kaksi eri asiaa. Eutanasiakes-
kustelu koskettaa ihmisia, jotka ovat vasyneita karsimaan, eivat elamaan.
Uskonnon didaktiikan emerituslehtori Sirkka Poysti korostaa tuoreessa
Eutanasia ja etiikka -tutkimuksessaan, etta laakareiden ja muun hoito-
henkiloston koulutukseen pitaa panostaa. Kivun hoidossa tulee edelleen
esiin puutteita. Poystin mukaan aktiivisen eutanasian vastapuolten na-
kokannat ovat lahentyneet viime vuosina. Sen tiedostaminen, etta kuo-
leman ei tarvitse olla kivun ja pelon varittamaa, poistaa tarpeen omaeh-
toiseen kuolemaan.

Kolme elokuvaa valottaa eutanasian todellisuutta. Englantilainen Ha-
luan kuolla arvokkaasti -elokuva kertoo tositapahtumiin pohjaten laaka-
ri Anne Turnerin eldaman paattymisesta sveitsildisen Dignitas-jarjeston
vuokrahuoneistossa. Oscar-palkittu elokuva, Meri sisallani, kertoo ne-
liraajahalvaantuneen miehen vuosia kestaneesta kamppailusta saada
kuolla avustettuna. Neljalla Oscarilla palkittu Clint Eastwoodin ohjaama
Million Dollar Baby kertoo naisnyrkkeilijasta, joka ammattilaisottelussa
loukkaantuu vakavasti ja halvaantuu. Han yrittaa tappaa itsensa, mutta
ei onnistu. Kaikki paahenkilot vetoavat rakastavaan ihmiseen, [ahimmai-
seen, ja pyytavat tata auttamaan itsemurhan tekemisessa.

Jokaisella on oikeus kokonaiseen, loppuun asti elettyyn elamaan: ”Si-
nun silmasi nakivat minut jo idullani, sinun kirjaasi on kaikki kirjoitettu.
Ennen kuin olin elanyt pdivaakaan, olivat kaikki paivani jo luodut” (Ps.
139: 16). Ihmisen tehtdavana ei ole paattaa paiviemme maaraa. Sen sijaan
ihmisen tehtavana on kulkea karsivan rinnalla, kantaa hanen taakkaansa
ja auttaa. Syntyma ja kuolema muistuttavat tassa mielessa toisiaan. Mo-
lemmissa tarvitaan auttavia kasia, huolenpitoa ja lamp6a. Molemmissa
ihminen on jonkun toisen sylissa, jotta hanen ei tarvitse pelata kipua, yk-
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sinjdamista tai kuolemaa.

Aktiivinen eutanasia on sairauden, elaman haurauden ja voimatto-
muuden pelkoa. Kirjailija Kaari Utrio ehdotti taannoin (IS 14.9.2009), etta
70 vuotta tayttaneille voitaisiin jakaa "ystavallisia kuolinpillereita”. Utri-
on mielesta omaehtoinen kuolema voisi olla ratkaisu vanhustenhuollon
voimavarojen niukkuuteen. Utrion esitys kuvastaa, miten vaikeaa taman
ajan ihmiselle on kohdata elaman haavoittuvaisuutta. Emmeko osaa enaa
kunnioittaa vanhaa ihmista tai suostu jakamaan kuolevan taakkaa?

Laaketieteen kehitys pakottaa kysymadn, milloin on armollisempaa
paattaa hoito kuin jatkaa sita. Armollinen kuolema ei tarkoita elaman
paattamista kesken, vaan ihmisen turvallista saattamista kuolemaan.
Tasta on kyse saattohoidossa. Kuolema on hyva, kun kuoleva saa lahto-
rauhan. Nain linjasivat myos kirkkomme sairaalapapit neuvottelupaivil-
laan syksylla 2009 Helsingissa.

Hyvaan kuolemaan kuuluu hoito, jossa otetaan huomioon ihmisen
fyysiset, psyykkiset, sosiaaliset ja hengelliset tarpeet. Kuolevan ei tarvitse
pelatd, etta han kuormittaa laheisidaan tai yhteiskuntaa. Hyotyajatteluun
sidottu ihmisarvo heijastuu siihen, miten sairauteen suhtaudutaan yh-
teiskunnassamme. Niin kauan kuin haavoittuvuutta pitaa pelata ja torjua,
Utrion ehdottamat kuolinpillerit tuntuvat oikealta ratkaisulta. Vaihtoeh-
tona on nahda sairaus ja kuolema osana inhimillista elamaa. Silloin kuo-
lemaa ei tarvitse torjua, vaan se voidaan kohdata niin sairaanhoidossa,
vanhustenhuollossa kuin muualla yhteiskunnassa. Tama nakyy hyvana
hoitona ja lasnaolona, mika on omiaan lieventamaan kuolemanpelkoa.



3.2 Valintojen tehokkuuden probleemi

3.2.1 Terveydenhuollon tehokkuuden tavoittelu ja
etiikka

Timo Keistinen, Iédicikintoneuvos, LKT, dosentti,
Sosiaali- ja terveysministerio

Terveydenhuolto elada realismin ja idealismin valisessa jannitteessa.
Sen kuuluu punnita ihanteita - “parasta mahdollista maailmassa”. Samalla
sen tulee muistaa, etta terveydenhuolto, joka ei ota huomioon vallitse-
via realiteetteja ja todellisia rajoja, on kehnoa terveydenhuoltoa. Harvoin
muistetaan, etta suomalaisten suurimpia kuolinsyita ovat edelleen koy-
hyys, syrjdytyminen ja alhainen koulutus. Tiede tuottaa uusia innovaatio-
ta, jotka nopeasti jalostetaan hoidon tuloksia parantaviksi tuotteiksi. Tau-
dinmaaritys ja hoito ovat yha kehittyneemman teknologian varassa. Uu-
det kuvantamislaitteet pystyvat tuottamaan puolen millimetrin paksuisia
leikekuvia kymmenia kappaleita sekunnissa. Biolaaketieteen kehitys tuo
tullessaan uusia tasmalaakkeita, joilla voidaan vaikuttaa tarkasti valittuun
syopatyyppiin. Samalla kustannukset nousevat ja joudutaan arvioimaan
uusien hoitojen ja tutkimusmenetelmien hyotya.

Kuntien ja kuntayhtymien sosiaali- ja terveyspalveluissa tyoskenteli
vuonna 2008 yhteensa 264 300 henkil6a. Viime vuosina henkilostomaa-
ra ja samalla myds palvelujen kysynta on kasvanut. Vuosina 2000-2008
henkilostomaara kasvoi 11,5 prosenttia. Koskaan aikaisemmin ei julkises-
sa terveydenhuollon kdytdssa ole ollut ndin paljon resursseja kuin nyt.
Panostuksella on saatu aikaan enemman terveytta. Suomessa syntyvalla
pojalla on tilastollista elinikaa jaljella 76,3 vuotta ja tytolla 83,0 vuotta.
Suomalainen mies on viimeisten vuosikymmenten aikana saanut viiden
vuoden valein yhden vuoden lisaa odotettavissa olevaa elamaa. Kaiken
lisaksi lisdvuodet ovat olleet terveita.

Vaeston terveyden ja odotettavissa olevan elinian nousun taustalla
olevat tekijat ovat vain osittain tiedossa. Mita ilmeisimmin vain pieni osa
saavutetusta hyodysta voidaan laskea terveydenhuollon keinoin saavu-
tetuksi. Ravinnolla, koulutuksella ja yhteiskunnan kehityksella on ollut
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ratkaisevampi merkitys. Suomessa vaeston koulutustasolla ja terveydella
on voimakas yhteys. Koulutustaso on sosiaaliryhmaakin merkittavampi
terveydentilaa saateleva tekija. Suomalaista aitia voi onnitella, jos han on
saanut pojalleen akateemisen koulutuksen. Samalla han on saanut tilas-
tojen mukaan pojalleen 13,5 vuotta lisaa odotettavissa olevaa tervetta
elamaa.

Tieto- ja hyvinvointiyhteiskunnassa vdeston ja potilaan odotukset
ovat suuret ja sita ruokkii melkein yhtakkia ilmestynyt globaali tietoverk-
ko. Aikaamme leimaa tieteellisen tiedon ja mielikuvien valta. Terveyden-
huoltoa on kehitetty laajasti mielikuvien mukaan. Uusien hoitomuotojen
kayttoonotossa harvoin arvioidaan niiden kansanterveydellista vaiku-
tusta. Tama koskee erityisesti uusia hoitotoimenpiteita ja laitteita, joista
vaikuttavuustieto usein puuttuu kokonaan. Ladakkeiden kayttoonotossa
potilaalle tuleva hyoty testataan tavanomaisesti perusteellisesti, silla se
on myyntiluvan edellytys. Kustannusvaikuttavuudesta sen sijaan tietoa
on harvoin runsaasti kaytettavissa.

Paamaaria asetettaessa valinnanvapaus, saatavuus ja saavutettavuus
ovat keskeisid. Nama ovat tarkeiksi arvostettuja tekijoita kansainvalisissa
laatuvertailuissa. Laadukkaan terveydenhuollon mittareina voidaan kayt-
taa potilaan tyytyvaisyytta saamaansa hoitoon ja siihen, kuinka nopeasti
hoito on annettu. Hoitojonot harvoin kuvaavat saadun hoidon vaikutta-
vuutta tai sen puutetta. Suomessa esiintyy alueiden valilla merkittavia
vaihteluja esimerkiksi suoritettujen kirurgisten leikkausten maarissa. On
tavallista, etta niilla alueilla, missa tiettyyn leikkaukseen on pisimmat jo-
not, ndita toimenpiteita tehdaan myos eniten vaestdon suhteutettuina.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos on yli kymmenen vuoden ajan tuot-
tanut lukuja sairaaloiden hoitotoiminnan tuottavuudesta. Laskennalla on
vertailtu, miten eri sairaalat pystyvat kayttoonsa saamilla voimavaroilla
antamaan erilaisia sairaalahoitojaksoja ja avohoitokaynteja. Nailla bench-
marking - tuloksilla ei ole pystytty arvioimaan hoitojen vaikuttavuutta.
Ne voivat kuitenkin kuvata epasuorasti toiminnan tuottavuutta. Ehka ei
ole sattuma, etta pitkaan tehokkaimmaksi sairaalaksi paasseen Keski-
Pohjanmaan keskussairaalan vaeston terveydenhuollon keinoin ehkais-
tavissa oleva kuolleisuus on maamme pienin tai viime vuosien ykkosen
Pohjois-Karjalan keskussairaalan alueen vaeston terveys on noussut no-
peasti. Terveydenhuollon resurssien tehokas kaytto johtaa usein siis myos



vaikuttavuuteen.

Terveydenhuollon toiminta tulee rakentua potilaalle ja vaestolle tuo-
tettuun terveyshyotyyn ei niinkaan yksittaisten temppujen ja toimenpi-
teiden keraamiseen. On kysyttava useammin, mihin raha tulisi laittaa, jot-
ta kansa saadaan terveemmaksi. Monet havainnot viittaavat siihen, etta
vastaukseksi voi esittaa paihdehuoltoon, mielenterveysongelmaisten so-
siaalipalveluihin, syrjaytymisen ja kdyhyyden torjuntaan. Myos kansain-
valinen tutkimus on osoittanut, etta terveydenhuollon sijaista muihin hy-
vinvointipalveluihin sijoittaminen johtaa tehokkaammin vaeston hyvaan
terveyshyotyyn kuin pelkka sairaanhoitoon panostaminen.

Kysymys siitd, mihin varoja kdytetaan, ei ole helppo. Humalassa huk-
kunutta ei sairaala ja sen kalliit laitteet auta. Monesti pitkia leikkausjonoja
voivoteltaessa unohtuu, etta tydikaisten miesten ja naisten yleisin kuolin-
syy on alkoholi. Tuoreen tutkimuksen mukaan alkoholipsykoosiin sairas-
tuneiden kuolleisuus on 20-kertainen muuhun samanikdiseen vaestoon
verrattuna. Vaeston tyoikaa pidennettdaessa ei moni ole huomannut tut-
kimusta, jonka mukaan tupakoitsija joutuu 20 kertaa suuremmalla to-
dennakaoisyydella sairaselakkeelle yhden yleisimmista kansantaudein eli
keuhkoahtaumataudin takia.

OECD:n terveydenhuollon laatua kuvaava raportti osoitti, etta suo-
malainen terveydenhuolto toimii tehokkaasti, kun kansalainen ensin sai-
rastuu. Sairastumista ehkaisevissa toimissa ei sen sijaan ole valttamatta
raportin mukaan onnistuttu kiitettavasti. Suomalaisessa terveydenhuol-
lossa on paljon erilaisia tekijoita ja kehityskulkuja vaatimassa murrosta.
Ne ovat luonteeltaan kulttuurisia, taloudellisia, teknologisia, sosiaalisia ja
psykologisia. Muutos on yhteydessa yhteiskunnan rakennemuutokseen
ja potilaan ja omaisten odotuksiin. Nykyisessa myllerryksessa terveyden-
huollon arvot saattavat unohtua.

Sairaaloiden kalliit hankinnat voivat asettaa yksilon edun yhteisen hy-
van edelle. Uusi laite voi olla kaksi kertaa entista kalliimpi, mutta kansan-
terveydellinen hydty on usein marginaalinen, vaikka yksittaistapauksessa
hoitotulokset voivat parantua. Puhuttaessa asiakkaan oikeuksista elinkei-
nopolitiikan lahtokohdista, painotetaan asiakkaan valinnanvapautta ja
asiakastyytyvaisyytta eli kuluttajanakdkulmaa ja yksilon oikeuksia, ei kan-
salaisten yhtenaista oikeutta saada laadukkaita palveluita terveystarpeen

57



58

mukaan ja yhteison oikeutta saada nama palvelut kustannustehokkaasti.

Terveyshyotya on vaikea mitata. Tutkimusta talla alueella tehdaan va-
han. Ei ole oikein mitata vain saatavuutta. Suomalainen yhteiskunta on
valinnut oman arvopohjansa kannalta johdonmukaisesti tavoitteen ra-
kentaa terveydenhuoltoon vaikuttavuutta. Se edellyttaa kaytossa olevi-
en voimavarojen tehokasta kayttoa. Vaikka mittarit ovat puutteellisia, on
meilla nykyisen tiedon kautta mahdollisuus arvioida toimintaamme. On
puolustettava niiden ihmisten oikeutta hoitoon, jotka ovat yhteiskunnas-
sa kaikkein haavoittuvimmassa asemassa. Usein taalta on loydettavissa
myods ne ryhmat, joiden terveytta voidaan edistaa parhaiten. Liiketalou-
dellisesti ajattelevan palveluntuottajan nakékulmasta on taloudellisesti
tuottavinta tarjota palveluita terveille ja maksukykyisille. Taman ei pida
olla tavoite.

Martti Lindqvist totesi terveydenhuollon laadun nakyvan hoidon tu-
loksissa, asiakkaiden kohtelussa seka jarjestelman tehokkuudessa. Pyrki-
mys jarkevyyteen, tehokkuuteen ja tuottavuuteen on eettisesti keskeis-
ta. Priorisointi perustuu jarkevaan taloudelliseen ajatteluun, mutta se ei
tahtaa voiton maksimointiin, vaan ihmisarvon ja oikeudenmukaisuuden
edistamiseen. Eettisesti hyvan hoidon kulmakivi on hyvan tekeminen
ja vahingon valttaminen. Tarkeaa on katsoa sita positiivista hyvaa, mita
kannattaa tavoitella. Ongelmien ratkaisemisessa ja terveydenhuollon ke-
hittamisessa on tarkeaa luoda myonteinen visio tulevasta niin se alkaa
muuttaa myos nykyhetken tulkintaan.



3.2.2 Miksi terveydenhuollossa tarvitaan
priorisointia?

Leena Niinisto, Idcdkinténeuvos, yleislcidketieteen erikoislcicikéri, LKT
Miksi nyt?

Terveydenhuollossa priorisointi, ensisijaistaminen eli valintojen tekemi-
nen ei ole mitaan uutta. Aina on priorisoitu.

ETENENn puheenjohtaja Martti Lindqvist korosti vuosituhannen taittu-
essa sitd, etta elamme haluamisen yhteiskunnassa ja luulemme oikeaksi
tahtoa kaikkea, vaikkei ole mitaan keinoa tyydyttaa nain rajatonta tarvit-
sevuutta. Han jatkoi, etta meidan on ldydettava valintojen avuksi oikeat
arvot seka rajat, joiden ylittaminen kaantyy elamaa ja inhimillisyytta vas-
taan. Han toi esille ajatuksen rajallisuuden etiikasta. Siina asiat pannaan
tietoisesti jarjestykseen.

Yha lisaantyvia jannitteita luovat:

- terveydenhuollon kustannusten kasvu

- suuret erot ladketieteellisessa kaytanndssa alueittain, kunnittain ja
eri yksikoissa

- kallis uusi teknologia

« "uudet” sairaudet ja elaman ladketieteellistyminen

« vanheneva vaesto

« suurentuneet odotukset ja vaatimukset seka etenkin

« kasvava kuilu vaeston tarpeiden ja resurssien valilla

Yhteiskunnassa kahtiajakoisuus korostuu:

-« |hmiset jakautuvat menestyjiin ja syrjaytyviin.

- Markkinoita tarvitaan, mutta yhteisollisyys ja sosiaalinen omatunto
eivat synny markkinoilla.

- Vain hinta ratkaisee ja kumppanuus unohtuu.

- Laki madrittelee rajat, mutta omatunto kertoo velvollisuuden toista
kohtaan.

« Itsemaaraamisoikeuden kunnioitus korostuu heitteille jattoon asti.

- Kysymykset itseaiheutetuista sairauksista ja siita, kuka hoidon mak-
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saa, puhuttavat.
« Kova tiede ja pehmea humanismi nahdaan vastakkaisina.
- Priorisointi on kirosana eika mahdollisuus.

Martti Kekomaki kirjoittaa Suomen kuvalehdessa kesalla 2010, ettem-
me enda ole terveydenhuollon mallimaa ja ettd meidan paradoksimme
on tama: mita parempiosaisempaan joukkoon kuulut, sita terveempi olet
ja sita vahemman tarvitset terveyspalveluja, mutta sita enemman palve-
luja on saatavilla ja sita enemman niita myos kaytetaan.

Oikeat arvot valinnoissa

Sellainen etiikka on uskottavaa, jossa lahtokohtana on ihmisen arvo ja ela-
man yhteisollinen luonne seka etsitdan demokraattisen prosessin kautta
oikeudenmukaisuuden ihannetta. — Niinpa uskottavaa on sellainen pri-
orisointi, jossa lahtokohtana ovat ihmisen arvo ja elaman yhteisollinen
luonne seka etsitaan demokraattisen prosessin kautta oikeudenmukai-
suutta ja kohtuutta. Tallainen priorisointi ottaa huomioon realiteetit eika
kiella niita rajoja, jotka eivat ole poistettavissa.

Jos hyvaksymme, etta rajallisten voimavarojen jako ja hoidon saan-
nostely tai priorisointi on vadistamatonta, on mietittava kuinka ne voidaan
tehda oikeudenmukaisesti, kohtuullisesti, tehokkaasti ja hyvaksyttavalla
tavalla.

Vuonna 1994 Arvoista valintoihin -seminaarin taustalla oli taloudelli-
nen lama ja tyottomyys seka se, etta kunnille oli siirtynyt vastuu rahan
kaytosta ja supistuspaatoksia tehtiin hataisesti. Imassa oli tarve nopei-
siin resurssiratkaisuihin ilman arvokeskusteluja. Palvelujen tarkeysjarjes-
tyksessa koettiin kuitenkin olevan eettisia ongelmia. Tama loi tarpeen
miettia eettisia kysymyksia ja terveydenhuollon valintoja. Asiat etenivat
hitaasti. Priorisointi-sanaa suorastaan valtettiin.

Asiaan tarttui Ladkariseura Duodecimin koolle kutsuma asiantuntija-
ryhma, joka teki keskustelualoitteen Priorisointi, terveydenhuollon valin-
nat -seminaaria varten. Seminaari pidettiin Hanasaaressa vuonna 1999.
Terveydenhuollon eettisiksi periaatteiksi sovittiin, ihmisarvon, itsemaa-
raamisen, oikeudenmukaisuuden, hyédyn ja avoimuuden periaatteet



seka hoitamisvelvollisuus.

Naita eettisia periaatteita tarkennettiin siten, etta kiireellinen, henkea
pelastava hoito priorisoidaan aina. Myos vaikeasti ja pitkaaikaisesti sai-
raiden seka niiden potilaiden hoito ja hoiva, jotka eivat itse kykene maa-
raamaan itsestaan eivatka omasta elamastaan ensisijaistetaan aina. Sa-
moin tehtadisiin eldaman viimevaiheen hoidossa. Hoitamisvelvollisuuden
katsottiin olevan terveydenhuollon pohja. (Priorisointi, terveydenhuollon
valinnat — seminaari, Hanasaari 2/1999)

Nayttoon perustuva terveydenhuolto asetettiin vuoden 1999 semi-
naarissa tarkeimmaksi tyokaluksi. Hoidon ja tutkimusten valintaan tulee
siis kayttaa tieteelliseen nayttéon perustuvia menetelmia; hoidon vaikut-
tavuus on priorisointiratkaisujen perusta. Onnistumisen edellytyksina pi-
dettiin menetelmien arviointia, FinOHTAa, Kdypa hoito -hanketta ja hoi-
tosuosituksia seka toimivuuden tieteellista tutkimusta.

Tieto vaikuttavuudesta parantaa paatoksentekoa seka mikro- etta
makrotasolla. Paul Lillrank (1999) painotti sita, etta priorisoinnissa on
paatettava, mitka ovat oikeita asioita tehtavaksi - etenkin makrotasolla.
Tuottavuudesta keskusteleminen tarkoittaa hanen mukaansa sita, miten
oikeat asiat tehtaisiin oikein.

Tietoinen priorisointi

Keskustelu priorisoinnista jatkui nyt selkeampana ja useammalla tasolla
kuin aikaisemmin. Matti Hayry totesi Laakaripdivilla vuonna 2006, etta
tietoista priorisointia tarvitaan, mikali voimavarat eivat riita kaikkien
koettujen terveyteen liittyvien tarpeiden tyydyttamiseen, ja jos kansa-
laisten mielesta tarpeita jaa tyydyttamatta vaaraksi nahdylla tavalla ja jos
voimavarat riittavat joidenkin tallaisten(kin) tarpeiden tyydyttamiseen.
Han vaitti, etta tietoista priorisointia tarvitaan suomalaisessa terveyspoli-
tiikassa, koska voimavarat eivat riita edella esitetylla tavalla.

ETENE:n kannanottoja

Kasitellessaan vuonna 2005 pandemiaan ja siihen varautumiseen liittyvia
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eettisia kannanottoja ETENE korosti priorisoinnin periaatteita: ihmisarvon
kunnioittamista, itsemaaraamisoikeuden tunnustamista, oikeudenmukai-
suutta ja avoimuutta. ETENE totesi, etta priorisointiratkaisujen tekeminen
on eettisesti perusteltua hoidon vaikuttavuuden ja sairauden elamalle
ja elamanlaadulle aiheuttaman uhan takia. Se kasitteli myos lasten aset-
tamista etusijalle "fair innings, kaikille pelaajille tasapuolisesti peliaikaa”
— ajatuksen perustalta. ETENE korosti valtakunnallisena toimijana makro-
tason priorisointia.

ETENE jatkoi pandemia-kannanottojaan vuonna 2009 (sika)influenssa
rokotteiden antojarjestyksesta. ETENE lahti siita, etta antojarjestys oli pe-
rusteltu ladketieteellisesti ja epidemiologisesti ja siten tuottanee parhaan
terveyshyodyn. Antojarjestys kuvaa sita, miten olemassa olevien voima-
varojen mukaan toimittaisiin. Ongelmana oli, ettei rokotusten eduista,
haitoista ja riskeista ollut kertynyt tietoa riittavasti. ETENE piti ensiarvoi-
sen tarkeana vaeston luottamuksen sailyttamista. Se myds halusi koros-
taa eri yhteyksissa rokotuksen ottajien itsemadaraamisoikeutta, tietoista
suostumusta ja vapaata valintaa.

Ajankohtaisia esimerkkeja

STM:n ty6ryhma mietti sita, sailyvatkod syovanhoidon hyvat tulokset jat-
kossa Suomessa. Huoli kohdistui etenkin viime vuosina liian pitkiksi kas-
vaneisiin syovanhoidon viiveisiin, jotka lisadvat syovan uusiutumista ja
voivat vaikuttaa eloonjaamiseen.

Tyoryhma ehdotti useita toimenpiteita: riittdvan ja osaavan henkilo-
kunnan varmistamista, kustannusten nousun hallintaa ja hoitoon paase-
mista viiveetta asuinpaikasta riippumatta. Sen mielesta julkisen sektorin
on tulevaisuudessakin oltava vastuussa syovanhoidosta. Hoidon ja tutki-
muksen aikarajoista on sovittava, samoin kuin kalliimpien hoitojen kayt-
toonotosta.

Tyoryhman mielesta sellaisessa valintatilanteessa, jossa uudet laitteet
ja kalliit [aakkeet ovat vastakkain osaavan henkilokunnan varmistamisen
kanssa, priorisoidaan henkilokunnan osaaminen eika marginaalista lisa-
hyotya tuovia kalliita hoitoja. Se ehdotti myos erityisosaamisen ja kallii-
den laiteinvestointien keskittamista. Osaavaa henkilokuntaa haluttiin



koulutettavaksi palliatiiviseen hoitoon, perusterveydenhuoltoon ja oma-
hoidon tukemiseen. Yksityispuolen kanssa haluttiin kumppanuutta.

(Paivi Hietanen ja Terhi Hermansson. Sailyvatko syovanhoidon hyvat
tulokset. Suomen Laakarilehti (10)2010)

Lihavuuden leikkaushoitoon liittyvia eettisia nakdkohtia on kasitelty
esimerkiksi Duodecimin Ladkarin kasikirjassa (2009): Koska lihavuusleik-
kausten kysynnan arviointi on vaikeaa, hallitsemattomien resurssivaiku-
tusten valttaminen edellyttaisi avointa priorisointikeskustelua ja ideaali-
tapauksessa resurssien kohdistamista heihin, jotka hyotyvat leikkaukses-
ta eniten. Oikeudenmukaisuusnakdkulma tukee leikkaushoidon toteutta-
mista julkisin varoin ja yhteisesti sovittujen rajojen pohjalta.

Yhteispaivystyksen kiireellisyysryhmittelya on kasitelty laajalti. Vaite-
taan, etta paivystyksesta on tullut ylivuotopotilaiden hoitopaikka ja ro-
mukoppa. Siksi ryhmittelyn tulee kertoa, millaisia potilaita hoidettaisiin
eri vuorokaudenaikoina ja missa. Yhteinen sopiminen tasta on valttama-
tonta.

Potilaskohtainen priorisointi

Hyva hoito on tietoa, taitoa, kunnioitusta seka potilaan ja ladkarin keski-
naista luottamusta. Rajoja ei voi luoda tassa luottamustilanteessa, vaan
yhteiset rajat on sovittava etukateen.

Potilaskohtaisten valintojen tekeminen on laakarin tyota. On erittain
tarkedd, etta tuntee saavansa hoitaa potilaansa tasa-arvoisina, tiettyjen
yleisesti hyvaksyttyjen hoito-ohjelmien mukaan, yhdessa potilaan ja ha-
nen omaisensa kanssa toimien. On saatava tehda parhaansa - oikein ja
kohtuullisesti - potilaansa puolesta.

Tahan ja tulevaan aikaan tulee valmistautua oikeutta, kohtuutta ja ih-
misarvoa vaalien.
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3.2.3 Halsovardssystemet lovar mer an det haller

Mardy Lindgqvist, redaktor

Allt fler finlandare kdanner oro Over att halsovardssystemet inte langre ska
kunna tillgodose deras behov i handelse av sjukdom. Det hjalper inte att
myndigheterna forsakrar att det nu satsas mer resurser an nagonsin pa
halso- och sjukvardstjanster. Sa lange allt fler personligen eller pa grund
av erfarenheter i sin narmaste krets upplever irriterande langa koer, av-
delningar som slar igen och sjuk- och hadlsovardspersonal som varken or-
kar eller hinner reda ut patienternas problem pa djupet sprider sig miss-
nojet och besvikelsen.

Under den gangna mandatperioden har ETENE ofta fast uppmarksam-
het vid problemen. Vi har t.ex. patalat bristerna i dldringsvarden, som inte
bara kampar med kronisk underbemanning utan dar det ocksa ibland ar
ifrdgasatt om klienternas ratt till ett manniskovardigt liv beaktas tillrack-
ligt. Vi har granskat mentalvardspatienternas situation och bland annat
konstaterat att inte bara tillgangen till vard utan framfor allt kontinuite-
ten i varden ar ett problem - och inte bara i de yngsta dldersgrupperna,
dar det ar efter ar brukat uppges att anslagen tyvarr tagit slut flera ma-
nader innan kalenderaret ar till anda. Trots att psykisk ohalsa ar en av de
storsta anledningarna till sjukskrivning och fortidspensionering upplever
patienterna inte bara stigmatisering utan ocksa att mentalvardens behov
alltfor ofta verkar vaga lattare an somatisk sjukdom nar resurserna forde-
las. Satsningarna pa preventiv mentalvard ar dessutom klart otillrackliga.

Over huvud taget verkar det som om samhillets svagaste oftast kom-
mer i klam - bristerna i handikappvarden och omsorgen ar ett annat
exempel pa det.

Men listan ar tyvarr langre an sa, sa har kommer ytterligare nagra
exempel: Tandvarden har inte infriat sina 16ften. Skolhalsovarden haltar
och till och med barn- och médraradgivningarna kampar med resurs-
brist. Att fa kompetent vardpersonal till halsocentralerna har blivit ett allt
storre problem, vilket patienterna lagger marke till senast nar de bestaller
tid hos sin huslakare och i stallet moéts av en vikarie, vikariens vikare eller
en inhyrd lakare som febrilt bladdrar i patientjournalen. Dessutom har



allt fler upplevt att vardgarantins normer for maximala vantetider till vard
visat sig bli minimitider.

Till raga pa allt pagar kontinuerliga omorganiseringar i vardsektorn,
vilket inte minskar patienternas otrygghet. Nar exempelvis den fungeran-
de forlossningsavdelningen i Ekends lades ner och foderskor langst bort
i Vastnyland fick lov att ta sig till Lojo, Aboland och Jorv var mattet ragat
for manga i regionen. Kan sa mycket faktiskt sparas pa omstallningarna
att tryggheten i att fa foda i narmiljon maste offras och ar det sakert att
kraven pa maximal beredskap dygnet runt vid allt farre topprustade en-
heter vager upp nackdelarna med att ndgra bebisar kan komma att fédas
helt utan lakarhjalp, pa grund av en kanske minst tva timmar lang fard till
sjukhuset. Vem tar da ansvar for eventuella skador?

Och sist, men inte minst, hur latt vager egentligen spraklagens krav pa
vard pa modersmalet nar allt i dag verkar kretsa kring pengar?

Anda ar det som om nagot inte stimde. Vi finlandare lever langre och
ar friskare an nagonsin tidigare. Halsovardssektorn har mer resurser, fler
anstallda an nagonsin i historien och det ar ingen tvekan om att det in-
hemska medicinska kunnandet ligger pa topp.

Ar problemen i varden alltsa en synvilla? Ar det dags att sluta gnalla?

Nej, problemet handlar om prioritering. Olika aktorer i samhallet -
med politikerna i spetsen - har varit mana om att bygga upp ett sa bra
system som mojligt, utan att fraga sig vad det kostar och féljaktligen utan
att garantera de nédvandiga resurserna. Nar notan sedan kommit har alla
knotat, inklusive patienterna=skattebetalarna, som visserligen i gatugal-
lupar etc sager sig vara villiga att betala mer for bra vard, men aldrig har
konfronterats med vad det skulle innebdra i form av skattehdjningar. |
stallet for att forsoka I6sa problemen tavlar alla darfér om att slata 6ver
dem. Man skar lite har och lagger om verksamheten dar och verkar hop-
pas att allt trots allt ska fungera. Men nu har vi nastan natt den punkt
dar systemet kollapsar. Dragkampen om pengarna har orsakat allvarliga
sprickor, med undantag for den allra tyngsta och mest akuta varden, som
verkar fungera bast.

Prioriteringar i vardsektorn hor till det svaraste som finns att enas om.
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Flera prioriteringskommittéer har de senaste decennierna forsokt hitta
fungerande modeller, utan att lyckas greppa problemens karna. Det ar
helt enkelt lattare att ha ett system som ger vaga I6ften an att staka ut
granser for vad som ar rimligt att den offentligt finansierade varden ska
omfatta och det ar symptomatiskt att ingen politiker pa allvar har enga-
gerat sig i en diskussion som namnt problemen vid deras ratta namn.

Anda &r det inte bara falskt utan direkt oetiskt att ge en bild av att
systemet ar heltackande nar det inte langre kan vara det i en varld dar
vard och behandlingsmetoder hela tiden blir mer sofistikerade och halso-
begreppet vidgas. Den forda politiken urholkar det finlandska fortroen-
det for halsovarden och den skadan kan bli mycket svar att reparera.

Det har varit givande att under en mandatperiod i ETENE fa vara med
om att granska problemen i olika vardsektorer, lista forbattringsforslag
och gora rekommendationer for etiskt hallbara modeller. Samtidigt har
det varit frustrerande att inse att mycket i linjedragningarna sannolikt
stannar vid slag i luften och att ytterst litet verkar leda till faktiska forbat-
tringar.

Ar det kanske alltsa dags for ETENE att aktivare gor sin rost hord i den
offentliga debatten och stalla krav pa tydligare prioriteringar om det ock-
sa i fortsattningen visar sig att givna loften inte infrias?



3.2.4 Nakokohtia tutkimuksen vaikuttavuuden
mittaamisessa

Pdivi Rautava, ylilddkdiri, LKT, dosentti,
Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri

Viime vuosina on yha enenevasti vaadittu, etta terveystieteellisen hoi-
don vaikuttavuutta olisi mitattava aikaisempaa huomattavasti enem-
man. Kdydyssa keskustelussa kuitenkin “vaikuttavuudella” tarkoitetaan
monenlaisia asioita, eika sanaa ole kunnolla maaritelty varsinkaan silloin,
kun puhutaan tutkimuksen vaikuttavuudesta. Tutkimuksen vaikuttavuu-
dessa voidaan erottaa kaksi eri puolta, menetelmallinen vaikuttavuus eli
tutkimuksen laatu ja kliininen vaikuttavuus eli tutkimuksen aiheuttama
terveysvaikutus (terveystuotto), kuten muutos hoitokdytannoissa, palve-
lutuotannossa tai -jarjestelmassa. Kun tahan keskusteluun liitetaan viela
vaikuttavuuden mittaaminen ja kasite yhdenvertaisuus, saamme aikaan
varsin vaikeasti lahestyttavan paketin.

Tieteen ja tutkimuksen vaikuttavuus liittyy oleellisesti siihen perus-
kysymykseen, mika on tutkimuksen tavoite? Usein ajatellaan, etta tut-
kimuksen tavoite on |oytaa totuus. Totuus on kuitenkin arvovaritteinen
asia, joka on sidoksissa yhteiskuntaan, sen arvoihin ja jopa taloudellisiin
reunaehtoihin. Tutkijan tavoitteet voivat lisaksi olla hyvin henkil6kohtai-
sia: saada aikaan arvostettu julkaisu tai opinndytety0 ja sita kautta esim.
vakituinen tyo tai kehittaa omaa tyotaan havaittuaan siina kaytannon
ongelmia. Valtiovallan tavoitteet on kirjattu mm. hallituspolitiikkaan ja
ne liittyvat terveyden tasa-arvon lisaamiseen seka eriarvoisuuden ja syr-
jaytymisen vahentamiseen ja lisaksi elinkeinoelaman vilkastuttamiseen
tutkimustulosten kaupallisten sovellusten kautta.

Yhdenvertaisuus tarkoittaa sita, etta kaikki ihmiset ovat samanarvoi-
sia. Tutkimuksen tekemista on kuitenkin rajoitettu esim. lapsilla, raskaana
olevilla, vangeilla ja vajaavaltaisilla. Kuitenkin juuri naissa ihmisryhmissa
on paljon heita, jotka ovat riippuvaisia hoitojarjestelmasta viela suurem-
massa madrin kuin muut. Onko yhdenvertaisuutta kunnioittavaa, etta
heidan hoitonsa tueksi kaytetyt tutkimukset on tehty henkilGilla, joilla ei
ole elamadssaan samoja elamaa vaikeuttavia tai monimutkaistavia tausta-
tekijoita?
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Joskus yhdenvertaisuuden tilalla voidaankin oikeutetusti puhua po-
sitiivisesta diskriminoinnista, jolla tarkoitetaan esimerkiksi sita, etta ih-
miselle, jolla on muita huomattavasti suurempi tarve tai hata, annetaan
hoitoa ja muuta apua enemman kuin muille, jotta hanella olisi mahdol-
lisuus yhdenvertaiseen ja taysivaltaiseen eldmaan. Tutkimusta pitaisi siis
painottaa niille alueille, joilla kansalaisilla on eniten sosiaalisia, psyykkisia
tai fyysisia ongelmia. Tata kautta voidaan ajatella tutkimustulosten no-
peimmin parantavan kansanterveytta ja hyvinvointia.

Yhdenvertaisuuteen liittyy myos tutkimustulosten kayttaminen
hyodyksi kaikilla potilailla eli hoidon pitdisi olla oikeaa, oikea-aikaista ja
tutkittuun tietoon perustuvaa. Ndin ollen voi olla ongelmallista, jos hoi-
tohenkilokunta ei seuraakaan kaikissa hoitoyksikdissa uusia tutkimustu-
loksia ja niista johdettuja hoito-ohjeita ja — suosituksia yhta aktiivisesti
eika ota kayttoon uusia hoitoja tai kehita vanhoja. Ovatko potilaat silloin
yhdenvertaisia? Enta, jos henkilokunta ei osaakaan lukea tutkimustulok-
sia oikein ja pitaa totena sellaisia tuloksia, joita ei ole pitavasti todistettu?
Talloin he yrittavat toimia oikean tiedon varassa, mutta lopputulos me-
neekin vaarin, koska tutkimustulos ei ollutkaan oikea ja vaikuttava.

Vaikuttavuus - kasitteeseen liittyy osana laatu. Jotta tyo tai tutkimus
voi olla vaikuttavaa, sen taytyy olla laadukasta. Nain ollen tutkimuksen
vaikuttavuudella usein tarkoitetaankin menetelmallista vaikuttavuutta
tai laatua eli sita miten luotettavaa tietoa tutkimus tuottaa. Tall6in ei tar-
koiteta tutkimuksen kliinista vaikuttavuutta eli tutkimuksen aiheuttamaa
terveysvaikutusta. Tutkimuksen menetelmallista vaikuttavuutta voidaan
kuvata vaikuttavuuden tasoilla A-D, joihin tutkimusjulkaisut voidaan la-
jitella (Oxford Centre for Evidence-based Medicine - Levels of Evidence
2001). A-tasoisia ovat julkaisut, jotka ovat systemoituja katsauksia useista
satunnaistetuista kontrolloiduista kokeista. B-tasoisia ovat julkaisut yk-
sittdisista, satunnaistetuista ja kontrolloiduista kokeista, C-tasoisia ovat
julkaisut kliinisista kontrolloiduista kokeista, kohorttitutkimuksista ja
tapaus-verrokkitutkimuksista ja D-tasoisia ovat tapausselostus-tyyppiset,
kuvailevat tai vertailevat julkaisut. Tamankaltainen jarjestelma ei luon-
nollisesti arvioi ollenkaan sita, onko julkaisussa kuvatulla tutkimuksella
ollut kliinista vaikuttavuutta terveyden edistamisessa, sairauden vahene-
misessa tai palvelujarjestelman kehittamisessa. Joskus kaytetaan vaikut-
tavuuden (laadullisena) mittarina myos sitaatiolukua eli montako kertaa
aikayksikossa artikkelia on lainattu. Tall6in ajatellaan, etta vaikuttavia ja



hyvia tutkimuksia luetaan ja lainataan muita enemman. Tamakaan ei ku-
vaa tehdyn tutkimuksen aiheuttamaa terveysvaikutusta.

Yleisesti terveysvaikutusten vaikuttavuuden karkeimpana mittarina
pidetdaan kuolleisuutta. Talloin tarkoitetaan yleensa terveydenhuollon
keinoin valtettavissa olevaa kuolleisuutta. Kansainvalisesti ja systemaat-
tiseen kirjallisuuskatsaukseen perustuen on maaritelty kuolemantapauk-
set, jotka olisivat olleet valtettavissa ehkaisyn keinoin, varhaisen totea-
misen ja hoidon tai tehostetun hoidon avulla. Tata taustaa vasten tutki-
muksen vaikuttavuuden karkein mittari voisi olla kuolleisuuden vahene-
minen tutkimustulosten avulla. Olemme huomattavan monimutkaisten
kysymysten aarelld, kun lahdemme hakemaan tutkimuksen aiheuttamia
terveys- tai muita hyotyja. Tallaisia voivat olla mm. tilanteet, joissa tutki-
mustulokset aiheuttivat hoitokdytantdjen muutosta, potilaan tai vaeston
terveydentilan paranemista tai positiivista muutosta sosiaalisiin, poliitti-
siin tai maantieteellisiin toimintaymparistoihin, joissa tutkimusta toteu-
tettiin. Tutkimussuunnitelmaan olisi jo alkuvaiheessa hyva kuvata, mita
vaikutusta ja mihin tutkimuksella oletetaan olevan ja miten tutkimustu-
lokset aiotaan saada levitetyiksi ja toteutetuiksi kaytanndssa.

Tutkimuksen vaikuttavuutta voidaan mitata eri kriteereilla. Kriteereja
on kehitetty palvelujarjestelman tarpeisiin eli toiminta on tutkimustu-
losten johdosta esimerkiksi organisoitu uudella, paremmaksi tai tehok-
kaammaksi todistetulla tavalla. Valtaosa kriteereista on kehitetty poti-
laasta, terveydenhuollon asiakkaasta kasin. Tallaisia kriteereja ovat esim.
tutkitun asian vaikutus kipuun, pahoinvointiin, tupakointiin, painon hal-
lintaan, hoitokokemukseen, voimavaraistumiseen tai vaikka potilaan tie-
toon tai eldmanlaatuun. Usein tutkimuksessa on tehty joku interventio
eli valiintulo esim. toteutettu tupakoinnin lopettamiskurssi tai perheval-
mennuskurssi tai annettu uutta tutkittavaa laaketta. Talldin tutkimuksen
vaikuttavuuden mittaaminen edellyttaa, etta samanaikaiset muut loppu-
tulokseen vaikuttavat sekoittavat tekijat on jotenkin maaritelty ja niiden
vaikutus tutkimuksen lopputulokseen on pyritty minimoimaan. Jos tut-
kijan organisoiman uudenlaisen perhevalmennustoiminnan kanssa sa-
moihin aikoihin sattuukin tulemaan asiasta esimerkiksi televisio-ohjelma,
joka kirvoittaa vilkkaan ja monipuolisen facebook-keskustelun, tutkija on
melkoisissa vaikeuksissa pyrkiessaan maarittamaan, mika osa perheiden
vanhemmuuden mitatusta kasvusta on uuden perhevalmennuksen aihe-
uttamaa ja mika facebook-keskustelun aiheuttamaa. Perheiden kannalta
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asialla ei ole merkitystd, padasia heille on, etta vanhemmuus kasvaa ja ke-
hittyy, mutta tutkijan kannalta kysymys on erittain tarkea. Palvelujarjes-
telman ja palvelun rahoittajienkin kannalta kysymys on tarkea: satsataan-
ko uuteen hyvaksi havaittuun, mutta aikaisempaa kalliimpaan perheval-
mennukseen vai ei eli voidaanko tutkimustuloksiin luottaa ja otetaanko
ne kayttoon?

Poliitikkojen kannalta arvioiden vaikuttavaa tutkimusta on sellainen,
jonka soveltaminen kaytantoon parantaa kansanterveytta ja sita kautta
aikanaan vahentaa terveydenhuollon menoja.

Tutkimuksen rahoittajan mielenkiinto siihen, muuttaako tutkimustu-
los vallitsevia hoitokaytantdja, tulisi olla huomattavasti nykyista suurempi.
Jos tutkimustulosten juurruttaminen kdytantoon kiinnostaisi rahoittajia,
se ehka alkaisi kiinnostaa myos tutkijoita. Nykyisellaan tutkimustulosten
positiivisten vaikutusten siirto kaytannon hoitoihin ei tutkijoita kovasti
kiinnosta. Tarkeinta heille on tehda hyvatasoinen julkaisu kansainvaliseen
lehteen. He olettavat, etta mita paremmassa lehdessa tutkimustulokset
on julkaistu, sita enemman silla on vaikutusta hoitokaytantoihin. Mutta
paattelyketju edellyttaa, etta tutkimustuloksia luetaan ja ymmarretaan ja
nain ei aina ole.

Tutkimuksen vaikuttavuuden arviointi on vaikeaa, muttei mahdoton-
ta. Viime aikoina on yha enemman keskusteltu siita, etta pitdisiko rahoi-
tuksen yhtena jakoperusteena olla tutkimuksen vaikuttavuus. Jokaisessa
Suomen sairaanhoitopiirissa, jossa esimerkiksi kliinisen tutkimuksen ra-
hoja jaetaan, ei voida sopia omia vaikuttavuuskriteereja. Jotta arviointi
olisi oikeaa ja oikeudenmukaista, vaikuttavuuden kriteerien maarittami-
nen edellyttaa vahintaankin valtakunnan tasoista sopimista, mielellaan
kansainvalista sopimista. Tutkimuksen vaikuttavuuden maarittaminen
edellyttaa laajaa tutkijoiden, tutkimuksen rahoittajien ja poliitikkojen yh-
teista keskustelua.

Lahteet

Developing and Evaluating Complex Interventions: new guidance
www.mrc.ac.uk/complexinterventionsguidance

Oxford Centre for Evidence-based Medicine - Levels of Evidence 2001
http://www.mcw.edu/FileLibrary/User/fvastalo/Oxford_Levels.pdf



33 Oikeudelliset lahtokohdat hyvalle hoidolle ja hoivalle

3.3.1 Raskaana olevan naisen ja synnytyksen
oikeudellisia reunaehtoja

Irma Pahlman, HIV-sddition toiminnanjohtaja, OTT, VT, MBA
Perusoikeuksien subjekti

Suomen perustuslakiin (731/1999) kirjatut perusoikeudet ovat kaikille
Suomen valtion oikeudenkayttopiirissa oleville ihmisille kuuluvia oikeuk-
sia. Perusoikeudet kuuluvat jokaiselle syntymasta kuolemaan saakka.
Synnytyssairaalassa tai -osastolla raskaana oleva nainen on potilas, jolle
kuuluvat potilaan asemasta ja oikeuksista annetussa laissa (785/1992)
maadritellyt potilaan oikeudet, kuten oikeus hyvaan hoitoon ja oikeus it-
semaaraamiseen. Sikio ei ole lapsi, vaan potentiaalinen lapsi, eika se siksi
ole itsendinen oikeuksien subjekti. Sikion oikeussuoja toteutuu raskaana
olevan naisen oikeusturvan ja perusoikeuksien kautta, kun raskaana ole-
valle naiselle turvataan riittavat ja asianmukaiset sosiaali- ja terveyden-
huollon palvelut. Vastasyntyneella lapsella on kaikki samat oikeudet kuin
muillakin potilailla riippumatta hanen terveydentilastaan. Vastasyntynyt-
ta lasta koskevat hoitopaatokset tehdaan yhteisymmarryksessa lapsen
huoltajan tai muun laillisen edustajan kanssa.

Itsemaaraaminen

Potilaan asemasta ja oikeuksista annetun lain nojalla raskaana olevaa
naista on hoidettava yhteisymmarryksessa hanen kanssaan. Tama tarkoit-
taa sita, etta potilaana olevan naisen suostumus on hoidon luvallisuuden
edellytys. Jos potilas kieltaytyy tietysta hoidosta tai hoitotoimenpitees-
ta, hanta on mahdollisuuksien mukaan hoidettava yhteisymmarryksessa
hanen kanssaan muulla laaketieteellisesti hyvaksyttavalla tavalla. Synny-
tyksen kohdalla ladkari arvioi asiaa kokonaisuutena ottamalla huomion
muun muassa naisen ja sikion terveyden seka synnytystavan turvallisuu-
den. Sikiolla on eettinen oikeus syntya maailmaan niin, etta nainen syn-
nytystapaa valitessaan yhdessa hoitavan laakarin kanssa ottaa huomioon
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myds sikion hyvinvoinnin eika perusta paatdstaan esimerkiksi mielite-
koon. Mikali naisen kanta on vastoin laakarin ladketieteellista nakemysta
siita, mika synnytystapa olisi turvallisin ottaen huomioon seka naisen etta
sikion hyvinvointi, [adkarin kanta on ratkaiseva.

Viime kadessa laakari paattaa potilaansa hoidosta, kuitenkin yhteis-
ymmarryksessa raskaana olevan naisen kanssa. Suhteessa omaisiin ja
laheisiin nainen yksin ratkaisee itsemaaraamisoikeutensa nojalla, mil-
|a tavoin hanen henkilokohtaiseen koskemattomuutensa saa hoidossa
puuttua eli tekee omaa hoitoaan koskevat paatokset. Tama tarkoittaa
sita, etta esimerkiksi aviopuolison kanta ei ratkaise, millaisia hoitopaa-
toksia tehdaan. Aviopuolison kadytto tulkkina ei ole mydskaan suositelta-
vaa. Synnytyksessa joudutaan tarkeiden hoitopaatosten tekemiseksi tur-
vautumaan kaytanndssa vain erittdain harvoin potilaan lahiomaiseen tai
muuhun laheiseen, jotta tama voisi sijaispaattajana ottaa kantaa hoitoon.
Yleensa naisen oma tahto on tiedossa, ja se tulisi aina selvittaa silloin, kun
synnytykseen liittyy jokin riski.

Jos taysi-ikainen potilas ei mielenterveydenhairion, kehitysvammai-
suuden tai muun syyn vuoksi pysty paattamaan hoidostaan, potilaan
laillista edustajaa taikka lahiomaista tai muuta Iaheista on ennen tarkean
hoitopaatoksen tekemista kuultava sen selvittamiseksi, millainen hoito
parhaiten vastaisi potilaan tahtoa. Jos tasta ei saada selvitystd, potilasta
on hoidettava tavalla, jota voidaan pitaa hanen henkil6kohtaisen etunsa
mukaisena. Tarkeiden hoitopadatosten osalta tulee hoitoon saada poti-
laan laillisen edustajan taikka lahiomaisen tai muun laheisen suostumus.
Laillisen edustajan, lahiomaisen ja muun ldheisen tulee suostumusta
antaessaan ottaa huomioon potilaan aiemmin ilmaisema tahto tai, jos
hoitotahtoa ei ole ilmaistu, hanen henkilokohtainen etunsa. Jos laillinen
edustaja, lahiomainen tai muu ldheinen kieltaa hoidon antamisen tai hoi-
totoimenpiteen tekemisen potilaalle, potilasta on mahdollisuuksien mu-
kaan hoidettava yhteisymmarryksessa suostumisesta kieltaytyvan henki-
l6n kanssa muulla laaketieteellisesti hyvaksyttavalla tavalla. Jos laillisen
edustajan, lahiomaisen tai muun laheisen nakemykset hoidosta eroavat
toisistaan, potilasta on hoidettava tavalla, jota voidaan pitaa hanen hen-
kilokohtaisen etunsa mukaisena. Potilaan laillisella edustajalla, [ahiomai-
sella tai muulla laheisella ei ole oikeutta kieltaa potilaan henkea tai terve-
ytta uhkaavan vaaran torjumiseksi annettavaa tarpeellista hoitoa.



Jotta raskaana oleva nainen voisi padtya ratkaisuun, joka on mahdol-
lisimman hyva seka hanen omalta etta syntyvan lapsen kannalta, hanen
tulee saada selvitys terveydentilastaan, hoidon merkityksesta, eri hoito-
vaihtoehdoista ja niiden todennakaisista vaikutuksista seka muista hanen
hoitoonsa liittyvista seikoista, joilla on merkitysta hoidosta paatettaessa.
Terveydenhuollon ammattihenkildn on annettava tallainen selvitys niin,
etta potilaana oleva nainen riittavasti ymmartaa sen sisallon. Potilaslain
mukaan potilaan didinkieli, hanen yksilolliset tarpeensa ja kulttuurinsa
on mahdollisuuksien mukaan otettava huomioon hanen hoidossaan ja
kohtelussaan.

Pakkotila

Mikali synnytyksessa tai sektiossa jouduttaisiin tilanteeseen, jossa laakari
voisi pelastaa vain naisen tai vain sikion hengen, laakarin olisi pyrittava
ensisijaisesti pelastamaan naisen henki. Tama johtuu edella selvitetysta
oikeustilasta. Mikali nainen olisi itsemaaraamisoikeuteensa vedoten kiel-
taytynyt hanen oman tai sikion hengen turvaamisen kannalta valttamat-
tomista hoitotoimenpiteista, ja kieltdytyminen johtaisi vaistamatta naisen
tai sikion taikka molempien menehtymiseen, laakari ryhtyisi todennakai-
sesti henkea pelastaviin hoitotoimiin pakkotilaan vedoten. Pakkotilan
edellytyksia ovat vaatimukset valittomasta ja pakottavasta vaarasta ja
vaaran torjumiseksi tarpeellisen teon puolustettavuudesta. Pakkotilassa
tehdaan punnintaa, jonka lopputuloksena voidaan turvata tai pelastaa
vain toinen vaihtoehto.

Tietosuoja ja salassapito

Terveydenhuollon potilastiedot ovat arkaluonteisia tietoja, ja salassapito-
ja vaitiolovelvollisuus suojaavat niita. Tietosuojan avulla, jolla suojataan
henkilda koskevia tietoja, pyritdaan turvaamaan yksiperusoikeus, yksityi-
syyden suoja. Yksityisyyden suojaamisen tarve konkretisoituu, kun hen-
kilotietoja rekisterdidaan ja luovutetaan muita potilasta koskevia tietoja.
Potilaslain mukaan sivulliselle ei saa antaa potilasasiakirjoihin sisaltyvia
tietoja ilman potilaan kirjallista suostumusta. Myos potilaan aviopuoliso
seka muu lahiomainen tai laheinen on tallainen sivullinen. Jo potilaan
tullessa sairaalaan tulisi selvittaa se henkild, kenelle potilasta koskevia
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tietoja voidaan antaa potilaan omalla suostumuksella. Tajuttomuuden tai
muun siihen verrattavan syyn vuoksi hoidettavana olevan potilaan lahio-
maiselle tai muulle hanen ldheiselleen tieto potilaan henkilosta ja hanen
terveydentilastaan saadaan antaa, jollei ole syyta olettaa, etta potilas kiel-
taisi ndin meneteltavan.

Tahdon vastainen hoito; de lege lata - de lege ferenda

Raskaana oleva nainen voidaan maarata tahdonvastaiseen hoitoon lain
nimenomaisella saannoksella, samoin perustein kuin kuka tahansa muu-
kin henkild, kun laissa todetut edellytykset tahdonvastaiselle hoidolle
tayttyvat. Raskaana olevan naisen perustuslaillisia oikeuksia ei ole mah-
dollista loukata vetoamalla sikion etuun.

Sikiolle voidaan aiheuttaa haittaa tai sikio voi vahingoittua raskaana
olevasta naisesta johtuvasta syysta, tulevasta biologisesta isasta johtu-
vasta syysta tai ulkoisesta syysta. Ensimmaisessa tilanteessa vahinkoa voi
aiheuttaa esimerkiksi naisen alkoholin tai muiden huumaavien aineiden
kaytto, tupakka ja ravinto. Miehesta johtuvasta syysta vahinko tai vaurio
voi aiheutua esimerkiksi huumeiden kayton seurauksena tapahtuvan
sperman vahingoittumisen vuoksi. Ulkoisiin syihin voidaan lukea kemi-
kaalit, saasteet ja muut ymparistotekijat.

Vaikka sikiolla ei olekaan itsenaisesti perusoikeuksia, sikiolla voi olla in-
tresseja, jotka ovat suojelemisen arvoisia. Lahtokohtaisesti sikion intressit
ovat yhtenevat raskaana olevan naisen intressien kanssa. Sikion pakolla
suojeleminen padihteita vadrin kayttavalta raskaana olevalta naiselta, koh-
distaa oikeudelliset pakkotoimet naiseen. Miehen siittiota ja siten sikiota
vaurioittanut elamantapa jaisi joka tapauksessa pakon ulkopuolelle.

Ydinkysymykset ovat voimmeko ja missa maarin rajoittaa muiden ih-
misten itsemaaraamisoikeutta ja valinnanvapautta sen vuoksi ja silla pe-
rusteella, etta sikio mahdollisesti vahingoittuu tai vaurioituu? Joka tapa-
uksessa raskaana olevalla naisella on moraalinen velvollisuus olla aiheut-
tamatta vahinkoa kohdussaan olevalle sikidlle. Pitaisikd tama velvollisuus
muuttaa oikeudelliseksi velvollisuudeksi ja pakoksi. Kyettdisiinko talla
estamaan aidin lasta ja lapsen kasvua ja kehitysta vahingoittava toiminta
ja kayttaytyminen?



Raskaana oleva nainen ja sikio ovat yksi henkil6 ja yksi oikeussubjek-
ti. Voitaneen sanoa, etta objektiivisesti arvioiden heidan intressinsa ovat
yhtendiset. Kuka aiheuttaa tassa paihdehuoltolain (41/1986) mukaan ter-
veysvaaran itselleen? Itse on nainen ja sikid yhdessa, yhtena oikeussub-
jektina.
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3.3.2 Omaishoidon tuen yhdenvertaisuudesta

Mirva Salonen, varatuomari, OTM

Koska ETENEsta tuli vuonna 2009 myds sosiaalialan eettisten kysymys-
ten kasittelija paneudun tassa artikkelissa sosiaalipalveluihin palveluiden
kayttajan nakdkulmasta. Olen toiminut vuosia erityista tukea tarvitsevien
lasten vanhempien vertaistukiyhdistyksen, Leijonaemot ry:n hallitukses-
sa ja nykyisin jarjestdaktiivina. Tassa vapaaehtoistydssa tormaa paivittain
vammaisten ja sairaiden lasten vanhempien ongelmiin. Lisaksi hoidan so-
siaalivalituksia, joissa saa nakokulmaa juuri sosiaalipalveluiden saatavuu-
teen ja toimivuuteen. Vaikka tassa artikkelissa kasiteltavaa asiaa ei ole ka-
sitelty nykyisen ETENEnN aikana, toivon, etta tama teksti avaisi keskustelua
naiden perheiden asemasta ja elamantilanteesta seka omaishoidon tuen
myodntamisen yhdenvertaisuudesta tulevalla ETENEn toimikaudella.

Alaikdisten vammaisten lasten vanhemmat joutuvat kokemaan mo-
nenlaisia haasteita. Elaman tayttavat huolet lapsen terveydentilasta ja ke-
hityksesta seka mahdollisesta lapsen menettamisesta. Paivittain on lasna
raskas hoitaminen ja kuntoutus. Arki on vaativaa kamppailua monenlais-
ten asioiden kanssa. Erityisesti kaikkein pienimmat lapset joutuvat mo-
nesti infektiokierteiden, -herkkyyksien tai elimiston kehittymattomyyden
vuoksi jatkuvaan sairaalakierteeseen tehden arjen vield raskaammaksi.
Lisaksi lapsen sairauksia ei valttamatta ole viela diagnosoitu, minka vuok-
si vanhemmat eldvat epatietoisuudessa ja voimakkaan stressin alaisena.
Useimmiten lapset ovat talléin myos hoito- ja kuntoutustyhjiossa, jossa
viela kaivattua apua ei saada diagnoosin puuttumisen vuoksi.

Myds sosiaalipalvelut voivat jadada kaikkein pienimmilta sairailta tai
vammaisilta lapsilta ja ndiden perheilta saamatta. Useimmiten kunnissa
katsotaan, etta kaikki pienet lapset ovat sitovia hoidettavia, minka vuok-
si palveluita ei tarjota eika niita saa valttamatta edes hakemalla. Monet
kunnat ovat muun muassa tehneet omaishoidon tuen yleisia linjauksia,
joiden mukaan alle 3-vuotiaille ei myénneta omaishoidon tukea. Taman
omaishoidon tuen rajaamisen automaattisesti tietylta ikaryhmalta naen
kuitenkin hyvin vahvasti vaarantavan vammaisten ja sairaiden hoidetta-
vien yhdenvertaisuuden.



Edellytykset omaishoidon tuen myontamiselle

Laki omaishoidon tuesta (2.12.2005/937) maarittelee omaishoidon tuen
myontamisen edellytykset. Kyseisen lain 3 §:n mukaan kunta voi myontaa
omaishoidon tukea, jos henkild alentuneen toimintakyvyn, sairauden,
vamman tai muun vastaavan syyn vuoksi tarvitsee kotioloissa hoitoa tai
muuta huolenpitoa ja hoidettavan omainen tai muu hoidettavalle lahei-
nen henkildé on valmis vastaamaan hoidosta ja huolenpidosta tarpeel-
listen palveluiden avulla. Naiden perusedellytysten lisaksi edellytetaan,
etta hoitajan terveys ja toimintakyky vastaavat omaishoidon asettamia
vaatimuksia, omaishoito yhdessa muiden tarvittavien sosiaali- ja tervey-
denhuollon palveluiden kanssa on hoidettavan hyvinvoinnin, terveyden
ja turvallisuuden kannalta riittavaa ja hoidettavan koti on terveydellisilta
ja muilta olosuhteiltaan siella annettavalle hoidolle sopiva. Vaatimuksena
on myos se, etta tuen myontamisen arvioidaan olevan hoidettavan edun
mukaista. Mitaan muita esimerkiksi ikaan perustuvia myoéntamiskriteerei-
ta ei ole lakiin kirjattu.

Sosiaali- ja terveysministerio (STM) on laatinut kuntien paattdjille op-
paan (Omaishoidon tuki — opas kuntien paattdjille), jossa on selvennetty
lain tarkoitusta (Sosiaali- ja terveysministerion oppaita 2005:30). Lisak-
si useat kunnat ovat asettaneet lakitekstia tarkempia omia kriteereita
omaishoidon tuen myéntamiselle. Ndissa kuntien omaishoidon tuen ylei-
sissa myontamisperusteissa ovat jotkin kunnat rajanneet alle 3-vuotiaat
suoraan omaishoidon tuen ulkopuolelle. Erityislasten vanhemmilta saa-
mieni tietojen mukaan nain toimivat muun muassa Pirkkala, Masku, Oulu,
Lappeenranta ja aikaisemmin myds Porvoo seka Tampere. Kunnat ovat
perustelleet hylattyja omaishoidontukihakemuksia muun muassa sillg,
etta alle 3-vuotiaiden lasten vanhemmille tarjotaan lasten kotihoidon ja
yksityisen hoidon tuesta (20.12.1996/1128, jaljempana kotihoidontukila-
ki) annetussa laissa tarkoitettua kotihoidon tukea.

Tapauskohtainen harkinta

Kunnalla on perustuslain 19 §&:n mukaisesti velvollisuus jarjestaa vam-
maiselle asiakkaalleen riittavat sosiaalipalvelut. En millaan muotoa vaita,
etta oikeus omaishoidon tukeen olisi subjektiivinen oikeus, vaan sita, etta
kunnan on tehtava jokaisen yksilon kohdalla tdman hoidettavuudesta
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harkinta riippumatta henkilon idsta. Jos kunta hylkaa automaattisesti alle
3-vuotiaiden omaishoidon tuen hakijoiden hakemukset, ei tapauskoh-
taista harkintaa tehda. Omaishoidon tuki tulee myontaa tapauskohtaisen
harkinnan perusteella hakijalle, joka tayttaa omaishoidon tuesta annetun
lain 3 §:n edellytykset. Laissa ei ole rajoitusta hakijan iasta, vaan tuki on
harkinnanvarainen riippuen mm. hakijan hoidon tarpeesta, vammasta ja
madrarahoista. Kunta ei nain ollen voi rajata suoraan tiettya ikaryhmaa
omaishoidon tuen piirista.

Kunnat ovat usein hylatessaan omaishoidon tuen hakemuksen ve-
donneet harkintavaltaansa maararahasidonnaisen tuen myontamisessa.
Omaishoidon tuki on toki madrarahasidonnainen tuki eli hakijalla ei ole
siihen subjektiivista oikeutta, vaan sita voidaan myontaa kunnan maara-
rahojen rajoissa. Tapio Radyn mukaan vaikka kunnalla on harkintavalta
madrarahasidonnaisten tukien myontamisessa, eivat niiden myontamis-
periaatteet saa olla kuitenkaan lainvastaisia, esimerkiksi yhdenvertaisuus-
periaatteen vastaisia (Ks. Tapio Raty 2010: Vammaispalvelut - Vammais-
palvelujen soveltamiskdytanto, 399).

Yhdenvertaisuus

Jatan tassa artikkelissa kasittelyn ulkopuolelle Suomea velvoittavat kan-
sainvaliset sopimukset ja niita koskevan oikeuskaytannon. Kansallisesti
ihmisten yhdenvertaisuus ja syrjintakielto on saadetty perustuslakiin.

Suomen perustuslain 6 §:n 1T momentissa on saannds ihmisten yh-
denvertaisuudesta lain edessa. Perustuslain 6 §:n 2 momentti sisaltaa
syrjintakiellon, jonka mukaan ketaan ei saa ilman hyvaksyttavaa perus-
tetta asettaa eri asemaan sukupuolen, ian, alkuperan, kielen, uskonnon,
vakaumuksen, mielipiteen, terveydentilan, vammaisuuden tai muun
henkiloon liittyvan syyn perusteella. Yhdenvertaisuusperiaatteen mu-
kaan kunta ei saa asettaa hakijoita ian perusteella eriarvoiseen asemaan.
Perustuslain mukaiset yhdenvertaisuus ja syrjintakielto eivat toteudu, jos
omaishoidontuen saamisen edellytyksena on vahintaan kolmen vuoden
ika.

Syrjinta on laajempi kasite kuin eriarvoisuus lain edessa. Joskus joita-
kin ryhmia, kuten vammaiset, on oikeutettu tukea positiivisin toimin nai-



den lahtokohtaisesti heikomman aseman takia. Positiivinen erityiskohte-
lu muun muassa kuntoutuspalveluin on sallittua tosiasiallisen tasa-arvon
saavuttamiseksi. (Pekka Hallberg et al. 1999: Perusoikeudet, 244-245.)
Mielestani kuntien yleisissa myontamisperusteissa ei ole kuitenkaan kyse
kolme vuotta tayttaneiden omaishoidettavien positiivisesta erityiskoh-
telusta, vaan vammaisten ja sairaiden keskindisesta ikaan perustuvas-
ta syrjinnasta. Kasitykseni mukaan omaishoidon tuen rajaamiselle alle
3-vuotiailta ei ole I6ydettavissa perustuslain valossa mitadan hyvaksytta-
vaa perustetta.

Kotihoidontuen vaikutus omaishoidon tukeen

Voidaanko omaishoidon tuen hakemus hylata, koska perheelle makse-
taan kotihoidon tukea? Mielestani laista ei 10ydy talle perustetta. Omais-
hoidon tuen edellytyksia on jo kasitelty edella. Kotihoidontukilain 1 §:ssa
saadetaan oikeudesta lasten paivahoidosta annetussa laissa tarkoitetulle
paivahoitopaikalle vaihtoehtoiseen lapsen hoidon jarjestamiseksi suo-
ritettavaan taloudelliseen tukeen. Kotihoidon tukea maksetaan siis silla
perusteella, ettei lasta vieda kunnan jarjestamaan paivahoitoon. Kotihoi-
dontukilain 2 §:n mukaan lapsen vanhemman ei tarvitse hoitaa lasta valt-
tamatta itse, vaan hoidon tuottajana voi olla yksityista paivahoitotoimin-
taa harjoittava yksityinen henkild tai yhteiso, joka korvausta vastaan har-
joittaa lasten paivahoitotoimintaa, taikka tukeen oikeutetun vanhemman
tai muun huoltajan kanssa lasten pdivahoidosta tydsopimuksen tehnyt
henkil. Kyseisen lainkohdan mukaan ty6sopimussuhteinen hoitaja ei
nimenomaan saa olla kuitenkaan saman kotitalouden jasen. Kotihoidon-
tukilain 3 §:n 1 momentin mukaan tuen saamisen edellytyksena on, etta
lapsen vanhemmat tai muut huoltajat eivat valitse kunnan jarjestamisvel-
vollisuuden piirissa olevaa ja subjektiivisen paivahoito-oikeuden mukais-
ta paivahoitopaikkaa ja etta lapsi tosiasiallisesti asuu Suomessa. Saman
lainkohdan 3 momentissa todetaan, etta oikeus kotihoidon tukeen on
kuitenkin vain, jos lapsi on alle kolmivuotias tai jos lapsi kuuluu samaan
perheeseen alle kolmivuotiaan hoitorahaan oikeuttavan ja samalla taval-
la hoidettavan lapsen kanssa.

Mielestani kuntien perustelu siita, etta perheet saavat jo kotihoidon
tukea, ei riita omaishoidontuen hylkaamiselle. Kyseiset tuet eivat ole
paallekkaisia, silla niita ei makseta samasta syysta. Lisaksi niiden myonta-
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misen edellytykset ja tarkoitukset ovat erilaiset. Huomioitava on myds se,
etta vammaisen tai sairaan hoitaminen kotona vaatii vanhemmilta paljon
enemman kuin terveen lapsen. Hoitaminen voi usein vaatia ymparivuo-
rokautisen laitoshoidon tasoista huolenpitoa lapsesta. Jos vanhemmille
maksetaan vain kotihoidon tukea, tosiasiallinen omaishoitaja jaa vaille
omaishoidon tuen tukipalveluita, kuten kuukausittaisia vapaapaivia.

Omaishoidon tuen oikeuskaytantoa

Omaishoidon tuesta annetun lain 12 §:n ja sosiaalihuoltolain 48 § 2
momentin mukaisesti hallinto-oikeuden paatokseen, joka koskee sosi-
aalipalvelujen antamista, ei saa hakea muutosta valittamalla. Nain ollen
korkeimman hallinto-oikeuden ratkaisuja omaishoidon tuen myoéntamis-
perusteista ei ole olemassa. Muutama laanin- ja hallinto-oikeustasoinen
ratkaisu on julkaistu valtion sadadostietopankki Finlexissa. Sivuhuomau-
tuksena todettakoon, etta oman ongelmansa yhdenvertaisuuden ja syr-
jintakiellon toteutumisessa luo hallinto-oikeuksien ratkaisujen niukka
julkaiseminen.

Turun hallinto-oikeuden 17.6.2004 antamassa paatoksessa (nro
04/0429/2) arvioitiin sita, voiko sosiaalilautakunta hylata hakemuksen
omaishoidon tuesta, silla perusteella, ettei hoidettavalle ollut myonnetty
Kansanelakelaitoksen (KELA) elakkeensaajien korotettua tai erityishoito-
tukea. Tapauksessa kunnan sosiaalilautakunta oli laatinut omaishoidon
tuen yleiset myontamisperusteet, joiden mukaan tuen piiriin otetaan
ensisijaisesti ne eniten hoitoa tarvitsevat henkil6t, joiden toimintakyky
ja suoriutuminen ovat siind maarin alentuneet, etta he kotona selviyty-
misen turvaamiseksi tarvitsevat jatkuvaa hoitoa ja huolenpitoa. Lisaksi
kunnan kriteereissa edellytyksena oli, etta KELA on mydntanyt hoidetta-
valle vahintaan eldakkeensaajien korotetun tai erityishoitotuen. Hallinto-
oikeus totesi, etta KELA myontaa elakkeensaajille hoitotuen joko silla
perusteella, etta henkilo on hoidon tarpeessa tai silla perusteella, etta
hanelle aiheutuu sairaudesta tai vammasta erityiskustannuksia. KELA:n
korotetun hoitotuen tai erityishoitotuen saaminen ei hallinto-oikeuden
nakemyksen mukaan viela sellaisenaan osoita, etta ne omaishoidon tuen
hakijat, jotka ovat tallaisen tuen saaneet, tayttavat kunnan omaishoi-
don tuen yleiset, hoidettavan hoitoisuutta ja hoidon sitovuutta koskevat
myontamisperusteet paremmin kuin ne hakijat, joille on heidan hoidon



tarpeensa perusteella myonnetty vain KELA:n hoitotuki. Asia palautettiin
lautakunnalle uudelleen kasiteltavaksi, koska asiakirjoista ei ilmennyt,
oliko sosiaalilautakunta ottanut kyseisen seikan huomioon tuen hakijoi-
den hoidettavan hoitoisuutta ja hoidon sitovuutta etusijajarjestykseen
asettaessaan. Uudenmaan laaninoikeus on 10.6.1994 antamissa paatok-
sissaan (nro 953/2 ja nro 947/2) vastaavanlaisesti katsonut, etta kunnan
sosiaalilautakunnan on tutkittava hakemuskohtaisesti tayttyvatko tuen
saamisen edellytykset.

Hameenlinnan hallinto-oikeuden 22.5.2002 antamassa paatoksessa
(nro 02/0249/4) hakijan omaishoidon tukea koskeva hakemus oli hylat-
ty silla perusteella, ettei hakija ollut kunnan omaishoidon tuen yleisten
myontamisperusteiden edellyttamalla tavalla 30 prosentin sotainvalidi.
Kunta ei ollut ottanut kantaa hakijan hoidon tarpeeseen tai hoidon sito-
vuuteen ja vaativuuteen eika esittanyt selvitysta siitd, millainen hakijan
asema ja hoitoisuus verrattuna muihin mahdollisiin tuen hakijoihin oli ol-
lut. Hallinto-oikeus totesi, etta ottaen huomioon voimassa olleet sosiaa-
lihuoltolain saannokset omaishoidon tuesta ja siihen oikeutetuista seka
Suomen perustuslain 6 §:n yhdenvertaisuusperiaate, ei kunta ollut voinut
asettaa sosiaalihuoltolakiin perustuvan omaishoidon tuen saamisen edel-
la selostettuja ehtoja ja siten asettaa kuntalaisia eriarvoiseen asemaan.

Mielestani edella mainitut paatokset vahvistavat sen, etta kunnan tu-
lee perustaa omaishoidon tukea koskeva paatoksensa tapauskohtaiseen
hoidettavan hoidon tarpeen ja sen sitovuuden harkintaan, eika kunnan
yleisohjeellaan luomaan automaattiseen kriteeriin.

Tuorein tahan keraamani omaishoidon tukeen liittyva paatos vastaa
taysin omaa kantaani. Kouvolan hallinto-oikeuden 30.9.2008 antamassa
paatdksessa (nro 08/0490/2) oli kyse tapauksesta, jossa kunta oli yleis-
ohjeellaan maaritellyt, etta alle 3-vuotiaalle ei myonneta omaishoidon
tukea, vaan asiakas ohjataan kotihoidon tuen piiriin. Kouvolan hallinto-
oikeus katsoi, ettd omaishoidon tuesta annetussa laissa ei aseteta mitaan
ikarajoituksia hoidettavana olevan henkilon suhteen. Hallinto-oikeus
viittasi myos perustuslain 6 §:n yhdenvertaisuusperiaatteeseen ja katsoi,
etta kunta ei ollut voinut asettaa omaishoidon tuesta annettuun lakiin
perustuvan omaishoidon tuen saamiselle hoidettavana olevan lapsen
ikaan kohdistuvaa ehtoa siita, etta lapsen pitaa olla vahintaan tietyn ikai-
nen ja asettaa kuntalaisia siten eriarvoiseen asemaan.
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Kuntien ikaan perustuvat kriteerit lainvastaisia

Perustuslain 2 §:n 3 momentin mukaisesti julkisen vallankayton on perus-
tuttava lakiin, eika kuntien itse laatimiin kriteereihin. Kunta ei voi hylata
omaishoidon tuen hakemusta automaattisesti ikaan perustuen maaritte-
lemalla omia kriteereitaan. Tuesta paatettdaessa on aina arvioitava tayt-
tyvatkod kyseisen hoidettavan kohdalla omaishoidon tuesta annetussa
laissa maaritellyt tuen myontamisen edellytykset, muun muassa hakijan
avun ja hoidon tarve.

Perustuslain vaatimukset ja omaishoidon tuesta annetun lain edel-
lytykset ovat mielestani selvat. Asiasta on annettu myds hallinto- ja laa-
ninoikeuksien ratkaisuja. Kuntien ikasyrjintaan perustuvaa menettelya
omaishoidon tuen kasittelyssa edella mainittujen perustelujen ja oikeus-
kaytannon valossa on pidettava lainvastaisena. Siita huolimatta kaikki
kunnat eivat valita noudattaa lakia. Naistakin hallinto- ja laaninoikeuksien
paatoksista ja lainsaannodksista huolimatta kunnat hylkaavat alle 3-vuo-
tiaiden lasten hakemuksia pelkastaan ikaan perustuen. Tallakin hetkella
hoidan hallinto-oikeudessa valitusta, jossa kunta on hylannyt alle 3-vuo-
tiaan hoidettavan hakemuksen pelkastaan ikaan perustuen ilman harkin-
taa hoidettavan hoitoisuudesta.

Hallintokantelu

Mita tehda, kun kunnat harjoittavat kyseisenlaista syrjintaa? Mika avuksi?
Hallintokantelu oikeusasiamiehelle?

Eduskunnan oikeusasiamies Riitta-Leena Paunio on niin ikdaan jo
29.12.2006 antanut kanteluasiassa ratkaisun (Dnro 3461/4/05), jossa han
totesi kantelun kohteena olevan kunnan omaishoidon tuen myéntamista
koskevan ohjeen olleen ristiriidassa omaishoidon tukea koskevien saan-
nosten kanssa silta osin kuin omaishoidon tuen hoitopalkkion saamisen
edellytyksena oli, etta hakija sai KELA:n myontamaa elakkeensaajan hoi-
totukea, elakkeensaajan erityishoitotukea tai lapsen erityishoitotukea.
Oikeusasiamiehen kanta vastannee kasitystani siita, etta omaishoidon
tuesta paatettdessa on arvioitava tayttyvatko juuri kyseisen hoidettavan
kohdalla tuen mydntamisen edellytykset. Valitettavasti kantelutie on hi-
das, eika silla yleensa ole vaikutusta alkuperaiseen paatdkseen ja voi siksi



olla kayttokelvoton vaihtoehto hakijalle oikeuksiensa vaatimiseen.

Oikaisupyynto ja valitus

Kantelumahdollisuuden lisaksi hakijallahan on sosiaalihuoltolain 7 luvun
mukaisesti mahdollisuus vaatia sosiaalilautakunnalta oikaisua viranhalti-
jan antamasta omaishoidon tuen paatoksesta ja myohemmin kielteisen
paatoksen mahdollisesti pysyessa sosiaalilautakunnassa valittaa hallinto-
oikeuteen. Miksi ndin kuitenkin tapahtuu varsin harvoin? Monet sairaiden
ja vammaisten lasten vanhemmat eivat jaksa tai uskalla hakea muutosta
pelatessaan muidenkin sosiaalipalveluiden saannin vaikeutuvan.

Jalkikateisen oikeusturvan hakeminen on my®ds liian hidasta. Asian
kasittely hallinto-oikeudessa vie arviolta puolitoista vuotta ja sen jalkeen
asia usein palautetaan kuntaan uudelleen oikein kasiteltavaksi. Lopulli-
sen tuen saaminen lapselle voi siis kestaa lahes kaksi vuotta. Ongelmalli-
simpia ovat viela tana paivanakin esiintyvat tapaukset, joissa kunnan vi-
ranhaltija kieltaytyy hallintolain vastaisesti antamasta lainkaan kirjallista
paatosta, josta asiakas voisi valittaa.

Monen vanhemmat uupuvat byrokratian alle, eivatka jaksa valittaa ja
vaatia oikeuksia lapselleen. Sairaiden ja vammaisten lasten oikeusturvan
toteutuminen on vaarassa. Onko yksittaisen vammaisperheen ainoa toi-
miva ja asialle hieman vauhtia paneva ratkaisu tehda poliisille tutkinta-
pyynto virkavirheesta?

Paatoksenteon siirtaminen KELA:an

Myds sosiaaliturvan uudistamiskomitean (SATA) laatimassa sosiaaliturvan
kokonaisuudistusesityksessa todettiin, etta oikeus omaishoidon tukeen
rippuu kunnan harkinnasta. Kun kunnat kayttavat laajassa harkintaval-
lassaan erilaisia arviointikriteereja, asettaa tama hakijat hyvin eriarvoi-
seen asemaan asuinkunnan mukaan. (Sosiaaliturvan uudistamiskomitean
(SATA) esitys sosiaaliturvan kokonaisuudistuksen keskeisista linjauksista
2009, 21.) Ovatko siis tassakin artikkelissa kasitellyt epakohdat julkisesti
kaikkien tiedossa? Eiko asialle ole vain tehty mitaan?
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Toteutuisiko vammaisperheiden ennakollinen oikeusturva paremmin,
jos omaishoito ei olisi kuntien ratkaistavana, vaan esimerkiksi KELA:n?
SATA-komitean lisaksi omaishoidon tuen maksamisen siirtamisesta Kan-
saneldkelaitokseen on tehty useita ehdotuksia (muun muassa lakialoite
85/2009 vp). Asian valmistelu ei ole kuitenkaan viela talla hallituskaudella
edennyt. Muutos omaishoidon tuen maksamisen siirtamisesta KELA:an
ei mielestani kuitenkaan poista koko ongelmaa, vaan myds omaishoidon
tuen myodntamisen kriteereita on tarkasteltava valtakunnallisesti ja ne on
yhdenmukaistettava. Lisaksi mielestani olisi luovuttava maararahasidon-
naisuudesta ja siirryttava tarveharkintaan.

Kunnes mahdollinen KELA:an siirtyminen tapahtuu, olisi STM:n hyva
paivittdaa omaishoidon tuesta annettua kunnan paattajille suunnattua
opasta ja painottaa tapauskohtaista harkintaa seka hakijoiden yhdenver-
taisuutta ja syrjintakieltoa, jotta varmistettaisiin myods hoidettavien ikaa
koskeva yhdenvertaisuus.

Vuosikymmenten taival

Omaishoidon tukeminen sairaan tai vammaisen lapsen elaman alkumet-
reilla on tarkeaa. Kodinomaisissa olosuhteissa rakastavien ihmisten hoita-
mina namakin lapset kehittynevat ja voivat parhaiten. Mika olisi kunnan
tarjoama vaihtoehto talle? Kallis laitoshoitoko? Eikd kuntien kannattaisi
my0ds taloudellisesti tukea hoitoa alusta alkaen, jos vanhempi on valmis
luopumaan palkkatydsta ja perheensa toimeentulon osasta lapsensa
omaishoidon vuoksi. Omaishoidontuen maara on kuitenkin murto-osa
laitospaikan kuukausihinnasta.

Alaikdisten hoitamisessa taytyy myos huomioida aika; monien vam-
maisten ja sairaiden lasten omaishoitaminen tulee jatkumaan elaman
ensi hetkista useita vuosikymmenia. Perheet tarvitsevat jo alusta alkaen
ennen kaikkea omaishoidon tukeen liittyvia tukipalveluja, muun muassa
kotipalveluja ja omaishoitajan lakisaateisia vapaapaivia, jotta jaksavat ras-
kasta hoitotyota vuosikausia eteenpain. Kuntien tulisikin tukea sairaiden
ja vammaisten lasten kotona hoitamista kokonaisvaltaisesti perheiden
tarpeiden mukaan.



3.3.3 Potilaslaki ja vajaakykyisen aikuisen
hoitotahdon noudattaminen

Anna Mdiki-Petdjd-Leinonen, tutkija, OTT, Helsingin yliopisto
Minna Raivio, Erikoislécdkdiri, LT, Terveystalo

Artikkelissa tarkastellaan vajaakykyisen aikuisen hoitotahdon noudatta-
mista potilaslain nakokulmasta. Koska suuri osa vajaakykyisista aikuisista
sairastaa jotakin etenevaa muistisairautta, keskitymme erityisesti muisti-
sairaan ihmisen hoitotahdon noudattamiseen.

Muistisairaudet ovat ikaihmisten kansantauti

Muistisairaudet, yleisimpana Alzheimerin tauti, ovat ikaantyneilla ihmisil-
la merkittavin sosiaali- ja terveydenhuoltopalveluiden tarvetta aiheutta-
va sairausryhma. Muistisairaudet yleistyvat vaeston vanhenemisen myo-
ta. Ne koskettavat erityisesti hyvin korkeassa idassa olevia, monisairaita ja
hauraita ihmisia, ja ovat samalla tarkein tekija, joka johtaa toimintakyvyn
heikkenemiseen, avuntarpeeseen ja laitoshoitoon.

Suomessa arvioidaan olevan talla hetkella noin 83 000 keskivaikeasti
tai vaikeasti ja 30 000 lievasti dementoitunutta ihmista. Lahes 90 % pysy-
vassa laitostasoisessa hoidossa olevista sairastaa jotakin muistisairautta.
Kysymys on siis kansantaudista, jolla on laajoja inhimillisia ja yhteiskun-
nallisia vaikutuksia. Muistisairauden laaja-alaiset oireet ja seuraukset kos-
kettavat seka sairastunutta henkilGa itseaan etta hanen laheisiaan.

Aikuisen heikentyva paatoksentekokyky

Monenlaiset sairaudet voivat vaikuttaa yksilon paatoksentekokykyyn.
Vaikeiden sairauksien, esimerkiksi syovan tai sydamen vajaatoiminnan,
loppuvaiheessa voimat eivat valttamatta enaa riita arvioimaan erilaisten
paatosten merkitysta. Myos muistisairaudet vaikuttavat vaajaamatta paa-
toksentekokykyyn. Lahimuistin heiketessa askettain sovitut asiat eivat
enaa palaudu mieleen ja asioiden hahmottamisessa voi tulla vaikeuksia.
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Muistisairauksiin voi liittya myds sairaudesta johtuvaa aiheetonta epa-
luuloisuutta, minka takia luottamus laheisiin saattaa horjua. Muistisairaat
ovat myos todellisessa vaarassa tulla taloudellisesti hyvaksikaytetyiksi
heikentyvan arviointikykynsa takia.

Toimintakyvyltaan heikentyvan yksilon itsemaaraamisoikeuden kan-
nalta on tarkeaa, etta han voi halutessaan tehda suunnitelmia tulevaisuu-
tensa varalle. Vajaakykyisyytta on mahdollista ennakoida oikeudellisesti
esimerkiksi hoitotahdon, valtuutuksen tai edunvalvontavaltuutuksen
avulla. Suunnittelua voidaan tehda paitsi terveena ollessa myos silloin,
kun jokin toimintakykya heikentava sairaus on jo diagnosoitu. Keskeista
on, etta sairaus havaitaan mahdollisimman varhaisessa vaiheessa. Varhai-
nen taudinmaaritys varmistaa henkilolle mahdollisuuden tehda itsenai-
sesti omia ratkaisujaan mahdollisimman pitkaan.

Viime aikoina sosiaali- ja terveydenhuollossa on kiinnitetty erityista
huomiota ennakoinnin mahdollisuuteen. Esimerkiksi Alzheimer-tutki-
musseura on suosituksessaan todennut, etta edunvalvonta ja hoitotahto
ovat osa ennakoivaa hoitoa ja kaikkien hoitavien tahojen tulisi kiinnittaa
niihin hoidossa huomiota. Edelleen ETENE on vanhuuden hoidon etiikkaa
koskevassa raportissaan suositellut, etta vanhukselle kerrotaan diagnoo-
sin yhteydessa, milla tavoin han voi suunnitella omaa tulevaisuuttaan.
Alzheimerin tautia sairastavien omaishoitajille tehdyssa liki 2000 perhet-
ta kasittaneessa kyselyssa noin puolet perheista toivoi keskusteluja naista
asioista laakarin kanssa, mutta vain 10 %:n kohdalla toive oli toteutunut.

Hoitotahto ja potilaslain tulkinnanvaraisuus

Laissa potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992, jaljempana potilaslaki)
saadetaan potilaan itsemaaraamisoikeudesta. Saanndkset vajaakykyisen
aikuisen hoitopaatoksen tekemisesta sijaitsevat potilaslaissa kahtaalla.
Potilaslain 6 §:ssa sdadetaan siita, kuka saa antaa hoitoa koskevan suostu-
muksen vajaakykyisen potilaan puolesta. Lain 8 §:ssa puolestaan saade-
taan kiireellisesta hoidosta ja kysymyksessa olevan saannoksen katsotaan
sisaltavan hoitotahdon oikeudellisen perustan. Hoitotahdossa henkild il-
maisee tahtonsa sellaisen tilanteen varalta, jossa han ei ole enaa kykene-
va hoitoa koskevan suostumuksen antamiseen esimerkiksi muistisairau-
den, onnettomuuden tai muun vastaavan syyn vuoksi. Naissa tilanteissa



potilaalle ei lain mukaan saa antaa sellaista hoitoa, joka on vastoin hanen
tahtoaan, jos han on tahtonsa aikaisemmin vakaasti ja patevasti ilmaisut.

Vajaakykyisen potilaan puolesta hoitosuostumuksen antavat hanen si-
jaispaattajansa. Lain mukaan jos taysi-ikdinen potilas ei mielenterveyden-
hairion, kehitysvammaisuuden tai muun syyn vuoksi pysty paattamaan
hoidostaan, tulee tarkeaan hoitopaatokseen saada hanen laillisen edusta-
jansa, taikka Iahiomaisen tai muun laheisen suostumus (sijaispaattaja/t).
Suostumusta antaessaan paatoksen tekijan tulee ottaa huomioon poti-
laan aiemmin ilmaisema tahto, tai jos hoitotahtoa ei ole ilmaistu, hanen
henkilokohtainen etunsa (PotilasL 6.2 ja 6.3 §).

Potilaslaki lahtee siis yhtaalta siita, etta vajaakykyisen potilaan aiem-
min ilmaisemaa hoitotahtoa on noudatettava ja toisaalta siita, etta vii-
mekatisen suostumuksen vajaakykyisen potilaan hoitoon antavat hanen
sijaispaattajansa. Lain mukaan sijaispaattajien tulee ottaa hoitotahto
huomioon, mutta yhta hyvin he voivat jattaa sen huomiotta. Vaikka lain
hengen mukaista selkedsti on, etta vakaasti ja patevasti ilmaistu hoito-
tahto on hoidossa ensisijaisesti maaraava, potilaslain 6 ja 8 §:n sanamuo-
toa tarkasteltaessa voidaan todeta, etta ndilta osin sdannokset ovat risti-
riidassa keskendan ja tulkinnanvaraisia. Onkin tosiasia, etta kaytannossa
saannokset eivat aina ole turvanneet potilaan tahdon toteutumista eivat-
ka potilaan ennalta ilmaiseman hoitotahdon huomioon ottamista hoito-
ratkaisuja tehtdaessa. Esimerkiksi vanhuspotilaan tahto on voinut tulla si-
vuutetuksi tilanteessa, jossa hanen omaisensa ovat ilmaisseet toisenlaisia
nakemyksia hoidosta.

Vajaakykyisen potilaan itsemaaraamisoikeuden kannalta on tarkeata,
etta hanen aiemmin ilmaisemaansa tahtoa kunnioitetaan myo6s hoitoti-
lanteissa. Taman vuoksi potilaslakiin tarvitaan selkea saannos hoitotah-
dosta, joka poistaa potilaslain 6 ja 8 §:n valisen ristiriidan ja epaselvyyden
siita, tuleeko vajaakykyisen potilaan hoitotahtoa noudattaa esimerkiksi
omaisten vastustuksesta huolimatta. ETENE kiinnitti tahan epakohtaan
huomiota jo vuonna 2002.

Potilaslain uudistamishanke

Potilaslain tulkinnanvaraisuuksien poistaminen on nahty myds Sosiaali-
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ja terveysministeriossa tarpeelliseksi. Sosiaali- ja terveysministerioon ni-
mitettiin kevaalla 2003 tyoryhma laatimaan potilaslain muutosehdotus-
ta. Toukokuussa 2003 valmistuneessa muistiossa projektiryhma ehdotti
potilaslain selkiyttamista.

Muutosehdotuksen mukaan potilaslakiin ehdotettiin sisallytettavaksi
potilaan vakaan hoitotahdon noudattamista koskeva velvoite. Vakaasti ja
oikeudellisesti patevasti ilmaistu hoitotahto, joko suullinen tai kirjallinen,
olisi potilaan hoidossa ensisijaisesti maaraava. Hoitotahdosta voitaisiin
poiketa vain, jos olisi ilmeista, etta hoitotahto on perustunut vaaraan
kasitykseen terveydentilan muutoksista, sairauden luonteesta tai kaytet-
tavissa olevan hoitomenetelman ja laakityksen vaikuttavuudesta tai etta
potilaan hoitoaan koskeva tahto on tallaisesta tai muusta vastaavasta
syysta muuttunut.

Potilaslakiin ehdotettiin my6s uutta 6 a §:a4, jossa saadettaisiin taysi-
ikaisen vajaakykyisen potilaan asemasta. Ehdotuksen mukaan ensisijai-
sesti vajaakykyisen potilaan puolesta toimisi potilaan nimeama henkild.
Jos potilas ei tallaista henkilda olisi nimennyt tai nimetty henkil6 ei kyke-
nisi osallistumaan tai ei pyydettaessa haluaisi osallistua potilaan hoitoa
koskevien ratkaisujen tekemiseen, potilaan puolesta toimisivat hanen
omaisensa tai laheisensa. Kuitenkin silloin, kun potilaalle on maaratty
hoitoa koskevia asioita varten edunvalvoja, tama syrjayttaisi muut edella
mainitut.

Mietinto ei ole kuitenkaan johtanut tuloksiin, vaikka julkisuudessakin
on vaadittu potilaslain uudistamista. Esimerkiksi arkkiatri Risto Pelkonen
vaati vuonna 2007 Helsingin Sanomissa julkaistussa haastattelussa hoi-
totahdon selkeampaa saatamista, ja ministeri Paula Risikon vastauksessa
hoitotahdosta oli tarkoitus saataa erillinen pykala potilaslakiin. Viimeksi
hoitotahtoasia oli esilla siina yhteydessa, kun STM kevaalla 2010 kaynnisti
lainsaadantohankkeen itsemaaraamisoikeuden vahvistamisesta ja rajoi-
tustoimista. Tassa yhteydessa esitettiin toiveita, etta muutokset potilasla-
kiin saataisiin vihdoin aikaiseksi.

Hoivaa koskevat tahdonilmaisut hoitotahdossa

Normaalisti hoitotahdolla ymmarretaan tahdonilmaisua, jossa henkilo an-
taa maarayksia kuolemaansa edeltavasta loppuajan hoidosta. Hoitotahto



sisaltaa maarayksia esimerkiksi siita, saako potilasta hoidettaessa kayttaa
keinotekoisesti elintoimintoja yllapitavia hoitomuotoja. Elama esimerkik-
si vajaakykyisena muistisairaana voi kuitenkin jatkua varsin pitkaan ja si-
saltaa useita erimuotoisia ja asteisia hoito- ja hoivapaatoksia. Tama antaa
aiheen pohtia mahdollisuutta antaa hoitotahdossa muunkinlaisia ohjeita
ja maarayksia halutusta hoidosta ja hoivasta.

Hoitotahdon tehneella henkil6lla on mahdollisuus ilmaista toiveita
ja ajatuksia myos esimerkiksi kotihoidon jatkumisesta ja tarvittavasta
tuesta. Edelleen han voi ilmoittaa toiveensa esimerkiksi siitd, etta hanen
omaisuuttaan kaytetaan hanelle parhaan mahdollisen hoidon ja hoivan
saamiseksi. Tallainen tulevaisuuden suunnittelu voi olla paitsi potilaalle
itselleen tarkeaa, myos auttaa omaisia, mahdollista edunvalvojaa seka so-
siaali- ja terveydenhuollon henkildstoa toimimaan sairastuneen ihmisen
parhaaksi. Voidaankin todeta, etta vajaakykyiselle ihmiselle hoitotahto
voi tarkoittaa myds muuta kuin pelkastaan tahdonilmausta kuolemaa
edeltavasta loppuajan hoidosta.

Hoitotahdosta on olemassa valmiiksi painettuja lomakkeita. Usein ne
sisaltavat toiveita elaman loppuvaiheen hoidosta ja elvytyksesta. Tallai-
nen hoitotahtolomake on esimerkiksi Exitus ry:lla ja THL:lla. Erityisesti
ikaihmisten mahdollisuuteen hoitotahdon tekijana on kiinnittanyt huo-
miota Muistiliitto ja Suomen muistiasiantuntijat ry. Muistiliiton hoitotah-
tolomake sisaltaa kaksi paaosiota: 1) sitovat tahdonilmaisut ja 2) hoitoa
ja hoivaa koskevat toiveet. Suomen muistiasiantuntijat ry:n elamanlaatu-
testamentti sisaltaa hoivaa koskevia toiveita ja siita voi saada hyodyllista
tietoa potilaan elamanarvoista ja hanelle tarkeista asioista.

Lopuksi

Vajaakykyisen potilaan tahdon kunnioittaminen hanen sairautensa vai-
heesta riippumatta tulee toteutetuksi parhaiten, jos han on itse varau-
tunut mahdolliseen toimintakyvyn heikentymiseen tekemalla hoitotah-
don. Nain voidaan kunnioittaa sairastuneen autonomiaa ja tukea hanen
elamanlaatuaan inhimillisesti ja hyvassa yhteistydssa omaisten ja asian-
tuntijoiden kanssa. Vajaakykyisen potilaan hoitotahdon toteutumiselle
saadaan paremmat takeet saatamalla potilaslakiin selkea, hoitotahdon
noudattamista koskeva velvoite.
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4 TULEVAT HAASTEET ETENELLE

Haasteita on tulevaisuudessakin

Markku Lehto puheenjohtaja, VTT, ETENE

Lahtokohdista

Etsiessdan vastausta kysymykseen, mika on oikein, sosiaali- ja tervey-
denhuolto joutuu tulevaisuudessa entista komplisoidumpien tapausten
aarelle. Eettiset ongelmat eivat poistu. Teknologinen kehitys avaa uusia
mahdollisuuksia, joihin liittyy myonteisia, mutta myds arveluttavia piir-
teitd. Myonteista on se, etta ihmisen itsendinen elaminen voidaan turvata
entista paremmin, arveluttavaa on inhimillisen kanssakaymisen mahdolli-
nen oheneminen. Ikarakenteen muutos nostaa vanhuuteen liittyvat kysy-
mykset entista enemman esille. Enaa ei riita, etta tarjotaan lammin tila ja
ruokaa. On oletettavaa, etta elaman laatua ja ihmisen itsemaaramisoike-
utta koskevat seikat tulevat toistumaan keskustelussa. Sosiaali- ja terve-
ydenhuollon on rakennettava yhteyksia ulospdin henkisen hyvinvoinnin
rikastuttamiseksi. Kansainvalistyva vaihdanta ja markkinatalouden peri-
aatteiden korostuminen synnyttavat jannitteita ihmisarvoa korostavan
sosiaali- ja terveydenhuollon sisalla. Ihmisia ei voi kasitella kuin tavaroita.
Julkinen talouden tasapainottaminen rajoittaa palvelujen laajentamista.
Voimavarojen suuntaaminen ei ole yhtaan aikaisempaa helpompaa. Ei
ole mitenkaan itsestaan selvaa, mita hyvinvointi on ja miten arvoja tulee
punnita keskenaan.

Kuvaan seuraavassa naita kysymyksia hieman tarkemmin. Tarkastelen
niitd, en ongelmien tai vaestoryhmien mukaan jasenneltynd, vaan toimi-
joiden nakokulmasta. Havaitsemme, etta eri toimijoiden silmin ongelmat
saavat eri savyja. Tulevaisuuteen tahyttaessa nakokulmien monipuoli-
suus, jota voi kutsua myds elavan elaman realismiksi, on koetettava pitaa
kokonaisuudessaan arvioinnin taustakuvana.
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Ammattilainen

Useilla sosiaali- ja terveydenhuollon piirissa tydskentelevilla ammattiryh-
milla on omat eettiset sdantdnsa. Kun puhutaan sosiaali- ja terveyden-
huoltoa koskevasta etiikasta, ajatellaankin yleensa hoito- ja hoivatehta-
vassa olevaa ammattilaista tyonsa aarella. Ajatuksissa on asiakkaan tai
potilaan ja ammattihenkilon kohtaaminen ja se, miten ammattihenkilo
tassa tilanteessa kayttaytyy, millaisia ratkaisuja han tekee. Esimerkiksi laa-
karin eettisten ohjeiden mukaan hanen tulee edistaa elaman sadilymista ja
valttaa elamaa heikentavia tekoja. Jokaisella ihmisella on yhtaldainen arvo
ja hanta koskevia tietoja on kasiteltava luottamuksellisina.

Eettisten ohjeiden noudattaminen on vaativa tehtava jo sen takia, etta
ihmisind meidan on vaikea valttaa omien subjektiivisten mieltymystem-
me vaikutusta kanssakdaymisessa. Saatamme olla huonotuulisia ja tyon
uuvuttamia, emme pida asiakkaan tavasta ilmaista asiansa, pidamme
potilaan tai asiakkaan tilaa itse aiheutettuna tai jostain muusta syysta
paheksumme mielessamme hanen kayttaytymistdaan tai olemustaan.
Naiden tilannesidonnaisten tunteiden kurissa pitamiseksi eettiset ohjeet
ovat hyva selkanoja.

Eettisena ilmiona ammattiylpeys on kaksitahoinen. Eettisesti hyvaan
ammattiylpeyteen kuuluu halu toimia taitavasti ja osaavasti asiakkaan ja
potilaan parhaaksi. Ammattiylpeys ei anna periksi tinkia laadusta hanka-
lissakaan oloissa. Eettisesti huonoon ammattiylpeyteen kuuluu kovakor-
vaisuus, haluttomuus kuunnella muita. Hyvan ammattiylpeyden yllapita-
miseksi tulisi ammattietiikan lisaksi toimintaedellytysten olla kunnossa.

Huonoimmillaan ammattilainen on saattanut kayttaa tiedon ja jul-
kisen aseman antamaa valtaa ylimielisesti ja mielivaltaisesti. Asiakkaan
mahdollisuudet hankkia ja levittaa tietoa on muuttanut tata asetelmaa.
Asiakas ja ammattilainen ovat tiedollisesti tasavertaisemmassa asemassa.
Se asettaa ammattilaisen etiikan uuteen testiin. Valistunut asiakas koet-
taa sovittaa ongelmansa lukemaansa taudinkuvaukseen tai sosiaalitur-
van muotoon sopivaksi — tahallisesti tai tahattomasti. Ammattilaisen on
valtettava liian helppoa ratkaisua. Kysymys saattaa olla kokonaan muusta
kuin potilaan itse epailemasta taudista. Sekin on mahdollista, etta potilas
liioittelee vaivojaan valttyakseen tyopaikan ongelmista. Ammattilaiselle
syntyy houkutus ohentaa etiikan painetta sulkemalla silmansa asiakkaan



epaasiallisilta tavoitteilta ainakin silloin, kun asiakas uhkailee vakivaltai-
sella kayttaytymisella. Eettista selkdarankaa voi heikentaa myos asiakasvir-
ran tuoma taloudellinen hyoty.

Ammattilaisen vaikeutta seurata eettisia ohjeita lisaa tiedotusvalinei-
den kiinnostus epakohtiin. Ammattilaista sitoo vaitiolovelvollisuus. Ei ole
kovin tavatonta, etta asiakas uhkailee julkisuudella, joka saattaisi luoda
epailyttavan varjon hoidon tuottajan toimintaan. Vaikka tiedotusvalineil-
la ei olisi erityista halua synnyttaa epaasiallista keskustelua, asiat saattavat
olla monimutkaisuudessaan hankalasti hahmotettavissa. Eettisesti ongel-
malliset asiat ovat usein myos lukijoita, kuulijoita ja katsojia kiinnostavia.
Niihin ei I6ydy yksiselitteisesti oikeita tai vaaria vastauksia. Sen takia olisi
suotavaa, etta niista keskustellaan, mutta keskustelu voi muuttua helposti
syyttelyksi. Jos etukateen on arvioitavissa, mika vaihtoehdoista herattaa
vahiten polemiikkia, siihen saatetaan paatya vaikeuksien valttamiseksi,
vaikka se olisi hoidollisesti heikosti perusteltavissa.

Mika on ammattilaisen vastuu asiakkaan elamantavoista. On sanottu,
etta ihmiset ovat enemman kiinnostuneita elamantapojensa tuomasta
nautinnosta, elaman estetiikasta, kuin tapojen eettisista ominaisuuksista
ja seurauksista. Ammattilainen nakee taman asiakkaan haluttomuutena
seurata annettuja ohjeita, josta seuraa toistuva hoidon tarve. Keskuste-
lun avauksista voi paatelld, etta aihetta on vaikea lahestya. Kysymys ei
ole vain siita eettisesta pulmasta, kuinka pitkalle yksityiselamaan pitaa ja
voi mennad, vaan myds ja ennen kaikkea siitd, miten vaikuttamisen tehoa
voitaisiin parantaa. Silloin ei riita, etta kohdataan potilas tai asiakas. Oli-
si kohdattava myos ne, jotka vaikuttavat hanen kayttaytymiseensa, olisi
paastava kasiksi yhteison kayttaytymiseen. Mihin asti ammattilaisen vas-
tuu ulottuu?

Hoitosuhteessa kysymys ei ole vain ammattihenkilon omasta etiikasta.
Han toimii kentalla, jolla on monia osapuolia ja monia paattajia. Ammatti-
laisen on noudatettava eettisia ohjeitaan hoitosuosituksiaan ja hoitopaa-
toksiaan tehdessaan, mutta viime kadessa asiakas paattaa ja vaikuttaa
kayttaytymiselldan siihen, miten hoito onnistuu. Hyvan hoidon onnistu-
misen ehtona on tyontekijaa tukeva tydyhteiso ja tydnantaja, joka turvaa
riittavat resurssit. Ja lopuksi eika vahdisimpana ammattilaisen tyohon vai-
kuttavana tekijana luo valonsa ja varjonsa yhteiskunnan hallitseva eetos.
Tarkastelen naita seuraavassa lahemmin.
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Asiakas

Voidaan hyvin kysya, pitdisiko asiakkaan etiikasta keskustella enemman.
Taman kysymyksen tekee ajankohtaiseksi se, etta asiakkaan asemaa halu-
taan monella tavalla vahvistaa. Se nakyy kehittamishakkeissa, joissa pu-
hutaan asiakasohjautuvasta ja asiakaslahtoisesta palvelusta ja se nakyy
lainsadadanndssa, jossa lisataan asiakkaan mahdollisuuksia valita palve-
lunsa. Kun oikeuksia lisataan, vastuun pitaisi kehittya samassa suhteessa.
Asiakkaan aseman vahvistamisella halutaan monia asioita, valinnan luo-
maa tehokkuutta, byrokratian purkamista ja parempaa palvelua. Hyvin-
vointivaltion alkuaikojen idea profession edustajan kyvysta ajaa yleista
ja yhteista etua on korvattu markkinaohjautuvammalla ajattelulla. Siihen
on perusteensa, byrokratia on saattanut osoittautua uskomattoman ko-
vakorvaiseksi. On kuitenkin ndyrasti todettava, etta talla uudellakin tiella
on omat eettiset ongelmansa.

Periaatteessa weberildainen byrokratia sisalsi piirteita, joilla haluttiin
varmistaa ihmisten oikeudenmukainen kasittely. Selkeilla saannailla ja
ammattilaisten henkil6kohtaisten mieltymysten karsimisella tahdattiin
ihmisten kasittelyyn tavalla, josta on poistettu tavanomaiset eriarvoi-
suutta luovat tekijat. Ongelmia alkoi syntya ennen kaikkea sen takia, etta
saantoja alettiin kdyttaa itsekkaasti tyotehtavien karsimiseksi, "ei kuulu
minulle”-tyyliin ja asiakkaan pompottamiseen.

Saantojen kaantopuolena on kieltamatta jaykkyys ja siita on nyttem-
min haluttu eroon painottamalla joustavuuden ja tilanteen huomioon
ottamista. Nain on heratetty kuitenkin uusia eettisia paineita. Asiakkaan
yksil6llisten seikkojen korostaminen, empatian osoittaminen poikkea-
malla padsaannosta, asettaa ammattilaisen etiikan ennen pitkaa kovalle
koetukselle. Ensi alkuun joustavuus tuntuu hyvalta, "mika ei ole kohtuul-
lista, ei voi olla oikein”. Mutta kayko talla tiella niin, etta lopulta eriarvoi-
suus kasvaa, maan hiljaiset ja osaansa tyytyvat jaavat entista enemman
aktiivisten ja aggressiivisten asiakkaiden jalkoihin?

Pahamaineisen byrokratian palauttaminen ei tietenkaan voi olla ta-
voitteena. Tavoitteena tulisi kuitenkin edelleen olla asiakkaiden ja poti-
laiden tasa-arvoinen kohtelu. Siihen tarvitaan saantoja. Kysymys on sii-
ta kehittadko jokainen ammattilainen omat saanténsa vai toimitaanko
yhteisten saantdjen mukaan. Hoitoon paasemisen kriteereiden kehitys



kuluneen kymmenen vuoden aikana on hyva esimerkki yhteisista saan-
noistd. Aikaisempi perusteeton vaihtelu on vahentynyt ja joustavuus on
silti mahdollista.

Saannot yksin eivat riita. Tiedamme, etta paremmin koulutetut osaa-
vat vaatia parempaa hoitoa ja etta ammattilaiset kuuntelevat herkemmin
heidan viestejaan. Usein ndin kay tahattomasti, kouluja kayneen potilaan
ja asiakkaan viestia on helpompi ymmartaa. Han osaa jasentaa ja perus-
tella asiansa ammattilaisen ajatuskehikkoon sopivalla tavalla. Sosiaali- ja
terveydenhuollon koulutuksessa olisikin kommunikointikysymykset otet-
tava entista vakavammin esille.

Asiakkaan itsemaaraamisoikeus perustuu asiakkaan kykyyn itse harki-
ta oma etunsa. Asiakkaan tahdosta voidaan poiketa, jos katsotaan, ettei
han kykene arvioimaan omaa parastaan. Ikaantyneiden ihmisten osuu-
den kasvaessa joudutaan yha useammin punnitsemaan, missa menee
raja asiakkaan ja ammattilaisen tahdon toteuttamisen valilla. Itsemaaraa-
misen pulmiin tullaan myo6s elaman alkupadssa, kuinka voimakkaasti ja
kuinka varhain on puututtava lapsen ja sikion oikeuteen hyvaan ja tur-
valliseen elamaan.

Tyoyhteiso

Hoidon tulos riippuu olennaisesti koko tyoyhteisossa vallitsevasta etiikas-
ta. Ammattilainen elaa tyoyhteisossa, jonka pelisadanndt vaistamatta vai-
kuttavat hanen toimintaansa. Yhteisossa vallitseva myonteinen tai kiel-
teinen ilmapiiri tarttuu enemman tai vahemman jokaiseen tydntekijaan.
Tyontekijoiden vaihtuvuus ei korjaa mahdollisia ongelmia. Kyynisyys,
valinpitamattomyys ja toykeys tarttuvat kuin tauti uuteen tyontekijaan.
Tyokulttuurin muutos vaatii pitkajanteista ponnistelua ja johdon aitoa
sitoutumista muutokseen.

Tyoyhteisossa on eri tavoin ajattelevia ihmisia ja tulevaisuudessa yha
useammin tydyhteisé koostuu eri kulttuureista peraisin olevista ihmisis-
ta. Se saattaa parantaa yhteison toimivuutta, jos erilaisuudesta osataan
ottaa oppia. Jos erilaisia ajatustapoja ei osata kasitella, syntyy piilevaa
vihamielisyyttd, joka nakyy kyrdilyna ja toisten tyon arvostelemisena.
Jos tyontekija kokee tulleensa vaarin kohdelluksi tai jaavansa vaille kai-
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paamaansa arvostusta, se ilmenee valinpitamattdmyytena, mika ruokkii
edelleen yhteison kielteisia piirteita. Eettinen ilmapiiri vaikuttaa jokaiseen
yhteison jaseneen, mutta myos niin, etta jokainen uusi pettymys vahvis-
taa negatiivista kierretta.

Kansainvalistyminen nakyy tulevina vuosina monella tavalla sosiaali-
ja terveydenhuollossa. Keskustelu toimintamalleista saa yha useammin
sisaltonsa muiden maiden kokemuksista ja siella tehdyista tutkimuksista.
Luultavasti Suomen palvelumarkkinat kiinnostavat myds ulkomaisia toi-
mijoita. Ndiden kautta valittyy uusia tyokulttuureita. Tydvoimaa rekrytoi-
daan aikaisempaa enemman ulkomailta. Asianmukainen hoito edellyttaa
asiakkaan ja ammattilaisen kykya kommunikoida keskenaan. Asiakaskun-
takin kansainvalistyy, henkiloston on osattava toimia eri kulttuureista tul-
leiden kollegoiden ja asiakkaiden kanssa. Talla saattaa olla monella tavalla
mydnteinen vaikutus hoitoetiikkaan, erilaisuus voidaan kokea rikkautena.
Erilaisuus voi my0s ylittaa sietokyvyn, organisaatio ei salli sen esiin tuloa,
tyytymattomyys lisaantyy ja hoidon taso laskee.

Julkinen valta ja voimavarat

Toiminnan taustalla on aina omistajan aani, olipa se kunta, jarjesto tai
yksityinen yritys. Omistaja paattaa resursseista ja niiden jakautumisesta.
Kunnat ovat luonnollisesti avainasemassa, koska niille on saadetty sosi-
aali- ja terveydenhuollon palvelujen jarjestamisvastuu. Omistajaan on
tavallaan rinnastettavissa myos valtio, koska se voi lainsaadanto- ja bud-
jettivaltansa perusteella vaikuttaa resurssien maaraan ja jakautumiseen.

Jotkut katsovat kaihoisasti menneisyyteen, aikaan jolloin valtakunnal-
lisen suunnitelman ja sen alueellistamisen valityksella ohjattiin virkojen
kehitysta. Sen avulla voitiinkin parantaa alueellista tasa-arvoa. Ongel-
maksi muodostui loputon uusien virkojen ja maararahojen odottelu ja
eraanlainen kasvottomuus, vaikeuksien sysaaminen aina muiden harteil-
le. Kunnan vastuun korostaminen selvensi asetelmaa, mutta jaljelle jai ky-
symys alueellisesta tasa-arvosta, kunnallisen ja ylikunnallisen paatoksen-
teon suhteista, julkisen ja yksityisen toiminnan asemasta seka kolmannen
sektorin roolista tassa kokonaisuudessa.

Eettisia ongelmia syntyy kahden sinansa hyvan periaatteen sauma-



kohdassa kunnallisen itsehallinnon ja asiakkaiden valtakunnallisen tasa-
arvoisuuden ajautuessa ristiriitaan. Siihen ei ole yksinkertaista vastausta,
koska palveluissa on jarkevaa ottaa huomioon paikalliset olot. Jossain
omaiset tai jarjestot voivat kantaa suuremman vastuun, laitospainottei-
suudelle voi l6ytya perusteita pitkien matkojen takia tai erikoispalveluja
kannattaa hajauttaa asiakkaiden palvelun nopeuttamiseksi. Alueellinen
eriytymiskehitys etenee kuitenkin silla nopeudella, etta alkaa nayttaa
epavarmalta kykeneekd kuntapohjainen rahoitus- ja tuotantomalli tur-
vaamaan tasa-arvoisen kohtelun maan kaikissa osissa.

Voimavaroja jaettaessa kysymys ei ole vain alueellisesta jakautumises-
ta, vaan jaosta monella muullakin ulottuvuudella: perus- ja erikoishoito,
avo- ja laitoshoito, lapset ja vanhukset, tydssa olevat ja tyoelaman ulko-
puolella olevat, akuuttihoito- ja pitkaaikaishoito, sosiaaliset ongelmat ja
terveydelliset ongelmat ja niin edelleen. Jokainen naista sisaltaa joukon
herkkia eettisia kysymyksia. Otetaan niista esimerkkina tydssa olevien
terveys.

On heratetty kysymys, onko oikein etta tyoterveyshuollon avulla prio-
risoidaan tyossa olevien terveydenhuoltoa. Onko tydssa olevien ihmisten
terveys arvokkaampi kuin muiden? Periaatteessa vastaus on kielteinen,
lainsaadanto ei tunne tallaista arvoasetelmaa. Eriarvoisuutta ei voi pe-
rustella eettisesti kestavalla tavalla myoskaan silla, etta tyoterveyshuol-
to rahoitetaan eri tavalla kuin kunnallinen terveydenhuolto. Jos tama
hyvaksytaan perusteeksi, avautuu helppo tie rahoitusta jarjestelemalla
rakentaa eriarvoisuuteen perustuva terveydenhuolto. Arveluttavaa on
my0s puolustaa tydikdisten parempaa terveydenhuoltoa sill3, etta nain
tuotantopanos kasvaa nopeammin ja rahaa riittaa enemman myo6s mui-
den terveydenhuoltoon. Kdaytannossa tallaista yhteytta ei voi havaita.

Kielteinen periaate ei kuitenkaan esta ajattelemasta, etta tasa-arvon
kriteerina tulee olla sairaudesta aiheutuva haitta, ei vain objektiivinen
|6yd6s. Rakennusmiehelle nivelviasta aiheutuvan haitan korjaaminen voi
hoitamattomana merkita tyduran loppumista, elakeldiselle vain jonkin
aikaa hiukan hitaampaa kavelya. Jos haitan todellista merkitysta ei oteta
huomioon, asetetaan ihmiset kdytanndssa eriarvoiseen asemaan. Nain
katsottuna tyokyvyn korostamiselle 16ytyy perusteita.

Resurssien jakautumisesta keskusteltaessa ensimmainen ehto onkin
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esittaa avoimesti kriteerit, joihin voimavarojen jako perustuu. Keskeisena
tulisi olla hoidettavien tasa-arvo ja arvio jakopaatoksen vaikuttavuudes-
ta. Kriteereista ja vaikutuksista ei laheskaan aina vallitse yksimielisyytta.
Arvostukset ovat erilaisia ja tiedot vaikutuksista epavarmoja. Eettisesti
olisi oikein todeta my6s oikeudenmukaisuuteen liittyva epavarmuus. Sil-
loin nekin, jotka kokevat tulleensa epaoikeudenmukaisesti kohdelluiksi,
tuntevat paatoksen hyvaksyttavampana.

Omistajan ja rahoittajan taholta tulevat paineet ovat pikemminkin
kasvamassa kuin vahenemadssa. Sosiaali- ja terveydenhuoltoon halutaan
tehokkuutta ja sen arvioidaan tulevan tuottajien valisen kilpailun avulla.
Kilpailu voidaan ymmartaa tilaajan jarjestamana kilpailuna, jonka joku
tuottajista voi voittaa. Kuntien ja kuntayhtymien jarjestamat kilpailutuk-
set ovat juuri tallaisia.

Kilpailutuksen jalkeen asiakkaille jaa yksi valinnan mahdollisuus, kil-
pailun voittanut tuottaja. Toisin sanoen asiakkaan mahdollisuus vaikuttaa
palveluihin, ei tata kautta kasva. Markkinatalous toimii yleensa toisin. Kil-
pailu tulee asiakkaiden taholta. Asiakas valitsee palvelun ja tuottajien on
kilpailtava asiakkaiden, ei kunnallisen tilaajan suosiosta. Palvelusetelin on
ajateltu avaavan taman mahdollisuuden. Olipa kysymys kummasta tahan-
sa, kilpailu voi tehostaa toimintaa, parantaa palvelujen laatua ja koitua
asiakkaan ja potilaan eduksi. Mutta se voi myos houkutella tiukalle vie-
dyn tuottajan valitsemaan epakelpoja keinoja taloutensa turvaamiseksi,
kayttamaan hyvakseen asiakkaan tietamattomyytta ja siirtamaan kustan-
nuksia asiakkaalle. Ei siis voida etukateen sanoa, etta lisaantyva kilpailu
johtaisi eettisesti huonompaan lopputulokseen, mutta houkutus siihen
suuntaan kasvaa, jos sille annetaan elintilaa. Se voi johtaa henkilokunnan
vaihtuvuuteen ja hoitosuhteiden katkeamiseen, potilaiden pallotteluun
ja kokemattoman tyovoiman kayttamiseen vastuunalaisissa tehtavissa.

Lopuksi

Mika lopulta on oikein ja mika ei? Kysymykseen tuskaantuneet vastaa-
vat mielellaan, etta se on mielipidekysymys. Toinen tapa on sitoa vastaus
tavoitteeseen, oikein on se, joka vie tarkoitettuun tavoitteeseen. Kum-
pikaan vastaus ei ole tyydyttava. Elama kdy kaoottiseksi, jos jokaisesta
asiasta oltaisiin jotain mielta tdysin siita rippumatta, mita mielta oltiin



muista asioista. Oikeudenmukaisuus vaatii johdonmukaisuutta. Kaikki
keinot eivat mydskaan ole eettisesti kelvollisia, emme hyvaksy ajatusta,
etta tarkoitus pyhittaa keinot. Keinojen, ei vain tavoitteiden, on perustut-
tava kestaviin arvoihin.

Johdonmukaisuuden vaatimus on sita vaikeampi, mita hankalamman
eettisen kysymyksen aarella olemme. Johdonmukaisuus edellyttaa, etta
samanlaisissa tilanteissa menetelladan samalla tavalla. Hoidon erilaisuus ei
saa perustua siihen, onko kysymys mielen tai ruumiin, nuoren tai vanhan,
tyottoman tai tyollisen tahi akuutisti tai pitkdaikaisesti sairastuneen hoi-
dosta. Johdonmukaisuusvaikeudet alkavat siita, etta samanlainen hoito
tuottaa erilaisen tuloksen. Sama hoito ei kdy nuorelle ja vanhalle. Mielen
terveyden menetys tuhoaa elaman laatua, somaattinen sairaus elaman
pituutta. Mita pitaisi verrata, riskin suuruutta, saavutettua tulosta, vaiku-
tusta arjen elamaan tai jotain kokonaan muuta?

Eettinen keskustelu ja arviointi ei anna aina niin hyvia vastauksia
vaikeisiin kysymyksiin kuin toivottaisiin. Nekin saattavat olla kuitenkin
parempia kuin arvan heittaminen. Kysymyksen avaaminen jo itsessaan
voi paljastaa uusia ja aikaisemman harkinnan ulkopuolelle jatettyja ulot-
tuvuuksia. Keskustelu valintojen eettisista ominaisuuksista on omiaan
herkistamaan mielet kysymykselle, mika on oikein. Se on jo paljon. Siita
padstaan eteenpadin kdymalla yhdessa keskustelua toimintaamme ohjaa-
vista arvoista, niiden painoista ja mahdollisuudesta seurata niita.
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Terveysosasto

Osastopaallikkoé Kimmo Leppo
PL 33

00023 Valtioneuvosto

LAUSUNTO HENGITYSHALVAUSPOTILAIDEN HOITOA
POHTINEEN VALTAKUNNALLISEN ASIANTUNTIJATYORYHMAN
MIETINNOSTA

Sosiaali- ja terveysministerio pyysi valtakunnalliselta terveydenhuollon
eettiselta neuvottelukunnalta lausuntoa valtakunnallisen asiantunti-
jatyoryhman mietinnodsta koskien hengityshalvauspotilaiden asemaa,
lainsaadantoa ja hoitoon liittyvia suosituksia nykyisessa sosiaali- ja ter-
veydenhuollon jarjestelmassa (STM:n selvityksia 2006:61). ETENE keskus-
teli tyoryhman ehdotuksista kokouksessaan 20.3.2007 ja esittda kannan-
ottonaan seuraavaa:

Tyoéryhman mietintd on perusteellisesti ja huolella pohdittu ja laadit-
tu. Nykyisin hengitysvajauspotilaat ovat valtakunnan sisalla keskenaan
eriarvoisessa asemassa, ja naiden ehdotusten kautta on tarkoitus yhte-
naistaa valtakunnalliset kaytannat. Valtion osallistumisen kustannuksiin
tydryhma on myds nahnyt valttamattomaksi, jotta esimerkiksi henkil6-
kohtaisten avustajien kdyttomahdollisuus yhtenaistyisi eri puolilla maata.
Nykyinen lainsaadanto on vaikuttanut siihen, etta toisaalta hengityshal-
vauspotilaat ovat olleet erityisasemassa, mutta toisaalla pudonneet sel-
laisten etuisuuksien ulkopuolelle, joilla tuetaan muiden vammaisryhmien
hyvinvointia.

Neuvottelukunta nakee jarkevana ehdotuksen, etta hengityshalvauspo-
tilas-kasitteesta luovuttaisiin lainsdadannosta (ehdotus 5.1.), ja etta ny-
kyiset hengityshalvauspotilaita koskevat saannokset asiakasmaksulaista
(5 § 4 momentti) ja asetuksesta (23 §) ehdotetaan kumottavaksi (ehdo-
tus 5.3.). Koska vaikeaa hengitysvajausta sairastavia potilaita on vahan ja
vajausta aiheuttavien tilojen kirjo suuri, valtakunnalliset kroonista hen-
gitysvajausta sairastavien potilaiden laaketieteelliset hoitosuositukset ja
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asiakkaiden tarvitsemien palveluiden laatusuositukset ovat perusteltuja
hoidon yhtendistamisen kannalta (5.2.). Mietinndssa ehdotettu hoidon
keskittaminen suurempiin keskuksiin on tasta syysta myos perusteltu.

Neuvottelukunta keskusteli kokouksessa eniten vaikeaa hengitysvajaus-
ta sairastavien potilaiden subjektiivisesta oikeudesta henkil6kohtaiseen
avustajaan. Lainsaadantda uudistettaessa kroonista hengitysvajausta
sairastavia potilaita ei voida asettaa taman suhteen erityisasemaan, vaan
samanlaisen tarpeen omaavat vammaisryhmat tulee ottaa huomioon ta-
savertaisesti. Vuonna 2004 hengityshalvauspaatoksen saaneita potilaita
oli Suomessa 135. Henkil6kohtaisen avustajan tarvitsevia vaikeavammai-
sia arvioidaan maassamme olevan n. 4 000, joidenkin arvioiden mukaan
jopa 15 000. Vammaispalvelulainsaadannon uudistuksessa oikeutta hen-
kilokohtaiseen avustajaan seka uudistuksen kustannuksia on pohdittu
sosiaali- ja terveysministeriossa lainsadadantouudistusta valmistelevassa
tyoryhmassa. ETENE katsoo etta myos vaikeaa hengitysvajausta sairasta-
vien potilaiden kokonaishoidon uudistus pitaisi toteuttaa yhdenmukai-
sesti vammaispalvelulainsadadanndn uudistamisen yhteydessa.

Tyoryhma ehdottaa, ettd muutokset hyvaksyttaisiin kokonaisuutena,
jotta vaikeaa hengitysvajausta sairastavien potilaiden oikeus hyvaan hoi-
toon turvattaisiin. Kokonaisuus edellyttada muutoksia seka sosiaaliturvaan
etta terveydenhuollon jarjestelmiin, jonka vuoksi tydoryhma ehdottaa
hengityshalvaustermin poistamista asiakasmaksulainsaadannosta vasta
muiden saanndsmuutosten jalkeen. Mikali tahan paadytaan, siirtyma-
kaudella tapahtuvaan hoidon turvaamiseen onkin kiinnitettava neuvot-
telukunnan nakemyksen mukaan riittavasti huomiota.

Neuvottelukunnan puolesta

Markku Lehto Ritva Halila
ETENE:n puheenjohtaja ETENE:n paasihteeri
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Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 442007

Jakelussa mainituille

VAIKEASTI KEHITYSVAMMAISEN LAPSEN ELVYTTAMINEN JA
TEHOHOITO

Syksyn 2006 aikana Suomessa on keskusteltu vaikeavammaisten lasten
hoidosta, Iahinna elvytyksesta, tehohoidosta seka vaikeasti kehitysvam-
maisten lasten rajaamisesta ndiden hoitojen ulkopuolelle. Keskustelun
aloittajana toimi Laaketieteellinen aikakauskirja Duodecimissa dosentti
Tuula Lonnqyvistin kirjoitus “Miten turvataan vaikeimmin vammaisten oi-
kea kohtelu tehohoidossa?” (Duodecim 2006;122:1940-1). Kirjoitus oli osa
tassa numerossa ollutta laajaa "Kehitysvammaisuus” -teemaa. Valtakun-
nallinen vammaisneuvosto (Vane) ilmaisi asiassa oman kantansa (VANE:n
kannanotto: Vaikeavammaisen lapsen elvyttaminen (22.12.2006), www.
vane.to). Myos ETENE paatti keskustella asiasta. Neuvottelukunta pyysi
kokoukseensa 10.1.2007 kuultavaksi dosentti Tuula Lonnqvistin HYKS:n
lasten ja nuorten sairaalasta seka paasihteeri, ylitarkastaja Sari Loijaksen
Valtakunnallisesta vammaisneuvostosta.

Suomessa asuvien potilaiden oikeuksia sadtelevat monien terveydenhuol-
lon sadannodsten joukossa ennen kaikkea Suomen perustuslaki (731/1999)
seka laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992, my6hemmin poti-
laslaki). Naiden mukaan potilaalla on oikeus tulla kohdelluksi oikeuden-
mukaisesti ja yhdenvertaisesti terveydenhuollossa riippumatta mm. ter-
veydentilasta, vammaisuudesta tai muusta henkil6on liittyvasta syysta, ja
hanella on oikeus laadultaan hyvaan terveyden- ja sairaanhoitoon.

Vaikeasti kehitysvammaiset lapset ovat heterogeeninen ryhma lapsia.
Lasten kehitys ja sen hairio vaihtelevat, ja vamman aiheuttama haitta voi
lievittyd, pysya ennallaan tai vaikeutua. Vaikeaan kehitysvammaisuuteen
liittyy usein rakennepoikkeavuuksia, muita vammoja tai kroonisia sai-
rauksia, joihin lapsi saa monenlaisia hoitoja ja kuntoutusta.

Merkittava osa kehitysvammaisista lapsista asuu nykyisin kotona. Per-
heiden arkea tuetaan erityispalveluin, apuvalinein ja taloudellisesti. Nain

103



104

monen vaikeastikin kehitysvammaisen on mahdollista elaa mielekas-
ta elamaa kotonaan. Vain erityistilanteissa, usein lapsen terveydentilan
huonontuessa, kotona asuva lapsi joutuu sairaalahoitoon. Osa erityisesti
vaikeimmin kehitysvammaisista lapsista on sijoitettu kehitysvammalai-
toksiin, joko jaksoittain tai pysyvasti. Myos laitoshoidossa asuvia lapsia
hoidetaan yhteisymmarryksessa ja yhteistyossa lasten huoltajien kanssa.

Monien vaikeasti kehitysvammaisten lasten ennuste on muuttunut vii-
meisten vuosikymmenten aikana. Esimerkiksi lapsilla, joilla on ylimaarai-
nen kromosomi 21 (Downin oireyhtyma) rakenteelliset sydanviat (taval-
lisimmin eteisen ja kammion valiseinapuutos) ja muut rakennepoikkea-
vuudet korjataan silloin, kun se ladketieteellisesti arvioiden on mahdollis-
ta. Kehitysvammaisen lapsen toipuminen infektiosta tai toimenpiteesta
voi olla normaalisti kehittynytta lasta hitaampaa, mutta jos on odotetta-
vissa, etta lapsi toipuu takaisin hanelle ja hanen perheelleen mielekkaa-
seen arkeen, lapsen hoito ja sen intensiteetti pitaa olla yhdenvertainen
muiden lasten kanssa. Tehostetun hoidon toimenpiteita ei ole mielekasta
rajata naissa tilanteissa vammaisilta enempaa kuin muiltakaan lapsilta.

Jos lapsi sairastaa etenevaa aivosairautta, sairauden hoito vaikeutuu ajan
mittaan. Talloin eteen tulee vaistamatta tila, jolloin tehohoidon arvioi-
daan tuottavan enemman haittaa kuin hyotya. Laakintaetiikan periaattei-
den mukaan enemman haittaa kuin hyotya tuottavaa hoitoa ei voi antaa.
Hoitovaihtoehtoja on etsittava sellaisista hoidoista, joissa hoidosta koi-
tuvien hyotyjen ennustetaan olevan suurempia kuin haittojen. Tehohoi-
dosta pidattaytyminen voi helpottaa lapsen oloa enemman kuin kajoavat
hoitotoimenpiteet. Potilasta ei kuitenkaan missaan tilanteessa saa jattaa
hoitamatta, ja karsimysta ja kipua on aina hoidettava parhain mahdollisin
hoitomenetelmin.

Vaatii paljon ammattitaitoa arvioida, milloin jostain hoidosta tai toimen-
piteesta on enemman haittaa kuin hyotya. Paatos tehohoidosta luopu-
misesta tai elvyttamisesta pidattaytymisesta pitaa taman vuoksi olla
kokeneen erikoislaakarin vastuulla. Paatos pitaa aina perustua hyotyjen
ja haittojen suhteen vertailuun. Kehitysvammaisuus itsessaan ei ole syy
pidattaytya elvytyksesta tai tehohoidosta.

Elvytyksesta ja tehohoidosta pidattaytyminen on tarkea hoitopaatos,
jonka on perustuttava ymmarrettavaan tietoon ja joka on tehtava yhteis-



ymmarryksessa lapsen huoltajan tai muun laillisen edustajan kanssa. On
tarkeaa kirjata hoitosuunnitelma ja -paatokset potilasasiakirjoihin, jolloin
myds paivystystilanteissa voidaan noudattaa yhteisesti sovittuja hoitolin-
jauksia.

Viimeaikaista aiheesta kaytya julkista keskustelua tuntuu leimaavan ja
sitd hairitsevan merkittavasti monien termien epaselvyys. Keskustelus-
sa ovat sekoittuneet kasitteet vaikea kehitysvammaisuus ja vaikeavam-
maisuus, eteneva aivosairaus ja vakaana pysyva tila. Myos elvytykseen ja
tehohoitoon kuuluvat hoitotoimenpiteet ovat jaaneet maarittelyiltaan
epaselvaksi ja termien kayttd on sekavaa. Talloin eri osapuolet puhuvat
toistensa ohi. Elvytykseen kuuluu hengityksen avustaminen ja pysah-
tyneen sydamen toiminnan kdynnistys, ja siihen liittyen hengityksen ja
verenkierron tukihoito muiden elintoimintojen yllapitamiseksi. Tehohoi-
to on vaikeasti sairaan potilaan elintoimintojen valvontaa, yllapitamista
ja tukemista. Hoitoa monitoroidaan monien laitteiden ja tiheasti otetta-
vien naytteiden avulla. Tehohoito on toimenpidevaltaista hoitoa. Se on
perusteltua ohimenevaksi arvioidussa hengenvaarallisessa tilanteessa,
kun hoidon hyddyn oletetaan olevan suurempi kuin sen tuottama haitta.
Tehohoito ja elvytys ovat tietyissa tilanteissa parasta mahdollista potilaan
hoitoa, niista pidattaytyminen on sita toisissa tilanteissa. Naista tilanteis-
ta keskusteleminen, niiden huolellinen maarittely ja perusteellinen eri
hoitovaihtoehtojen punnitseminen voivat vahentaa lasten vanhempien
huolta, pelkoa ja epaluuloisuutta hoitavaa tahoa kohtaan.

Jotta keskustelussa paastaisiin eteenpain, tarvitaan siihen selked, yhtei-
nen kieli ja termisto. On tarkeada, etta keskustelukumppanit puhuvat sa-
moista asioista, vaikka nakokulma olisikin eri. Vammaisuus ei ole peruste
erilaiselle kohtelulle terveydenhuollossa. Vaikeasti kehitysvammainen
lapsi on oikeutettu yhdenvertaisuusperiaatteen mukaisesti parhaaseen
mahdolliseen hoitoon Suomen terveydenhuollossa. Keskustelua siita,
mika on kenenkin kohdalla parasta mahdollista hoitoa, on tarkeaa ylla-
pitaa ja jatkaa.

Neuvottelukunnan puolesta

105



106

Markku Lehto Ritva Halila
ETENE:n puheenjohtaja ETENE:n paasihteeri
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00023 Valtioneuvosto

LAUSUNTO SELVITYKSESTA LAAKEHOIDON KOKONAISVASTUUN ON-
GELMISTA JA EHDOTUKSISTA ONGELMIEN RATKAISEMISEKSI

Sosiaali- ja terveysministerio on pyytanyt Valtakunnalliselta terveyden-
huollon eettiselta neuvottelukunnalta lausuntoa selvityksesta laakehoi-
don kokonaisvastuun ongelmista ja ehdotuksista ongelmien ratkaisemi-
seksi (STM selvityksia 2007:2). Neuvottelukunta keskusteli selvityksesta
kokouksessaan 20.3.2007 ja esittaa kannanottonaan seuraavaa:

Selvityshenkild Huttunen nostaa esiin useita laakehoidon ongelmakoh-
tia. Terveyskeskuksissa ja sairaalan poliklinikoilla annettavan ladakehoidon
osalta menettely on voimassa olevan oikeuden vastainen, mikali potilas
joutuu itse lunastamaan annettavan ladkkeen apteekista. Sairausvakuu-
tuslain (1224/2004) valmistelun yhteydessa todettiin, etta terveyskeskuk-
sessa tai muussa julkisen terveydenhuollon yksikdssa jatkohoidoksi maa-
ratty laakitys on asianomaisen yksikon kustannusvastuulla (HE 50/2004,
yksityiskohtaiset perustelut, 3 §). Yksityisessa terveydenhuollossa vas-
taavia hoitoja toteutetaan talla tavalla, jolloin potilas saa laakkeestaan
sairasvakuutuskorvauksen silloin kun ladke kuuluu sairausvakuutuksesta
korvattavien laakkeiden piiriin. Tallaisia ladkkeita ovat mm. syovan hoi-
dossa kaytettavat hormoni-implantit, suoneen pistettavat bisfosfonaatit
tai niveliin pistettavat laakkeet.

Kalliit sairasvakuutuskorvausjarjestelmasta poistetut kipuladakkeet ovat
joskus valttamattomia paitsi vuodeosastohoidossa myos vaikeasti sai-
raan potilaan kotihoidossa. Naita ladkkeita ei koske myoskaan ladkkeiden
maksukatto. Joissain kunnissa potilas saa laakkeen kunnan maksusitou-
muksella, ja toisissa potilas kirjataan terveyskeskuksen tai sairaalan po-
tilaaksi myds kotihoidossa, jolloin ladkkeet kustantaa terveydenhuollon
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yksikko. Kotisairaanhoidon potilas kustantaa itse ladkkeensa, jolloin ko-
tona hoidettavan vaikeasti sairaan potilaan laakehoito voi tulla potilaalle
kohtuuttoman kalliiksi. Jos potilas ei pysty maksamaan kalliita laakkeita,
hanet joudutaan usein siirtamaan hoitoon terveyskeskuksen vuodeosas-
tolle tai erikoissairaanhoitoon, jolloin hoidon kustannus on kunnalle mo-
ninkertainen.

Selvitysmies Huttunen ehdottaa, etta kotisairaalahoito kirjattaisiin lain-
saadantoon terveyskeskuksen tai sairaalan kotona tapahtuvaksi hoidok-
si. Talléin hoidon kustannuksista vastaa terveydenhuollon yksikkd. ETENE
naki muutoksen tarkeaksi. Muutos parantaisi merkittavasti nimenomaan
kotona hoidettavien saattohoitopotilaiden asemaa. Mikali lakiin kirjataan
kotisairaalatoiminta terveyskeskuksen tai sairaalan kotona tapahtuvaksi
hoidoksi, on tarkeaa kirjata myos tilanteet (esimerkiksi kotona tapahtuva
saattohoito) joissa potilas on oikeutettu tallaiseen hoitoon.

Potilaan itse maksama mutta poliklinikoilla annettava hoito on aidosti
ongelmallinen. On mahdollista, etta mikali julkiset terveydenhuollon yk-
sikot eivat jatkossa suostu kustantamaan potilaille naita laakkeita, hoito
voi jadda antamatta kokonaan. Eri puolilla maata asuvat potilaat joutu-
vat talldin eriarvoiseen asemaan, silla yksityisessa terveydenhuollossa
potilaan apteekista hankkimia laakkeita voidaan antaa hanelle erillista
maksua vastaan, ja niin potilaat, joilla on varaa kdyda yksityisessa tervey-
denhuollossa tai asuvat paikkakunnilla, joissa sellaista on tarjolla, voivat
jatkossakin saada heita hyodyttavaa laakitysta, kun taas muualla asuvat
eivat.

Ehdotus terveyskeskuksissa ja poliklinikoilla annetun laakehoidon sai-
rausvakuutuskorvattavuudesta ei valttamatta ratkaise tata ongelmaa,
mutta voi synnyttaa uusia. ETENE naki ongelmalliseksi, etta terveyskes-
kuksissa ja sairaaloiden poliklinikoilla vain laakehoito korvattaisiin sai-
rausvakuutuksesta. Ladkehoito nousisi talla julkisessa terveydenhuollos-
sa erityisasemaan, kun toisaalta kaikkia eri hoidon muotoja tulisi tarkas-
tella yhdenvertaisena osana terveydenhuoltoa. Muutos voisi aiheuttaa
merkittavan byrokratian lisadntymisen ilman merkittavaa taloudellista
hyotya. Sairasvakuutuskorvattavuudesta huolimatta potilaalle kirjoitettu
resepti kalliista hoidosta tulee terveydenhuollon yksildlle edelleen edul-
lisemmaksi kuin poliklinikalla annettu hoito. Mikali reseptilla kirjoitetun
ladakkeen kustannukset ovat ylittaneet potilaan vuosittaisen maksukaton,



jo nykyjarjestelman piirissa laakkeen kustannukset korvaa taysimaarai-
sesti sairausvakuutuskorvaus ja Kela.

Ladakekorvausten maksukatto on potilaan kannalta muutenkin ongel-
mallinen. Terveydenhuollon maksukatto, joka kattaisi ladkehoidon lisaksi
myds muut asiakasmaksut, olisi potilaille oikeudenmukaisempi kuin ny-
kyinen monimuotoinen ja monia terveydenhuollon palveluita tarvitsevil-
le kohtuuttoman kallis jarjestelma. Selvitysmiehen raportissa ei puututa
tahan ongelmaan.

Sairausvakuutuskorvauksen laajentaminen polikliiniseen hoitoon ehdo-
tuksen mukaisesti voidaan tulkita valtion korvamerkityksi tueksi kunnil-
le ja ladkehoidolle sairausvakuutuskorvauksen muodossa erityisesti, jos
vastaava summa muuten vahennettaisiin kuntien valtionosuuksista. ETE-
NE kehottaakin pohtimaan, onko ladkehoidon erityistuki tassa vaiheessa
tarpeellinen, kun kunta- ja palvelurakenneuudistuksen yhteydessa poh-
ditaan muitakin valtionosuuden maksuperusteita, vai olisiko asiaa syyta
pohtia muiden rakenneuudistusten jalkeen tai niiden yhteydessa. Periaa-
te polikliinisen ladakehoidon maksuttomuudesta on nahty tarkeaksi, sen
vuoksi sita on erilaisin saanndksin haluttu vahvistaa. Valvontaviranomais-
ten tehtavana on seurata saannosten toteutumista.

Selvitysmies Huttunen ehdottaa myos Laakehoidon arviointilautakunnan
perustamista sosiaali- ja terveysministerioon seka poikkeuksen kalliiden
ladkehoitojen tasaamisjarjestelmaa. Ladkehoidon arviointilautakunta
esittaa mitka laakehoidot otetaan valtakunnallisesti kdayttoon. Samoin
arviointilautakunta esittaa, mitka laakehoidot pitaisi sailyttaa sairausva-
kuutuskorvauksen piirissa, ja mikali tama ei toteudu, velvoittaisi kunnat
toimittamaan ladkehoito potilaille erillista laakemaksua vastaan. Esitykset
perustuisivat ladkkeen kokonaishyodyn arviointiin. Samaa arviointia te-
kee myos FinOHTA ja toisaalla Laakkeiden hintalautakunta. Samoin kallii-
den hoitojen tasaamisjarjestelma on olemassa. Naiden perusteella ETENE
ehdotti pohdittavaksi, onko uuden lautakunnan perustaminen valttama-
tonta vai toimintojen paallekkaisyytta, mita on syyta varoa.

Neuvottelukunnan puolesta

Markku Lehto Ritva Halila
ETENE:n puheenjohtaja Ylilaakari, ETENE:n paasihteeri
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" SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERIO KOKOUSMUISTIO

Valtakunnallinen terveydenhuollon

eettinen neuvottelukunta (ETENE) 25.03.2008
POYTAKIRJAN OTE
8 LAUSUNTOPYYNTO: PKU-SEULONTA

Finohtan ylilaakari Jaana Leipala on pyytanyt ETENE:Ita lausuntoa Finoh-
tan tekemaan katsaukseen fenylketonurian seulonnasta Suomessa. Fenyl-
ketonuria (PKU) on peittyvasti periytyva aineenvaihdunnan tauti, jonka
hoitona on fenyylialaniinikdyha ruokavalio. Varhainen tunnistaminen voi
ehkaista vakavan kehitysvamman. Monissa lansimaissa tautia seulotaan
vastasyntyneiltd. Suomalaisessa vaestOssa tautia aiheuttava geenivirhe
on erittain harvinainen, ja siksi PKU-seulontaa ei ole jarjestetty Suomes-
sa. Ulkomaalaistaustaisilta vastasyntyneita on testattu, mutta kaytannot
vaihtelevat eri synnytyssairaaloissa. Katsauksessa on esitetty systemaatti-
selle seulonnalle kolme eri vaihtoehtoa, joko seulontaa ei tehtaisi kenel-
lekaan, niita tehtaisiin vain ulkomaalaistaustaisille vanhemmille tai niita
tehtaisiin kaikille Suomessa syntyville vastasyntyneille. Katsauksessa on
esitetty kaikkien naiden vaihtoehtojen hyodyt, haitat ja kustannusvaikut-
tavuus.

ETENE katsoi jarkevaksi PKU-taudin seulonnan niilta vastasyntyneilta, joi-
den vanhemmat ovat ulkomaalaisia. Seulonta voitaisiin ulottaa kaikkiin
synnytyssairaaloihin Suomessa. Kaikkien vastasyntyneiden seulominen ei
neuvottelukunnan mielesta ole tarkoituksenmukaista. Kyse ei ole epata-
savertaisuudesta, koska seulontoja kohdistetaan muutenkin vaestoryh-
miin, joissa ne ovat tarkoituksenmukaisia, tarpeellisia ja hyodyllisia. Koska
suomalaisvaestossa tautimutaatio on harvinainen, kaikkien vastasynty-
neiden PKU-seulonnasta on enemman haittaa kuin hyotya.

10 LAUSUNTOPYYNTO: BIOLAAKETIEDESOPIMUKSEN
RATIFIOINTI

Ulkoministerid on pyytanyt ETENE:n lausuntoa Euroopan Neuvoston bio-
ladketiedesopimuksen seka ihmisen toisintamisen kieltavan ja elinsiirtoi-
hin liittyvan lisapoytakirjan ratifiointiin liittyvasta hallituksen esityksesta.
Sopimuksen ja lisdpoytakirjojen asiasisaltd on kirjattu Suomen saannok-
siin niin, etta ainoat tarvittavat lisdykset ovat rikoslakiin lisattavat saadok-



set perimaan, sairauteen ja vammaisuuteen kohdistuvan syrjinnan ran-
gaistavuudesta (Artikla 12).

Suomessa eniten keskustelua on herattanyt ns. terapeuttisen kloonauk-
sen kysymys artiklassa 18. Artiklassa kielletaan alkion muodostaminen
yksinomaan tutkimustarkoituksiin. Suomessa tutkimuslain mukaan alkio
on hedelmoityksessa syntyvaksi solujoukoksi, joten terapeuttisella kloo-
nauksella tuotettu solukko ei taman mukaan olisi alkio, ja ndin ei ole ris-
tiriidassa artiklan kanssa. Ndin ollen Suomen ei tarvitse tehda varaumaa
tahan artiklaan ratifioidessaan biolaaketiedesopimuksen, vaikka se halu-
aisi sallia tulevaisuudessa terapeuttisen kloonauksen.

Neuvottelukunnassa ei nahty estetta biolaaketiedesopimuksen ja naiden
lisapoytakirjojen ratifioinnille.

Neuvottelukunnan puolesta

Markku Lehto Ritva Halila
ETENE:n puheenjohtaja Paasihteeri, ylilaakari
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Petri Vuorijarvi
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Viite: lausuntopyynto 25.8.2008

ETENE:N LAUSUNTO HOITOTAHTOLOMAKEMALLISTA

Oulun kaupungin vanhustyon etiikkatyéryhma on pyytanyt ETENE:Ita
lausuntoa laatimastaan hoitotahtolomakemallista ja sen kahdesta lisa-
osasta. Lausuntopyynnon liitteeksi ETENE:lle toimitettiin my6s Pohjois-
Pohjanmaan sairaanhoitopiirin etiikkatyoryhman lausunto seka heidan
hoitotahtomallinsa, samoin kuin Suomen Muistiasiantuntijoiden hoito-
tahtomalli. Keskusteltuaan dokumenteista ETENE paatti esittaa asiassa
seuraavaa:

Neuvottelukunta totesi, etta vanhustyon etiikkatyéryhma on nahnyt
paljon vaivaa erilaisten lomakkeiden muotoilussa. Ryhmalla on ollut
kunnianhimoinen tavoite yhdistaa henkilon toiveen ilmaisu hoidostaan,
elamanlaadustaan, tutkimukseen osallistumisistaan ja edunvalvontaval-
tuutus seka taloudellisissa etta henkiloon ja terveyteen liittyvissa asioissa
samoihin asiakirjoihin. Lomakkeita suunniteltaessa on kiitettavasti pyritty
listaamaan erilaisia vastaantulevia mahdollisuuksia ja tilanteita.

Neuvottelukunnan mielesta kattavuuden tavoittelu on kuitenkin johtanut
silhen, etta hoitotahtomalli ja sen lisdosat ovat pitkia ja vaikeaselkoisia.
Jo hoitotahtomallin alussa oleva ohje on pitka ja vaikeasti ymmarrettava.
Mallissa kaytetaan paljon monimutkaisia termeja, joita maallikko ei valt-
tamatta ymmarra. Varsinaisessa hoitotahtomallissa painottuvat enem-
man elamanlaatuun ja asumiseen liittyvat kuin hoitoon liittyvat seikat.

Terveydenhuollossa kyky osallistua omaa hoitoaan koskevaan paatok-



sentekoon (itsemaaraamiskyky) on eri kuin oikeustoimikelpoisuus (Pahl-
man 2003). Potilaslaki ei edellyta oikeustoimikelpoisuutta henkilolta, joka
osallistuu omaa hoitoaan koskevaan paatoksentekoon. Tama on ilmais-
tu virheellisesti hoitotahtolomakkeissa. Hoitotahdon ilmaisemiseen ei
mydskaan tarvita todistajia, ja todistajille muutenkin asetetaan liian suuri
taakka siing, etta heidan taytyisi todistaa hoitotahdon tekijan olevan tay-
dessa ymmarryksessa. Esimerkiksi postissa tai pankissa toimivat virkailijat
eivat tallaista kykene todistamaan.

Mallissa sekoittuu henkilon toive esimerkiksi asumisensa suhteen, ja asiat
joita han voi ehdottomasti vaatia. Erilaiset asumisvaihtoehdot on lueteltu
tavalla, jota edes aluetta tunteva henkil6 ei pysty nimikkeiden perusteel-
la arvioimaan. Usein siina vaiheessa, kun henkil6 ei yksin parjaa omassa
asunnossaan, asumismuotoa ldhdetaan suunnittelemaan olemassa ole-
vista vaihtoehdoista, joissa palvelut ovat eri kunnissa ja eri aikaan ja viela-
pa eri yksikoissa erilaisia. Se mika ihmiselle missakin tilanteessa on paras
vaihtoehto riippuu erityisesti henkilon toimintakyvysta ja sen kehitykses-
ta, mita on mahdotonta ennustaa, samoin kuin yhta vaikeasti ennustetta-
vista henkilon sairauksista ja niiden kulusta.

Myds hoitoon liittyvissa vaihtoehdoissa (liite 2) on termistda joka on
jopa terveydenhuollon ammattihenkil6lle vierasta. PEG-letkua esimer-
kiksi harvat tuntevat. Ladketieteen asiantuntijakaan ei pysty etukateen
paattamaan, mika olisi optimaalinen ravinnon antamisen maksimikesto.
On tilanteita, joissa suolistosairauden seurauksena joudutaan nuortakin
henkiléa ravitsemaan keinotekoisesti pitkaan; sydamen pysahtyminen
voi tulla aika odottamatta kohtalaisen hyvan toimintakyvyn omaavalle,
ja elvytyksen tuloksena toimintakyky voi palautua ennalleen tai lahes
ennalleen. Antibioottien kaytto tai hengityskoneen kaytté samoin ovat
hoitoja jotka usein hyddyttavat potilasta, vaikka joskus niiden kaytosta
voi olla enemman haittaa kuin hyotya.

Hoitotahtomallissa on sekoitettu sitovia tahdonilmauksia kuten “ei el-
vytetd” ja muita hoitoon liittyvia asioita. Etukateen on vaikeaa arvioida
sitd, millaista hoitoa lyhytaikaisessa sairaalahoidossa ihminen hyvaksyisi
omalle kohdalleen, silla hoidon sisaltéon vaikuttavat henkilon sairaudet,
joita ei siis voi ennustaa. Kun malliin on yritetty sisallyttaa kaikenlaiset eri
vaihtoehdot, lopputulos on erittdin vaikeasti ymmarrettava ja sekava.
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Neuvottelukunnan mielesta kategoriset ilmaukset "Tahdon elaa niin
pitkaan kuin mahdollista, riippumatta kokemastani elamanlaadusta” tai
"hyva elamanlaatuni on minulle tarkeampaa kuin elamani jatkuminen
mahdollisimman pitkaan” eivat ole tarkoituksenmukaisia. Jos nailla pidat-
taydytdaan mm. antibiootin kadytosta sellaisessa tilanteessa, jossa voidaan
palauttaa henkilon terveys ja toimintakyky, lause voi olla jopa uhka poti-
laan terveydelle ja hyvinvoinnille.

Hoitotahtomalleilla voi olla paikkansa keskustelun aloittamisessa van-
huksen ja hanen Idhiomaistensa ja laheistensa valilla. Tama voisi vahen-
taa elaman loppuvaiheen hoidossa syntyvia ristiriitoja vanhusta hoitavien
terveydenhuollon ammattihenkildiden ja mahdollisesti huonokuntoisen
ja monisairaan vanhuksen omaisten valilla. Sitovina tahdonilmaisuina nii-
ta ei kuitenkaan pitaisi kayttaa.

ETENE on julkaissut kevaalla 2008 vanhusten hoitoa koskevan raportin
(www.etene.org -> dokumentit). Raportissa pohdittiin elaman loppuvai-
heen hoitoa, hoitotahtoa ja kuolevan hoitoa vanhustydssa. Raportissa
todetaan, etta kuolemaan liittyva prosessi on dementiaa sairastavallakin
vanhuksella pitka eika sairauden kulkua pysty ennakoimaan. Hoitotah-
don tekeminen samoin kuin hoitolinjan maarittely ja hoidon rajaamis-
paatokset erityisesti vanhusten kohdalla on parhaimmillaan prosessi,
jossa kirjataan potilaan oma tahto mahdollisimman selkeasti ja ymmar-
rettavasti, jotta seka hoidon kohde etta sen toteuttaja ymmartavat mista
tahdonilmaisussa on kyse. Prosessi on tarkeda kayda lapi paitsi hoitavan
ladkarin myos lahiomaisen tai mahdollisen laheispaattajan kanssa. Hoi-
toon tehtyja muutoksia, [ahinna rajoituksia, on tarkeaa arvioida maarava-
lein, ja muuttaa arvioita vanhuksen kunnon muuttuessa tarvittaessa.

Markku Lehto Ritva Halila
ETENE:n puheenjohtaja ETENE:n paasihteeri
Viitteet:

Pahlman I: Potilaan itsemaaraamisoikeus.

Edita Publishing Oy, Helsinki 2003. ISBN 951-37-3919-8.

Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta: Vanhuus ja hoidon etiik-
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ETENE:N LAUSUNTO VAIHTOEHTOHOIDOISTA

STM:n vaihtoehtohoitojen saanndksia pohtiva tydryhma on pyytanyt val-
takunnalliselta terveydenhuollon eettiselta neuvottelukunnalta (ETENE)
nakemyksia liittyen vaihtoehtohoitoihin. ETENE keskusteli asiastaan ko-
kouksessaan 16.9.2008 ja esittaa nakemyksinaan seuraavaa:

Vaihtoehtohoitoihin sisaltyy monenlaisia hoitoja ja alueella toimii hyvin
kirjavan koulutuksen omaavia toimijoita. Hoitoja antavat jotkut TEO:n ja
laaninhallitusten valvonnassa olevat terveydenhuollon ammattihenkilot,
mutta myos suuri joukko muita. Terveydenhuollon ammattihenkildiden
toimintaa sitoo tiukka lainsaadanto. Vaihtoehtohoitoihin luetellaan hoi-
toja, jotka virallisesti on hyvaksytty osaksi terveydenhuoltoa (mm. napra-
patia, osteopatia, kiropraktia). Monet ladkarit ja muut terveydenhuollon
ammattihenkil6t kayttavat hypnoosia ja akupunktiota osana potilaiden
hoitoa. Naiden lisaksi on kuitenkin hyvinkin heterogeeninen joukko toi-
mintoja ja toimijoita, joita ohjaa kuluttajansuojalainsaadanto ja kulutta-
javirasto.

Neuvottelukunta ndakee ongelmalliseksi sen, etta hoitoihin hakeutuva ei
nimikkeiden ja hoitojen runsauden vuoksi kykene arvioimaan sita, onko
hoito hyvaa tai haitatonta. Hoitojen markkinointia eivat sido samanlaiset
saannokset kuin hoitoja, joita antavat terveydenhuollon ammatinharjoit-
tajat ja yksikot. Markkinointi on joskus varsin villia, ja antaa usein hoidois-
ta eparealistisen mielikuvan erityisesti kun niita verrataan konventionaa-
lisiin, tieteellisesti tutkittuihin hoitoihin. Erityisen herkkia ja haavoittuvia
ryhmia ovat lapset, vanhukset, seka mielenterveyden hairidista karsivat ja
muita vakavia sairauksia sairastavat potilaat seka naiden omaiset. Monet
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hoidot voivat olla terveydelle vaarallisia, koska niista aiheutuu yhteisvai-
kutuksia esimerkiksi [adkehoidon kanssa, samoin silloin, kun sairauden
diagnoosi ja hoito viivastyvat vaihtoehtohoitojen vuoksi. Joskus hoito
osoittautuu vaaralliseksi siksi, etta vaihtoehtoihin hakeutunut lopettaa
muun laakityksensa joko hoitajansa kehotuksesta tai uskoessaan hoidon
ihmeita tekevaan vaikutukseen. Osa hoidoista on tehottomia, jolloin ta-
loudellinen haitta voi olla merkittava potilaalle tai hanen perheellensa.

Ruotsissa on ns. puoskarilaki (kvacksalverilagen, SFS 1960:409, tarken-
nettu v. 1998 lailla SFS 1998:531 Lag om yrkesverksamhet pa halso- och
sjukvardens omrade). Nama eivat ole osoittautuneet kovin toimivaksi, ja
Ruotsissa ollaankin valmistelemassa alueelle uutta lainsaadantéa. Suo-
messakin on pohdittu sita, pitaisikd vaihtoehtohoitoja tai niiden harjoit-
tajia saadella lailla. Asia on ongelmallinen, koska hoitojen ja nimikkeiden
virallistamiseen pitaa olla selva kasitys hoidon naytosta. Koulutuksen pi-
taisi olla myds systemaattista ja myds virallisen opetusjarjestelman piiris-
sa. Tama puuttuu kaytannossa vaihtoehtohoidoista.

Mahdollisissa tulevissa toimenpiteissa ETENE nakee tarkeaksi, etta niilla
suojattaisiin henkildita ja ihmisryhmia, jotka eivat itse pysty suojelemaan
itsedan. Alueen kirjavuuden vuoksi lainsaadanto asiasta voi olla haastavaa
ja voi osoittautua epatarkoituksenmukaiseksi. Ensimmaisessa vaiheessa
tulisi tasmentaa, mita sellaisia puutteita nykyisessa lainsaadanndssa on,
jotka estavat viranomaisia toimimasta asianmukaisella tavalla. Periaat-
teessahan kuluttajalle ei saa markkinoida tuotteita epaasiallisella taval-
la eika tuotteista vaittaa sellaista, joka johtaa kuluttajaa harhaan. Ennen
erillislain saatamista on syyta arvioida, voitaisiinko epakohtiin puuttua
nykyisia lakeja ja viranomaisvaltuuksia muuttamalla seka viranomaisten
yhteistyota parantamalla. Neuvottelukunnassa keskusteltiin mahdolli-
sesta vaihtoehtohoitoja antavien rekisterdinnista, joka voisi helpottaa
alueen ja toimijoiden tyén monitorointia, mutta todettiin samalla, etta
se saattaa antaa virheellisen kuvan palvelujen suhteesta varsinaiseen ter-
veydenhuoltoon.

ETENE:ssa keskusteltiin myos siitd, ilmaiseeko vaihtoehtohoitojen suosio
epaluottamusta konventionaaliseen laaketieteelliseen hoitoon. Ainakin
se kertoo jotain terveydenhuollon haasteista ihmisen kokonaisvaltaisessa
kohtaamisessa ja kuulluksi tulemisen kokemuksissa.



ETENE kiittaa mahdollisuudesta tulla kuulluksi mutta toivoo myds mah-
dollisuutta ottaa kantaa tyoryhman mietintoon, kun sellainen on olemas-
sa.

ETENE:n puheenjohtaja Markku Lehto

ETENE:n sihteeri Ritva Halila
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ETENE:N LAUSUNTO TERVEYDENHUOLTOLAISTA

Sosiaali- ja terveysministerid on pyytanyt lausuntoa terveydenhuoltolaki-
tyoryhman mietinndsta nro 2008:28. Vaikka virallista lausuntopyyntda ei
oltukaan lahetetty valtakunnalliselle terveydenhuollon eettiselle neuvot-
telukunnalle (ETENE), mietinto ja sen sisalto paatettiin ottaa keskusteluun
neuvottelukunnan kokouksessa 16.9.2008. Kokouksessa kaydyn keskus-
telun pohjalta ETENE esittaa seuraavaa:

ETENE totesi, etta tyéryhman ehdotus uudeksi terveydenhuoltolaiksi ei
sisalla vain kansanterveyslain ja erikoissairaanhoitolain sisaltda yhdistet-
tynad, vaan laista on I6ydettavissa nakokulmia, jonka mukaan sen voidaan
odottaa kehittavan terveydenhuoltoa oikeudenmukaisemmaksi. Laissa
korostetaan potilaille merkittavaa kestavan hoitosuhteen vaalimista, joka
lienee myds palveluiden jarjestajien kannalta kustannustehokasta. Toi-
saalta monet neuvottelukunnan jasenet esittivat huolensa siita, kuinka
laissa ilmaistut hyvat periaatteet voidaan toteuttaa. Lain tasmallisyys ja
sitovuus vaihtelee ja osa pyrkimyksista jaa yleiselle tasolle, osa saa tar-
kemman muodon. Se sisaltaa hyvinkin yksityiskohtaisia saannoksia esi-
merkiksi neuvolatoiminnan jarjestamisesta.

ETENE piti tarkeana, etta potilaan valinnanvapaus lisadantyy ja hanen roo-
linsa hoitoprosessissa korostuu. Mahdollisuus osallistua omaa tai laheisen
hoitoa koskevaan paatoksentekoon edellyttaa kuitenkin tietoa hoidosta
ja hoitovaihtoehdoista, niiden hyddyista ja toisaalta riskeista ja haitoista.
Jotta ihminen voi valita, on hanelle taattava mahdollisuus saada riittavas-
ti tietoa paatoksentekonsa tueksi. Tata olisi hyva painottaa myos lakiteks-
tissa.

Laissa on puututtu muutamiin terveydenhuollon kipupisteisiin, mm. se
velvoittaa toimijat yhteistyohon mielenterveyspalveluiden jarjestamises-
sa. Myos opetusterveyskeskus ja erikoissairaanhoitoon sijoitettava perus-



terveydenhuollon yksikko nahtiin tarkedksi ja kannatettavaksi.

Ensihoidon jarjestamisvastuun siirtyminen sairaanhoitopiirien ja terveys-
piirien velvoitteeksi voi tasapuolistaa sen toteutumista eri puolilla Suo-
mea. Velvoite yhteistoimintaan voisi parantaa joidenkin muidenkin po-
tilasryhmien hoitoa. Elaman loppuvaiheen hoidosta laadittiin vastikaan
kaypa hoito -suositus. Erityisesti saattohoitopotilaiden hoito toteutuu
kuitenkin hyvin vaihtelevasti eri puolilla maatamme. Laissa mainituilla
sairaanhoito- ja terveyspiireilla voisi olla erinomainen mahdollisuus ke-
hittaa saattohoitoa ja seurata sen toteuttamista oikeudenmukaisella ja
alueellisesti parhaalla mahdollisella tavalla. Kuolevilla potilailla tai heidan
lahiomaisillaan ei riita usein voimavaroja vaatia heille oikeutettua hyvaa
hoitoa.

Terveydenhuoltolakiin on kirjattu kansanterveyslakiin ja erikoissairaan-
hoitolakiin kirjatut hoitoon paasyn aikarajat. Seuratessa hoitoon paasyn
rajoja on joillain erikoisaloilla ongelmaksi muodostuneet hoidon toteutu-
minen. Neuvottelukunta pohtikin, voisiko lakiin kirjata velvoitteen myos
hoidon toteutumisesta sovituissa aikarajoissa.

Neuvottelukunta on jo aiemmin todennut monissa sen kasittelemissa
asiayhteyksissa, etta sosiaali- ja terveydenhuollon saumaton yhteistyo
on edellytys hyvan hoidon toteutumiselle erityisesti moniongelmaisten
potilaiden hoidossa. Vaikka lain perusteluissa korostetaankin eri toimi-
joiden saumatonta yhteistyota, voi sen toteutuminen olla haasteellista.
Haastetta ei vahenna se, etta lain pohjalta terveydenhuolto jarjestetaan
suuremmissa yksikdissa, sosiaalipalvelut ovat jatkossakin padsaantoisesti
kuntien velvoite.

Neuvottelukunta totesi keskustelussaan, etta rekisterinpitajan muuttu-
minen ehdotuksen mukaan terveyspiiriksi toisaalta mahdollistaa parem-
man tiedonsiirron piirin sisalla, mutta kasvattaa mahdollisia tietosuoja- ja
tietomurtoriskeja. Laista ei selvasti ndy periaate siita, etta tiedon siirtami-
sen lahtokohta on henkilon oma suostumus, ja vain erityistilanteissa siita
voidaan poiketa. Toisaalta sahkdisen sairauskertomusarkiston kehittymi-
nen mahdollistanee my6s paremman tiedon saannin rajaamisen. Hoidon
jarjestamisen eri mahdollisuudet ja mm. yksityiset toimijat tuovat haas-
teita my0s tiedon siirrossa ja sen suojassa. Arkaluonteisen terveystiedon
suojaus on aivan olennainen osa potilaan yksityisyyden suojaa, joka on
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varmistettava lakien avulla.

Terveydenhuoltolakiin kirjattujen periaatteiden toteutuminen riippuu
paitsi lain sisallosta myos terveydenhuollon ammattihenkiléiden ammat-
titaidosta, kyvysta yhteistydhon seka eettisista taidoista. Lakiin kirjattua
taydennyskoulutusvelvoitetta voidaan tarkentaa mietinnon tekstin mu-
kaan STM:n asetuksella. Sen laatimisessa on huolehdittava jatko- ja tay-
dennyskoulutuksen riittavyys potilaiden hyvan ja eettisen hoidon turvaa-
miseksi.

Lain vaikutusten seuranta on neuvottelukunnan nakemysten mukaan
tarkeda. Hoidon saatavuudessa on edelleenkin eroja eri puolilla maata,
mutta myos hoitopoluissa ja ndin myos hoidon toteutumisessa on mer-
kittavia eroja eri sairauksien kohdalla. Jatkossa on tarkeaa monitoroida ja
arvioida mita terveydenhuollossa tehdaan, miten sita tehdaan ja kuinka
tekeminen vaikuttaa asukkaiden terveyteen ja hyvinvointiin seka potilas-
turvallisuuteen maassamme. My6s hoidon eettisen turvallisuuden toteu-
tumista on tarkeaa arvioida ja seurata.

ETENE:n puheenjohtaja Markku Lehto

ETENE:n paasihteeri Ritva Halila
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Jakelun mukaan

LAUSUNTOPYYNTO PAKOLAISTEN JA TURVAPAIKANHAKIJOIDEN
INFEKTIOSEULONNASTA

Sosiaali- ja terveysministerio pyysi ETENE:Ita lausuntoa Kansanterveyslai-
toksessa laaditusta luonnoksesta sosiaali- ja terveysministerion ohjeeksi
pakolaisten ja turvapaikanhakijoiden infektioseulonnoista. Suositus kor-
vaa STM:n vuonna 1993 julkaiseman suosituksen pakolaisten ja turva-
paikanhakijoiden infektio-ongelmien ehkaisysta. Ohjeluonnoksen lisaksi
ETENE:n kokouksessa 28.10.2008 olivat kuultavina laakintoneuvos Merja
Saarinen STM:std, johtaja Petri Ruutu KTL:n infektioepidemiologian yksi-
kosta, johtaja Mika Salminen KTL:n HIV-yksikosta, erikoislaakarit Jussi Su-
tinen ja Eeva Salo HUS:ista seka infektiolaakari Marjut Asikainen Vantaan
kaupungista.

Infektiotautien seulonnan tavoitteena on havaita hoidettavat infektio-
taudit, ndin suojata henkilon omaa terveytta ja katkaista tartuntaketjut,
jolloin my6s Suomessa jo asuvaa vaestda suojellaan tartunnoilta. Suosi-
tuksen tavoitteena on yhtenaistaa pakolaisten ja turvapaikanhakijoiden
infektiotautien ehkaisemiseksi ja toteamiseksi tehtyja seulontatarkastuk-
sia.

Ohjeiden mukaan jokaiselle maahan tulevalle pakolaiselle tai turvapai-
kan hakijalle tehdaan alkuhaastattelu ja -tarkastus kahden viikon kulu-
essa maahantulosta selvasti sairaiden ja erityisesti tartuttavaa keuhko-
tuberkuloosia sairastavien I6ytamiseksi. Alkuhaastattelun jalkeen heille
tehdaan keuhkojen rontgenkuvaus ja alle 7-vuotiaille tuberkuliinitesti.
Selvasti sairaat ohjataan ladkarille viikon kuluessa alkutarkastuksesta, en-
siavun luontoista apua tarvitsevat hoidetaan valittomasti. Oireettomilta
pakolaisilta otetaan perusseulonnan laboratoriokokeet kuukauden ku-
luessa maahantulosta, turvapaikan hakijoilta nama kokeet otetaan noin
3 kk kuluttua maahantulosta. Perusteena talle on se, etta kielteinen tur-
vapaikkapdatos tehdaan yleensa taman ajan kuluessa, eika paatoksen
saavalta talloin tutkita sairauksia, joita ei hoidettaisi Suomessa oloaikana.
Poikkeavia tuloksia saaneet ohjataan laakarille. Laakari tutkii myos kaikki
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alle 7-vuotiaat lapset ja vammaiset. Raskaana olevat ohjataan aitiysneu-
volaan.

Infektiotautia seulotaan maahan muuttavilta, mikali taudin esiintyvyys
tai ilmaantuvuus on yli kymmenkertainen Suomeen verrattuna.

Ohjeluonnoksessa on pohdittu huolellisesti, mita infektioita maahan-
muuttajilta pitdisi seuloa maahanmuuttajien, mutta myos jo Suomessa
asuvien terveyden suojelemiseksi. Taudin seulonta Iahtomaan infektio-
tautien esiintyvyyden tai ilmaantuvuuden, joskus myds arvion mukaises-
ti, on perusteltua. Tuberkuloosin seulonta heti maahantulon jalkeen on
myo0s jarkevaa. Sairaat hoidetaan ilman viivytyksia. Seulonnan perustee-
na on talléin maahanmuuttajan hoidon tarve.

Turvapaikan hakijoille kustannetaan valtion varoista ensiavun luonteinen
ja valttamaton sairaanhoito ja terveydenhuolto. Jos turvapaikan hakija
saa turvapaikan, han saa pakolaisstatuksen, kotikunnan ja oikeuden Suo-
men sosiaaliturvaan ja terveydenhuollon palveluihin. Valtio korvaa kun-
nille pakolaisten terveydenhuollosta johtuvia kohonneita kustannuksia.
Jos henkil6 saa suojelutarpeen perusteella pysyvan oleskeluluvan maas-
samme, han on oikeutettu Suomen sosiaaliturvaan. Tilapadisen oleskelu-
luvan nojalla maassa oleskelevalla ei ole oikeutta kotikuntaan, ja han on
oikeutettu vain ensiavunluontoiseen sairaanhoitoon.

Tilapainen oleskelulupa voidaan myontaa enintaan vuodeksi. Lupa voi-
daan myontaa uudelleen kaksi kertaa, joten tilapdinen oleskelu maassam-
me voi kestaa enintaan kolme vuotta paatoksesta. Paatoksen saaminen
kestaa keskimaarin 9-10 kk. Nain maahanmuuttaja voi olla ensiavun luon-
teisen sairaanhoidon varassa pahimmillaan lahes 4 v. Maahanmuuttaja
voi olla Suomeen tullessaan oireeton, mutta voi sairastaa silti vakavaa,
ladketieteen keinoin hoidettavaa mutta hoitamattomana hengenvaaral-
lista tautia.

Esimerkiksi HIV-infektiolle on olemassa varsin tehokas hoito. Taudin en-
nustetta voidaan verrata parantuneen syovan ennusteeseen; jatkuvalla
laakityksella voidaan jo oireilevan potilaan vastustuskykya nostaa ja op-
portunisti-infektioita valttaa vuosia tai vuosikymmenia. Jo vuoden hoi-
dolla voidaan potilaan puolustussolujen maara saada lisaantymaan niin,
etta han voi olla taudin suhteen oireeton vuosia laakityksen lopettamisen



jalkeen.

Jos turvapaikanhakija saa kielteisen turvapaikkapaatoksen, han joutuu
palaamaan kotimaahansa, jossa HIV-infektion hoito ei ehka ole Suomen
tasolla. Suomessa aloitettu HIV:in ladkehoito lopetetaan, mikali laakitysta
ei voi jatkaa hakijan kotimaassa. Myos mahdollisen hepatiitti B:n hoito
lopetetaan. Jos HIV:iin sairastunut henkilé on kuitenkin saanut laakitysta
pitemman aikaa, se on voinut vaikuttaa suotuisasti hanen terveyteensa ja
alttiuteensa sairastua opportunisti-infektioon. Nain tilapainenkin laakitys
voi edistaa henkilon terveytta viela sen jalkeen, kun han on palannut ko-
timaahansa. Ladkityksen lopettaminen ei lisaa laakkeille vastustuskykyis-
ten virusten esiintyvyytta.

HIV:in ja hepatiitin hoito on Suomessa asuvalle ilmaista tartuntalain ja
asiakasmaksulain perusteella. Nama lait eivat kuitenkaan koske turvapai-
kan hakijoita tai tilapaisen oleskeluluvan haltijoita. Jos nailta I6ydetaan
tutkimuksissa ladkehoitoa vaativa HIV-infektio, hanta hoitava sairaala
joutuu erikoiseen tilanteeseen: Sairaala joutuu kustantamaan aloitetun
hoidon, koska sita ei luokitella kiireelliseksi hoidoksi.

Keskeinen kysymys on se, onko taudin hoito valttamatonta tai paivystyk-
sellista. Raskaana olevan naisen HIV-infektion hoitoa voidaan pitaa valtta-
mattomana, koska hoidon tarkoitus on paitsi didin myos syntyvan lapsen
terveys ja hyvinvointi.

Kansainvalisiin ihmisoikeussopimuksiin ja myds Suomen perustuslakiin
on kirjattu syrjimiskielto. Terveydenhuollon eettisiin periaatteisiin kuu-
luvat muiden periaatteiden ohella myds oikeudenmukaisuus ja tasaver-
taisuus. Sairauden hoidon ensisijainen perusta on naiden periaatteiden
mukaisesti hoidon tarve. ETENE:n nakemyksen mukaan Suomessa asuu
hyvin pieni, syrjaytynyt ihmisryhmd, jolla on Suomeen tulonsa jalkeen
erilaisten saannosten pohjalta paasy ainoastaan kiireelliseen hoitoon,
maksimissaan lahes neljan vuoden ajan. On hedelmatonta pohtia, onko
henkilon tai ihmisryhman hoidon saannin turvaamiseksi sairauden hoi-
to kiireellista tai valttamatonta, kun pitaisi pohtia, onko henkil6lla oikeus
saada muiden kanssa yhdenvertaisesti myos ennaltaehkaisevia, terveytta
yllapitavia palveluita Suomessa olonsa aikana. Nain valiaikaisen oleske-
lun aikana esimerkiksi kohonneella verenpaineella tai rikkinaisilla ham-
pailla voi olla jopa vaarallisia seurauksia, ja esimerkiksi syopa voi kehittya
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vahaoireisesta sellaiseksi, jota ei enaa voi hoitaa. Monien sairauksien en-
nalta ehkaisy tai hoito niiden alkuvaiheessa on edullista seka henkildlle
itselleen etta yhteiskunnalle, jossa han elaa. Sairaudet muuttuvat ennen
pitkaa kiireellisiksi tai paivystykselliseksi, jos niita ei hoideta asianmukai-
sesti. Onkin syyta syvallisesti pohtia, onko jattaminen hoidotta tai mui-
den terveyspalveluiden kannalta epatasavertaiseen ja epatyydyttavaan
asemaan pelkdn maassaolostatuksen perusteella oikeutettua Suomen
kaltaisessa oikeusvaltiossa.

ETENE pyytaakin seka maan hallitusta etta myds eduskunnan oikeusasia-
miesta kiinnittamaan tahan periaatteelliseen asiaan huomiota. Tilanne
on lainsaadantomme mukainen. Onkin syyta vakavasti pohtia sita, onko
lainsaadantomme talta osin kansainvalisten ihmisoikeussopimusten mu-
kainen.

ETENE:n puheenjohtaja Markku Lehto
ETENE:n paasihteeri, ylilaakari Ritva Halila
JAKELU

Laakintoneuvos Merja Saarinen, STM/HTO/TERE
Osastopaallikkd Aino-Inkeri Hansson, STM/HTO
Osastopaallikko Paivi Sillanaukee, STM/STO
Peruspalveluministeri Paula Risikko, STM
Maahanmuutto- ja eurooppaministeri Astrid Thors, SM
Johtaja Petri Ruutu, KTL

Johtaja Mika Salminen, KTL

Erikoislaakari Jussi Sutinen, HUS

Erikoislaakari Eeva Salo, HUS

Infektioldaakari Marjut Asikainen, Vantaan kaupunki

TIEDOKSI
Eduskunnan oikeusasiamies Riitta-Leena Paunio



™ SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERIO) POYTAKIRJA
Valtakunnallinen terveydenhuollon

eettinen neuvottelukunta (ETENE) 22.01.2009
POYTAKIRJAN OTE

Sosiaali- ja terveysministerio
Sosiaali- ja terveyspalveluosasto
Neuvotteleva virkamies Paivi Kaartamo

7 MUUT ASIAT

ETENEen on tullut lausuntopyynto (20.1.2009) eduskunnalle annet-
tavasta muutosesityksesta sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja
oikeuksista annetun lain seka potilaan asemasta ja oikeuksista an-
netun lain 2 a §:n muuttamisesta. Muutos koskee nykyisen valtakun-
nallisen terveydenhuollon eettisen neuvottelukunnan tehtavien ja asi-
antuntemuksen laajentamista valtakunnalliseksi sosiaali- ja terveysalan
eettiseksi neuvottelukunnaksi.

ETENE keskusteli lausuntopyynnosta ja totesi, etta muutosesitykset sosi-
aalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista annetun lain seka potilaan
asemasta ja oikeuksista annetun lain 2 a § seka valtakunnallisen sosiaa-
li- ja terveysalan eettisen neuvottelukunnan asetusmuutos esitykset ovat
tarkoituksenmukaisia ja huolellisesti tehtyja.

Puheenjohtaja Markku Lehto

Paasihteeri Aira Pihlainen
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" SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERIO KANNANOTTO

Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 10.6.2009

Sosiaali- ja terveysministerio
Sosiaali- ja terveyspalveluosasto
Osastopaallikko Paivi Sillanaukee

POTILAAN ITSEMAARAAMISOIKEUDEN SUOJA- JA
RAJOITUSTOIMENPITEET

Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta (ETENE) on
keskustellut ja kuullut kokouksissaan STM/STO:n edustajia itsemaaraa-
misoikeuden rajoituksia koskevan saadosvalmistelun tilanteesta. ETENE
kasitteli itsemaaraamisoikeuden rajoitteita ja pakotteita terveydenhuol-
lossa kokouksissaan 25.3.2008, 3.4.2009 ja 28.5.2009 seka kesaseminaa-
rissaan vuonna 2004 autonomiaa ja heitteillejaton eettisia kysymyksia.
ETENE nakee tarkeana, etta ao. saddosvalmistelussa eettiset asiat otetaan
hyvin huomioon. Kannanottonaan ETENE on paattanyt seuraavaa:

Sosiaali- ja terveydenhuollon suoja- ja rajoitustoimenpiteiden kayton sal-
littavuuden Iahtokohdat on kirjattu Suomen perustuslakiin (731/1999) ja
Suomen ratifioimiin kansainvalisiin ihmisoikeussopimuksiin. Yksityiskoh-
taista saantelya on mielenterveyslaissa (1116/1990), tartuntatautilaissa
(583/1986), paihdehuoltolaissa (41/1986) ja sosiaalihuollon osalta lasten-
suojelulaissa (417/2007).

Kiireellinen itsemaaraamisoikeuden suoja- ja rajoitustoimenpiteiden
saantelytarve tulee YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan
yleissopimuksen (2007) ratifiointitarpeesta. Taman lisaksi erityisesti de-
mentiaa sairastavien potilaiden ja henkilokunnan oikeusturvan kannalta
on tarpeen saadella lakitasolla suoja- ja rajoitustoimenpiteiden kaytosta
sosiaali- ja terveydenhuollossa.

ETENE katsoo, etta itsemadraamisoikeutta rajoittavien suoja- ja rajoitus-
toimenpiteiden kdyton tarkoituksena on potilaan tai asiakkaan turvalli-
suus, hoitotoimen toteutus tai poikkeustilanteissa hatavarjelutilanne.
Ennen suoja- ja rajoitustoimenpiteiden kadyttda on arvioitava se, mita vaa-
ratilanteita tai vahinkoa, niiden kaytosta voi aiheutua potilaalle tai asiak-



kaalle. Kasitteena itsemaaraamisoikeuden suoja- tai rajoitustoimenpide
kuvaa parhaiten toiminnan tarkoitusta ja tavoitetta.

Eettisesti on tarkeaa, etta potilaan ja asiakkaan itsemaaraamisoikeus to-
teutuu mahdollisimman pitkalle suoja- ja rajoitustoimenpiteissa. Niita
suunniteltaessa, kaytettaessa ja arvioitaessa tulee ottaa huomioon seu-
raavat asiat:

1. Oikeudenmukaisuus, ihmisarvon kunnioittaminen, itsemaaraamis-
oikeus, potilaan ja asiakkaan etu seka hyva hoito.

2. Ennen suoja- ja rajoitustoimenpiteen kayttda arvioidaan toimen-
piteen merkitys seuraavien periaatteiden kannalta; ihmisarvoinen
kohtelu, yhdenvertaisuus, henkilokohtainen vapaus ja koskematto-
muus seka erityisesti liikkumisvapaus, turvallisuus ja suhteellisuus.
Ennen toimia tulee huomioida my6s heitteillejaton mahdollisuus
ja mielivaltaisen vapaudenriiston kielto.

3. Potilas/asiakas osallistuu ja tulee kuulluksi hoitonsa suunnittelussa.
Tama sisaltaa mahdollisten suoja- ja rajoitustoimenpiteiden maa-
rittelyn ja yksildinnin, toimenpiteiden perusteet, sisallon, keston
seka sen, miten yksilon oikeusturva, toiminnan seuranta ja valvon-
ta jarjestetaan. Tarvittaessa toimenpiteen suunnittelu toteutetaan
yhdessa potilaan/asiakkaan laillisen edustajan, omaisen tai muun
laheisen kanssa.

4. Potilaan laillista edustajaa, omaista tai muuta laheista on mahdol-
lisuuksien mukaan ennen toimenpiteen toteuttamista kuultava ja
hanen kanssaan on keskusteltava suoja- ja rajoitustoimenpiteiden
kaytosta silloin, kun potilas/asiakas ei itse ole kykeneva osallistu-
maan rajoitustoimenpiteiden kayttéonoton arviointiin. Suoja - ja
rajoitustoimenpiteet toteutetaan mahdollisuuksien mukaan yh-
teisymmarryksessa potilaan laillisen edustajan, omaisen tai muun
laheisen kanssa. Akillisistd suoja- tai rajoitustoimenpiteiden kayt-
toonotosta tulee mahdollisimman pikaisesti tiedottaa potilaan lail-
liselle edustajalle, omaiselle tai muulle [aheiselle.

5. Terveydenhuollon ammattihenkil6t vastaavat suoja - ja rajoitus-
toimenpiteiden kayttoonotosta ja toteuttamisesta. Heidan vas-
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tuusuhteensa on toimintayksikossa tiedossa ja sovittu kirjallisesti
suunnitelmissa ja ohjeistuksissa tarkoituksenmukaisella tavalla.

6. Sosiaali- ja terveydenhuollon laitoksissa tulee olla suunnitelma
suoja- ja rajoitustoimenpiteiden mahdollisesta kaytosta. Suunnitel-
massa kuvataan suoja- ja rajoitustoimenpiteet ja niiden paatos- ja
toteutusprosessit seka tarvittavat tasmennykset, kuten yleisperi-
aatteet, liikkuminen, eristaminen, sitominen, omaisuuden haltuun-
otto tai tarkistaminen, henkilotarkistus ja yhteydenpidon rajoitteet
seka maaritellaan toimenpiteiden kayton vastuu.

7. Henkiloston liian pieni mitoitus ei ole peruste suoja- ja rajoitustoi-
menpiteen kayttoon.

8. Vaara- ja uhkatilanteissa, jolloin potilas/asiakas on uhkana itselleen,
henkil6kunnalle tai muille henkilGille, on suoja- ja rajoitustoimen-
piteiden kayttd valttamatonta. Nama tilanteet tulee olla mahdolli-
simman hyvin ennakoitu toiminta- ja kriisisuunnitelmissa.

9. Suoja- ja rajoitustoimenpiteiden kayttoon tulisi kehittaa ennakoi-
vat ja toimenpiteita arvioivat mittarit. Ne voisivat olla nakyvissa
esim. kdypahoitosuosituksissa ja potilaiden ja asiakkaiden kuntoi-
suusmittareissa. Niihin tulisi liittya my6s potilaan/asiakkaan tek-
nisen valvonnan arviointi (mm. elektroninen seuranta, kamera- ja
videovalvonta seka halyttimet).

10. Eri toiminta-alueiden suoja- ja rajoitustoimenpiteiden kayttoa
tulee seurata ja arvioida. Seurannan ja arvioinnin kohteena tulee
olla erityisesti haavoittuvat ryhmat, kuten lapset, mielenterveys-
potilaat, kehitysvammahuollon ja vanhustenhuollon asiakkaat,
dementiaa sairastavat potilaat seka paihdeongelmaisten aitien
vapaaehtoiset suojatoimenpiteet erityisesti sikion kehityksen kan-
nalta.

Edella mainitut nakokohdat tulevat vaihtelevasti esille nykyisesta lain-
saadannosta. Alan koulutuksessa on kiinnitetty huomiota eettisiin na-
kokohtiin, eika lainsadadannossa tasta syysta ole tarvetta edeta pitkalle
ammatillisen osaamisen puolelle. l[tsemaaraamisoikeuden rajoituksia ei
kuitenkaan voida jattaa vain koulutuksen varaan. Lainsaadannon ensi-
sijainen tehtava on varmistaa, etta hoitoa antava taho on hyvin varmis-



tanut eettisten nakdkohtien toteuttamisedellytykset ja huolehtinut siita,
etta hoitohenkildstd on hyvin perehdytetty rajoitustoimien eettisiin ky-
symyksiin.

Tasta syysta ETENE esittaa, etta itsemaaraamisoikeuden rajoitteista saa-
detaan erillislaissa siten, etta saadokset on kirjoitettu riittavan yleisella
tasolla. Yleisyydesta huolimatta siina tulee vahintaan kasitella seuraavia
asioita: potilaiden hoidon ja huollon perusteet, suoja- ja rajoitustoimen-
piteiden ehkaiseminen seka sallitut suoja- ja rajoitustoimenpiteet va-
paaehtoisessa ja tahdosta riippumattomassa hoidossa. Lain tulee tukea
potilaan itsemadaraamisoikeuden vahvistamista, maaritella palvelujen
suhde varsinaiseen hoitoon ja rajoitustoimenpiteisiin seka arvioida rajoi-
tustoimenpiteiden kayttoa, hyvaksyttavyytta ja valttamattomyytta. Lain
perustavoite tulee olla rajoitustoimenpiteiden tarpeen ja kayton vahen-
taminen, mutta samalla sallia turvallisuuden perusteella tarvittavat valt-
tamattomat suoja- ja rajoitustoimenpiteet.

Lain soveltamista voidaan ohjata ohjeistuksilla seka sosiaali- ja tervey-
denhuollon henkiloston koulutuksella. Koulutuksessa ja ohjeistuksessa
tulee pyrkia siihen, etta sovelluksia tarkastellaan ja arvioidaan aina myos

eettiseltd kannalta.

ETENE on halukas osallistumaan itsemaaraamisoikeuden rajoitteista saa-
deltavan lainsadadannon valmisteluun.

Valtakunnallisen terveydenhuollon eettisen neuvottelukunnan (ETENE)
puolesta

Puheenjohtaja Markku Lehto

Paasihteeri Aira Pihlainen
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" SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERIO LAUSUNTO
Valtakunnallinen sosiaali- terveysalan

eettinen neuvottelukunta (ETENE) 1 0092009

Sisaasiainministerio
Maahanmuutto-osasto
PL 26

00023 Valtioneuvosto

LAUSUNTO ULKOMAALAISLAIN MUUTTAMISESTA
Viite: Sisaministerion lausuntopyyntoé 14.8.2009; SM048:00/2009

Sisdasiainministerio pyysi ETENE:Ita lausuntoa hallituksen esityksesta
eduskunnalle koskien ulkomaalaislain muuttamista. ETENE pitaa eetti-
sesti tarkeana antaa lausunto ulkomaalaislain muuttamisesta seka viittaa
myds lausuntoonsa (10.12.2008), jossa kasiteltiin pakolaisten ja turvapai-
kanhakijoiden infektioseulontoja.

Nyt esilla oleva ulkomaalaislain muuttamisesta tehty hallituksen esitys
sisaltaa maahantuloon liittyvien taustojen ja pohjoismaisten kaytantdjen
esittelya, lakiehdotuksen perustelut ja ehdotukset lain muuttamisesta. Esi-
tysta tdydentaa turvapaikkapolitiikkaa koskeva selvitys (SM019:00/2009).
Ulkomaalaislain muuttamisessa keskeisia kohteita ovat turvapaikanhaki-
jan oikeusladketieteellisen ian selvittaminen, oikeusladketieteellinen tut-
kimuksen tekeminen, perheen yhdistaminen ja tyonteko-oikeudet. La-
kiehdotuksen esitys ja selvitys antavat laajan kuvan asiakokonaisuudesta
ja toimenpide-ehdotukset ovat kaytannonlaheisia.

Ulkomaalaislain muuttamisen perusteena ETENE arvostaa voimassa ole-
van ulkomaalain tavoitetta: edistdd hallittua maahanmuuttoa ja kansain-
vdlisen suojelun antamista ihmisoikeuksia ja perusoikeuksia kunnioittaen
sekd ottaen huomioon Suomea velvoittavat kansainvdliset sopimukset.

Esityksen sisalldissa on tunnistettavissa eettisind periaatteina mm. lasten
oikeudet, turvapaikan hakijan oikeudet ja etu, objektiivisuus, yhdenver-
taisuus, kiireellisen avun tarpeen ensisijaisuus, perhekeskeisyys, kohtuul-
lisuus ja kokonaisvaltaisuus. Toisaalta monissa selvityksen luvuissa tulee
esille pohdinta hyvan tekemisen ja vadrin tekemisen valisesta tasapainos-
ta.



Lausunnossaan ETENE keskittyy ensisijaisesti potilaan ja asiakkaan ase-
masta ja oikeuksista nouseviin eettisiin kysymyksiin. Tarkastelu kohdiste-
taan ulkomaalaislain muutosesityksiin.

Asiakkaan ja potilaan itsemdaraamisoikeus, tiedonsaanti seka oike-
us hyvaan hoitoon ja kohteluun (kohdat 6a §, 6b §)

Oikeuslaaketieteellinen tutkimus ian selvittamisessa on hyva, etta se pe-
rustuu hakijan tietoiseen ja vapaaseen tahtoon. Esitykseen sisaltyva koh-
ta, jossa edellytetaan huoltajan kirjallista suostumusta, on kdytanndssa
ongelmallinen. Perusteluissa viitataan artiklaan, jonka mukaan vaaditaan
hakijan ja/tai huoltajan suostumus ladketieteelliseen tutkimukseen. Ta-
man mukaan alaikdisen puolesta suostumuksen voi antaa huoltaja, mut-
ta se ei ole ehdoton edellytys. Lain 6 a § tulisi mahdollistaa tallainen me-
nettely, joka samalla tekisi lain soveltamisen kaytanndssa helpommaksi.
lanmaaritystutkimuksissa on hyvaa, etta ne tekee aina kaksi erityispate-
vyyden omaavaa laakaria.

Eettisesti on perusteltua, etta oikeuslaaketieteellinen tutkimus ei ole yksi-
naan peruste suojelua koskevan hakemuksen hylkaamiselle ja tama asia
tiedotetaan hakijalle. Erityisesti siita syysta, etta mm. hampaisto- ja luus-
toikatutkimusten luotettavuus on suhteellista ja tulosten varmuusvali
vaihtelee 1-2 vuotta. Tama varmuusvali ian tulkinnassa tulee huomioida
hakijan eduksi. Tutkimukset antavat kuitenkin suuntaa hakijan iasta ja
ovat nain ollen perusteltuja. lanmaaritykseen liittyy myos rontgensatei-
den kayttd, mutta annokset ovat pienia, joten sateiden terveysvaikutus
on lahinna teoreettinen.

Ulkomaalaisen asiakkaan ja perheen velvollisuudet oleskelulupaa
hakiessaan (kohdat36 §,37§,818§,1148ja1158§)

Oleskelulupaa hakevan ja hanen perheenjasenelleen myodnnettavien
oleskelulupien paattamisessa on tarkeaa ottaa huomioon turvapaikan
hakijan humanitaarisen suojelun tarpeet silloin, kun hakijaa kohtaa to-
dellinen vaara hanen koti- tai pysyvassa asuinmaassaan.

On tarkeaa etta saadoksissa tasmennetaan perheenjasenen oleskelulu-
paan liittyvia oikeuksia. Samoin on hyva, etta sdadoksissa selkiinnytetaan
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kasvattilapsen oikeuksia.

Oikeus tehda tyota ilman oleskelulupaa kannustaa rehellisyyteen ja on
viisas oivallus. On vaikea arvioida oleskeluluvan hakijan vaikutteita, kun
han antaa henkildllisyydestaan eparehellisia tietoja. Vaariin tekoihin ei
tule ihmista kannustaa, mutta asian ratkaisemisessa tulisi punnita asiaa
kokonaisuuden ja kohtuullisuuden kannalta.

Yhteenveto

Kokonaisuutena ulkomaalaislakiin tehdyt muutokset ovat perusteltuja
silloin, kun joudutaan selvittamaan ihmisen antamien tietojen luotetta-
vuutta ja arvioimaan sita menetelmilla, jotka aiheuttavat myo6s kustan-
nuksia.

Ulkomaalaisten maahantuloon liittyy usein humanitaarisia perusteita ja
tasta syysta tulee heidan kohtelussaan toteutua kansainvaliset ihmisoike-

ussopimukset, ihmisarvo, oikeudenmukaisuus ja syrjimattomyys.

ETENE kannattaa tehtyja ehdotuksia ulkomaalain muuttamiseen.

Puheenjohtaja Markku Lehto

Paasihteeri Aira Pihlainen
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Sosiaali- ja terveysministerio
Osastopaallikko Paivi Sillanaukee
PL 33

00023 Valtioneuvosto

Viite: Apulaisosastopaallikkd Pekka Jarvisen kirje 10.8.2009, STM:n pan-
demian koordinaatioryhma

LAUSUNTO PANDEMIAAN VARAUTUMISESTA TEHOHOIDOSSA

Sosiaali- ja terveysministerio pyysi (24.8.2009) ETENE:Ita lausuntoa pan-
demiaan varautumisesta erityisesti tehohoitoa silmalla pitaen. ETENE on
antanut pandemiaan varautumisesta lausunnot 22.12.2005 ja 7.2.2006,
jotka ovat edelleen ajankohtaisia ja eettisilta nakokulmiltaan sovelletta-
vissa pandemiaan tai muihin poikkeustilanteisiin varautumisessa, suun-
nittelussa ja toiminnassa.

Lausuntonaan pandemiaan varautumisessa erityisesti tehohoidon osalta
ETENE toteaa seuraavaa:

Oikeudelliset reunaehdot

Perustuslain (731/1999) 19 §:n 3 momentin mukaan julkisen vallan velvol-
lisuus on turvata, sen mukaan kun lailla tarkemmin sadadetaan, jokaiselle
riittavat terveyspalvelut ja edistettava vaeston terveytta. Perussaannok-
set kuntien velvollisuudesta jarjestaa terveyspalveluja sisaltyvat kansan-
terveyslakiin (66/1972) ja erikoissairaanhoitolakiin (1062/1989).

Suomi on sitoutunut toteuttamaan yhdenvertaisuuden ja tasa-arvon pe-
riaatteita. Suomen valtio on allekirjoittanut useita kansainvalisia ihmis-
oikeussopimuksia, joilla pyritdan turvaamaan ihmisten yhdenvertaista
kohtelua. Kansallisessa lainsaadanndssa syrjinnankielto ilmenee monista
eri saadoksista.
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Perustuslain 6 §:n mukaan ihmiset ovat yhdenvertaisia lain edessa. Ke-
taan ei saa ilman hyvaksyttavaa perustetta asettaa eri asemaan sukupuo-
len, ian, alkuperan, kielen, uskonnon, vakaumuksen, mielipiteen, tervey-
dentilan, vammaisuuden tai muun henkiloon liittyvan syyn perusteella.
Syrjinnan vastainen lainsaadanto ei koostu yksistaan syrjintakielloista
vaan myos velvoitteista edistaa yhdenvertaisuutta aktiivisin toimin.

Terveydenhuollon ammattihenkilGista annetussa laissa (559/1994) saa-
detaan laakarin erityisista oikeuksista ja velvollisuuksista. Laakari paattaa
edella mainitun lain mukaan potilaan laaketieteellisesta tutkimuksesta,
taudinmaarityksesta ja siihen liittyvasta hoidosta.

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992) sisaltaa saannokset poti-
laan hoitoon ja kohteluun liittyvista keskeisista periaatteista. Lain 3 §:ssa
saadetaan henkilon oikeudesta ilman syrjintaa saada hanen terveydenti-
lansa edellyttamaa terveyden- ja sairaanhoitoa niiden voimavarojen ra-
joissa, jotka ovat terveydenhuollon kaytettavissa. Potilaslain syrjintakiel-
toa tulkittaessa on samanaikaisesti huomioitava ihmisoikeussopimusten,
perustuslain ja yhdenvertaisuuslain syrjintaa koskevat normit.

Pandemiaan varautuminen ja tehohoitopotilaan hoito

ETENE korostaa pandemiaan varautumisessa ja hoidossa mukaan luki-
en tehohoitopotilaat eettisina lahtokohtina hyvan tekemista, vahingon
valttamista ja valttamattdman hoidon ja huolenpidon antamista kaikille
potilaille. Lisaksi toiminnassa tulee toteutua oikeudenmukaisuus, tasa-
puolisuus, objektiivisuus ja avoimuus.

Potilaan terveydentilasta johtuva hoidon tarpeen arviointi tulee perustua
ladketieteellisesti yleisesti hyvaksyttyihin kriteereihin. Terveydenhuollos-
sa priorisointi on jokapaivaista ja kasittaa kaikki ne toimet, joiden tarkoi-
tuksena on arvioida suunnitelmallisesti terveydenhuollon toimenpitei-
den sisaltda ja ohjata voimavarat potilaiden eduksi tuottamaan mahdol-
lisimman suurta terveyshyotya. Terveyshyotya on aina arvioitava viime
kadessa yksilollisesti, joten esimerkiksi potilaan ika sellaisenaan ei ole
peruste tai este tehohoitoon paasemisessa.

Pandemiaan varautumisessa on olennaista sairaalan toimintojen koko-
naissuunnittelu siten, etta pandemia- tai muihin poikkeustilanteisiin on



luotu konkreettiset toimivat ohjeistot potilaiden hoitoon paasyn ja hoi-
don varalta. Tallaisissa tilanteissa potilaan hoidon ohjeet tulee olla riit-
tavan selkeat ja yksiselitteiset. Potilaiden maaran moninkertaistuessa ja
hoidon tarpeen lisaantyessa, jouduttaneen myos ei-kiireellista hoitoa tar-
vitsevien potilaiden hoitoa siirtamaan. Lisaksi suunnitelmissa joudutta-
neen varautumaan mm. henkildkunnan uudelleen sijoittamiseen, tyohon
kutsumiseen ja tilojen jarjestelyihin.

Pandemian aikana tehohoitopaikkoja kaytetaan samojen ladketieteellis-
ten periaatteiden mukaan kuin paivittaisessa potilaan hoidon tarpeen ar-
vioinnissa tehdaan. Talldin potilasvalinnassa kaytetaan yleisia tehohoito-
potilaiden valintakriteereita huomioiden oikeudelliset reunaehdot.

Erityista huomiota on kiinnitettava terveydenhuollon henkildston osaa-
miseen, valmiuteen ja koulutukseen hoitaa pandemia- tai muita poik-
keustilanteita. Kriittisissa valintatilanteissa tulee olla kaytettavissa kaikki
mahdollinen korkeatasoinen ja kokemuksellinen ladketieteellinen ja muu
osaaminen hoidettavien potilaiden tilan arvioinnissa, hoidon toteuttami-
sessa ja toimintojen organisoinnissa.

Yhteenveto

ETENE korostaa pandemiaan tai yleensa poikkeustilanteisiin valmistautu-
misessa vaeston ja potilaan luottamuksen sdilyttamista siihen, etta pan-
demia ja sairastuneet hoidetaan hyvin ja eettisesti korkein periaattein
kaikissa olosuhteissa. Aikaisemmat kokemukset ovat osoittaneet, etta
kriisitilanteissa sairaalat, suomalainen laakinta- ja muu terveydenhuollon
ammattihenkil0st6, ovat suoriutuneet tehtavistaan moitteettomasti ja ol-
leet valmiita ponnistelemaan voimavarojensa aarirajoilla.

Puheenjohtaja Markku Lehto

Paasihteeri Aira Pihlainen
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Viite Lausuntopyynt6 kirjeenne 7.9.2009 koskien pandemiarokotteiden
antojarjestysta

LAUSUNTO PANDEMIAROKOTUSTEN ANTOJARJESTYKSESTA

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL) pyysi (7.9.2009) ETENE:Ita lau-
suntoa pandemiarokotteiden antojarjestyksesta maassamme. Lausun-
topyynnossa todetaan, etta esiteltavassa antojarjestyksessa on otettu
huomioon pandemian kulusta talla hetkella tiedossa olevat havainnot.
Niista tarkeimpia ovat ikaantyneiden muita ikaluokkia selvasti alhaisem-
pi sairastavuus.

Pandemiarokotusten antojarjestyksena THL esittaa:

Rokotukset ovat kaikille vapaaehtoisia. Rokotteita tarjotaan vaestolle
kunnissa ao. jarjestyksessa.

1. Valittdmaan infektiopotilaiden hoitoon liittyva terveydenhuol-
tohenkilosto, apteekkien asiakaspalvelutehtavissa toimivat
seka immuunipuutteisia hoitava terveydenhuoltohenkil6sto

2.  Raskaana olevat

3. Sairautensa vuoksi riskiryhmaan kuuluvat 6 kuukautiset -64
-vuotiaat
On kuitenkin paatetty yleisella tasolla, etta sairautensa vuoksi
riskiryhmaan kuuluvaksi katsotaan, kun henkildlla on:

» saannollista laakitysta vaativa sydansairaus (ei lieva
verenpainetauti) tai keuhkosairaus (saannoéllista laakitysta
saavat astmapotilaat)

* metabolinen sairaus, kuten DM tai krooninen lisamunuaisen
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kuoren vajaatoiminta
* krooninen maksan tai munuaisten vajaatoiminta
* tauti, joka heikentaa vastustuskykya esim. leukemia, lymfooma,
HIV-infektio, pernan poiston jalkitila
» vastustuskykya heikentavaa hoito esim. elinsiirto, solusalpaajat,
TNF-alfasalpaaja, kortikosteroidi >15 mg/vrk yli 2 viikkoa, muu
immuunivastetta heikentava ladkehoito
* krooninen neurologinen sairaus tai hermolihastauti
4.  Terveet eliriskiryhmaan kuulumattomat 6-35 kuukauden
ikaiset lapset
5.  Terveet eli riskiryhmaan kuulumattomat 3-24 vuoden ikaiset
lapset ja nuoret seka varusmiehet
6.  Sairautensa vuoksi riskiryhmaan kuuluvat 65 vuotta tayttaneet
7. 25vuotta tayttaneet ja sita vanhemmat terveet painottaen
rokotusten aloittamista nuoremmista ikaryhmista alkaen

Lausuntopyynndssa mainitaan, ettd THL:n edustajat ovat tutustuneet
ETENE:n jo aikaisemmin antamiin pandemiaa koskeviin lausuntoihin
22.12.2005 ja 7.2.2006. ETENE toteaa, ettda myds nama lausunnot ovat
edelleen ajankohtaisia ja eettisilta nakokulmiltaan sovellettavissa pande-
mioihin tai muihin poikkeustilanteisiin varautumisessa, suunnittelussa ja
toiminnassa.

Lausuntonaan pandemiarokotusten antojarjestyksesta ETENE toteaa seu-
raavaa:

Oikeudelliset reunaehdot

Perustuslain (731/1999) 19 §:n 3 momentin mukaan julkisen vallan velvol-
lisuutena on turvata, sen mukaan kuin lailla tarkemmin saadetaan, jokai-
selle riittavat terveyspalvelut seka edistettava vaeston terveytta. Perus-
saannokset kuntien velvollisuudesta jarjestaa terveyspalveluja sisaltyvat
kansanterveyslakiin (66/1972) ja erikoissairaanhoitolakiin (1062/1989).

Suomi on sitoutunut toteuttamaan yhdenvertaisuuden ja tasa-arvon pe-
riaatteita. Suomen valtio on allekirjoittanut useita kansainvalisia ihmis-
oikeussopimuksia, joilla pyritaan turvaamaan ihmisten yhdenvertainen
kohtelu. Kansallisessa lainsaadanndssa syrjinnankielto ilmenee monista
eri saadoksista.



Perustuslain 6 §:n mukaan ihmiset ovat yhdenvertaisia lain edessa. Ke-
taan ei saa ilman hyvaksyttavaa perustetta asettaa eri asemaan sukupuo-
len, ian, alkuperan, kielen, uskonnon, vakaumuksen, mielipiteen, tervey-
dentilan, vammaisuuden tai muun henkiloon liittyvan syyn perusteella.
Syrjinnan vastainen lainsaadanto ei koostu yksistaan syrjintakielloista,
vaan myos velvoitteista edistaa yhdenvertaisuutta aktiivisin toimin.

Terveydenhuollon ammattihenkildista annetussa laissa (559/1994) saa-
detaan laakarin erityisista oikeuksista ja velvollisuuksista. Laakari paattaa
edella mainitun lain mukaan potilaan laaketieteellisesta tutkimuksesta,
taudinmaarityksesta ja siihen liittyvasta hoidosta.

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992) sisaltaa saannokset poti-
laan hoitoon ja kohteluun liittyvista keskeisista periaatteista. Lain 3 §:ssa
saadetaan henkilon oikeudesta ilman syrjintaa saada hanen terveydenti-
lansa edellyttamaa terveyden- ja sairaanhoitoa niiden voimavarojen ra-
joissa, jotka ovat terveydenhuollon kaytettavissa. Potilaslain syrjintakiel-
toa tulkittaessa on samanaikaisesti huomioitava ihmisoikeussopimusten,
perustuslain ja yhdenvertaisuuslain syrjintaa koskevat normit.

Oikeudelliset reunaehdot ovat samat varauduttaessa pandemiaan eri ti-
lanteissa. Myos ETENE:n lausunnossa liittyen pandemiaan varautuminen
tehohoidossa (10.9.2009), on todettu nama samat oikeudelliset lahtékoh-
dat.

Pandemiarokotusten antojarjestykseen

ETENE korostaa pandemiaan varautumisessa eettisina lahtokohtina itse-
madraamisoikeutta, oikeudenmukaisuutta, tasapuolisuutta, objektiivi-
suutta ja avoimuutta seka hyvan tekemista ja vahingon valttamista.

Rokotuksiin varautumisessa ja niita toteutettaessa on tarkeaa, etta vaes-
toa informoidaan ja heille jaetaan konkreettisia ohjeita. Ohjeistuksessa
tulee korostaa jokaisen itsemadraamisoikeutta, tietoista suostumusta ja
vapaata valintaa. Ohjeissa ja informaatiossa tulee myo6s olla maininta,
miksi alle 6 kk lapset eivat ole pandemiarokotusten antojarjestyksessa
mukana.

THL:n toimesta laadittu pandemiarokotusten antojarjestys on ladketie-
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teellisesti ja epidemiologisesti perusteltu ja tuottanee parhaan terveys-
hyodyn koko vaestolle. ETENE korostaa, etta antojarjestys kuvaa sita,
miten rokotusjarjestys olemassa olevien voimavarojen mukaisesti toteu-
tetaan, ei sita, etta joku osa vaestosta jaa rokottamatta, vaikka he rokot-
teen haluaisivat. Pandemian varautumisessa ongelmana on se, etta asia
etenee nopeasti ja ndyttoa rokotusten eduista, haitoista ja riskeista ei ole
ehtinyt kertya.

ETENE arvioi, etta esitetty rokotuksien antojarjestys on eettisesti perus-
teltu.

Yhteenveto
ETENE korostaa pandemiaan varautumisessa vaeston luottamuksen sai-

lyttamista siihen, etta pandemiaan liittyvat toimenpiteet rokotukset mu-
kaan lukien tehdaan eettisesti korkein periaattein kaikissa olosuhteissa.

Puheenjohtaja Markku Lehto
Paasihteeri Aira Pihlainen
LITTEET

ETENE, lausunto 22.12.2005

Pandemiaan varautumiseen liittyvia eettisia nakokohtia
ETENE, lausunto 7.2.2006

Pandemiaan varautuminen, tydryhman raportti

ETENE, lausunto 10.9.2009

Pandemiaan varautuminen tehohoidossa

JAKELU
Paivi Sillanaukee, Pekka Jarvinen, Eija Koivuranta, Liisa Katajamaki
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.SOSIAALI- JATERVEYSMINISTERIO LAUSUNTO
Valtakunnallinen sosiaali- terveysalan
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 01.10.2009

Sosiaali- ja terveysministerio
Osastopaallikko Paivi Sillanaukee
PL33

00023 Valtioneuvosto

Viite: Lausuntopyynto 13.8.2009, Vaihtoehtohoitoja koskevan lainsaadan-
non tarpeita selvittaneen tydryhman raportti STM selvityksia 2009:17

LAUSUNTO VAIHTOEHTOHOITOJA KOSKEVASTA
SELVITYKSESTA, KOSKIEN ERITYISESTI TERVEYDENHUOLLON
AMMATTIHENKILOISTA ANNETUN LAIN MUUTOSESITYKSIA

ETENE keskusteli kokouksessaan 10.9.2009 vaihtoehtohoitoja koskevasta
selvityksesta ja esittaa asiasta seuraavaa:

STM:n tyéryhma on pyytanyt lausuntoa vaihtoehtohoitojen saantelyn
tarvetta kasittelevasta selvityksesta 2009:17. Erityisesti lausunnossa
pyydetdaan ottamaan kantaa ehdotettuun terveydenhuollon ammatti-
henkildista annetun lain muuttamiseen. Lain muuttamisehdotuksessa
ehdotetaan uutta lukua 4a, jossa maaritellaan terveydenhuollon ammat-
tihenkilon tutkimusta ja hoitoa edellyttamat potilasryhmat ja sairaudet.
Lakimuutoksen mukaan vaaditaan terveydenhuollon ammattihenkilo
antamaan tutkimusta tai hoitoa, jos kysymyksessa on tdysi-ikdinen hen-
kilo, joka ei kykene paattamaan hoidostaan tai hoidettava on alaikainen
ja hanella ei ole huoltajan tai laillisen edustajan suostumusta seka silloin,
kun tutkimukseen tai hoitoon liittyy hypnoosia taikka muu potilasturval-
lisuus edellyttaa terveydenhuollon ammattihenkilon tutkimusta tai hoi-
toa. Viime mainittuun ryhmaan kuuluisivat henkil6t, jotka ovat raskaana,
on tehty elinsiirto seka koskee sydvan, diabeteksen, epilepsian, vakavan
mielenterveyden hadirion, mielisairauden, dementian tai muun vakavan
sairauden tai yleisvaarallisen tartuntataudin tutkimusta tai hoitoa.

Selvityksessa (2009:17) todetaan, etta ensimmaisessa vaiheessa toteu-
tettaisiin rajoitussaanndksia, joilla voitaisiin vaikuttaa nopeasti potilas-
turvallisuutta vaarantaviin ongelmiin. Ehdotuksen mukaan muu kuin

141



142

terveydenhuollon ammattihenkil6 voisi hoitaa vakavia sairauksia ja po-
tilasryhmia ainoastaan yhteistydssa laakarin kanssa. Toisessa vaiheessa
tyoryhman ehdotuksen mukaan kaynnistettaisiin vaihtoehtohoitoa kos-
kevan lainsaadannon valmistelu. Edellisten lisaksi tydoryhma on tehnyt
kehittamisehdotuksia, joissa ehdotetaan vaihtoehtohoitoa edustavien
jarjestojen kehittavan jasenrekistereitaan, koulutuskriteeristojaan ja
valvontajarjestelmiaan. Lisaksi jatkossa tulisi lisata vuoropuhelua vaih-
toehtohoitoa tekevien ja virallisen laakinnan valilla, vaihtoehtohoitoa
antavien henkildiden tulisi ottaa vakuutuksia potilasvahinkojen varalle
seka vaihtoehtohoidoista tulisi lisata tutkimustoimintaa, tiedonvaihtoa ja
valvontaa.

ETENE on ottanut kantaa vaihtoehtohoitoihin lausunnossaan 16.9.2008,
jossa ETENE korosti henkildiden ja ihmisryhmien suojaamista, jotka eivat
itse pysty suojaamaan itsedan. Lisaksi ETENE korosti, etta ennen erillislain
saatamista, tulisi tarkastella voitaisiinko epakohtiin puuttua nykyisia lake-
ja tai viranomaisvaltuuksia muuttamalla.

ETENE korostaa, etta lausunnossa (16.9.2008) nakemykset ovat edelleen
ajankohtaisia ja, etta terveydenhuollon ammattihenkil6ista annetun lain
muutosesitykselld, pyritadn aikaisemmassa lausunnossa mainittujen hen-
kildiden ja ihmisryhmien suojeluun.

ETENE:n mukaan terveydenhuollon ammattihenkildista annetun lain
muutosesityksessa lain kohtaan 23 a § kohtaan 4 tulee selvyyden vuoksi
lisata: ei saa hoitaa kohtaan “hoitaa syopaad, diabetesta jne.

ETENE arvioi, etta vaihtoehtoishoitoja tulisi saadella kokonaislailla. Ter-
veydenhuollon ammattihenkilostoa koskevan muutosesityksen jalkeen
jaa epaselvaksi, miten asia ratkaisee vaihtoehtoishoitojen kokonaisuutta.
Nayttaisi silta, etta esityksella korjataan jotakin, mutta kokonaisuutena
vaihtoehtoishoitojen selkiinnyttaminen edellyttaa kokonaislakia.

Puheenjohtaja Markku Lehto

Paasihteeri Aira Pihlainen



LITTEET
Etene:n lausunto vaihtoehtohoidoista 16.9.2008

TIEDOKSI
Eija Koivuranta, Paivi Kaartamo, Terhi Hermanson
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.SOSIAALI- JATERVEYSMINISTERIO LAUSU NTO
Valtakunnallinen sosiaali- terveysalan
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 09.11.2009

Sosiaali- ja terveysministerio
Ladkintoneuvos Terhi Hermanson
PL 33

00023 Valtioneuvosto

Viite: Elinsiirtojen lisadminen kutsu kuulemistilaisuuteen (28.10.2009)
ELINSIIRTOJEN LISAAMINEN

Sosiaali- ja terveysministerio kutsui kuulemistilaisuuteen 10.11.2009 ja
pyytaa kirjallista lausuntoa elinsiirtoja koskevien kudos- ja sosiaali- ja ter-
veydenhuollon asiakasmaksuista annettuja lakeja seka sairausvakuutus-
lakia. Lakimuutosesitysten tarkoituksena on elinsiirtojen lisdaaminen.

Hallituksen esityksessa (luonnos 28.10.2009) ehdotetaan muutettavaksi
ihmisen elimien, kudoksien ja solujen laaketieteellisesta kaytosta annet-
tua lakia siten, etta kuolleelta henkil6lta voitaisiin irrottaa elimia, kudoksia
ja soluja, jos han ei ole elinaikanaan vastustanut tai oletettavasti vastus-
tanut tata toimenpidetta ns. oletettu suostumus. Esityksessa korostetaan
ihmisen omaa nakemysta elinten ja kudosten luovutuksesta. Alaikdisen
vainajan osalta luovutus edellyttadisi huoltajan suostumusta. Vajaakykyi-
sen osalta edellytetaan lIahiomaisen tai muun laheisen suostumusta, jos
vajaakykyinen ei ole eldessaan voinut muodostaa kasitysta luovutuksesta.
Elavan elin- ja kudosluovuttajan tutkimukset ja hoito on tarkoitus saataa
maksuttomaksi, josta korvaus maksetaan luovuttajalle tai sairausajalta
palkkaa saavan luovuttajan korvaus maksettaisiin tydnantajalle.

Esityksen laadinnassa viitataan eduskunnan hyvaksymaan (6.10.2009)
bioladketiedesopimukseen ja ihmisen elinten ja kudosten siirroista seka
kloonauksen kieltamisesta annettuihin lisapdytakirjoihin.

ETENE on kasitellyt kokouksessaan (25.3.2008) biolaaketiedesopimuk-
sen ratifiointia. Neuvottelukunta ei nahnyt biolaaketiedesopimuksen ja
lisapoytakirjojen ratifioinnille estetta. ETENE:n edustaja oli eduskunnan
sosiaali- ja terveysvaliokunnassa 9.9.2009 asiasta kuultavana.



ETENE kannattaa elintensiirron lisdaamiseen laadittuja lakimuutosesityk-
sia.

Oletetun suostumuksen kaytanto on hyva.

Sahkoisen sairaskertomuksen kayttd on hyva kaytanto viestintaan hen-
kilon halukkuudesta luovuttaa elimensa kuolemansa jalkeen. Tata tietoa
tulee kuitenkin aika ajoin paivittaa.

Elavan luovuttajan sairasloman ajan paivarahan maksamismahdollisuus
tyonantajille on hyva parannus.

Kansainvalisten luovutusten osalta, avoin kysymys on, miten Suomen
osalta kansainvaliset luovutukset koordinoidaan ja valvotaan? Erityisen
tarkeaa on hyva valvonta ja seuranta, ettei elintenluovutuksessa tapahdu
vaarin tekemista.

Erittain tarkeaa on, etta lakimuutoksesta tiedotetaan kansalaisille ja eri-
tyisesti potilaille seka sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkildstolle.
Viime mainituille tulee jarjestaa myos koulutusta.

Puheenjohtaja Markku Lehto

Paasihteeri Aira Pihlainen
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.SOSIAALI- JATERVEYSMINISTERIO LAUSU NTO
Valtakunnallinen sosiaali- terveysalan
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 11.11.2009

Hallitusneuvos

Paivi Kaartamo

Sosiaali- ja terveyspalveluryhma
PL33

00023 Valtioneuvosto

Viite: STM Lausuntopyyntdkirje 098:00/2009

LAUSUNTO LAAKETIETEELLISESTA TUTKIMUKSESTA ANNETUN
LAIN SEKA POTILAAN ASEMASTA JA OIKEUKSISTA ANNATUN
LAIN MUUTTAMISESTA

Sosiaali- ja terveysministeriossa on valmisteltu ladketieteellisesta tutki-
muksesta annetun lain muutosesitys (myoh. tutkimuslaki), jossa tarkoi-
tuksena on laajentaa tutkimuslain soveltamisalaa siten, etta myos hoito-
ja terveystieteen alaan kuuluvat tutkimukset, joissa puututaan ihmisen
fyysiseen ja psyykkiseen koskemattomuuteen seka ihmisperaisia nayttei-
ta ja soluja hyddyntava tutkimus tulisivat lain piiriin. Lisaksi tarkennettai-
siin alaikdisen asemaa suostumuksen antajana. Samoin muutoksessa on
esitys uudelleen organisoida kliinisten laaketieteellisten tutkimuksen en-
nakkoarviota. Potilaan asemasta ja oikeuksista koskeva lainmuutos kos-
kisi potilasasiakirjoihin perustuvan rekisteritutkimuksen tutkimuslupien
siirtymista Terveyden ja hyvinvoinnin laitokselle.

ETENE kasitteli esilla olevaa muutosesitysta kokouksessaan 5.11.2009 ja
haluaa korostaa tutkimuslain laajennuksesta, alaikaisen asemasta, ihmi-
sen koskemattomuudesta, tutkimuskin laajennuksesta ja TUKIJAn tehta-
vista seuraavaa:

Yleisia huomioita tutkimuslain muutoksesta

ETENE katsoo, etta tutkimuslain laajennus koskemaan hoito- ja terveystie-
teita on tarkoituksenmukaista, koska se poistaa nykyisen lain yhteydessa
ilmenneita kaytannon ongelmia mm. tutkimuksesta vastaavan henkilon
koulutustaustasta. Lainmuutosesityksen perusteella tutkimuksesta vas-
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taava henkil6 ei voi olla kuka tahansa vaan han on tutkijapatevyyden
omaava ammatti-ihminen.

Fyysisen ja psyykkisen koskemattomuuden kannalta on ongelmana se,
etta kyselyt ja haastattelut rajataan lain ulkopuolelle. Koskemattomuus
kysymys on hankala muissa kuin terveyteen tai sairauteen liittyvissa tut-
kimuksissa, koska nama eivat kuulu tutkimuslain piiriin. Naiden tutkimus-
ten eettiseen arviointiin tarvitaan eettisia toimikuntia esimerkiksi yliopis-
toihin.

Tutkimuslain laajennus kudos- ja naytteiden osalta voi johtaa kaytannon
ongelmiin, joten talta osin esitysta tulisi tasmentaa.

Tutkimuslainmuutosesityksessa esitetaan kaksi vaihtoehtoa alueellisen
eettisen toimikunnan ja valtakunnallisen eettisen toimikunnan tehtaviin.
ETENE:n nakemyksen mukaan nykyinen kaytanto, jossa valtakunnallinen
tutkimuseettinen jaosto on antanut lausunnon kansainvalisesta monikes-
kustutkimuksista tai siirtanyt lausunnon antamisen alueellisille eettisille
toimikunnille, on toiminut hyvin. ETENE ehdottaa tehtadvista toimintamal-
lin a:n mukaista vaihtoehtoa.

Alaikadisen asema tutkimuksissa

ETENE:n nakemyksen mukaan, jos alaikainen ikansa, kehitystasonsa seka
sairauden ja tutkimuksen laatuun nahden kykenee ymmartamaan tut-
kimuksen tai tutkimustoimenpiteen merkityksen, riittaa siihen hanen
tietoon perustuva kirjallinen suostumuksensa. Muussa tapauksessa ala-
ikainen saa olla tutkittavana vain, jos hanen huoltajansa tai muu laillinen
edustajansa on antanut siihen suostumuksensa sen jalkeen, kun suostu-
muksen antamiseen oikeutetulle on annettu 6 §:n 2 momentissa tarkoi-
tettu selvitys.

Potilaan asemasta ja oikeuksista annetussa laissa (785/1992) annetaan
ikansa ja kehitystasonsa puolesta kypsalle alaikaiselle oikeus itse ottaa
kantaa omaan hoitoonsa. Kypsan alaikdisen hoito toteutetaan yhteisym-
marryksessa hanen itsensa kanssa. Alaikdisen, joka ei ole itsemaaraava,
hoito toteutetaan yhteisymmarryksessa hanen huoltajansa tai muun
laillisen edustajansa kanssa. Alaikdisen kypsyys on aina tapauskohtaista
harkintaa.
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Alaikdisen huoltajina ovat tavallisesti hanen molemmat vanhempansa.
Jos joku huoltajista ei matkan, sairauden tai muun syyn vuoksi voi osal-
listua lasta koskevan paatoksen tekemiseen ja ratkaisun viivastyminen
aiheuttaisi haittaa, hanen suostumuksensa asiassa ei ole tarpeen (laki
lapsen huollosta ja tapaamisoikeudesta (361/1983)). Ainakin vahaisten
hoitotoimenpiteiden osalta toisella huoltajalla on yleensa yksin sellainen
asema yhteishuoltotilanteissa, etta siihen liittyy kelpoisuus edustaa lasta.
Tallainen asemavaltuutus voidaan katsoa olevan myds lapsen huoltajan
rekisterdidylla puolisolla. Vastaavasti siina tapauksessa, etta alaikainen ei
ikansa, kehitystasonsa seka sairautensa ja tutkimuksen laatuun nahden
kykene itse ottamaan kantaa tutkimukseen osallistumiseen, tutkimuksen
luonne ratkaisisi sen, olisiko tutkimukseen saatava molempien vanhem-
pien suostumus.

ETENE:n nakemyksen mukaan hyva kaytanto on se, etta tutkimuseettinen
toimikunta ottaa lausunnossaan kantaa siihen, tarvitaanko tutkimuksen
toteuttamiseen huoltajan suostumus.

Puheenjohtaja Markku Lehto

Paasihteeri Aira Pihlainen
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Suomen Nuorisopsykiatrinen yhdistys ry
Puheenjohtaja Eila Laukkanen

Kontutie 11

70620 Kuopio

Viite: Kannanottopyyntonne 9.9.2009 koskien puolustusvoimien muuttu-
neesta tavasta kysya kutsuntaan tulevien nuorten miesten terveystietoja

PSYKIATRISTEN TERVEYSTIETOJEN LUOVUTTAMINEN
PUOLUSTUSVOIMILLE

Suomen Nuorisopsykiatrinen yhdistys on pyytanyt ETENE:n kannanot-
toa puolustusvoimien muuttuneesta tavasta kysya kutsuntaan tulevien
nuorten miesten terveystietoja. Kirjeessa todetaan, etta on luonnollista
ja lain mukaista, etta mielenterveyspalveluja antavien tahojen tulee luo-
vuttaa puolustusvoimille asevelvollisen palvelukelpoisuuden arvioimisen
tai palveluksen jarjestamisen kannalta merkitykselliset tiedot hoidossa
olevista asevelvollisilta. Puolustusvoimat on kuitenkin lahettanyt psykiat-
rista hoitoa antaville tahoille kaikista kutsuntaan tulevista miehista henki-
|6tiedot ja pyytanyt lausuntoa hoidossa olleista tai olevista asevelvollisis-
ta. Lausunnosta tulee informoida asevelvollista, mutta se voidaan antaa
myds hanen tietdmattaan tai hanen vastuksestaan huolimatta. Nuorisop-
sykiatrinen yhdistys on huolissaan potilastietojen massaluovuttamisesta
ja siitd miten se vaikuttaa potilas-laakarisuhteen luottamuksellisuuteen
tai nuorten miesten ja heidan perheidensa hoitoon hakeutumiseen.

Asevelvollisuuslain 1438/2007 96 §:n mukaan mielenterveyspalveluja
antavien tahojen tulee luovuttaa puolustusvoimille palvelukelpoisuuden
arvioimisen tai palveluksen jarjestamisen kannalta merkitykselliset tiedot
hoidossa olevista tai olleista asevelvollisista. Puolustusvoivat tarvitsevat
naita tietoja arvioidakseen palveluskelpoisuutta ja jarjestadkseen palve-
luksen suorittamisen turvalliseksi seka asevelvollisille itselleen etta muille
erityisesti aseellisessa varusmiespalveluissa.

Sosiaali- ja terveysministerion ohjeen (1.6.2009) mukaan psykiatrista
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hoitoa antavat tahot saavat puolustusvoimien aluetoimistoilta postitse
henkilotiedot alueensa kutsuntaan tulevista miehista. Ohjeessa tode-
taan, etta niiden henkiloiden osalta, joilla ei ole ollut hoitokontaktia tai
ei ole tiedossa puolustusvoimien kannalta merkityksellisia tietoja, niita ei
tarvitse toimittaa. Ohjeen mukaan puolustusvoimille keskeista on laaka-
rin antama lausunto, jossa mainitaan esimerkiksi ICD-10-diagnoosikoodi,
psyykenlaakitys ja ehdotus palvelukelpoisuudesta. Lausunnosta tulee
informoida potilasta ja pyrkia laatimaan se yhteisymmarryksessa hanen
kanssaan. Ohjeessa mainitaan, etta palvelukelpoisuusluokitus tehdaan
kutsuntatarkastuksessa ja lausuntoja kasittelevat henkil6t ovat salassapi-
tovelvollisia.

ETENE kuuli kokouksessaan 5.11.2009 kutsuntaan tulevien nuorten
miesten terveystietojen luovuttamisesta komentajakapteeni Jyrki Kive-
laa puolustusvoimien Padesikunnasta, oikeuspsykiatri Hanna Putkosta
Vanhan Vaasan sairaalasta ja neuvottelevaa virkamiesta Pia-Liisa Heiliota
STM:sta. ETENE kasitteli asiaa myos kokouksessaan 3.12.2009.

ETENE korostaa kannanottonaan nuorten miesten psykiatristen terveys-
tietojen luovuttamisesta seuraavaa:

- Terveystietojen kayttaminen kelpoisuusarvioinnin osana on vanha
perinne ja yha tarkeammaksi on tullut liittaa tarkasteluun myos
psyykkinen kelpoisuusarviointi. Asevelvollisten oman edun ja yh-
teiskunnan edun mukaista on, ettei varusmiespalvelus vaaranna
yksilon tai yhteison turvallisuutta.

- Kaytannon toiminnan sujumisen kannalta voidaan perustella sita,
etta kutsuntaan tulevista nuorista miehista lahetetaan koontitiedot
peruskuntaan terveyskeskuslaakarille ja psykiatrista hoitoa antavil-
le tahoille. Menettely kuitenkin tuottaa alueellisesti huomattavaa
lisatyota sairaskertomuksien tarkastuksina ja lausuntojen laatimi-
sena.

- Nyt kayttoon otettu menettelytapa on kaynnistynyt ilman riitta-
vaa etukateisohjausta. Huoli tietojen luotettavuudesta ja eettisten
saantojen noudattamisesta ilmeisesti perustuu juuri tahan epatie-
toisuuteen.

- Kutsuntaan menevien nuorten miesten psykiatrisista hoidoista
lausunnot tulee tehda yksilollisesti hoitovastuun mukaisesti. Lau-
sunnon tulee perustua sen hetkisiin tarkoituksenmukaisiin tietoi-



hin, ei vanhentuneisiin potilastietoihin. Nykyinen kaytanto koski-
en somaattisia sairaustietoja on, etta yleisladakari antaa lausunnon
palvelukelpoisuudesta ns. esitarkastusvaiheessa. Puolustusvoimat
voisi harkita sellaista menettelya, etta kutsuttaville lahetettavissa
esitarkastustiedotteissa pyydetdan tata ladkarin selvittamaan myos
psykiatriset sairaskertomustiedot, jolloin laakari huomioisi kaikki
sairaskertomustiedot lausunnossaan ja tarvittaessa pyytaa arvio-
ta hoitavalta psykiatrilta. Jos tata lausuntoa ei asevelvollisella ole
kutsunnoissa, puolustusvoimat voisi pyytaa sita. Nain kaytanto olisi
yhtenevdinen somaattisten lausuntojen kanssa.

- Lausunto tulee aina viivyttelematta saattaa tiedoksi asianosaiselle
henkilolle. Tilanne on ilmeisesti osittain korjautumassa, mutta oh-
jeistusta olisi tasta asiasta syyta edelleen selventaa.

ETENE nakee psykiatristen terveystietojen luovuttamisessa ongelmina tai
epaselvina asioina, joihin tarvitaan tasmennysta ainakin tietojen paallek-
kaisyyden ja aukollisuuden seka arvioinnin vaihtelevuuden takia. Tasta
syysta seuraavat kysymykset edellyttavat viela jatkovalmistelua:

« Miten tehdaan yksil6llinen arvio potilaan tilasta ja sen merkitykses-
ta varusmiespalvelun kelpoisuuteen?

- Miten lausunnon antamisessa valtetaan paallekkainen tyo, ettei
moni taho anna samasta henkilosta lausuntoa?

- Joslausunnon antajana on peruskunnan yleislaakari, miten han saa
psykiatriset sairauskertomustiedot kayttoonsa? Kunnissa, joissa on
omaa psykiatrista erikoissairaanhoitoa ja yhtendinen sahkdinen
potilaskertomus, saadaan tieto kutsuntaan menevan luvalla valit-
tomasti kayttoon. Naita sairaskertomustietoja ei terveyskeskuslaa-
karilla kuitenkaan ole kaytettavissa sairaanhoitopiirin tai yksityisen
sektorin hoidoista ja naiden saamiseksi tarvittaisiin yhtendinen
ohjeistus.

- Miten yksityiset palvelun tarjoajat osallistuvat lausunnon antami-
seen kutsuntaan menevista nuorista miehista?

Puheenjohtaja Markku Lehto

Paasihteeri Aira Pihlainen
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2 LAUSUNTO BIOPANKKILAISTA
(http://www.stm.fi/vireilla/lausuntopyynnot)

Sosiaali- ja terveysministeriossa on laadittu hallituksen esitys Eduskun-
nalle biopankkilaista ja muutosesitykset biopankkilakiin liittyvista laeis-
ta. Muutosesitykset koskevat lakia ihmisen elimien, kudoksien ja solujen
ladketieteellisesta kaytosta (101/2001), lakia ladketieteellisesta tutkimuk-
sesta (488/1999) ja lakia potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992). So-
siaali- ja terveysministerio pyytaa valmistellusta biopankkilaista ja siihen
liittyvien lakien muutosesityksista lausuntoa 9.4.2010 mennessa.

ETENEN neuvottelukunta kokouksessaan (25.3.2010) totesi, ettd Suomes-
sa on paljon korkeatasoisia ihmisperadisia naytekokoelmia, joista monet
ovat kuitenkin alikaytettyja. Laajoja ja kattavia tietorekistereitamme ja
naytekokoelmiamme ei hyddynneta laaketieteellisen tutkimuksen te-
koon lainkaan niin paljon kuin olisi mahdollista. Niinpa rekisteritietojen
ja naytteiden tutkimuskayton jarjestelmallinen kehittaminen ja suostu-
musmenettelyn asianmukaistaminen ovat eettiselta kannalta perusteltu-
ja hankkeita.

Uuden Biopankkilain tarkoituksena on tehostaa ndyteaineistoihin perus-
tuvaa tutkimustyota ja toisaalta varmistaa naytteen antaneen henkilon
yksityisyyden suojan ja itsemaaraamisoikeuden toteutuminen. Esityksen
tausta-aineistossa mainitaan kursorisesti Euroopan biopankki eli Bioban-
king and Biomolecular Resources Research Infrastructure (BBMRI). Tama
infrastruktuurihanke on vahvasti yhdistamassa eurooppalaisia kaytanto-
ja ja myos Suomen biopankkien tulisi suunnitelmissaan ottaa huomioon
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BBMRI:n kaytannot ja ohjeistus. Ylla mainituista syista olisi tarkea, etta pe-
rustelutekstissa kasiteltaisiin BBMRI:a laajemmin.

Nykymuodossaan lakiesityksessa on puutteellisesti kuvattu erityisesti
diagnostisten nadytteiden sailyttaminen ja myohempi kayttomahdollisuus
seka biopankkiin sailytettavien ndytteiden omistamista koskevat asiat.
Eras lakiesityksen suurimmista ongelmista on, etta siina ei eritella, mihin
tarkoitukseen nayte on otettu. Tama tuottaa merkittavia ongelmia diag-
nostisten naytteiden osalta. Lakiesityksen mukaan diagnostisten nayt-
teiden biopankkiin siirron jalkeen ne ovat biopankin omaisuutta (7 8). Ei
voi olla oikein, etta diagnostinen yksikko ei enaa voi paattaa naytteiden
diagnostisesta kaytosta. Tallainen tilanne vaarantaisi potilasturvallisuutta
ja olisi ristiriidassa olemassa olevien lakien kanssa. Sen takia tulisi selven-
taa diagnostisten naytteiden asema. Toinen ongelma liittyy oikeustieteel-
lisiin naytteisiin, joiden kaytosta tulisi saataa erikseen.

Omistusoikeutta arvioitaessa tulisi myds huomioida biopankkiin siirret-
tyjen naytteiden alkuperainen keraystarkoitus. Mikali naytteisiin liittyva
tutkimushanke on edelleen kesken, tulee naytteiden alkuperaisella omis-
tajalla olla ensisijainen oikeus naytteiden kayttoon siina tilanteessa, etta
naytemateriaali saattaisi kulua loppuun. Lain yksityiskohtaisen perustelu-
tekstin mukaan (s. 45) yksittdisten tutkijoiden naytteita ei voitaisi suoraan
siirtaa biopankkiin. Kun toisaalta biopankin saatamisen yhteydessa on
tarkoitus poistaa kudoslaista kohta, jossa naytteiden muuntunut kaytto-
tarkoitus voidaan sallia viranomaisluvalla. Nama naytteet jaavat kaytan-
nossa lain voimaan astuttua ladketieteellisen tutkimuksen ulkopuolelle.
Nain voidaan menettaa merkittavia ja suuren tyon vaatineita aineistoja,
joihin saattaa olla kerdysvaiheessa sitoutunut myos merkittava maara jul-
kista tutkimusrahoitusta. Tulisikin harkita yksittaisten tutkijoiden nayte-
sarjojen sailytysta biopankissa, koska usein tallaiset ndytesarjat ovat ar-
vokkaita ja hyvia.

Lakiesityksessa tulee hyvin esille tutkijoiden aseman turvaaminen. Laissa
tulee turvata myos yksityisen henkilon oikeus saada tieto DNA geneet-
tisen tiedon sita halutessaan. Kun henkilolle annetaan biopankin DNA-
ndytteeseen perustuva tieto, on myos varmistettava asianmukainen pe-
rinnollisyys-ladketieteellinen ohjaus ja neuvonta.



Lakiehdotukseen tulleet korjausehdotukset:

2 § Soveltamisala
- Toinen momentti tulee muuttaa: Oikeuslaaketieteellisten nayttei-
den kasittelysta saddetaan erikseen.

Perustelut: Oikeusladaketieteellisen kuolemansyyn selvittelyyn liitty-
vat naytteet (+ muut oikeustieteelliset naytteet) kasitellaan ja saily-
tetaan eri tavalla kuin muut naytteet esim. rikostapauksen edellytta-
malla tavalla. Sen sijaan ladketieteellisen kuolemansyyn selvittamisen
ndytteet ovat tavallisia ihmisperaisia naytteita.

7 § Biopankin toimintaa koskevat vaatimukset ja paatoksenteko
- Esitysta tulee muuttaa siten, etta biopankin ensisijainen omistusoi-
keus koskee vain tutkimuskayttoon kerattyja naytteita.

12 § Suostumuksen peruuttaminen ja muuttaminen
« Viimeisesta momentista tulee poistaa suostumuksen antajalta pe-
rittavat maksut.
- Lisaksi sama asia olisi harkittava kohdan 39 § kohdalla.

Perustelut: Naytteen antajalta perittavat maksut ovat vahaisia ja lisak-
si ndytteen antaja on tehnyt vapaaehtoisen suostumuksen ndytteen
luovuttaessaan. Lisaksi esimerkiksi sahkdisessa laskutusjarjestelmas-
sa pieni maksu aiheuttaa helposti enemman kuluja kuin tuloa.

Kokouksella ei ollut huomauttamista biopankkilakiin liittyvien lakien
muutosesityksista.

ETENE korostaa, etta biopankkilaissa tulee toteutua yksittaisen naytteen-
luovuttajan tietoisen suostumuksen, itsemadradamisoikeuden, yhden-
vertaisuuden, oikeudenmukaisuuden ja yksityisyyden suojan eettiset
vaatimukset. Yhteiskunnan ja tutkijan kannalta on hyva, jos biopankki-
lailla voidaan edistaa laaketieteellista tutkimusta siten, etta se hyodyttaa
terveyden edistamistd, sairauksien ehkaisya, tunnistamista ja hoitoa seka
terveyden- ja sairaanhoidon palvelujen kehittamista.

ETENE merkitsi tiedoksi, etta TUKIJA antaa lausunnon ehdotetusta bio-
pankkilaista. Jasenet toivovat saavansa ko. lausunnon tiedoksi. Lisaksi
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todettiin, etta biopankkilaki tuo eettiselle toimikunnille erilaisen paa-
tantavallan ja kenties toimikuntiin joudutaan perustamaan erillinen bio-

pankkijaosto.
Puheenjohtaja Markku Lehto
Paasihteeri Aira Pihlainen
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Sosiaali- ja terveysministerio
Osastopaallikko Paivi Sillanaukee
PL 33

00023 Valtioneuvosto

SYNNYTYKSESSA TOTEUTETTAVAN HYVAN HOIDON EETTISET PE-
RUSTEET

Sosiaali- ja terveysministerid pyysi syksylla 2009 ETENE:Ita kannanottoa
synnytysten hoitoon liittyvista eettisista kysymyksista. ETENE kasitteli asi-
aa 5.11.2009 kokouksessaan, johon oli kutsuttu asiantuntijoiksi professori
Elina Hemminki ja professori Marjukka Makela THL:sta seka neuvotteleva
virkamies Marjukka Vallimies-Patomaki STM:sta. ETENE antoi asian jatko-
valmistelun tyéryhmalle, johon osallistuivat professori Elina Hemminki
THL:sta, osastoryhman paallikkd Merja Kumpula HUS:sta, neuvotteleva
virkamies Marjukka Vallimies-Patomaki STM:sta ja paasihteeri Aira Pih-
lainen ETENE:sta. Kannanotossa maadritellyt oikeudelliset reunaehdot on
laatinut lakimies Irma Pahlman STM:sta kuultuaan tyoryhmaa. Tyéryhma
kuuli asiantuntijoina professori Mika Gissleria THL:sta ja tulosalueen joh-
taja Jari Petajaa HUS:sta. Tydoryhma on kdyttanyt kannanottoa laatiessaan
lahteina mm. WHO:n hyvaksymia perinataalihoidon periaatteita (1996,
2003), Seksuaali- ja lisdantymisterveyden edistamisen toimintaohjel-
maa 2007-2011 (STM 17:2007) ja Yhtenaisen paivystyshoidon perusteet
(58:2009) -tyoéryhman raporttia.

ETENE on kasitellyt asiaa kokouksissaan 16.2. ja 25.3.2010 ja esittaa kan-
nanottonaan seuraavan:

Hyvan synnytyksen hoidon eettiset periaatteet

Synnytyksessa toteutettavan hyvan hoidon eettisten periaatteiden lah-
tokohta on jokaisen ihmisarvo ja sen kunnioittaminen, itsemaaraamisoi-
keus seka lapsen oikeus terveyteen ja hyvinvointiin jo sikiovaiheesta lah-
tien. Synnytyksen hyvassa hoidossa toteutuvat potilaiden yhdenvertai-
suus, oikeudenmukaisuus, ammattihenkiloston vastuullinen osaaminen
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ja yhteistyo eri osapuolten kesken.
Ihmisarvon kunnioittaminen ja itsemddrddmisoikeus

Jokaisen ihmisen ihmisarvoa ja itsemadraamisoikeutta tulee kunnioittaa
ja hoito toteuttaa inhimillisyytta, yksilollisyytta ja yksityisyytta kunnioit-
taen. Myos raskauteen, synnytykseen ja imevaisikaisen hoitoon liittyvia
kulttuurisia erityispiirteita seka perheiden ja yhteisojen arvostuksia tulee
kunnioittaa. Synnytyksen hoidon lahtokohtana on oltava se, etta naista
autetaan hanta hoitamalla ja tukemalla synnyttamaan turvallisesti ja ar-
vokkaasti.

Raskaus ja synnytys ovat erittdin syvia kokemuksia, ja niilla on aivan eri-
tyinen merkitys naiselle, hanen laheisilleen ja koko hanen yhteisolleen.
Jokaisella naisella on omat tarpeensa, toiveensa ja odotuksensa. Naista
kuulemalla voidaan tukea hanta raskauden, synnytyksen ja lapsivuo-
deajan aikana. Riittava ja yksilolliset tarpeet huomioon ottava ohjaus
ja neuvonta tukevat aitia niin, etta han voi tehda tietoisia ja harkittuja
valintoja ja kantaa niista vastuun. Vaikka synnytys olisi kivuliaskin, se voi
vahvistaa naisen itseluottamusta diting, jos kokemus kokonaisuutena on
myonteinen. Aitiyshuollossa on siksi syyta tukea naisen voimavaroja ja
luoda edellytyksia synnytyksesta selviytymiseen jo raskauden aikana.

Lapsen oikeus terveyteen ja hyvddn syntymddn

Hyvan hoidon tavoitteena on, etta lapsen terveys ja hyvinvointi eivat vaa-
rannu synnytyksessa. Vastasyntynyt lapsi on haavoittuva ja tarvitsee eri-
tyissuojelua. Vanhempia tulee tukea kaikin keinoin ottamaan huomioon
lapsen tarpeet. Hyva hoito tukee myds vanhempia ottamaan vastuun
lapsesta synnytyksen jalkeen.

Tutkimusten mukaan synnytyksen ja ditiyden valilla on kaksisuuntainen
yhteys. Yhtaadlta se, millainen naisen synnytyskokemus on, vaikuttaa sii-
hen, millainen aiti naisesta kehittyy. Toisaalta se, kuinka nainen hyvaksyy
oman aitiytensa, vaikuttaa synnytyksen kulkuun. Aidin roolin omaksumi-
sella raskauden kuluessa voi olla myds pitkaaikaisia vaikutuksia didin ja
lapsen vuorovaikutukseen ja sen myota lapsen kehitykseen.

Raskauteen ja synnytykseen liittyvia, sikion ja lapsen terveytta uhkaavia



ja vammautumiselle altistavia vaaratekijoita tulee ehkaista koko raskau-
den ajan. Vaikka lapsi on sen perheen ja yhteison jasen, johon han syntyy,
terveydenhuollon henkildston tulee arvioida perheen yksilollinen avun ja
tuen tarve, kun lapsi tarvitsee erityissuojelua.

Koska synnytykseen liittyy lapsen kannalta riskeja, synnytyksen hoidossa
on tuettava normaaleja fysiologisia prosesseja, mutta samalla on varau-
duttava siihen, etta vaaratilanteessa voidaan turvautua parhaaseen osaa-
miseen ja teknologiaan. Teknologian tarpeettoman kayton valttaminen
mutta sen hyddyntaminen silloin, kun sille on perusteet, ovat tarkeita pe-
riaatteita, joiden avulla voidaan taata lapsen ja adidin terveyden kannalta
hyva ja turvallinen lopputulos.

Yhdenvertaisuus ja oikeudenmukaisuus

Synnytysten hoidossa on toteutettava oikeudenmukaisuutta ja synnytta-
jien tulee olla keskendaan yhdenvertaisia niin, etta kaikille on tarjolla riit-
tavan korkeatasoiset ja asiantuntevat aditiyshuollon- ja synnytyspalvelut.
Odotusajan, synnytyksen ja lapsen ensimmaisten elinviikkojen aikaisten
sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen tulee perustua tutkimustietoon
ja kokemukseen. Synnytyksen hoitoa jarjestettaessa on huolehdittava sii-
ta, etta hoito on riittdvan nopeasti saatavissa ja etta sen jatkuvuus turva-
taan. Synnytyksen hoitoa arvioitaessa tulee tarkastella koko hoitoketjua
ja palvelujen tarkoituksenmukaista porrastamista.

Ammattihenkiléstén osaaminen ja yhteisty6

Synnytyksen hyva hoito edellyttdad moniammatillista yhteistoimintaa, jo-
hon kuuluu myos aitiysneuvoloiden ja synnytyssairaalan saumaton yh-
teistyo.

Hyvan hoidon kannalta on tarkeaa, etta ammattihenkilosto yllapitaa ja
kehittda synnytysten hoitoa koskevaa asiantuntemusta ja osaamista.
Hoidon tulee perustaa tutkimukseen ja kokemukseen, jossa yhdistyvat
ladketieteellinen ja katilotyon tietoperusta ja osaaminen. Ammattitaidon
jatkuvan kehittamisen tulee kattaa raskausajan, synnytyksen ja synnytyk-
sen jalkeisen ajan hoito, seuranta ja ohjaus. Ammattitaidon syventami-
seen kuuluu myos oman ja hoitoyhteison vastuun jatkuva pohtiminen
seka sosiaalisten taitojen kehittaminen luottamukseen ja kunnioittami-
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seen perustavan hoitokulttuurin vahvistamiseksi.
Eettisten periaatteiden ristiriitaisuus

Oikeudelliset reunaehdot (liite) ja eettiset periaatteet saattavat joissakin
tilanteissa joutua ristiriitaan, kun lapsen synnytysta tarkastellaan eri osa-
puolten hyvan kannalta.

Lapsen oikeudet vs. lainsddddnnélliset oikeudet

Perusoikeudet kuuluvat jokaiselle syntymasta kuolemaan saakka. Syn-
tymattoman sikion oikeussuoja toteutuu raskaana olevan naisen kautta.
Raskaana olevan naisen moraalinen velvollisuus on toimia raskaana olles-
saan siten, etta toiminta koituu sikion terveyden ja hyvinvoinnin eduksi.
Raskausaikaiset tapahtumat saattavat heijastua lapsen koko elamaan,
kun naisen kannalta raskausaika on lyhyt.

Sikion oikeudellinen asema tulevana lapsena tulee ottaa uudelleen arvi-
oinnin kohteeksi, koska sikion terveytta suojaavat toimet voivat olla risti-
riidassa didin tai perheen itsemaaraamisoikeuden ja/tai didin tai perheen
muiden valintojen kanssa. Yleensa vanhemmat pyrkivat toimimaan syn-
tymattoman lapsen parhaaksi. Jos didin (tai lapsen isan) kayttaytyminen
raskauden tai synnytyksen aikana vaarantaa sikion terveytta, vanhempia
tulee pyrkia ohjaamaan siten, etta he vakuuttuvat tarpeesta muuttaa
kayttaytymistaan. Pakkokeinoihin turvautuminen saattaa olla ongelmal-
linen keino suojata lasta, koska se voi vierottaa raskaana olevat, synnytta-
vat naiset ja perheet heille tarpeellisista palveluista.

Lapsen hyvaa ja terveytta edistavien ratkaisujen tulee perustaa tutkimus-
tiedon antamaan nadyttdon vaikuttavista hoitokdytannoista. Lapsen vam-
man aiheuttavat useammin raskauteen liittyvat ongelmat tai esimerkiksi
aidin kayttama alkoholi ja tupakka kuin synnytystilanne. Myos tydaltis-
teet ja sosiaaliset ongelmat, joista perheessa karsitaan, voivat vaikuttaa
lapsen sikidaikaiseen ja syntyman jalkeiseen kasvuun ja kehitykseen.

Monikulttuurisuuden kunnioittaminen vs. tutkimusndytté6n perustuvat hoi-
tokdytdnnot

Synnytyksen hoidossa on otettava huomioon kulttuurinen moninaisuus,



kuten uskonnolliset, kielelliset ja muut kulttuuriset tekijat. Ne saattavat
joutua ristiriitaan tutkimustietoon perustavan synnytyksen hoitokaytan-
tojen kanssa. Uskonnolliset, kielelliset ja kulttuuriset tekijat eivat kuiten-
kaan saa estaa synnytysta koskevien Kaypa hoito -suositusten, tutkimus-
tietoon perustavien muiden hoitokaytantdjen ja terveydenhuollon eet-
tisten periaatteiden toteuttamista.

Perheen toiveet vs. asiantuntijan arvio hyvistd kdytdnnoistd

Perheelld on oikeus hyvaan ja laadukkaaseen raskauden ja synnytyksen
seka synnytyksen jalkeiseen hoitoon ja huolenpitoon. Laatua maaritelta-
essa on kuultava synnyttdjien omia tuntemuksia. Tutkimusten mukaan
inhimillinen kohtelu lisaa aitien turvallisuudentunnetta raskauden aikana
ja synnytyksessa. Osa synnyttdjista kokee tulevansa paremmin kuulluksi
pienessa synnytysyksikossa. Se on haaste suurille yksikaille, joiden tulisi
ryhtya toimenpiteisiin, jotka vahentavat laitosmaista ja persoonatonta
ilmapiiria.

Yhdenvertaisuus vs. palvelujen nopea saatavuus

Synnytyslaitosten maara on Suomessa nopeasti vahentynyt, ja perheet
ovat vaistamatta erilaisessa asemassa keskenaan synnytysten hoidon
suhteen sen mukaan, missa he asuvat. Viime aikoina on kayty julkisuu-
dessa vilkasta keskustelua pienten synnytysyksikodiden lakkauttamisesta
ja synnytysten hoidon keskittamisesta nykyista harvempiin yksikoihin.
Paivystystoimintaa selvittanyt asiantuntijaryhma toteaa mietinnéssaan,
etta synnytykset ovat suurelta osin paivystysluontoista toimintaa, ja etta
yksikodssa tulee olla valmius tehda keisarinleikkaus 15 minuutissa keisa-
rinleikkauksen tarpeellisuuden toteamisesta. Tallaisen valmiuden ylla-
pitaminen edellyttad, etta synnytyssairaaloissa on kokovuorokautinen
valiton leikkausvalmius. Jos vaatimusta verrataan nykyisten synnytysyk-
sikdiden valmiuteen, sen toteuttaminen edellyttaisi synnytysyksikoiden
merkittavaa vahenemista. Se puolestaan vaikuttaisi laajasti koko sairaa-
laverkostoon.

Monien sairaaloiden kirurgisen toiminnan yllapitamisen mielekkyys olisi
arvioitava uudelleen. Keskittaminen heikentaisi myds aitiyspoliklinikka-
palveluiden saatavuutta ja sairaaloiden ditiysneuvoloille antamaa tukea.
Nain ollen harvenevaan tukiverkkoon tulisi luoda uusia palvelukokonai-
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suuksia.

Synnytysyksikon operatiivisen pdivystysvalmiuden tarvetta on perusteltu
pyrkimyksella estaa synnytyksessa tapahtuvat vammautumiset. Tavoitet-
ta olisi kuitenkin arvioitava my0s silta kannalta, etta synnytysyksikodiden
lakkauttaminen lisaa vaajaamatta syrjaseudulla asuvien naisten riskia
joutua synnyttamaan kokonaan sairaalan ulkopuolella. Lisaksi olisi tar-
kasteltava sita, mita perheen kannalta merkitsee se, etta aiti matkustaa
useita viikkoja ennen synnytysta satojen kilometrien paassa sijaitsevan
sairaalan laheisyyteen.

Nykykaytannon mukaan neuvolasta otetaan yhteytta perheeseen viikon
kuluessa synnytyksen jalkeen. Aika on liian pitka etenkin, jos synnytysten
hoitoa keskitetaan nykyista harvempiin yksikoihin ja hoitoajat laitoksis-
sa lyhenevat entisestaan. Keskittamista koskevissa paatoksissa tulee siksi
ottaa huomioon myo6s didin mahdollisuudet selviytya kotona seka vasta-
syntyneen riski sairastua ja saada hoitoa.

Synnytysyksikoiden keskittamista koskevaa, perusteltua paatosta ei voida
tehda ottamatta huomioon sen monia erilaisia vaikutuksia. Synnytysten
hoitoa tulee tarkastella osana koko sairaalaverkkoa ja terveydenhuolto-
palveluita. Paatosta tehtaessa on otettava huomioon myos se, etta synny-
tysten hoito ei ole erillinen ditiyshuollon alue, vaan se on osa laajempaa
kokonaisuutta, johon kuuluvat myos neuvolapalvelut raskauden aikana
ja synnytyksen jalkeen.

Ammattihenkiloston erityisosaaminen vs. yleisosaaminen

Synnyttavia naisia ja heidan perheitaan hoitavien terveydenhuollon am-
mattihenkildiden koulutuksessa tulee entista enemman korostaa vuo-
rovaikutus- ja yhteistyotaitoja. Yksi keskeinen kysymys ammattitaidon
kehittamista arvioitaessa on se, miten pitkalle perusterveydenhuollon
henkildkunnan olisi syyta erikoistua. Edellyttaako alueellinen yhdenver-
taisuus sita, etta koulutuksessa painotetaan vahvaa yleisosaamista eika
aitiyshuollon erikoisosaamista? Vai edellyttaakoé synnytyksen hoidon ja
aitiyspoliklinikkatoiminnan keskittaminen erikoisosaamisen vahvistamis-
ta lahipalveluissa?

Aitiyshuollossa tarvitaan yleisosaamisen ohella myés erikoisosaamista.



Erikoisosaamisen saatavuus voidaan ratkaista myos uusilla palvelukoko-
naisuuksilla. Aitiyshuollon lahipalveluita voidaan tukea erikoisosaamista
sisaltavilla keskusneuvolapalveluilla. Toinen vaihtoehto on tarjota keski-
tettyjen palveluiden erikoisosaamista lahipalvelujen tyontekijoille kehit-
tamalla esimerkiksi erikoislaakarin ja katilon konsultaatiotoimintaa.

Lopuksi

Yhteenvetona ETENE toteaa, etta eettiset periaatteet saattavat joutua
joskus vastakkain, kun tavoitteena on synnytyksen hyva hoito. Silloin jou-
dutaan arvioimaan, mitka eettiset periaatteet ovat ensisijaisia. Keskeisia
arvoja, joita paatoksenteossa on pyrittava toteuttamaan, ovat jokaisen
ihmisen kunnioittaminen, itsemaaraaminen, oikeudenmukaisuus, yh-
denvertaisuus seka sikion, lapsen, didin ja perheen oikeus terveyteen ja
hyvinvointiin.

Synnytysten hoitoa jarjestettaessa joudutaan ottamaan huomioon, kuin-
ka paljon voimavaroja on kaytettavissa ja kuinka ne voidaan jakaa, jotta
kansalaisten yhdenvertaisuus toteutuisi. Tavoitteena on oltava se, etta
palvelut ovat helposti saatavilla ja hinnaltaan kohtuullisia ja ne vastaavat
perheiden tarpeita ja odotuksia.

Lapsen kasvun ja kehityksen perusedellytys on synnytystapahtumaa
edeltavan, synnytyksen aikaisen ja synnytyksen jalkeisen hoidon hyva
taso. Tason maarittelyyn liittyy monia ulottuvuuksia ja erilaisia arvostuk-
sia, joista on syyta jatkaa keskustelua. Erityisesti keskustelua tulee kayda
sikion oikeudesta terveyteen ja hyvinvointiin, silla se kertoo lapsen oras-
tavan eldaman arvosta yhteiskunnassa.

Puheenjohtaja Markku Lehto
Paasihteeri Aira Pihlainen
LITTEET

Liite 1 Synnytyksen hoidon oikeudelliset reunaehdot
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Synnytyksen hoidon oikeudelliset reunaehdot

Suomen perustuslakiin (731/1999) kirjatut perusoikeudet ovat kaikille
Suomen valtion oikeudenkayttopiirissa oleville ihmisille kuuluvia oikeuk-
sia. Perusoikeudet kuuluvat jokaiselle syntymasta kuolemaan saakka.
Synnytyssairaalassa tai -osastolla raskaana oleva nainen on potilas, jolle
kuuluvat potilaan asemasta ja oikeuksista annetussa laissa (785/1992)
maadritellyt potilaan oikeudet, kuten oikeus hyvaan hoitoon ja itsemaa-
raamiseen. Sikio ei ole lapsi, vaan potentiaalinen lapsi, eika se siksi ole
itsendinen oikeuksien subjekti. Sikion oikeussuoja toteutuu raskaana ole-
van naisen oikeusturvan ja perusoikeuksien kautta, kun raskaana olevalle
naiselle turvataan riittavat ja asianmukaiset sosiaali- ja terveydenhuollon
palvelut. Vastasyntyneella lapsella on kaikki samat oikeudet kuin muilla-
kin potilailla riippumatta hanen terveydentilastaan. Vastasyntynytta lasta
koskevat hoitopaatokset tehdaan yhteisymmarryksessa lapsen huoltajan
tai muun laillisen edustajan kanssa.

Potilaan asemasta ja oikeuksista annetun lain nojalla raskaana olevaa
naista on hoidettava yhteisymmarryksessa hanen kanssaan. Tama tarkoit-
taa sita, etta potilaana olevan naisen suostumus on hoidon luvallisuuden
edellytys. Jos potilas kieltaytyy tietysta hoidosta tai hoitotoimenpitees-
ta, hanta on mahdollisuuksien mukaan hoidettava yhteisymmarryksessa
hanen kanssaan muulla ladketieteellisesti hyvaksyttavalla tavalla. Synny-
tyksen kohdalla laakari arvioi asiaa kokonaisuutena ottamalla huomion
muun muassa haisen ja sikion terveyden seka synnytystavan turvalli-
suuden. Sikiolla on eettinen oikeus syntya maailmaan niin, etta nainen
synnytystapaa valitessaan ottaa huomioon myas sikion hyvinvoinnin eika
perusta paatdstaan esimerkiksi mielitekoon. Viime kadessa nainen yksin
ratkaisee itsemadraamisoikeutensa nojalla, milla tavoin hanen henkil6-
kohtaiseen koskemattomuutensa saa hoidossa puuttua eli tekee omaa
hoitoaan koskevat paatokset. Tama tarkoittaa sita, etta esimerkiksi avio-
puolison kanta ei ratkaise, millaisia hoitopaatoksia tehdaan. Aviopuolison
kaytto tulkkina ei ole mydskaan suositeltavaa. Synnytyksessa joudutaan
tarkeiden hoitopaatosten tekemiseksi turvautumaan kaytannossa vain
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erittain harvoin potilaan lIahiomaiseen tai muuhun laheiseen, jotta tama
voisi sijaispaattajana ottaa kantaa hoitoon. Yleensa naisen oma tahto on
tiedossa, ja se tulisi aina selvittaa silloin, kun synnytykseen liittyy jokin
riski.

Jos taysi-ikdainen potilas ei mielenterveydenhairion, kehitysvammaisuu-
den tai muun syyn vuoksi pysty paattamaan hoidostaan, potilaan laillista
edustajaa taikka lahiomaista tai muuta laheista on ennen tarkean hoito-
paatoksen tekemista kuultava sen selvittamiseksi, millainen hoito parhai-
ten vastaisi potilaan tahtoa. Jos tasta ei saada selvitysta, potilasta on hoi-
dettava tavalla, jota voidaan pitaa hanen henkil6kohtaisen etunsa mukai-
sena. Tarkeiden hoitopaatosten osalta tulee hoitoon saada potilaan lailli-
sen edustajan taikka lahiomaisen tai muun laheisen suostumus. Laillisen
edustajan, lahiomaisen ja muun laheisen tulee suostumusta antaessaan
ottaa huomioon potilaan aiemmin ilmaisema tahto tai, jos hoitotahtoa ei
ole ilmaistu, hanen henkilokohtainen etunsa. Jos laillinen edustaja, lahio-
mainen tai muu laheinen kieltaa hoidon antamisen tai hoitotoimenpiteen
tekemisen potilaalle, potilasta on mahdollisuuksien mukaan hoidettava
yhteisymmarryksessa suostumisesta kieltaytyvan henkilon kanssa muulla
ladketieteellisesti hyvaksyttavalla tavalla. Jos laillisen edustajan, lahiomai-
sen tai muun laheisen nakemykset hoidosta eroavat toisistaan, potilasta
on hoidettava tavalla, jota voidaan pitaa hanen henkil6kohtaisen etunsa
mukaisena. Potilaan laillisella edustajalla, lahiomaisella tai muulla lahei-
sella ei ole oikeutta kieltaa potilaan henkea tai terveytta uhkaavan vaaran
torjumiseksi annettavaa tarpeellista hoitoa.

Jotta raskaana oleva nainen voisi paatya ratkaisuun, joka on mahdollisim-
man hyva seka hanen omalta etta syntyvan lapsen kannalta, hanen tulee
saada selvitys terveydentilastaan, hoidon merkityksesta, eri hoitovaih-
toehdoista ja niiden todennakoisista vaikutuksista seka muista hanen
hoitoonsa liittyvista seikoista, joilla on merkitysta hoidosta paatettaessa.
Terveydenhuollon ammattihenkilon on annettava tallainen selvitys niin,
etta potilaana oleva nainen riittavasti ymmartaa sen sisallon. Potilaslain
mukaan potilaan aidinkieli, hanen yksilolliset tarpeensa ja kulttuurinsa
on mahdollisuuksien mukaan otettava huomioon hanen hoidossaan ja
kohtelussaan.

Raskaana oleva nainen voidaan maarata tahdonvastaiseen hoitoon lain
nimenomaisella saannoksella, samoin perustein kuin kuka tahansa muu-



kin henkild, kun laissa todetut edellytykset tahdonvastaiselle hoidolle
tayttyvat. Raskaana olevan naisen perustuslaillisia oikeuksia ei ole mah-
dollista loukata vetoamalla sikion etuun.

Mikali synnytyksessa tai sektiossa jouduttaisiin tilanteeseen, jossa laakari
voisi pelastaa vain naisen tai vain sikion hengen, laakarin olisi pyrittava
ensisijaisesti pelastamaan naisen henki. Tama johtuu edella selvitetysta
oikeustilasta. Mikali nainen olisi itsemaaraamisoikeuteensa vedoten kiel-
taytynyt hanen oman tai sikion hengen turvaamisen kannalta valttamat-
tomista hoitotoimenpiteista, ja kieltdytyminen johtaisi vaistamatta naisen
tai sikion taikka molempien menehtymiseen, laakari ryhtyisi todennakai-
sesti henkea pelastaviin hoitotoimiin pakkotilaan vedoten. Pakkotilan
edellytyksia ovat vaatimukset valittomasta ja pakottavasta vaarasta ja
vaaran torjumiseksi tarpeellisen teon puolustettavuudesta. Pakkotilassa
tehdaan punnintaa, jonka lopputuloksena voidaan turvata tai pelastaa
vain toinen vaihtoehto.

Terveydenhuollon potilastiedot ovat arkaluonteisia tietoja, ja salassapito-
ja vaitiolovelvollisuus suojaavat niita. Tietosuojan avulla, jolla suojataan
henkilda koskevia tietoja, pyritadn turvaamaan yksiperusoikeus, yksityi-
syyden suoja. Yksityisyyden suojaamisen tarve konkretisoituu, kun hen-
kilotietoja rekisterdidaan ja luovutetaan muita potilasta koskevia tietoja.
Potilaslain mukaan sivulliselle ei saa antaa potilasasiakirjoihin sisaltyvia
tietoja ilman potilaan kirjallista suostumusta. Myos potilaan aviopuoliso
sekda muu lahiomainen tai laheinen on tallainen sivullinen. Jo potilaan
tullessa sairaalaan tulisi selvittaa se henkild, kenelle potilasta koskevia
tietoja voidaan antaa potilaan omalla suostumuksella. Tajuttomuuden tai
muun siihen verrattavan syyn vuoksi hoidettavana olevan potilaan lahio-
maiselle tai muulle hanen laheiselleen tieto potilaan henkilosta ja hanen
terveydentilastaan saadaan antaa, jollei ole syyta olettaa, etta potilas kiel-
taisi nain menettelemasta.
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LIITE 2

ETENEN jarjestamat avoimet seminaarit 2006-2010

ETENE 10-vuotisjuhlaseminaari
Miten kdy maan hiljaisten?

Aika Keskiviikko 8.10.2008, klo 12.30-16.30
Paikka Arppeanum-sali, Snellmaninkatu , Helsinki
12.30-13.00 Kahvitarjoilu

13.00-13.15 Tilaisuuden avaus
ETENEn puheenjohtaja Markku Lehto

13.15-13.30 Kuuluuko maan hiljaisten aani ministerioon asti?
peruspalveluministeri Paula Risikko

13.30 - 14.00 Heikot ja hiljaiset terveydenhuollossa
- toteutuuko ihmisarvo, enta oikeudenmukaisuus?
Eduskunnan oikeusasiamies Riitta-Leena Paunio

14.00 - 14.15 Tauko

14.15-16.30 "Kysyn vaan, minunko on vastuu?”
Puheenjohtajana Markku Lehto

Onko julkinen terveydenhuolto vahavakisten asialla?
professori Juhani Lehto, Tampereen yliopisto

Miten kunta voi parantaa maan hiljaisten asemaa?
apulaiskaupunginjohtaja Paula Kokkonen, Helsinki

Mika houkuttelee laakaria hiljaisten pariin?
LT, VTK Samuli Saarni, Helsingin yliopisto

Kuuluuko ihmisen dani terveydenhuollossa?
professori Jaana Hallamaa, Helsingin yliopisto

Hippokrates ja maan hiljaiset
Arkkiatri Risto Pelkonen

Puheenjohtajan yhteenveto

168



Lahimmaisvastuu Suomessa — keta kiinnostaa?

Maanantai 5.10.2009, klo 12.00 -16.00, Saatytalo

Valtakunnallisen sosiaali- ja terveysalan eettisen neuvottelukunnan seminaarissa
on tarkoituksena keskustella Idhimmaisvastuun merkityksesta ja sen ilmenemisesta
poliittisessa ja kunnallisessa paatoksenteossa seka jarjestdjen ja kansalaisten toimin-

nassa.

12.00-12.10

12.10-12.30

12.30-12.50

12.50-13.10

13.10-13.40

1340 - 14.00

14.00 - 14.20

14.20 - 14.40

14.40 - 15.00

15.00-15.40

15.40 -16.00

Auttaa vai ei - lahimmaisvastuun eettiset haasteet
Puheenjohtaja Markku Lehto, ETENE

Mina auttajana - Idhimmaisyyden inhimilliset lahtokohdat

Piispa emeritus Voitto Huotari

Poliitikon mahdollisuudet lahimmaisvastuun edistamisessa

Puhemies Sauli Niinisto, Eduskunta

Lahimmaisyyden oikeudelliset velvoitteet

Professori Pentti Arajarvi, Joensuun yliopisto

Keskustelu

Kahvi

Suomalaisten auttamishalu

Dosentti Helka Urponen, Lapin yliopisto

Kunta vastuussa lahimmaisyydesta

Terveysasemien johtaja Antti livanainen, Helsingin kaupunki

Vapaaehtoisuus ja jarjestot lahimmaisvastuussa

Toimialapaallikko Arto Tiihonen, Ikdinstituutti

Keskustelu

Lahimmaisyyden eettiset evaat
Puheenjohtaja Markku Lehto, ETENE
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LIITE 3

Valtakunnallinen sosiaali-

ja terveysalan eettinen neuvottelukunta

ETENENn kokoonpano 1.10.2006-30.9.2010

Puheenjohtaja

VTT Markku Lehto
Helsinki

Jasenet

Ekonomi Jyrki Pinomaa
Vihti

Toimittaja Mardy Lindqvist
Helsinki

Johtajaylilaakari Timo Keistinen
Vaasa

Yliladkari Leena Niinisto
Vantaa

Psykologi Pirkko Lahti

Helsinki

Professori Helena Leino-Kilpi
Turku

Koulutussuunnittelija Aira Pihlainen

Helsinki

HLL Heikki Vuorela
Helsinki

Ylilaakari Jaana Kaleva-Kerola
Haukipudas

Suunnittelupaallikko Irma Pahlman

Hyvinkaa
Hallintoneuvos Anne Niemi
Helsinki

Varapuheenjohtaja

Professori Jaana Hallamaa
Helsinki

Varajasenet

Lakimies Mirva (Sandelin) Salonen
Tampere

Kuntoutussuunnittelija

Markku Lehto

Tampere

Paasihteeri Harri Vertio

Helsinki

Apulaisjohtaja Kari-Pekka Martimo
Helsinki

Farmaseuttinen johtaja Sirpa Peura
Vantaa

Terveydenhoitaja Anna-Leena Brax
Alavieska

Dosentti Paivi Rautava
Turku

Erikoislaakari Raimo Puustinen
Tampere

Erikoislaakari Kari Eskola
Keuruu

Lakimies Anna Maki-Petaja-Leinonen
Helsinki

Hallintoneuvos Irma Telivuo
Helsinki



Professori Raimo Sulkava Erikoislaakari Minna Raivio
Kuopio Lahti

Dosentti Helka Urponen
Rovaniemi

Professori Jyrki Jyrkama
Jyvaskyla

Sairaalapastori Paavo Juvonen
Joensuu, 13.9.2009 asti

Teologi, kirjailija Jaakko Heinimaki
Helsinki 13.1.2010 asti

Kansanedustaja
Hannakaisa Heikkinen

Kansanedustaja
llkka Kantola

Kansanedustaja
Erkki Virtanen

Kansanedustaja
Sirpa Asko-Seljavaara

1.9.2009-30.9.2010
Apulaiskaupunginjohtaja
Harri Jokiranta

Seingjoki

Paasihteeri

Hanna Markkula-Kivisilta
Helsinki

13.1.2010-30.9.2010
Teologi, kirjailija
Jaakko Heinimaki
Helsinki

Kansanedustaja
Hakan Nordman

Kansanedustaja
Anneli Kiljunen

Kansanedustaja
Kirsi Ojansuu

Kansanedustaja
Eero Akaan-Penttila

Sosiaalitarkastaja
Risto Harpela
Rovaniemi

YTT
Tarja Poso
Tampere

Rovasti
Kirsti Aalto
Helsinki

Laaketieteellinen tutkimuseettinen jaosto

Puheenjohtaja

Professori Heikki Ruskoaho
Oulu

Varapuheenjohtaja

Professori Helena Kaariainen

Helsinki
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ETENEnN julkaisut 2006-2010

18

19

20

21

22

23

24

25

26

27

28

29

30

31

Tarve terveydenhuollossa. Kuka tai mika maarittaa (2008) PAINETTU 2007
ISBN 978-952-00-2329-4 (nid.), ISBN 978-952-00-2330-0 (PDF) , ISSN 1458-6193

Terveyden edistamisen eettiset haasteet (2008)
ISBN 978-952-00-2570-0 (nid.), ISBN 978-952-00-2571-7 (PDF), ISSN 1458-6193

Vanhuus ja hoidon etiikka (2008) 2. painos
ISBN 978-952-00-2572-4 (nid.), ISBN 978-952-00-2573-1 (PDF), ISSN 1458-6193

Vardetik pa alderns host (2008)
ISBN 978-952-00-2667-7 (inh.), ISBN 978-952-00-2668-4 (PDF), ISSN 1458-6193

Old age and ethics of care (2008)
ISBN 978-952-00-2669-1 (pb), ISBN 978-952-00-2670-7 (PDF), ISSN 1458-6193

Miten kday maan hiljaisten (2008) (Vain verkossa)
ISBN 978-952-00-2728-5 (PDF), ISSN 1797-9889

Terveydenhuollon tyévoiman liikkuvuus, vaihtuvuus ja eettinen vastuu (2008)
ISBN 978-952-00-2738-4 (PDF), ISSN 1797-9889

Mielenterveysetiikka - sinulla ja minulla on moraalinen vastuu (2009)
ISBN 978-952-00-2903-6 (nid.), ISBN 978-952-00-2904-3 (PDF)
ISSN 1797-9889

Mental hédlsa och etik. Du och jag har ett moraliskt ansvar (2010)
ISBN 978-952-00-3016-2 (nid.), ISBN 978-952-00-3017-9 (PDF)

Mental health ethics. You and | have a moral responsibility (2010)
ISBN 978-952-00-3018-6 (nid.), ISBN 978-952-00-3019-3 (PDF)

Lahimmaisvastuu Suomessa, keta kiinnostaa? (2010) (Vain verkossa)
ISBN 978-952-00-3060-5 (PDF),

Mielenterveys lasten ja nuorten eldamadssa (2010) (Vain verkossa)
ISBN 978-952-00-3076-6 (PDF)

Teknologia ja etiikka sosiaali- ja terveysalan hoidossa ja hoivassa (2010)
ISBN 978-952-00-3080-3 (nid.), ISBN 978-952-00-3081-0 (PDF)

Yhdenvertaisuus sosiaali- ja terveydenhuollossa. Valtakunnallinen sosiaali- ja terveys
alan eettinen neuvottelukunta 2006 -2010 (Vain verkossa), 978-952-00-3169-5 (PDF)
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