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TIVISTELMA

Eettisyyttd terveydenhuoltoon II. Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvotte-
lukunta (ETENE) 2002-2006, Helsinki, 98 s. (ETENE-julkaisuja, ISSN 1458-6193:17) ISBN
952-00-2212-0 (nid.), ISBN 952-00-2213-9 (PDF)

Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta (ETENE) perustettiin vuon-
na 1998 liséamalla sen olemassaolo lakiin potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992, lisdys
333/1998). Jarjestyksessdan toisen ETENE:n puheenjohtajana jatkoi dosentti Martti Lindgvist,
joka kuitenkin kuoli kesken neuvottelukunnan toimikauden huhtikuussa 2004. ETENE:n puheen-
johtajaksi nimitettiin ETENE:n jéljelld olevaksi kaudeksi apulaiskaupunginjohtaja, varatuomari
Paula Kokkonen.

ETENE:n tehtdvand on herattaa keskustelua terveydenhuollon eettisistd kysymyksista,
antaa lausuntoja ja suosituksia, toimia asiantuntijana lainsaddantoa kehitettéessa, hakea ja jakaa
tietoa terveydenhuollon eettisista kysymyksisté seka seurata terveydenhuollon ja siihen liittyvén
teknologian kehitysta eettisestd nakdkulmasta.

Toisella ETENE:n toimikaudella ETENE on painottanut ihmisen itseméaardadmisoikeuden
ja heitteillejaton rajoja erityisesti mielenterveyden, paihderiippuvuuden ja monisairauden nako-
kulmista. ETENE on todennut, ettd erityisesti ndiden potilasryhmien nakdkulmasta oikeuden-
mukaisuus on vaikeasti toteutettavissa. Tahan neuvottelukunta on kiinnittanyt huomiota useissa
eri tilanteissa. Toinen p&ateema on ollut medikalisaatio, johon neuvottelukunta on kiinnittanyt
huomiota eri yhteyksissa.

Tahan kausijulkaisuun on koottu yhteenveto ETENE:n kokouksissa kasitellyista asioista,
ETENE:n jasenten kirjoituksia terveydenhuollon etiikan teemoista, jotka heitd ovat askarruttaneet
talla toimikaudella. Téssa julkaistaan myods kahden lukiolaisen alustukset ETENE:n koululaisille
jarjestamassa etiikkatapahtumassa. Tassa kausijulkaisussa on myaos liitteend aiemmin sahkoisessa
muodossa julkaistu raportti lasten ladketieteellisisté tutkimuksista. Samoin kausijulkaisun liitteena
ovat ETENE:n tdmén toimikauden lausunnot ja raportit. ETENE:n kokousten pdytakirjat ovat
kokonaisuudessaan luettavissa neuvottelukunnan internet-sivuilla osoitteessa www.etene.org.

Asiasanat: etiikka, ihmisarvo, oikeudenmukaisuus, terveydenhuolto



SAMMANDRAG

Etik i hdlso- och sjukvarden I1. Riksomfattande etiska delegationen inom halso- och sjukvar-
den (ETENE) 2002-2006, Helsingfors, 98 s. (ETENE-publikationer, ISSN 1458-6193:17) ISBN
952-00-2212-0 (nid.), ISBN 952-00-2213-9 (PDF)

Den riksomfattande etiska delegationen inom hélso- och sjukvarden (ETENE) grundades
ar 1998 genom att foga till lagen om patientens stallning och réattigheter en bestaimmelse om
delegationen (785/1992, &ndring 333/1998). Som ordfdrande for den andra delegationen fortsatte
docent Martti Lindgvist som dock avled mitt under delegationens mandatperiod i april 2004.
For den aterstaende tiden av ETENE:s mandatperiod utnamndes bitradande stadsdirektor, vice-
hé&radshovding Paula Kokkonen.

ETENE har till uppgift att vacka samhallsdebatt om etiska fragor inom hélso- och sjukvar-
den, ge utladtanden och rekommendationer, bistd med sakkunnighjélp vid utveckling av lagstift-
ningen, insamla och férmedla information om etiska fragor inom hélso- och sjukvarden samt
folja utvecklingen inom halso- och sjukvarden och teknologins utveckling inom varden ur etisk
synvinkel.

ETENE har under sin andra mandatperiod lagt vikt vid gréanserna for manniskans sjéalv-
bestammanderétt och utsatthet sarskilt ur synvinkeln for mental hélsa, alkohol- och narkoti-
kaberoende och multisjukdom. ETENE har konstaterat att det ar svart att genomfora rattvisa
séarskilt ur de hér patientgruppernas synvinkel. Delegationen har fast uppmarksamhet vid detta
i flera olika situationer. Ett annat huvudtema har varit medikaliseringen som delegationen fast
uppmarksamhet vid i olika sammanhang.

Ett ssmmandrag av fragor som behandlats vid ETENE:s moten, artiklar av ETENE:s med-
lemmar om olika teman med avseende pa etiken inom halso- och sjukvarden vilka sysselsatt
dem under ETENE:s mandatperiod, har samlats i denna periodiska publikation. Den inrymmer
ocksa inledningsanforandena av tva gymnasister fran etikevenemanget som ETENE ordnade
for skolelever. | publikationen ingar dven som bilaga en rapport om medicinska undersékningar
av barn som tidigare publicerats elektroniskt. Likasa finns ETENE:s utlatanden och rapporter
fran denna mandatperiod som bilaga till publikationen. Protokollen frdn ETENE:s moten finns
att lasa i sin helhet pa delegationens webbplats pa adressen www.etene.org.

Sakord: etik, hélso- och sjukvard, manniskovarde, rattvisa



SUMMARY

Ethics in Health Care 1. National Advisory Board on Health Care Ethics (ETENE) 2002-
2006, Helsinki, Finland, 98 pp. (ETENE Publications, ISSN 1458-6193:17) ISBN 952-00-2212-0
(print), ISBN 952-00-2213-9 (PDF)

The National Advisory Board on Health Care Ethics was established in 1998 by adding a
provision on its existence to the Act on the Status and Rights of Patients (785/1992; amendment
333/1998). Docent Martti Lindqvist continued as the chairman of the second Advisory Board,
but he died during its term in April 2004. As the new chairperson for the remainder of the term
was appointed Deputy Mayor of the City of Helsinki Ms Paula Kokkonen (Master of Laws).

The tasks of the Advisory Board include raising discussion on ethical questions related to
health care, issuing opinions and recommendations, acting as an expert body in developing the
relevant legislation, collecting and disseminating information on ethical issues, and monitoring
developments and related technologies from an ethical point of view.

During its second term the Advisory Board has stressed the limits to an individual’s right of
self-determination and abandonment in particular from the perspectives of mental health, sub-
stance addiction and multiple-disease patients. The Advisory Board has stated that it is difficult
to realise the principle of justice in particular from the point of view of these patient groups, and
it has drawn attention to this issue in several situations. Another main theme has been medica-
lisation, to which the Advisory Board has paid attention in various contexts.

The present periodical publication contains a summary of issues dealt with at the Advisory
Board’s meetings, and articles written by its members on themes related to health care ethics that
have occupied them during the past term. The publication also includes introductory addresses
written by two upper secondary school students from an ethics event arranged by the Advisory
Board for secondary school students. A report published before in electronic form on medical
examinations of children is included as an annex to the publication. The opinions and reports
issued by the Advisory Board during the past term are also found in an annex to the publication.
The minutes of the Advisory Board’s meetings (in Finnish) can be found in their entirety on its
Internet site: www.etene.org.

Key words: ethics, health care, human dignity, justice
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ETENE 2002-2006

ETENE:n tehtdvand on kasitelld terveydenhuoltoon ja potilaan asemaan liittyvia eettisia
kysymyksia periaatteelliselta kannalta ja heréttaé niista yhteiskunnallista eettistd keskustelua.
ETENE voi antaa lausuntoja ja suosituksia ja tehdd aloitteita liittyen terveydenhuollon eettisiin
kysymyksiin. ETENE:n tehtdvana on myos keréaté ja valittaa tietoa,seurata terveydenhuollon ja
teknologian kehitysté eettiseltd kannalta sekd toimia asiantuntija-apuna lainsdadantoa kehitet-
taessa.

Jo ensimméiselld nelivuotiskaudella ETENE:n kokousten mé&aréksi vakiintui vuosittain
kuusi kokousta, joiden lisdksi neuvottelukunta piti siséisen kesédseminaarin jostain ajankoh-
taisesta terveydenhuollon etiikkaan liittyvastéd aiheesta. Naistd seminaareista koottiin kustakin
erillisjulkaisu. ETENE:n ja TUKIJA:n ensimmaisestéd kaudesta koottiin kausijulkaisu syksylla
2002, ja toisesta kaudesta my0s péatettiin koota julkaisu. ETENE:n julkaisusarjassa on julkais-
tu seminaari- ja kausijulkaisujen liséksi talla toimintakaudella ETENE:n saattohoitotyéryhmén
raportti.

ETENE:n kokouksissaan kasittelemét aiheet liittyivat paasaéntoisesti potilaan oikeuksiin ja
hoitoon, suomalaiseen terveydenhuoltoon ja sen kehitykseen seka laéketieteellisen tutkimuk-
sen erityiskysymyksiin. ETENE on esittanyt ndkemyksenséd myds muutamista kansainvalisista
kysymyksistd, mm. Euroopan Neuvoston biolaaketiedesopimuksen ratifioinnista ja sen lisé-
poytékirjojen allekirjoituksista, EU:n tutkimuksen kuudennen ja seitsemannen puiteohjelman
sisaltamisté erityiskysymyksistd sekd UNESCO:n bioetiikkaa koskevasta julistuksesta sen eri
vaiheissa. Tarvittaessa neuvottelukunnan kokouksiin on kutsuttu kuultavaksi asiantuntijoita.

ETENE on toisella kaudellaan seurannut erityisen l&heisesti terveydenhuollon priorisoin-
tia, kansallinen terveyshankkeen edistymista sek& toimintoja, joilla on kehitetty hoitoon paa-
sya Suomessa. ETENE on kiinnittanyt talla kaudella erityisen paljon huomiota psykiatristen ja
moniongelmaisten (erityisesti paihde- ja mielenterveyspotilaiden) hoitoon ja hoitoon péésyyn.
Syksyllad 2003 ETENE otti kantaa my0s lasten ja nuorten psykoterapian korvausten leikkaami-
seen, ja my6hemminkin seurasi hoidon uudelleenjarjestelya ja korvausjarjestelyiden kehitysté.
Myos ETENE:n kesédseminaari vuonna 2003 Kkasitteli erityisesti mielenterveys- ja paihdepo-
tilaiden itseméaaradmisoikeuden ja heitteillejaton vélista rajankdyntid. Kauden loppupuolella
ETENE kiinnitti huomiota enenevésti priorisointiin ja medikalisaatioon liittyviin kysymyksiin.
Naistad neuvottelukunta jarjesti kesdseminaarit vuosina 2005 ja 2006 seka koululaisten etiikka-
tapahtuman kevaalla 2006.

Syksylla 2005 ja talvella 2006 ETENE tyoskenteli ldheisessé yhteistydssa sosiaali- ja ter-
veysministerion pandemiaan varautumisen tyoéryhman kanssa laatien kaksi erillista lausuntoa
pandemiaan varautumisesta. Vuonna 2006 ETENE keskusteli myos sikio- ja rintasyopaseu-
lonnoista, joista se antoi lausunnot sosiaali- ja terveysministerion seulontatydryhmélle. Syk-
sylla 2006 ETENE keskusteli sosiaali- ja terveysministerion laatimista ohjeista paihdepotilaan
akuuttihoidosta. Néaihin kaikkiin lausuntoihin liittyen ETENE:ssa virisi keskustelu siitd, kuinka
paljon terveydenhuoltoa tulisi ohjeistaa lakien, asetusten ja muiden sitovien ohjeiden kautta sen
sijaan, etté terveydenhuoltoa ohjattaisiin terveydenhuollon ammattihenkildston koulutuksen ja
oppaiden avulla.

ETENE on keskustellut lausuntopyyntdjen lisdksi kokouksissaan myds mm. l&d&kareiden
eettisistd valinnoista Suomen L&&kariliiton tekemén etiikkakyselyn pohjalta, vanhusten laéke-
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hoidon eettisistd kysymyksistd, tyoterveyshuollon etiikasta, seké terveydenhuollon ammattihen-
kiloiden velvollisuuksista virka-avun antamisessa seka terveydenhuollon ammattihenkilGiden
oikeudellisesta asemasta. Keskustelujen aiheet ja sisalto on kirjattu ETENE:n poytakirjoihin.

Laaketieteellinen tutkimus ja TUKIJA

ETENE:n toisella kaudella L&&ketieteellinen tutkimuseettinen jaosto (TUKIJA) on kasi-
tellyt paasaantoisesti ETENE:lle lahetetyt tutkimuseettiset kysymykset. TUKIJA:n tehtédvana
oli toimikauden alussa kansainvalisten monikeskustutkimusten eettinen arviointi yhdessa sai-
raanhoitopiirien eettisten toimikuntien kanssa. Kauden aikana TUKIJA:n toiminta-aluetta tas-
mennettiin koskemaan kansainvalisind monikeskustutkimuksina tehtdvia kliinisia ladketutki-
muksia. Tasmennys néhtiin tarkeaksi, jotta pystyttaisiin varmistamaan tutkimussuunnitelmien
kasittely la&ketutkimusdirektiivin asettamissa madaréajoissa. Naistd merkittava osa léhetettiin
arvioitavaksi sairaanhoitopiirien eettisiin toimikuntiin. TUKIJA:n tehtaviin on kuulunut yh-
teisty® sairaanhoitopiirien eettisten toimikuntien kanssa myds toimikuntien jasenten koulutuk-
sessa. Sairaanhoitopiirien eettisissa toimikunnista on lahetetty TUKIJA:an myds jonkin verran
tutkimussuunnitelmia uudelleen arvioitavaksi niiden saatua sairaanhoitopiirin eettisessé toimi-
kunnassa kielteisen lausunnon.

Myo6s ETENE on keskustellut l1adketieteellisesta tutkimuksesta saadetyn lain (tutkimuslaki
488/1999) ulkopuolella ja raja-alueilla olevia tutkimusetiikan kysymyksia. ETENE kasitteli ko-
kouksessaan kevaalla 2004 biopankkeihin liittyvia eettisia kysymyksig, ja keskustelunsa poh-
jalta se ehdotti sosiaali- ja terveysministeridlle biologisia ndytekokoelmia koskevan lainséé-
dannon tdsmentadmistd. Ministerioon onkin perustettu kesalla 2006 tydoryhmén ihmisalkuperaa
olevien naytekokoelmien ladketieteellisen hyodyntdmisen edistamiseksi.

ETENE on myos antanut kauden aikana kaksi lausuntoa kauppa- ja teollisuusministeritlle
liittyen Euroopan yhteison kuudenteen ja seitseménteen puiteohjelmaan kuuluvaan alkion kan-
tasoluilla tehtavaan tutkimukseen. ETENE on lausunnoissaan nahnyt tarkeaksi, ettd EU:n tut-
kimuksen puiteohjelmista voitaisiin rahoittaa tutkimusprojekteja, joissa kdytetaan alkioperaisia
kantasolulinjoja.

ETENE:n tyoryhméat

ETENE:n toisella kaudella ovat toimineet lapsilla tehtdvien tutkimusten eettisia kysymyk-
sié kasitteleva tyoryhmaé seka saattohoitotydryhma, jotka perustettiin jo ensimmaisen ETENE:n
toimintakauden aikana. Lapsilla tehtavan laéketieteellisen tutkimuksen eettisista kysymyksista
valmistui kesalla 2003 raportti, joka on julkaistu ETENE:n internet-sivuilla suomeksi, ruotsiksi
jaenglanniksi. Nyt raportti julkaistaan liitteend ETENE:n kausijulkaisussa.

Saattohoitotydryhmén raportti (ETENE julkaisuja 8) julkaistiin myds ruotsiksi (ETENE
julkaisuja 9) ja pdf-tiedostona englanniksi.

Neuvottelukuntien yhteistyo

ETENE ja TUKIJA toimivat tiiviisti yhteistyossd tutkimuseettisen neuvottelukunnan
(TENK), biotekniikan neuvottelukunnan (BTNK), koe-eldintutkimuksen yhteistydoryhmén
(KYTO) seka geenitekniikkalautakunnan (GTLK) kanssa. Neuvottelukunnat jérjestivat yhdes-
s& mm. seminaareja ja yhteistyokokouksia biopankeista. Neuvottelukuntien yhteistydna syntyi
julkaisut tutkimuksen eettisestd arvioinnista seké julkaisu kantasoluista, kloonauksesta ja tutki-
muksesta. Julkaisu tutkimuksen eettisesta arvioinnista uudistettiin kevaélld 2006. Kantasolu-
julkaisu kaannettiin myds samana vuonna englanniksi. Neuvottelukunta jarjesti yhdessé syys-
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kuussa 2006 Euroopan Yhteison kansallisten eettisten toimikuntien kokouksen (NEC Forum).
Kokoukseen osallistui myds Euroopan tieteen ja teknologian eettinen ryhmé (European Group
on Ethics in Science and New Technologies, EGE). Neuvottelukunnat ovat esiintyneet yhdessa
my®&s Turun Kirja- ja tiedemessuilla seké Tieteen paivilla tilaisuuksissa, joissa on késitelty neu-
vottelukunnille yhteisid asioita.

Puheenjohtaja vaihtui v. 2004

ETENE:n puheenjohtajan, dosentti Martti Lindgvistin yllattava kuolema kevaélla 2004 oli
suuri menetys ETENE:lle ja koko Suomen terveydenhuollosta kdytavélle yhteiskunnalliselle
eettiselle keskustelulle. Martti itse koki ETENE:n itselleen tarkedksi tehtavéksi, mité ilmensi
hé&nen Kirjoituksensa neuvottelukunnasta eri lehdissé seka kirjoissaan.

Kesélld 2004 ETENE:n puheenjohtajaksi nimitettiin Helsingin sosiaali- ja terveystoimen
apulaiskaupunginjohtajaksi siirtyva varatuomari Paula Kokkonen. Paula Kokkosen puheenjoh-
tajakaudella keskustelu painottui aiempaa enemman medikalisaation ja terveydenhuollon va-
lintojen problematiikkaan.

Ritva Halila
ETENE:n paasihteeri
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Muistoissamme
MARTTI LINDQVIST
20.2.1945-5.4.2004

ETENE:n ensimmainen puheenjohtaja, terveydenhuollon etiikan dosentti, teologi ja kir-
jailija Martti Lindqvist kuoli vuoden 2004 paasiaisviikon maanantaina yhdistetylla tyo- ja lo-
mamatkallaan Dar es Salaamissa Tansaniassa. Han oli kuollessaan 59 vuoden ikdinen. Martti
Lindqvist toimi talldin toista kauttaan ETENE:n puheenjohtajana.

Martti Lindqvist tuli ylioppilaaksi 18-vuotiaana, v.1963, Joensuun lyseosta. Han valmistui
teologian kandidaatiksi vuonna 1966, teologian lisensiaatiksi 1972 ja véitteli teologian tohto-
riksi 1976. Tampereen yliopiston terveydenhuollon etiikan dosentiksi hénet nimettiin v. 1976.
Sittemmin hé&n toimi Helsingin yliopiston teologisessa tiedekunnassa apulaisprofessorina ja
professorina.

Martti erosi professuurista, koska halusi kulkea omia teitdan, tehda hénelle tarkeita asi-
oita. Siteet yliopistomaailmaan kuitenkin séilyivat, silla han oli edelleen Helsingin yliopiston
sosiaalietiikan dosentti ja Tampereen yliopiston terveydenhuollon etiikan dosentti. Erotessaan
professuurista Martti muutti sukunsa kotitaloon Mantyharjulle, josta k&sin han toimi luennoit-
sijana, kurssittajana, terapeuttina, tydnohjaajana ja kirjailijana, Mantyharjun kulkurina, kuten
kylaldiset hantd nimittivat.

Jo opiskeluaikana 1970-luvulla Martti kirjoitti terveydenhuoltoon liittyvista eettisista ky-
symyksista. Hanella oli kyky pukea ajatuksensa helposti ymmarrettavaan kirjalliseen muotoon.
Hén kirjoitti kolumneja lukuisiin lehtiin. Niissa Martti Kritisoi yhteiskunnan pinnallistumista,
ahneutta ja kyltymattomyytta ja puolusti tasa-arvoa ja hyljeksittyjen vahemmistojen oikeuksia.
Yhteensa 22 kirjassaan Martti pohti usein terveydenhuollon eettisid ja moraalisia kysymyksia,
terveydenhuollon ammattihenkildiden jaksamista seka heidéan tyotaan ihmisend ihmisten paris-
sa. Moni hénen kirjoistaan kasitteli arjen etiikan peruskysymyksid, kuten hyvan ja pahan vélisia
rajoja elamassamme, jossa kumpikin ovat alati l&snda. Samoin hénta lahella olivat luopuminen
ja suru, joita hén késitteli erityisen paljon vaimonsa Hannelen &killisen kuoleman jalkeen Kir-
joittamissaan teoksissaan “Kuolemaa vakevampi” ja “Nakymaéattdmén paino”. 2000-luvulla Kir-
joittamissa kirjoissaan Martti painotti ihmisen rajallisuutta ja keskeneraisyytta seka pahuuden
olemusta. Viimeiseksi jadneessa teoksessaan “Toivosta ja epatoivosta” Martti palasi pohtimaan
surua ja kuolemaa — kuin ennustaen elamansa lopun lahestyvan.

Martti oli laheisessa yhteistydssé terveydenhuollon eri ammattijarjestdjen kanssa. Han oli
Suomen Lé&akariliiton eettisten periaatekysymysten valiokunnan pysyva asiantuntija ja jasen,
sek& toimi luennoitsijana lukuisissa laékéreiden koulutustilaisuuksissa. Hanell& oli vastaavan-
laista yhteisty0td Suomen Hammaslaakariliiton, Tehyn, Suomen sairaanhoitajaliiton, Suomen
apteekkariliiton ja monien muiden jarjestdjen kanssa. Lukuisat muutkin tahot saivat kéyttaa
hé&nen asiantuntemustaan. Han toimi mm. Helsingin yliopiston l&aédketieteellisen tiedekunnan ja
Eteld-Savon sairaanhoitopiirin eettisissa toimikunnissa; vuosina 1977-1981 han oli l4&ketie-
teellisen tiedekunnan eettisen toimikunnan puheenjohtaja. Vuonna 1985 Martti sai sek& kirkon
ettd valtion tiedonjulkistamispalkinnon.
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Martti Lindgvist oli monen terveydenhuollon ammattihenkilon tyénohjaaja. Lisaksi hén
toimi sosio- ja psykodraamaterapeuttina ja nédiden kouluttajana. Martti jarjesti kotitalossaan
Méntyharjulla kursseja monille erityisryhmille, mm. HIV-positiivisille, transseksuaaleille ja
laheisenséd menetténeille. Han tunsi erityistd huolta ihmisistd, jotka eivat jaksaneet itse pitaa
aanta itsestaan ja oikeuksistaan.

Jo 1980-luvulla Martti Lindgvist oli johtava terveydenhuollon etiikkaan liittyvien kysy-
mysten asiantuntija Suomessa. Tassa suhteessa hdnen asemansa korostui entisestaén, kun hanet
vuonna 1998 nimitettiin vasta perustetun valtakunnallisen terveydenhuollon eettisen neuvotte-
lukunnan ETENE:n puheenjohtajaksi. Martin ohjaamana uusi organisaatio I0ysi pian tydskente-
lytapansa, joissa on kaiken aikaa korostunut yhteiskunnallisen keskustelun valpas seuraaminen
ja siihen osallistuminen. Han piti huolta, ettd mielipiteet ja ndkemykset ETENE:n kokouksissa
kasitellyissa asioissa tulivat kuulluksi. Martille oli tarkeaa, ettd ETENE:n toiminta oli alusta
alkaen lapinakyvaa ja julkista. Neuvottelukunnan toiminnassa syntynyt kirjallinen aineisto on
kokousten keskustelupoytékirjoja myoten kenen tahansa luettavissa ETENE:n verkkosivuilla.

ETENE:ssd Martin toiminta oli vahvasti ankkuroitunut arkielam&an maan pinnalla. Han
toisti usein seka kokouksissa etté esitelmissaan, ettda ETENE on ns. vallaton neuvottelukunta,
mika oli neuvottelukunnalle sek& vahvuus ettd heikkous. ETENE:II4 ei ollut maaraysvaltaa
vaikka sill& olikin paljon asiantuntijalle kuuluvaa arvovaltaa. Martti jaksoi toistuvasti painot-
taa sita, ettd ETENE tyoskentelee periaatteellisella tasolla, eika silla ole edes valtuuksia ottaa
kantaa yksittéisiin tapauksiin. ETENE:n vuoden 2003 kesaseminaarin raportin ”Autonomia ja
heitteillejattd — eettistd pohdintaa” julkistamistilaisuudessa Martti totesi, ettd itse aiheutettujen
sairauksien kasittelya arkipaivaistad ETENE:ssd huomattavasti se, ettd puheenjohtaja on ylipai-
noinen ja entinen varapuheenjohtaja polttaa piippua.

Martti keskittyi tyossaan ja kirjoissaan ennen kaikkea ihmiseen, hanen tunteisiinsa ja ole-
mukseensa. Han kirjoitti Kirjoissaan paljon surusta, vihasta, hdpeasta ja syyllisyydesta ja siit,
kuinka ne ohjaavat elamadmme. Yksi hénen keskeisida teemojaan oli ihmisen yhteisollisyys.
Han kirjoitti ihmisen tulevan ihmiseksi ainoastaan toisen ihmisen kautta, ettd ihminen on ihmi-
selle peili ja ettd I6ydamme itsemme toisistamme. Oman sairautensa kautta han pohti kesken-
erdisyyttd, vajaakykyisyytté ja potilaan asemaa, oikeuksia ja roolia. H&n kirjoitti paljon kuole-
masta, kuoleman kohtaamisesta ja kuolevan hyvésta hoidosta. Pohtiessaan elamé& han samalla
eli sitd hyvin intensiivisesti ja l&helld laheisidan. Martilla oli poikkeuksellinen taito tulla l&helle
ihmistd, kuunnella ja ymmartad. Han oli ilmidmainen myos ryhmadynamiikan hallinnassa ja
kokousten puheenjohtajana. Vaikeissa terveydenhuollon eettisissé kysymyksissa han tunnisti
taitavasti ongelman ytimen ja osasi oivallisesti tehd& synteesin siitd kdydysta keskustelusta.

Martti Lindqvistilla olisi varmasti vield ollut paljon tehtdvéé ja annettavaa seké nykypol-
velle ettd tuleville. Han jatti pysyvan jéljen paitsi yhteiskuntaamme, myds niihin ihmisiin, jotka
oppivat hanet tuntemaan. Lukemattomista muistokirjoituksista ja Mantyharjun kirkon kupee-
seen vappuaattona 2004 lasketusta kukkameresté voi havaita, ettd Martti oli rakastettu ja kun-
nioitettu ihmisend, auttajana ja ystavana. L&heltd viimeisind vuosina seuranneena havaitsi, etta
kulkurin vauhti alkoi vaajadmatta hidastua, hyvésté hoidosta huolimatta. Martin tien paa loytyi
Afrikassa, ihmisyyden juurilla.

Ritva Halila Hannu Hausen
ETENE:n paasihteeri ETENE:n jasen 1998-2006
Sosiaalihammaslaaketieteen professori, Oulun yliopisto

13



Terveyden edistamiseen liittyvat eettiset kysymykset

ETENERN perustehtdvana on kasitelld periaatteelliselta kannalta terveydenhuoltoon ja poti-
laan asemaan liittyvi& eettisid kysymyksid. Sanakirjamaaritelman mukaan terveydenhuolto on
organisoitua toimintaa, jonka tarkoituksena on taata yhteiskunnan jasenille riittavéat terveyden-
ja sairaanhoitopalvelut; terveydenhoitoa on terveyden edistdmiseen, yllapitamiseen ja hoitoon
sekd sairauden ehkaisemiseen tahtaavé hoitotoiminta, ja sairaanhoidon piiriin kuuluvat potilaan
sairauden tutkimiseen, lievittdmiseen ja parantamiseen liittyvéat toimet.

Ottawan vuoden 1986 peruskirjan mukaisesti ymmarrettyna terveytta edistdva toiminta ei
rajoitu terveydenhuoltoon eika potilaisiin. Terveyden edistdmisen kohteena ovat kaikki kan-
salaiset ja sen tarkoituksena on lisata ihmisten omia mahdollisuuksia huolehtia terveydestaan.
\oidakseen pitda huolta terveydestaan ihmisten on kyettdva tunnistamaan ja toteuttamaan toi-
veitaan, tunnistamaan ja tyydyttdmaan tarpeitaan, tunnistamaan muutostarpeita ymparistossaan
ja tekemadn tarvittavia muutoksia seka opittava tulemaan toimeen ympariston kanssa silloin,
kun halutut muutokset eivat ole mahdollisia. Terveys on néhtdva jokapaivéisen elaman voi-
mavarana, ei eldmisen tavoitteena. Maailman terveysjarjestén piirissd omaksuttujen painotus-
ten mukaan terveyden edistdminen ei suinkaan kuulu pelkéstaéan terveydenhuollolle. Terveytta
edistdvaa toimintaa voi tapahtua lahes kaikkialla. Siksi terveyden edistamiseen voi liittya sel-
laisia eettisid kysymyksid, joita ei ole terveydenhuollon etiikan asialistalla.

ETENEN toimikaudella 2002-2006 sairauksien hoitoon liittyvat kysymykset ovat hallin-
neet terveydenhuollosta k&ytdvaa julkista keskustelua. Vuosituhannen vaihteessa jonot julkisen
terveydenhuoltojérjestelméan tarjoamaan kiireettémaan hoitoon olivat kasvaneet sietdméattdméan
pitkiksi. Asiaan reagoitiin voimakkaasti syksylla 2001, jolloin valtioneuvosto asetti kansalli-
sen projektin terveydenhuollon tulevaisuuden turvaamiseksi. Yhtendiset kiireettoman hoidon
perusteet astuivat voimaan maaliskuussa 2005, mutta monilla aloilla hoitoon paasy kestaa yha
tavoiteltua kauemmin. Hoitotakuun valmistelu vaati erittdin paljon suunnitteluty6téa. Terveyden
edistdmiseen ja sairauksien ehkéisyyn liittyvat kysymykset jaivét tuolloin véhemmalle huomi-
olle, mutta vuoden 2006 alussa ne palasivat ndyttavéasti asialistalle sosiaali- ja terveysministe-
rion jarjestaessa laajamittaisen terveyden edistdmisen aluekierroksen. Terveyden edistdmista
koskeva julkinen keskustelu on myos ollut vilkasta; erityisesti on pohdiskeltu sitd, missd méaa-
rin kansalaisten tulisi itse kantaa vastuuta terveytensa yllapitdmisesté.

Vaikka suomalaisten terveys on yleensé ottaen hyvé, terveyttd edistévia toimia tarvitaan.
Talla haavaa erityisend huolen aikana on voimakkaasti lisaantynyt alkoholinkulutus seuraus-
vaikutuksineen. Kasvava epésuhta energian saannin ja kulutuksen vélilla ja siita aiheutuva pai-
nonnousu uhkaavat niin ikaan kansalaisten terveytta. Erityisen huolestuttavaa on ylipainoisten
ja lihavien lasten mé&aran lisé&dntyminen. Aterioinnin pirstaloituminen, lohturuokien arkipéi-
vaistyminen ja jatkuvanluonteisen napostelun lisd&ntyminen altistavat suomalaisia kasvavassa
maéarin myo6s hampaiden reikiintymiselle. Ponnekkaista yrityksistad huolimatta myds tupakointi
on yh& merkittdva uhka suomalaisten terveydelle.

Keskeisimpia terveyden edistamisen toimintalinjoja on sééntely, jonka avulla pyritdén
saamaan aikaan terveellinen elinymparistd, jollaisessa kansalaiset eivét altistu valtettavissa
oleville terveysuhkille. Suomessa vuosien mittaan lukuisia kertoja uudistettu tupakkalaki on
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erinomainen esimerkki téllaisesta saantelystd. Eduskunnan saatama laki tiukennuksineenkin
on kansalaisten keskuudessa yleisesti hyvaksytty, joskaan ei ilman soradanid. Useiden kunti-
en yritykset kieltda virvoitusjuomien ja makeisten myynti yllapitamissaan kouluissa tarjoavat
esimerkin paikallisesta saantelystd, joka ei ole saanut yleistd hyvaksyntad. Kouluyhteisoissa ei
monestikaan ole hyvaksytty ajatusta kieltojen tarpeellisuudesta eik& ulkopuolisten puuttumista
koulun menoon. Valtuustoissa ratkaisut ovat voineet olla hyvinkin taparid. Havinneen osapuo-
len aloitteesta asia on saatettu joutua ottamaan piankin uuteen késittelyyn. Parhaisiin tuloksiin
on paasty kouluissa, joissa makeisten ja virvoitusjuomien myynti on lopetettu omaehtoisesti
kouluyhteison eri osapuolten yhteisella sopimuksella ilman ulkopuolista pakkoa.

Kansanterveystyon ammattilaiset ovat viime aikoina keskustelleet European Journal of Epi-
demiologyn palstoilla siitd, kenen ehdoilla kansalaisten elamaa sopii sadnnelld heidan tervey-
tensa edistamiseksi. Lahtokohtana on ollut utilitarismi eli aate, jonka mukaan tekojen tulosten
tulisi tuottaa suurin mahdollinen méaara hydtya mahdollisimman monille. Keskustelun keskios-
sé on ollut kysymys siitd, miten hydty maaritellaan. Utilitarismissa hyoty maaritetdan useim-
miten onnellisuudeksi, mutta kansanterveyden ammattilaisten piirissa on niité, jotka pitavéat
terveytta utilitarismin tarkoittamana hy6tynd. Talléin on unohtunut se terveyden edistamisen
perusajatus, jonka mukaan terveyden tulisi olla jokapéivaisen elaman voimavara eika elamisen
tavoite. Saantelyyn liittyvat pakkotoimet voivat pahimmillaan vahent&a ihmisten onnellisuutta
enemman kuin saantelylld mahdollisesti saatavat terveyshyodyt sita lisadvat. American Pub-
lic Health Association on hyvaksynyt kansanterveystyon eettisen koodiston, jossa toiminnan
kohteena olevien ihmisten oikeuksien kunnioittamisella ja heidan hyvaksyntansa saamisella on
keskeinen sija.

Terveyden puolesta puhuminen ja kansalaisten terveysosaamisen lisédmiseen tahtadvat toi-
met kuuluvat myos keskeisesti terveyden edistdmiseen. Vaikka tarkoitus olisi hyva, néillékin
toimilla voi olla kielteisia vaikutuksia. Terveytta koskevaa valistusta saadessaan ihmiset voivat
syyllistya silloinkin, kun viestin lahettaja parhaan kykynsd mukaan pyrkii valttdmaan heidéan
syyllistamistaén. Syyllisyyden aiheuttama ahdistus puolestaan verottaa ihmisten hyvinvointia.

Vuonna 2006 toimikautensa p&attdva ETENE on sivunnut terveyden edistdmiseen liittyvia
eettisid kysymyksia muun muassa seminaarissaan Autonomia ja heitteillejatto — eettisté rajan-
kayntid. Ihmisten syyllistdaminen terveydelle haitallisista elintavoista on torjuttu ponnekkaasti.
Samoin se, ettd elintavoilla olisi vaikutusta siihen, millaista hoitoa ihminen sairastuessaan saa.
Sen sijaan ei ole juurikaan keskusteltu siitd, miten terveyden edistamistyota tulisi tehd eetti-
sesti kestavalla pohjalla ihmisi& syyllistamétta ja liiallisia pakkotoimia kaihtaen. Néista asioista
olisi seuraavan ETENEnN paikallaan keskustella.

Hannu Hausen
Sosiaalihammaslaaketieteen professori
Oulun yliopisto

ETENE:n jasen 2002-2006
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Ammattietiikan opettamisesta

Ammattietiikan opetuksella on vanhin ja vahvin perinne terveydenhuollon alalla, mutta
viime vuosina sitd on alettu tuoda myds monien muiden alojen opetusohjelmiin. Ammattietii-
kan opetuksen tarve terveydenhuollossa tuntuu itsestaan selvaltd, mutta on silti hyva pyséhtyé
hetkeksi miettimaan sitd, miksi opetusta itse asiassa tulisi antaa.

Lopulta ammattietiikan opetus tahtaa siihen, mihin kaikki muukin opetus: mahdollisimman
hyvin tehtdviensa tasalla olevien ammattilaisten valmistumiseen. Terveydenhuollossa tdmé
merkitsee sitd, ettd kohdattuaan ammattihenkilon potilas tai asiakas tuntee todella tulleensa
kohdatuksi. Etiikka niveltyy siis aika saumattomasti esimerkiksi vuorovaikutukseen ja oman
persoonan kayttoon tyovalineend.

Etiikan opetuksella on kuitenkin myds muita padmaarid. Yksi akateemisen koulutuksen
tehtdva on edesauttaa reflektoivaa ajattelua. Kiinnostavat eettiset ongelmat ovat tyypillisesti
niin vaikeita, ettd mitaan yksiselitteisia ratkaisuja ei ole, vaan jokainen joutuu muodostamaan
oman kantansa ilman auktoriteetin apua. Samaan asiaan liittyy myds etiikan opetuksen kolmas
paamaara, joka on epavarmuuden sietdmisen kehittyminen. Kaikki ihmisen terveytta ja sairaut-
ta koskeviin paatoksiin sisaltyy epavarmuutta, jonka kanssa on vaan opittava elaméaan.

Miten ammattietiikkaa sitten tulisi opettaa? Kun opiskelin la&ketiedettd runsaat 20 vuot-
ta sitten, kuudennen vuoden opintoihin kului jakso, jossa kasiteltiin ladketieteen historiallisia,
filosofisia ja eettisid perusteita. Filosofiasta luennoi nuori filosofi, joka puhui meille mm. Kan-
tista ja Hegelistd. Todenn&kdisesti han osasi asiansa, mutta hdnen maailmansa ja meidan maa-
ilmamme eivat mitenkaan kohdanneet. Immanuel Kantin filosofialla on epéileméattd merkitysta
laaketieteen filosofian kysymyksia pohdittaessa. T&mén olen kuitenkin ymmartanyt vasta pal-
jon my6éhemmin ja muussa yhteydessd, en tuolla luennolla. Perinteinen tapa luennoida filoso-
fian klassikoista on turhaa, jos minkaanlaista yhteytta klassikoiden ja opiskelijan arkimaailma
vélille ei synny.

Sama vaara vaanii silloinkin, kun opetuksen aiheena ovat etiikan teoriat. Tieddn moni-
en ajattelevan, ettd opiskelijan pitdd ensin tutustua teorioihin ja vasta sitten han on kykenevéa
rakentavaan ja monipuoliseen eettiseen pohdintaan. Olen tdssé eri mieltd. Tallaisen "ylhaalta
alas”-lahtékohdan vaarana on jalleen se, ettd opiskelijan arkimaailma ei tule kohdatuksi.

Oman kokemukseni mukaan ammattietiikan opetus toimii parhaiten, jos lahtokohtana voi-
daan kayttdd opiskelijoiden omia kokemuksia. Aivan opiskelun alkuvaiheessa kokemukset
rajoittuvat siihen, miten asioita on kohdattu maallikon (esim. potilaan tai omaisen) roolissa,
mutta opiskelun my6ta kokemuksia alkaa olla myds ammattirooliin liittyen. Itselléani on parhaat
kokemukset opetuksesta, joka lahtee oikeista ongelmatapauksista. Niiden yhteydessé voidaan
tarvittaessa sitten esitelld vahan etiikan teorioitakin, mutta marssijarjestys on talléin alhaalta
ylos” eiké péinvastoin.

Yksi mahdollisuus opettaa ammattietiikkaa on integroida se muuhun opetukseen. Koska
ammattieettiset ongelmat nousevat kdytannosta, paras aika opettaa etiikkaa olisikin juuri sil-
loin, kun eettisida kysymyksia synnyttavia aiheita muutenkin kasitelldan. Ongelmalahtoisessa
opetuksessa etiikka onkin esilld yleensé luontevasti.

Kéytannossa integraatio voi olla kuitenkin hyvin ongelmallista. Pahimmassa tapauksessa
huonosti motivoitunut ja olemattomasti perehtynyt opettaja ”joutuu” ottamaan eettisia aiheita
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esiin oman substanssialueensa lisdnd. Onnistunut integraatio edellyttad vastuuhenkil6itg, jotka
huolehtivat siitd, ettd integraatio todella tapahtuu. Muiden opettajien tulee myos olla motivoitu-
neita nostamaan esiin eettisia kysymyksia ja heilla tulee olla valmiuksia niiden kasittelyyn.

Kuinka paljon etiikkaa sitten tulisi opettaa? Maastrichtin yliopistossa on nelja ladketieteen
etiikan professoria, enké voi olla ajattelematta sitd, etta joltakin muulta tarkeélta alalta todenna-
koisesti puuttuu virkoja juuri siksi, etté etiikka on niin vahvoilla. Suuri volyymi voi johtaa myds
siihen, ettd koko opetuksen arvo karsii inflaation ja opiskelijat alkavat karsastaa aihepiiria.

Tuleeko ammattietiikan opetuksen olla pakollista? Jos se on ainoastaan vapaaehtoista, ope-
tukseen tulevat ne opiskelijat, jotka eivét sité itse asiassa tarvitsisi ("herdtyskokouksissa kay
lahinnd uskovia™). ”Pakollinen etiikan opetus” taas kuulostaa jo kasitteend vahan kummallisel-
ta. Itse olen omassa opetuksessani ratkaissut tdman dilemman siten, ettd suhteellisen pieni osa
opetuksesta on pakollista. Jokaisen laakériksi aikovan tulee kuitenkin opintojen aikana ainakin
hetkeksi pysahtya pohtimaan naita kysymyksié.

Lopuksi haluan viela lainat englantilaista filosofia Brian Mageeta, jonka pohdinta filoso-
fiasta sopii hyvin kuvaamaan myads sitd, mitd ammattietiikasta ja sen opettamisesta ajattelen:
”Jos filosofia ei kasittele asioita, jotka ovat tai voisivat olla todellisia sinulle; ongelmia joita
sinulla on tai voisi olla; ajattelutapoja jotka ovat tai voisivat olla sinun, silloin se on olemuksel-
taan tyhjaa filosofiaa” (Magee 2000).

Viite
Magee B. Confessions of a Philosopher. A Journey Through Wstern Philosophy. London:
Phoenix 2000

Kirjoitus on ilmestynyt aikaisemmin Dosis-lehden péékirjoituksena (Dosis 2004;20:263-264)
Ja julkaistaan lehden luvalla.

Kirjoittaja

Pekka Louhiala

Dosentti, yliopistonlehtori

Helsingin yliopiston kansanterveystieteen laitos
ETENE:n jasen 1998-2006
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Hoidon, tarinoiden ja teknokratian kohtaaminen
eettisissa arvoissa

Suomalainen terveydenhuoltojérjestelma eldd voimakasta muutoksen aikaa. Uusi tietdmys
ja mahdollisuudet lisdantyvat nopeasti. Molekyyli- ja geenitekniikan l0ydokset ovat murtautu-
massa Kliiniseen kayttéon muuan muassa syoévén hoidossa. Terveydenhuoltoon kaytet&én re-
sursseja enemman kuin koskaan aikaisemmin. Sairaanhoidon kustannukset ovat nousseet kes-
keytymatta viimeiset kymmenen vuotta. Henkilokunnan mééara ei koskaan ole ollut néin suuri.
Ladkéareitd Suomessa on yli 21 000. Kasvaneet rahalliset ja henkilOstoresurssit ovat laukaisseet
voimakkaan rakentamisboomin erikoissairaanhoitoon. Lainsaadannon uudistukset ovat paran-
taneet palvelujen saatavuutta.

Samanaikaisesti puhutaan terveydenhuollon saastoistd, vaikka kustannusten vuosittainen
nousu on ollut parhaimmillaan lahes kahdeksan prosenttia. Erityisesti padakaupunkiseutua vai-
vaa vaikea sairaanhoitajapula ja kaukana yliopistosairaaloista on leimallista ladkaripula. Henki-
I6kunta kokee vasymysta ja turhautumista tydsséan. Palkkatason nousuista huolimatta koetaan
palkka riittamattomiksi. Vaikka lainséadénto on tehnyt pitkat odotusajat laittomiksi, keskuste-
lussa korostuu palveluihin jonottaminen. Vaesto6 ei kaikilta osin koe saavansa laadukasta hoi-
toa.

Potilaan parhaaksi

Terveydenhuollon henkildstolla on koulutuksen ja tradition myota muodostunut korkeat
moraaliset ja eettiset arvot. Potilaalle pyritadn tarjoamaan aina paras mahdollinen hoito. Uusin
tieto otetaan nopeasti kayttoon. Kouluttautuminen on jatkuvaa. Hoitoa suunnitellaan yhteis-
ty0ssé potilaan ja tarvittaessa hdnen omaisensa kanssa. Valintatilanteessa tyontekijé voi punnita
hoitovaihtoehtoja mielessain. Miten hé&n hoitaisi vastaavassa tilanteessa itsedan tai omaisiaan.
Eldman ja yksilon arvoa korostava eettinen ajattelu on perinteista terveydenhuollossa.

Tiedon ja mahdollisuuksien nopea lisadntyminen asettaa henkilékunnan vaikeisiin valin-
tatilanteisiin. Hoitopaatdsten tueksi on kadytettavissa laajoja tietokantoja muun muassa laakéri-
seuran Duodecimin Terveysportti. Monella on paasy internetin kautta satoihin ladketieteellisiin
julkaisuihin ja muihin tietokantoihin. Tietoa on nyt niin paljon kaytossa, ettd kapean alan osaa-
jakaan ei voi seurata tai hallita omaa aluettaan. Uusia menetelmia tulee jatkuvasti kayttoon.
Niiden arviointi voi olla kesken.

Pyrkimys parhaaseen hoitoon voi johtaa tyontekijdn vasymykseen. Helposti voi kehittyd
riittdmattomyyden tunne, jos taistelu ndyttdd kaantyva havioon. Aika ja mahdollisuudet eivat
koskaan salli kaikkien asioiden varmistamista. Tamén epavarmuuden taytyy terveydenhuollon
henkildston oppia sietdmaan. EIdamé on aina tdynna yllatyksié ja odottamattomia kaanteita. EIa-
méa ei tule ndhda taisteluna tai prosessina, jossa on alku ja loppu. Taysipainoinen elama tuleen
nahda tavoitteeksi.

Potilaita kohtaavan henkilokunnan arvomaailmassa yksil0 ja hédnen elamansd korotuvat.
Tamé antaa mahdollisuuden samaistua potilaaseen ja eldytyd hanen osaansa. Myotaeldminen
kuuluu yhtend osana hyvien hoitopéatdsten tekoon. Ammattitaidon yhdistyessé elaman ja yksi-
I6n kunnioitukseen saavutetaan parantava suhde potilaaseen.
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Tarinat ohjaavat

Kansainvalisissé arvioissa suomalaista terveydenhuolto on pidetty hallinnollisesti hajau-
tettuna. Lainsaadantd antaa vastuun palveluiden jarjestamisestéd yli 400 kunnalle. Hajautettu
ohjaus on johtanut suuriin alueellisiin eroihin. Palveluiden saannissa voi esiintya viisinkertaisia
eroja. Sairaanhoitopiireissd, joissa on laéketieteellinen tiedekunta, l&&karitineys on kaksinker-
tainen muuhun Suomeen verrattuna. Laakaripula korostuu syrjaisemmilla seuduilla, missa va-
est0 on ikdantynyttd ja sairastavuus korkeaa. Kasvukeskuksissa, missa véesto on nuorta, tarjo-
taan runsaasti palveluita. Julkinen ja yksityinen rahoitus seuraavat palveluiden tarjontaa.

Hajautettu jarjestelma on myos tarjonnut hyvat demokraattiset edellytykset luoda oman
alueen tarpeista lahtevaa terveydenhuoltoa. Hajautettu jarjestelmé& on osoittanut arvonsa tasaa-
vana voimana esimerkiksi lamavuosina. Se on mahdollistanut kansalaisen danen kuulumisen
terveydenhuoltoa suunnittelussa. Tavoitteet on asetettu kansalaisen ndkékulmasta. Kunnissa ja
kuntayhtymissé luottamusmiehet ovat voineet hyvin valittaa vaeston toiveet eteenpdin. Heilla
on ollut vilpitén halu pyrkia toimimaan asukkaiden parhaaksi.

Maallikkoina poliittisilla luottamusmiehilld voi olla vajavaiset tiedot terveydenhuollon toi-
minnasta, mutta heilld on usein hyvéa kuva yhteiskunnan hyvinvoinnin kokonaisuudesta. He
ovat ndhneet, etta terveydenhuolto ei ole ainoa yhteiskunnan hyvinvointia luova toimintamuo-
to. Eldamankokemuksen kautta he pystyvét arvottamaan valintoja. He ovat monesti nédhneet
koulutuksen merkityksen. Tilastollinen totuus siitd, ettd suomalainen nuori mies paastessaan
yliopistokoulutukseen saa samalla lahjaksi 12 vuotta lisaa tervettd elamaa, on voinut johtaa
hajautettujen yliopistojen toteutumiseen.

Demokraattinen ohjaus on monesti perustunut yksittaisiin tarinoihin terveydenhuollon pal-
veluista. Tarinoiden merkitys korostuu pienissé yksikdissa. Julkinen sana nostaa esille tari-
noita, joiden pohjalta 16ydetadn kehittdmiskohteita. Tarinoiden ohjaava vaikutus on merkitta-
va. Toistuvat tarinat pitkista odotusajoista johtivat hoitotakuulainsadddnnén muodostumiseen.
Sysdyksen vanhushuollon kehittdmiseen on saatu yhdesté julkiseen tietoisuuteen nousseesta
tarinasta vanhainkodissa.

Tarinat ovat monesti hyva tapa ohjata terveydenhuollon kehittdmistd, koska niihin liittyy
aina arvolataus. Tarina mahdollistaa eettisen arvioinnin — pyrkimyksen hyvaan. Se tuo ongel-
man lahelle ja kosketeltavaan muotoon. Kansalaisella ja poliittisella paattajalla on mahdolli-
suus samaistua tilanteeseen ja arvottaa sitd omia eettisia arvojaan vasten.

Tarinoiden ja todellisuuden valille voi kehittya ristiriita. Tapahtumasta on yleensa kaikilla
mukana olleilla oma kertomuksensa. Julkiseen keskusteluun voi nousta vain yksi néisté ta-
rinoista. Paatoksentekoa varten kokonaiskuva voi silloin jaada vaillinaiseksi. Samalla voivat
unohtua monet eldméntarinat, jos niissa mukana olevilla ei ole voimaa kertoa niité eteenpain.
Syrjdytyneiden joukosta ei ehkd nouse sita tarinankertojaa, jota kaivattaisiin. Unohdetut tarinat
eivét ole ohjaamassa paatoksentekoa.

Teknokraattinen maailma

Osastosta vastaava ladkéri ei pysty tekemaan hoitopéétoksia pelkéstaan yksilon nakokul-
masta. Han joutuu paattaméén ketka potilaista selvidvat kotihoidossa ja keitd pitédé hoitaa sai-
raalan osastolla. Samalla tavoin osastonhoitaja joutuu ohjaamaan osastonsa hoitotyon resursse-
ja tarpeen mukaan tavoitteena osaston hyvé toiminta ja resurssien oikea kaytto.

Pyrkimys yhteiseen hyvaan korostuu paatoksenteossa siirryttdessé etdédmmalle potilaasta.
Vadrin suunnatut voimavarat ovat poissa jostain muusta toiminnasta. Makrotasolla liiallinen
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panostaminen terveydenhuoltoon voi johtaa véeston yleisen terveydentilan huononemiseen.
Sairaanhoidon teknologian uudet mahdollisuudet voivat johtaa kilpavarustelutilanteeseen, jol-
loin joudutaan luopumaan monesta muusta vaeston hyvinvointia lisddvasta toimenpiteesta. Ter-
veyden jakaminen tasaisesti koko vaestolle voi unohtua.

Martti Lindqvist Kirjoitti kirjassaan "Tassé seison” terveydenhuollon tehokkuuden téarke-
ydestd. Toiminnan laatu nakyy hoidon tuloksessa, asiakkaan kohtelussa seka jarjestelmén te-
hokkuudessa. Pyrkimys jarkevyyteen, tehokkuuteen ja tuottavuuteen on eettisesti keskeista.
Jarkeistdminen seka hallinnollisten ja taloudellisten asioiden pateva hoitaminen on vastuullisen
priorisoinnin perusta.

Mité tehokkaammin terveydenhuolto on jarjestetty, sitda enemman sen avulla pystytdan
tuottamaan terveyttd. Jos samalla kiinnitetd&dn huomiota palvelujen tarjonnan oikeudenmukai-
suuteen, saavutetaan yhteisoeettisestd nakokulmasta hyva tulos. Hoidon inhimillisen laadun
merkitysté tulee korostaa kaikissa olosuhteissa.

Etiikan arvojen kohtaaminen

Terveydenhuollon etiikan keskeisia periaatteita ovat ihmisen itsemaaraamisoikeus, oikeu-
denmukaisuus, hyvan tekeminen, pahan valttdminen sekd hyddyn maksimointi. Terveyden-
huollon nopeassa muutoksessa naméa hyveet muodostavat edelleen majakan, kun suuntaamme
muutoksen merelle.

Suomalaisen terveydenhuollossa eettisissd paatoksisséd on kolme vaikuttajatahoa. Hoitoa
antavan terveydenhuollon ammattilaisen paatoksissa korostuu yksiloeettiset nakékulmat. De-
mokraattinen poliittinen paatoksenteko pyrkii kohti yhteisén hyvinvoinnin kokonaisuutta yksi-
tyiskohtien ja tarinoiden kautta. Terveydenhuollon hierarkian portailla olevilla on mahdollisuus
néhda asioita yhteiskuntaeettisestd nakokulmasta. Kaikki kolme ndkdkulmaa sekoittuvat toi-
siinsa ja muodostavat voiman, jonka varaan suomalaista terveydenhuoltoa voidaan rakentaa.

Bioteknologian ja informaatioteknologian murros yhdessa vaestomuutosten kanssa globaa-
lisessa maailmassa aiheuttaa terveydenhuollolle haasteita. Kuntien palvelurakenneuudistuksel-
la pyritdén osaltaan vastaamaan ndihin. Jos joku eettisen padtoksenteon voimista paasee domi-
noimaan, voi seurauksena olla kokonaisuuden vaaristyminen.

Kun rakennamme eettisesti korkeatasoista terveydenhuoltoa Suomeen, meidan tulisi néhda
yksilo haavoittuvuuksineen ja tarpeineen. Samalla ei tule unohtaa koko véestod ja kansaa. Tu-
levaisuuteen suuntaaminen on ensiarvoista. Vanhustenhuollon ja vanhenevan véeston tarpeiden
tyydyttdminen on tarkedd, mutta lasten ja nuorten hyvinvoinnin kehittamista ei voi liikaa ko-
rostaa. Nuorille perheille on luotava mahdollisuus kasvattaa tulevaa sukupolvea. Tulee pystyé
luomaan uskoa ja valoisia tarinoita.

Rakennusty(ssa tarvitaan eettisid arvioita monelta tasolta. Yksilokeskeinen nakemys etiik-
kaan on hoidon perusta. Siind korostuu inhimillisyys ja yksilon korostaminen. Etiikan yhteisol-
lisyys korostuu vuorostaan hallinnollisissa paatoksissa. Nama paatokset luovat pohjan koko vé-
eston terveyden ja hyvinvoinnin edistdmiseen. Demokraattisen prosessin kautta tulee tavoitella
oikeudenmukaisuuden ihannetta. Ndista kolmesta yhdessa muodostuu eettisen prosessin virta,
joka keskustelun kautta johtaa ajatusten rikastumiseen.

Timo Keistinen, johtajaylilaakari
Vaasan sairaanhoitopiiri
ETENE:n jasen 2002-2006
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Ajatuksia hoidon rajoittamisesta

Olin vastavalmistuneena la&karind 60-luvun lopussa suorittamassa erikoistumisen edel-
lyttdmi& reunakoulutuksia suurehkossa aluesairaalassa. Sisatautiosastolle tuli hoitoon vaikein
oirein nuori mies infektiotautia seuranneen munuaisten vajaatoiminnan takia. Tilanteen huo-
nontuessa tiedustelin keskussairaalasta dialyysihoidon mahdollisuutta. Millainen potilas? En-
nen nykysairautta terve nuori mies. Koulutus ja ammatti? Kansakoulu, tyémies. Perhetta? Aiti.
Valitettavasti ei voitu ottaa dialyyseihin, sanottiin. Mutta potilas menehtyy, ja niin nuorikin,
hataannyin. Pahoiteltiin, paikkoja on vah&n. Sen ymmérsin, dialyysihoidot oli vasta aloitettu
Suomessa. Mutta oli vaikea hyvaksya, ettd kouluttamattomuus ja perheettémyys mité ilmeisim-
min sulkivat potilaani hengenpelastavan hoidon ulkopuolelle.

Resurssipula on yksi hoidon rajoittamisen syy. Kaikkea puolestaan ei tarvitsekaan hoitaa.
Joskus sairaus on niin vaikea tai potilas niin heikko etta enéda ei voida parantaa. Misté syysta
hoitoa rajoitetaankin, perusteiden pitéisi olla ladketieteellisesti, juridisesti ja eettisesti hyvék-
syttavia. Samalla tavalla sairaita tulee kohdella yhtal&isesti.

Aktiivihoidosta luopuminen tehohoidossa

Antti Linkola kirjoitti Nuori La&kari -lehdessa v. 1993: "Kuolemanvaaran torjuminen me-
nee akuuttisairaalassa helposti jopa niin pitkélle, ett4 ei tajuta potilaan tekevan kuolemaa. Niin-
pé potilas kuoleekin ik&an kuin kesken hoidon: taistelu taukoaa vasta taistelukentan héavitessa
alta pois.”

Tehohoidossa valinnat ja hoidosta pidattyminen ovat aina olleet arkipaivaa, hoidosta luo-
pumisen perusteita ja menettelytapoja on tarkennettu koko teho-osastojen olemassaolon ajan.
Hoidon tuloksia ja erilaisten potilaiden selviytymiseen vaikuttavia tekijoita tutkittaessa on ke-
hitetty ennustemalleja, joista saadaan lisdtukea hoidon hyddyllisyyden arviointiin, vaikkeivét
mallit tilastollisen luonteensa takia sovellukaan yksittéistd potilasta koskevaan péaatoksente-
koon. Raskaassa tehohoidossa kuolleisuus on korkea, vaikka hoitoon otettavilla oletetaan ole-
van selviytymismahdollisuuksia. Tehohoidon aiheuttaa useimmiten yllattdva ja odottamaton
syy, joten tilanteen kaantyminen toivottomaksi voi olla omaisille musertavaa. Aktiivihoidosta
luopumisen raskautta, jopa uhkaa ajautua Linkolan kuvaamaan sokeaan taisteluun liséa se, etté
kasitys tilanteen palautumattomuudesta perustuu aina viime kédessa laékarin kliiniseen arvi-
oon, johon useimmiten siséltyy jonkin asteista epavarmuutta.

Hoidon hyddyttomyyttd epéailtdesséd padadytaankin usein jatkamaan aktiivista hoitoa méaéa-
réajan potilaan tilan kehittymistd seuraten, kunnes vakuututaan hoitovasteen puuttumisesta.
Samalla on tilaisuus valmistella omaisia toipumismahdollisuuden hiipumiseen. Tehohoidon
eettisissd ohjeissa ehdotetaan, ettd hoidosta luopuminen ratkaistaisiin mahdollisuuksien mu-
kaan useamman asiantuntijan yhteispaatoksella toisaalta ratkaisun luotettavuuden lisddmisek-
si, toisaalta paatoksentekijoiden ja omaisten henkisen kuorman keventamiseksi. Tukihoitojen
lopettamisen jélkeen varmistetaan potilaan hyva perushoito ja oirehoito joko teho-osastolla tai
tilanteen pitkittyessé vuodeosastolla.

Hoitoa rajoitettaessa omaisen mieltd askarruttavat monenlaiset kysymykset ja tunteet. Han
voi pelatd, ettd tehohoito lopetettiin lilan aikaisin, tai epailld, meniko kaikki asianmukaisesti, ta-
pahtuiko virheitd tai laiminlyonteja? Omaiset tarvitsevatkin ndissa tilanteissa koko hoitotiimilta
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runsaasti tukea: tietoa, keskustelua, myotatuntoa. Hatikoityja luopumispéétoksia kdynnissa ole-
vasta tehohoidosta tuskin tapahtuu asiantuntevissa kasissa. Paatdsten toimeenpanotapaa, sana-
valintojen seké potilaan ja omaisten kohtelun hienotunteisuutta puolestaan voi aina parantaa.

Hoidon rajoittamista ovat myds péaatokset olla aloittamatta tehohoitoa. Talldin joko arvi-
oidaan hoidon onnistuvan vuodeosastollakin, tai tethohoidon menetelmien ei katsota parantavan
potilaan ennustetta. Padosa néista paatoksista tapahtuu ilta- ja yoaikaan Kiireisten, osin kokemat-
tomien paivystéjien toimesta, jotka eivat ennestadn tunne potilaita. Toisin kuin odottaisi naita
paatoksia ei pidetd yhtd raskaina kuin kaynnissa olevan aktiivihoidon lopettamista.

Rajalliset voimavarat ja tehohoito

Valitonta hengenvaaraa lukuunottamatta tehohoidon aiheet ovat jossain maarin suhteelli-
sia, ruuhkahuippujen aikana tiukempia. Tehohoidon eettisissa ohjeissa on yksiselitteinen kan-
nanotto, ettd ”jos hoidon aiheista tinkiminen lisad merkittavasti hoidon epdonnistumisen riskia,
akuutti tilanne on hoidettava poikkeusjarjestelyin omassa sairaalassa tai turvautumalla toisen
teho-osaston apuun”.

Valintoja tehohoitoon kéytetddn joskus harjoiteltaessa eettistd paatoksentekoa. Voidaan
esimerkiksi kuvata kolme eri-ikdista potilasta, joilla on erilaiset taustat ja eri syista yhté suuri
hengenvaara ja tehohoidon tarve. Kysytaan, kuka jatetaan ulkopuolelle, jos tehohoitopaikkoja
on vain kaksi. Kouluttamattomuus, perhesuhteet tai sosiaalinen asema eivét kelpaa valintakri-
teereiksi. Eivat myodskaan iké tai elaméntavat muutoin kuin hoidon vaikuttavuus- ja ennus-
tetekijoind, joihin hoitopéatdsten aina tuleekin perustua. Oikeudenmukaisuus edellyttaa, etta
kaikki yhta lailla sairaat ja hoidosta hyotyvat saavat elintarkedé hoitoa ilman syrjintaa. Teho-
osaston ollessa taysi herddmo voi usein tarjota tilapaisen hoitopaikan.

Itseméaaraamisoikeus ja omaisten kuuleminen hoitoa rajoitettaessa

Kriittisesti sairas potilas kykenee harvoin paattaméaén enempaé hoidon aloittamisesta kuin
sen jatkamisesta. Tarpeellinen tehohoito aloitetaan, jos tiedossa ei ole, ettd potilas olisi sen
nimenomaisesti kieltdnyt suullisesti tai hoitotahdossa. Erilaisissa valmiissa hoitotahtolomak-
keissa tehohoidosta luopumismaardys perustuu yleensd odotettavan toipumisen laatuun. Teho-
hoitoon annetaan suostumus niin pitk&&n kuin on toivoa itsendisestd, omatoimisesta, hyvaksyt-
tavan laatuisesta elamésta. Maardys vastaa tehohoitoladkarin ajatustapaa.

Hoitotahtoasiakirjoja on toistaiseksi harvoilla, eikd hoidon rajoja elaman loppuvaiheessa
useinkaan ole pohdittu omaisten kesken. Aktiivihoidosta luopumisesta pyritddn paattamaan
yhteisymmarryksessd omaisten kanssa. Heille selvitetdan toipumisedellytysten puuttuminen.
Voidaan yhdessa pohtia potilaan todennakdisia toiveita sen pohjalta, mita han ajatteli elamén
perusasioista, miten eli, mita arvosti. Erityisen raskasta ja ahdistavaa hoidosta luopumisen hy-
vaksyminen on lasten, yhta lailla ennestaan terveiden kuin kehitysvammaisten lasten vanhem-
mille.

Hoidon rajoittamisesta muualla kuin tehohoidossa

Pitdisikd kommunikointikyvyton, heikko pitk&aikaissairas l&hettda erikoistutkimuksiin
keltaisuuden takia? Tehdakd riskialtis, mahdollisesti hieman lisdaikaa antava leikkaus monisai-
raalle, huonokuntoiselle vanhukselle? Ryhty&dkd hengityskonehoitoon happirikastimen turvin
elavén keuhkokroonikon akuutissa huononemisvaiheessa tai neurologisen sairauden edetessa
hengitysvajeasteelle? Aloittaako letkuruokinta, kun voipunut tai dementti vanhus kieltaytyy ot-
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tamasta ravintoa? Enté antibiootti samaisen potilaan kuumeillessa? Parantumattoman sairauden
loppumetreilld joudutaan toistuvasti kyselemaan, miten toimia oikein, inhimillisesti ja hyvék-
syttavasti juuri tdmén potilaan kohdalla.

Ennakoitavien tilanteiden hoidosta on hyddyllista keskustella etukéteen kaikessa rauhassa,
pohtia mita erilaisista ratkaisuista seuraa, ja kirjata paatokset hoitosuunnitelmaan. Merkittavista
hoitolinjauksista ja suuren riskin toimenpiteisté paras paatds syntyy neuvottelussa, jossa ovat
samanaikaisesti fyysisesti lasnd potilas, tdiman laheinen tai edustaja sekéd kaikki joiden kan-
nanotto vaikuttaa paatokseen. Potilas pystyy usein itsekin paattdmaan tai ainakin ilmaisemaan
nédkemyksidan, kunhan saa Kiireettémasti tietoa ja tulee kuulluksi. Muussa tapauksessa hénen
laheisensd tai edustajansa pitéisi harkita ratkaisua potilaan arvojen ja edun pohjalta. Aktiivisen
hoidon ja kuntoutuksen hyodyt ja haitat tulee joka tapauksessa aina punnita kaikella vakavuu-
della ennen luopumispaatoksia — heikolla ja puolustuskyvyttdmallakin potilaalla on oikeus ter-
veydentilansa edellyttdmaan hyvaéan hoitoon! Aktiivinen, jopa invasiivinen toimenpide voi olla
aiheellinen, jos se parantaa loppuelaman laatua.

Eldmansa pituutta kukaan tuskin toivoisi jatkettavan teknologian keinoin, jos se merkitsee
karsimysté avuttomana, toimintakyvyttdmand, muista riippuvana. Aktiivihoidosta luopuminen
ei saa kuitenkaan olla ”hoidoista luopumista”, vaan hoitolinjojen jarjestelyd potilaan paras-
ta silméllépitden. On hyva, ettd hoitotahtolomakkeet ohjaavat pyytdmaan riittdvaa oirehoitoa
toipumismahdollisuuksien mentya, sivuvaikutusten kustannuksellakin. Mitd muuta kuuluu in-
himilliseen, hyvéaéan elaman loppuvaiheen hoitoon, joka ei tapahdu kotona tai saattohoitoyksi-
kdssa? Puhtaus, 1amp0, janon ja nédlan sammuttaminen, hyva kohtelu. Pysédhtyminen yksindisen
rinnalle, rohkaisu pelkaavélle, hengellisen tuen jarjestaminen tarvittaessa. Tiputuksista, syotto-
letkuista ja antibiooteistakin pitdd paattdd, mutta ne askarruttavat enemméan omaisia ja laékaria
kuin poislahtevéa, jolle ne ovat jo toisarvoisia.

Lahteva kaipaa saattelua, valittamista. Mista niita sille, joka on yksinainen, ilman omia l&-
heisid? Toivottavasti vapaaehtoiselta lahimmaiseltd, mutta soisi myds hyvaan ammatillisuuteen
terveydenhuollossa sisaltyvén runsaasti kykya, tahtoa ja jaksamista lahimmaisenakin.

Vuokko Rauhala
LKT, anestesiologian erikoislaakari
Jyvaskyla
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Asenteet ja arvot saattohoidossa laakarin ja hoitoryhman kan-
nalta

Keskustelemme tietoisimmin ja syvéllisimmin arvoista, etiikasta ja hoidon rajoista ottaes-
samme kantaa kuolemaa l&hestyvén potilaan hoitoon.

Asenteet ja arvot

Perustuslain perusoikeuksista saadaan hyvé pohja saattohoidolle: Henkilékohtaisen vapau-
den suoja kattaisi tahdonvapauden ja itseméaaraédmisoikeuden, koskemattomuuden suoja suojan
tahdonvastaisilta hoitotoimilta ja hyva kohtelu kattaisi potilaan koskemattomuuden, yksityisyy-
den ja ainutlaatuisuuden kunnioittamisen, mielipiteiden ja nakemysten huomioonottamisen.

Huomattava osa terveydenhuollon eettistd arvopohjaa on sdilynyt perinteisend parituhatta
vuotta: eldmadn kunnioittaminen, hyvén tekeminen, vahingoittamisen vélttdminen ja oikeuden-
mukaisuus ovat edelleen keskeisia. Siihen kuuluvat nyky&an myos potilaan itseméaaraamisen,
autonomian ja eldmén arvokkuuden korostaminen. Hoidon lahtokohtana on kaikkien potilaiden
yhtélainen ihmisarvo.

ETENE on julkaisuissaan korostanut sitd, ettd oikeudenmukaisuuden kannalta keskeisim-
mét asiat ovat yhdenvertainen kohtelu (hoitoon péaésyssé alueelliset ja tautikohtaiset seké eri
vaestéryhmien véliset erot), syrjiméattdmyys ja ihmisarvon kunnioittaminen (ongelma-alueina
pitkaaikaisesti sairaiden ja kuolevien hoito). Ladkarin kannalta on keskeistd, miten perinteinen
laékarin etiikka ja ammattikunnan rooli muuntuu sailyttden ytimensa ympériston, maailman
muuttuessa. Sama koskee myds hoitohenkilokuntaa.

Martti Lindgvist on pohtinut etiikan merkitysta ladkarin tyossé. Han toteaa, ettd yksilo-
tasolla etiikka perustuu omantunnon kasitteeseen ja hoitoyhteisossé eettisyys on vastuullista
asennoitumista, kiinnostusta ja keskustelua eettisista ja arvokysymyksistd seka potilaiden ar-
vostusta. Hanen mukaansa kaytannon laakintaetiikka on paljossa hoitosuhteiden etiikkaa.

Vaikeissa ratkaisutilanteissa laakarille/hoitajalle voi olla hyddyksi pohtia omaa toimintaan-
sa samanaikaisesti neljasta eri nakokohdasta: Mihin toiminnallani pyrin? Mihin ratkaisulla-
ni ensisijaisesti pyrin? Millaiset toimintatavat ovat hyvaksyttavia tassa tilanteessa? Kultaisen
sddnnon mukaan toiselle pitdisi tehdd se, mink& haluaisi itselleen tehtdvén. Kultainen saanto
perustuu haluun ymmartaa toisen ihmisen eldmassé vaikuttavia olosuhteita, empatiaan seka
kykyyn tahtoa lahimmaisen parasta. Erik Anttinen puhuu empaattisesta kanssaihmisyydesta
la&kariné ja ammattiauttajana olemisen peruskivena.

Riittaako kultaisen saannon periaate ohjeeksi elaytya siihen, miltd hyvin vasyneesta ja lah-
temaén valmiista idkkaasta potilaasta tai aggressiivisesti ja syyttavasti kayttaytyvastd omaisesta
tuntuu? Ehtiiko tai haluaako 1aakéri paneutua toisen ihmisen eldmaan, persoonaan ja kokemuk-
siin siten, ettd han eri lailla kdyttdytyvien omaisten vaateiden ristipaineessa luottaa kykyynsa
tukea potilaansa omaa toivetta ja tahtoa. Vain harvoin ongelmana on omaisten vaatimus luopua
hoidoista tai laakityksesta vastoin la&karin ehdotusta. Tavallisempaa on omaisten vaatimus,
jonka mukaan ”kaikki mahdollinen” elaman pidentamiseksi on tehtava.
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Saattohoito

Saattohoito on eettisesti hyvén tekemista ja vahingon valttamistd, hoitoa tilanteessa, jossa
parantavasta hoidosta on luovuttu ja sairauden etenemiseen ei kyetéd vaikuttamaan. Sen paa-
méaarana on vaikeiden oireiden ja karsimysten lievitys.

Saattohoitoa luonnehtiessaan ETENE on korostanut elinajan ennusteen lyhyytta, vaikkakin
se voi saattohoidossakin vaihdella. Potilaan ja laheisten henkinen tukeminen on oleellinen osa
hoitoa. EIdman loppuvaiheen ajankaytto saa erilaisen merkityksen ja ihminen, kuoleva psyyk-
kisend, sosiaalisena ja hengellisend olentona otetaan huomioon. Hén tarvitsee lohdutusta ja
mahdollisimman hyvéa oloa. Hanen toiveitaan tulee kuulla ja hanella on oikeus vélttya raskail-
ta ja hyodyttomilta hoidoilta.

Paatoksen saattohoitoon siirtymisesta tekee yleensa hoitava laakari tai useampi ladkéri yh-
dessé. Siita tulee keskustella potilaan ja hdnen omaistensa kanssa ja pyrkid mahdollisuuksien
mukaan ottamaan huomioon potilaan toiveet. Ei elvytetd —pé&atoksen eli DNR-paatdksen (do
not resuscitate) tekee hoitava l&a&kari tai useampi la&kari yhdessé. P&&tos perusteluineen on
Kirjattava potilasasiakirjoihin ja tehtdva tunnetuksi potilaan hoitoon osallistuvalle henkilékun-
nalle. Ennakoiva pééatos pidattaytya elvytyksestd perustuu potilaan ennusteen arviointiin, mutta
el tarkoita sit4, ettd muusta aktiivisesta hoidosta luovutaan. Se on osa hoidon linjausta. ja se
tehd&&n yhteisymmarryksessa potilaan tai hanen laheisensé kanssa.

Kaésitteell& hoidon lopettaminen viitataan parantavista hoitotoimista luopumista tilanteessa,
jossa hoito ei enéa olisi potilaan edun mukaista. Ihmisarvon mukainen kohtelu kuoleman lahes-
tyessa merkitsee sitd, ettd potilaan karsimyksia pitkittavista hoidoista luovutaan. Kun hoito ei
enad hyodyta potilasta, peruste hoidon antamisesta poistuu. Hoitopaatoksié tehdessé kuoleman
lahestyessa on vastattava seuraaviin kysymyksiin: Tuottaako teknisin keinoin elamaa jatka-
va hoito potilaalle hyodtyd? Onko potilas tajuissaan ja tietoinen ympéristostadn? Viimeiseen
kysymykseen voi vastata kuvaamalla potilasta. Kykeneekd hén vuorovaikutukseen, onko han
tietoinen omasta olemassaolostaan tai kykeneekd tuntemaan mielihyvad? Onko héanella kykya
johonkin itsendiseen toimintaan, tai onko hanell& jokin itselle tarked paamaara elda? Jos hoito
ei paranna tai séilyta mitaan ylla olevista kyvyistd, on todennakaista, ettd hoidon jatkaminen ei
tuota hyotyé. Potilaan kokema hyoty voi olla kivun, oireiden ja muun karsimyksen lievitty-
minen.

Mita sitten kuuluu eldmaa pitkittavaén hoitoon? Siihen kuulee kaikki mahdollinen hoito,
joka siirtdd kuolemaa, esimerkiksi; elvytys, tekohengitys, dialyysi, antibioottihoito, kun se on
annettu eldamaa uhkaavaan tulehdukseen, ja ravinnon ja nesteen anto muuten kuin suun kautta
nieleméalld. Tarked& on myds keskustella ylihoidosta ja alihoidosta saattohoidossa. Ylihoidolla
tarkoitetaan niita toimenpiteitd, jotka pidentavat k&rsimyksia ja vain marginaalisesti vaikuttavat
elinikdan eivatka lisaa potilaan kokemaa elaménlaatua. Alihoidosta saattohoidossa puhutaan,
jos osa karsimyksesta jaa hoitamatta, sitd el havaita, osata hoitaa tai sit4 aliarvioidaan. Hyvalla
saattohoidolla voidaan ainakin lievittaa oireita.

Ellei potilaan mielipidettd hoidostaan ole ja omaiset kieltavat ehdotetun hoidon, meidén
tulisi hoitaa potilastamme muulla ladketieteellisesti hyvéksytylla tavalla yhteisymmaérryksessa
heiddan kanssaan. Kuitenkaan he eivat voisi vaatia tehohoitoa dementiaa sairastavan potilaan
ollessa sairautensa loppuvaiheessa, eivatka he voisi mydskéaan kieltaa potilaalta hyvaa oireen-
mukaista hoitoa tai vaatia potilaalle tarkeén hoidon lopettamista.
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Hoitotahto ja eutanasia

Hoitotahdon merkittadvin ongelma on usein ilmaisun yleisluonteisuus. Etukateen on vaikea
kuvitella sairauksien kulkua ja eldmé&n moninaisuutta. Siin& tulisi kertoa suhtautumisesta ela-
maéa keinotekoisesti yll&pitaviin hoitoihin, eika luetella hyvéan hoidon periaatteita. Suomalaises-
sa tutkimuksessa puolet vanhuksista halusi keskustella ladkérin kanssa ja 85% idkkaista halusi
itse osallistua paatoksen tekoon ja vain harvalla oli hoitoon tullessaan hoitotahto.

Potilaslain muutosesityksessa tarkoituksena on vahvistaa potilaan itseméaraamisoikeutta,
siten etta potilas voi nimeta henkilon toimimaan puolestaan toimintakyvyttdmyyden tai toimin-
takyvyn rajoittuneisuuden varalta. Liséksi taysi-ikdisen toimintakyvyltaan rajoittuneen potilaan
osallistumista mahdollisuuksien mukaan hoitoaan koskevaan paatdksentekoon vahvistettaisiin.
Siind halutaan asettaa potilaan tai hdnen puolestaan toimivan antama nimenomainen suostumus
tarkeiden hoitotoimenpiteiden edellytykseksi ja korostetaan hoitotahdon ensisijaisuutta

Ladkarin etiikka -kirjan (2005) mukaan eutanasialla tarkoitetaan 14&kéarin tarkoituksellisesti
suorittamaa potilaan surmaamista tdman toistuvasta, vapaaehtoisesta ja oikeustoimikelpoisesta
pyynnosta. “Passiivinen eutanasia” on kasitteend ristiriitainen eika sitd tulisi kayttdd — vaan
korvata se muilla ilmaisuilla. Suomen la&kariliitto on ottanut eutanasiaan selkeén kannan. Eu-
tanasia on vastoin la&karin etiikkaa. Hyodyttomien hoitojen lopettamisessa pddmaarané ei ole
potilaan kuolema, vaan hoidoista koituvan epdmukavuuden ja kuolinprosessin pitkittdmisen
valttdminen.

Ajatuseroa eutanasiaan voinee kuvata kasiteparilla kuoleman tuottaminen - kuoleman sal-
liminen.

Mielesténi aikaisempaa korostuneemmin ndkyva etddntyminen luonnontieteellisesta tie-
dosta ja sukupolvien valisen tiedonkulun heikkous aiheuttavat valmistautumattomuutta synty-
man, eldman ja kuoleman tai sairauden kohtaamiseen. Lainaan lopuksi arkkipiispa Vikstromia:
”Eettisesti ei voi olla oikein tehdd kaikkea, mitd osaamme. Tieteen ja teknologian meille mah-
dollistamaa valtaa ei tule kdyttad yli ihmisyyden.”

Leena Niinisto

LKT, ylilaékari, yleislagketieteen erikoislaakari
Katriinan sairaala, Vantaa

ETENE:n varapuheenjohtaja 2002-2006
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Palvelujen kayttajasta kuntoutuja-asiantuntijaksi

Taman prosessin suurin haaste on se, ettd kokemukseen perustuvaa asiantuntijuutta ja sita
tukevia valmiuksia on mahdotonta opettaa ulkokohtaisesti yleisten mallien, kasitteiden tai loo-
gisen paattelyn keinoin. T&méan asiantuntijuuden omaksuminen onnistuu vain kuntoutujan omi-
en siséisten kokemusten késittelyn kautta. Kokemuksellinen tieto selittaa ja tulkitsee maailmaa
tarinan keinoin. Sille on ominaista yksilollisyys ja ainutkertaisuus. Kaytén tassa kirjoituksessa
kuntoutuja-asiantuntijasta nimitysta vertaisohjaaja.

Vertaisohjaaja on tekemisissa sen paradoksin kanssa, ettd hdnen eldmansa, kokemuksensa
ja késityksensé ovat paitsi vahvasti yksil6llisia ja historiallisia, myos aina liittyneiné ihmisten
valisiin suhteisiin, sithen mitd hénen ja vertaisalustuksen kuulijoiden vélilla tapahtuu. Omista
kokemuksistaan puhuessaan vertaisohjaaja asettuu parhaimmillaan vuorovaikutteiseen suh-
teeseen kuntoutujien kanssa. Talléin ulkoisesti hyvinkin samalta kuulostava vertaistarina voi
nostaa esiin kuulijoille mielekk&itd merkityksia ja kdynnistdaa sanattomien tai keskusteluiksi
kaantyvien tulkintojen, kysymysten ja pohdintojen jatkumon.

Pohjana oma elamantarina

Kuntoutujassa tapahtuvien kuntoutumis- ja oppimisprosessien nivoutuminen yhteen toteu-
tuu esimerkiksi silloin, kun omakohtaisesta eldmantarinasta tyostetaan vertaisalustus. Kuntou-
tujat voivat tyoskentelyn myoté paésta — ja osin myos joutua — arvioimaan omaa elamantilan-
nettaan seké - historiaansa uudesta ndkokulmasta. Vertaisalustusta tyostettdessé jokin aiemmin
merkityksettomaélta tai jopa Kielteiseltd tuntunut elamanvaihe voi saada uuden merkityksen ja
painoarvon. Myds oman kuntoutumisen eteneminen voidaan nahdd uudella tavalla, kun sité
tarkastellaan jo ajallisestikin hieman etddmpdad. Hidas ja toivottomaltakin tuntunut vaihe voi
osoittautua tarkoituksenmukaiseksi ja oma kuntoutuminen alkaa vastoinkdymisista huolimatta
osoittautua hyvalla tavalla etenevéksi. Vertaisalustus on tarina, joka sekd muokkaa etté kiteyt-
tdd menneeseen liittyvia kokemuksia. Vahitellen eldman juonellinen rakenne, sen padmaarét ja
keinot asettuvat uudenlaiseen jarjestykseen. Alustaja saattaa peilata muiden tarinoihin, kuuli-
joiden reaktioihin sek& kuvaukseen kuntoutumisen prosessista.

Jo vertaisalustusten harjoitteleminen mielekk&&ssa ja turvallisessa ryhmaétilanteessa voi olla
eheyttdvad ja siten my0ds kuntouttavaa. Tarinoiden yhteiset piirteet, mutta toisaalta myos niiden
ainutkertaisuus korostuvat. Kahden ihmisen ei ole mahdollista eika edes tarkoituksenmukaista
pyrkid tuottamaan samanlaisia vertaisalustuksia.

Epavarmuuden sietaminen on taitolaji

Vertaisalustusta valmistellessaan kuntoutujat hiovat omaa tydskentelytapaansa, joka mah-
dollistaa paitsi luontevan tarinan kertomisen, myos helpottaa toimimista vertaisten tukena niin
kuntoutuskursseilla kuin yksilollisessé asiakastilanteessa. Kun tarina on eldva ja syntyy vuoro-
vaikutuksessa kuulijoihin, se samalla luo kuvan siitd, ettd edessa olevia asioita ja tulevia tapah-
tumia ei voi eiké aina tarvitsekaan tietaa etukateen. Tdma nakyy parhaimmillaan my6s muussa
vertaisohjaajien toiminnassa. Omakohtaisessa kokemuksessa pitdytyminen ja suorien neuvojen
valttdminen viestittad, ettd kuntoutumisestaan huolimatta puhuja ei pysty hallitsemaan kaikkia
asioita elaméassaan, mutta kykenee silti jatkamaan elamista eteenpéin. Talloin alustuksen kuuli-
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jat ja muutkin yhteisty6kumppanit voivat saada mukaansa hippusia vertaisohjaajan toiveikkuu-
desta ja kyvysta sietdéd epdvarmuutta. T4t4 ymmarrysta sairauteensa ja elamén epaoikeudenmu-
kaisuuteen tuskastuneen ihmisen on melko mahdoton oivaltaa tai omaksua muulla tavoin. Asian
sanallinen toteaminen ei valttdmatta vakuuta, ellei sen kertoja kykene samalla itse asettumaan
alttiiksi vuorovaikutukselle ja siihen liittyvalle satunnaisuudelle tai epavarmuudelle.

Rinnallakulkijoiksi, tienraivaaajiksi...

Vertaisalustuksessa yhdistetddn puhujan sisdisia kokemuksia eldman ulkoisiin tapahtu-
miin tai olosuhteisiin. Puhuja ik&an kuin esittelee niitd rooleja ja ratkaisuyrityksid, joita han
on kayttanyt yrittdesséan selvité vaikeissa elaméntilanteissa. Alustuksen tarkoitus onkin tehd&
tilaa kysymyksille ja tutkimiselle, ei niink&an tarjota valmista nakokulmaa tai elamisen mallia.
Hyvin tehty vertaisalustus tarjoaa oivallisen lahtokohdan pohtia kuntoutumiseen vaikuttavia
moninaisia tekijoita ja prosesseja. Vertaisalustuksen tyostdminen on keskeisté paitsi kuntoutu-
jan uudenlaiselle ymmarrykselle omasta elaméstédén, myos uudenlaisten roolien syntymiselle.
Tutkiessaan oman eldmansé vaiheita kuntoutuja jatkaa siirtymisté tukea tarvitsevasta potilaasta
omakohtaisten kokemusten jakajaksi, matkaoppaaksi ja rinnalla kulkijaksi. Onnistuessaan nain
ammattilaisten ja vertaisten tuella etenemadn sek& kuntoutumisessaan etté kasvussaan vertais-
ohjaajaksi kuntoutuja saattaa myos rikastuttaa sairastumisen kaventamaa identiteettiaan: kun-
toutuja voi kokea olevansa uudenlaisessa rinnalla kulkijan tai tienraivaajan roolissa, joka tuo
tuttuun kuntoutujan rooliinkin uutta sisaltoa.

Vertaisohjaajuus ei voi perustua ylivertaiseen tietdmykseen tai muiden kuntoutujien ja kun-
toutuksen ammattilaisten ylédpuolelle nousemiseen. Keskenerdisyys on téarkein vertaisohjaajan
ja kuntoutujan toisiinsa liittdva ominaisuus. Juuri keskenerdisyydessaan vertaisalustaja voi on-
nistua luomaan eraanlaisen ajatuksellisen séilion, johon kuulijat voivat jattad aikaisemmin heita
kiusanneen katkeruuden, hapeén ja muut, usein salatutkin kokemukset. Siten vertaisalustus voi
osaltaan vapauttaa sen kuulijat sairauden ja muiden vaikeiden kokemusten tuottamista puo-
lustus- ja hyokkaysreaktioista. Tarina luo myds kuulijoille vapaata tilaa synnyttédd uudenlaisia
tarinoita, kuitenkaan heité siihen pakottamatta.

... ammattilaisten yhteisty6kumppaneiksi

Ihmisten ja heidan ongelmiensa kohtaamiseen liittyvét valmiudet ovat keskeisia kuntou-
tumisessa, ja niihin valmentaminen tarke&a. Varsin toisenlaisia valmiuksia edellyttéa julkisten
palveluiden asiantuntijoiden kanssayhteistyota tekevan vertaisohjaajan rooli. Vaikka tehtava-
né olisi edelleenkin oman eldmantarinan kertominen, kuulijoina ovat kuntoutujan vastaroolia
edustavat ammattilaiset. Siksi niin puhujan kuin kuulijoiden alustukselle antamat merkitykset
syntyvat todennékaisesti toisin kuin vertaisuuden savyttaméssa asetelmassa.

Mikéli vertaisohjaaja pyrkii toimimaan myds ammattilaisten rinnalla kuntoutuskursseilla
tai yksilollisessé asiakastyossa, yhteistyon lahtokohdat muodostavat tarpeellisen teeman tyo-
hon perehdytykseen. Hyvalla vertaisohjaajalla on taito tehdd oikeutta psyykkisesti sairastuneen
ihmisen kokemuksille ja epdoikeudenmukaisuuden hanessé synnyttdmalle katkeruudelle. Ver-
taisohjaajan kyky ymmartad ammattilaisten pyrkimyksié ja tulkita heidén asiantuntemustaan ei
maallikolle voi kehittya kovin pitkalle nopeasti eika helposti. Tdma kyky kehittyykin vahitellen
kaytannon tyon, tyonohjauksen, lisdopiskelun ja oman kasvamisen myota.

Vertaisohjaaja voi kasvaa erdanlaiseksi puolueettomaksi tulkiksi, joka ei pyri paattamaan,
kuka tietdd parhaiten tai on eniten oikeassa, vaan katsoo asioita ikdan kuin kolmannesta nako-
kulmasta; tavalla, joka sekd muovaa, yhdistaa etta ylittad ammattilaisten ja kuntoutujien nako-
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kulmat. Talléin kysymykset sairauden tuottamasta syyllisyydesté ja avuttomuudesta, kuntou-
tumisen vapaudesta ja vastuusta voivat nekin asettua uudella, toivottavasti kunkin yksilollista
kuntoutumista edistavalla tavalla.

Tavoitteena on jasentynyt moniaineksisuus

Suurimman osan vertaisohjaajaksi valmistautumisesta vievat oman eldmanhistorian tutki-
misen ja kokemusten jakaminen, vertaisalustuksen valmistelu sekd kuntoutumisen prosessin
tutkiminen. Muun, tiedollisemman aineksen lisédminen tdhan prosessiin vaatii harkintaa, jotta
tuleva vertaisohjaaja ei kuormittuisi liiasta tiedosta ja jotta han jaksaisi uskoa oman vertais-
tietdmyksen ainutlaatuisuuteen sekd tarkeyteen. Keskustelut muiden vertaisten kanssa voi-
vat keventéa tiivista kokemusten tydstamista ja vertaisohjaajuuden haasteisiin paneutumista.
Asiantuntijoiden kanssa tehtavé yhteisty6 sek& kuntoutusmahdollisuuksia ja palvelujérjestel-
mé&a koskeva asiatieto jadvatkin téssa jutussa esittelyn asteelle. Keskittyminen vertaisalustuk-
seen asiantuntijatiedon sijasta on tietyssa mielessé tarkoituksenmukaista: On melko mahdoton
ennalta tietdd, millaisiin tehtdviin kukin vertaisohjaaja tulevaisuudessa hakeutuu. Vertaisoh-
jaajan kannalta keskeinen kysymys liittyy ndiden eri tavoitteiden yhteensovittamiseen. Vertais-
ohjaajalla pitaa olla riittdvé ja tarkoituksenmukainen tietopohja vertaisohjaajana toimimiselle.
Toisaalta vertaisohjaajan taytyy turvata myos omakohtaisen kuntoutumisen jatkuminen jattaen
tilaa sen vaatimalle keskenerdisyydelle ja epavarmuudelle. Vertaisohjaaja voi tarjota nakdaloja
auttamisen ja kuntoutuksen areenoilla vaadittaviin valmiuksiin, tietoihin ja taitoihin. Tuloksena
syntyy kokonaisuus, jonka aineksia vertaisohjaajat voivat tulevaisuudessa edelleen omakoh-
taisesti syventaa ja rikastaa. Moninaisuudesta huolimatta oman eldménhistorian tutkiminen ja
kuntoutumiseen liittyvien kokemusten tydstaminen vertaisalustukseksi mahdollistaa kasvami-
sen muihinkin tehtaviin seké edistda toimimista omanlaisena kuntoutuja-asiantuntijana.

Markku Lehto
Kuntoutussuunnittelija
Mielenterveyden keskusliitto
ETENE:n jasen 2002-2006
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Pieni matka etiikan prosessissa

Kahden monivammaisen nuoren isdna olen kohta 20 vuotta aktiivisesti osallistunut jul-
kiseen keskusteluun suomalaisesta vammaispolitiikasta. Lehtiin Kirjoittamieni kannanottojen,
artikkeleiden ja niitd seuranneiden lehtihaastattelujen ja tv-esiintymisten kautta perheestamme
muodostui julkinen esimerkki vammaispalveluiden palveluviidakosta. Olen osallistunut lukui-
siin koulutustilaisuuksiin ja paneelikeskusteluihin, joissa on pohdittu vammaisen henkilon ja
hénen perheensd kokemuksia sosiaali- ja terveydenhuollossa, mutta myds vammaisena synty-
misen oikeutusta.

Tama julkinen keskustelu lienee tehnyt minusta potentiaalisen ehdokkaan etsittdessa terve-
ydenhuollon palveluiden kayttdjien edustajia syksylld 2002 nimitettyyn, jarjestyksessa toiseen
ETENE:en. Halukkuuttani tiedusteltaessa vastasin juurikaan empimattda myontavasti. Etiikkaa
en tuohon aikaan juurikaan aktiivisesti harrastanut, mutta olin tottunut siihen, ettd myds maal-
likkomielipiteitd halutaan keskustelussa kuulla ja etté niilla usein vedetéan keskustelu teoreet-
tisista pohdinnoista lahemmas ihmisen arkea.

ETENE:n jasenet ovat valtaosaltaan eettisid kysymyksia tydsséan kohtaavia henkilgita Mu-
kana on myds ammatti-eetikkoja ja koko joukon puheenjohtajana oli "valtakunnaneetikkona”
tunnettu Martti Lindqvist. Noin puolet tdman toisen ETENE:n jasenisté oli jasenind myos en-
simmaéisessa ETENE:ss4, joten heill& oli jo runsaasti tottumusta ja valmius aktiiviseen osallis-
tumiseen. Kokouksissa kasitellyt aiheet vaikuttivat alkuun paéosin vierailta ja etéisilta ja siksi
vaikeasti lahestyttavilta. Ensimmaisen vuoden aikana kohtaamani aiheita olivat mm psykiatri-
an ja mielenterveystyon tulevaisuuden ndkymat, itse aiheutetut sairaudet sekd ihmisen periman
ja kantasolututkimuksen haasteet paatoksenteolle.

Siina tallainen amatoori tunsi itsensd melkoisen ulkopuoliseksi, eika tahtonut 16ytaa oi-
keanlaisia sanoja, puhumattakaan lauseista, joilla olisi voinut keskustelua elavoittaa. Kokouk-
set vierahtivat lahinna sivustakatsojana, keskustelun kulttuuria ihmetellen, toisten aktiivista ja
osaavaa osallistumista ihaillen ja eettisen ajattelun alkeita ahnaasti opiskellen. Yhteensattumien
vuoksi jouduin jattdmaan muutamia kokouksia véliin, eikd tdma ainakaan edesauttanut oman
paikkani l6ytamista neuvottelukunnan jasenena.

ETENE:n tydskentelytapoihin kuuluu vuosittaisen yksipdivaisen sisaisen seminaarin jar-
jestdminen. Seminaaripdivan kuluessa on tilaisuus my6s vapaamuotoisempaan keskusteluun
ja tutustumiseen neuvottelukunnan muihin jaseniin. Seminaarin jalkeen kokouksissa tapahtu-
va jatkotyoskentely tarjoaa mahdollisuuden laajempaan asioihin perehtymiseen, niiden tyds-
tdmiseen ja omien kantojen muodostamiseen. Kustakin seminaarista kootaan julkaisu. Tamén
erinomaisen tydskentelytavan seurauksena, jo ensimmaisen ETENE:n kaudella syntynyt tuotos
kaynnisti tiiviimman kiinnittymiseni neuvottelukuntaan.

Vuoden 2001 kesaseminaarista tehty julkaisu ”Kuolemaan liittyvat eettiset kysymykset ter-
veydenhuollossa” tuli kohdallani yllattden ajankohtaiseksi syyskuun alussa 2003, kun idkkaan
aitini syopasairaus akillisesti pakotti meidat kohtaamaan eldman lopun eettiset kysymykset ha-
nen viisi viikkoa kestédneessé saattohoidossaan. Tdman julkaisun johdosta osasin keskustelussa
terveydenhuollon ammattilaisten kanssa esittdd oikeanlaisia kysymyksia ja saada niihin suoria
vastauksia. Tdma puolestaan antoi minulle voimaa asialliseen kuolemakeskusteluun myds tay-
sin ennakoimattomaan tilanteeseen joutuneen iséni kanssa.
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Taman tapahtumasarjan kokemusten vahvistamana ja jonkin aikaa neuvottelukunnan tyds-
kentely& kokeneena koin kasvaneeni ETENE:n jasenend ja osallistuminen myo6s keskusteluun
alkoi tuntua vapautuneemmalta ja luonnolliselta. Paasin omien ennakkoluulojeni yli ja tun-
sin selkedsti kuuluvani ETENE:en. Totesin maallikkomielipiteineni olevani osa valtakunnassa
kéaytavéaa eettistd keskustelua. Koin yhteenkuuluvuutta tamén ammatti-ihmisista koostuvan jou-
kon kanssa, joka alkuun oli vaikuttanut hyvinkin etdiselta.

ETENE:n keskustelu ei rajoitu pelkastaan hyvan ja pahan tai oikean ja vaaran pohdiske-
luun. Keskustelussa on yhteiskunnan yha tiukentuvan resurssipulan vuoksi mukana myds taméa
resurssiulottuvuus. Mihin on hyva yhteiskunnan niukkoja resursseja kayttda? Onko oikein hoi-
taa yhteisilla varoilla sairauksia, jotka olisi véltettavissa mikali ihmiset tekisivat toisenlaisia
valintoja? Miten erilaisten sairauksien tai erilaisten sairaiden hoitoa tulee priorisoida?

ETENE:ss4 kasiteltdvien asioiden kirjo on melkoinen ja enka juuri siksi jasenyys myds niin
palkitsevaa. ETENE:n jasenyys on mahdollisuus saada véhintaankin yhta paljon kuin itsestaan
antaa. Oma maailmankuva avartuu entisestdén, toisenlaistakin toisenlaisuutta oppii ymmar-
tdmaan, ndkemaan asioita yha uudenlaisista olosuhteista ja aina vaan uudelleen tarkistamaan
omia nédkokantojaan. EI&man ilmio6t eivat ole mustavalkoisia eik& omia kantoja ole siksi hyva
naulata kiinni liian aikaisessa vaiheessa. Muita ihmisia kuulemalla alkaa nahd4 asioita aivan
uudessa valossa.

ETENE:n kesan 2005 seminaarijulkaisu ”Imago Dei, Ihminen — Jumalan kuva vai terve-
ydenhuollon tuote?” synnytti uuden tyémuodon, joka toivottavasti saa tulevaisuudessa myos
jatkoa. Neuvottelukunta jarjesti pd&dkaupunkiseudun toisen asteen opiskelijoille etiikkatapahtu-
man, jossa paaroolissa olivat nuoret mielipiteineen. Tosissaan alustajan tehtéviinsa paneutuneet
lukiolaiset ja saliyleisond olleet heid&n luokkatoverinsa loivat rohkeilla, rehellisill4 ja avoimil-
la puheenvuoroillaan toukokuiseksi iltapdivéksi upean keskustelufoorumin, jossa keskustelu
nuorten ja ETENE:n valill& oli aitoa ja arvokasta. Toivon todella téllaisten kohtaamisten muo-
dostuvan ETENE:n pysyvéaksi tyomuodoksi.

Toinen laaja asiantuntijoiden ja maallikoiden kohtaaminen, johon minulla on ETENE:n
jasenend ollut tilaisuus osallistua, pidettiin joulukuussa 2005 Brysselissa. Euroopan Unionin
jarjestaman kongressin teemana oli ”Science meets patients” ja aiheena eurooppalainen kanta-
solututkimus. Kongressi oli ensimmadinen lajissaan ja se keskittyi nimenomaan potilaiden na-
kemysten kuulemiseen. Kahden péaivén kuluessa kuultiin todella paljon potilaiden ja heidén
omaistensa tarinoita, kantasolututkimuksesta tehtdvien poliittisten paatosten pohjaksi ja tuek-
Si.

Nelivuotinen kausi ETENE:n j&senend on ollut monella tavoin antoisa. Olen saanut kulkea
mukana pienen matkan suomalaisessa eettisen keskustelun prosessissa. Prosessi jatkuu.

Jyrki Pinomaa
ETENE:n jasen 2002-2006
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Etiikkapaloja

Joitakin vuosia sitten erddssd suomalaisessa keskussairaalassa odottava diti tuli kiireesti
sairaalaan. Hanta hoitanut l&4&kéri totesi, ettd synnytys oli kdynnistettavé valittomasti, koska
aidin tilanne on kriittinen. Lastenlaakari taas totesi, ettd jos synnytys kaynnistetdan valittomasti
lapsen selviytymismahdollisuudet ovat huonot. Molemmat spesialistit kavelivét tamén kerrot-
tuaan ovesta ulos ja kehottivat sairaanhoitajaa menemaén odottavan didin ja isan luo kysyméaan
heilta, mita tilanteessa tehddan. Aiti ja lapsi jaivat molemmat eloon.

Vanhemmat pantiin paattdmaan, kumpi kriittisista vaihtoehdoista valittiin. Synnytys kayn-
nistettiin. Tiedon kaventuminen ja syventyminen johtaa siihen, ettd asiantuntija kertoo nake-
myksensa ja ottaa vastuun ainoastaan oman tietdmyksensa pohjalta vain hanen tietoonsa poh-
jaaviin asioihin.

Yleisjohtopaatokset alkavat helposti jadda maallikon tehtavéksi. Etenkin maassamme, jos-
sa korostamme itsemé&éraédmisoikeutta!

* Kk *

Tulin Finnairin koneella Pekingista. Koneessa oli noin kolmisenkymmenté ruotsia puhuvaa
pariskuntaa, joiden kaikkien hoivattavana oli pieni kiinalaisvauva tai -tyttd. Lasten ikdjakautu-
ma oli muutamasta kuukaudesta muutamaan vuoteen. Paéttelin, etti heidat oli haettu kiinalai-
sista lastenkodeista adoptiolapsiksi Ruotsiin.

Uskon, ettd heidan tilanteensa parani tuntuvasti etenkin, jos heidét otettiin lastenkodeista.
He péé&sevét varakkaan maan varakkaiden vanhempien suomiin eteenpédinmenon mahdollisuuk-
siin, hyvaan kotiin, hyvaan koulutukseen ja toimeentuloon.

Siitd huolimatta minulla tunteenomaisesti oli paha olla, kun ajattelin ndiden pienten tyttdjen
ottamista pois omasta peruskulttuuristaan ja sijoittamista l&nsimaiseen kulttuuriin. Moraalisesti
ja eettisesti asia askarrutti koko matkan ja yhéa viel&kin. Koneessa oli myds koko joukko Kiinan
kansalaisia, joten pakosti tuli miettineeksi asiaa heidéan kannaltaan. Miké& on lasten kannalta
oikea ratkaisu tassa tilanteessa.

* k% %

Suomalaisten toimintaympaéristd muuttuu vauhdikkaasti. Erityisesti vanhemmilla ihmisilla
on vaikeuksia seurata, mita heidan ymparistossaan tapahtuu. Kun ihminen ajautuu tilanteeseen,
jossa ei enda kaikkea ymmarrd, lakkaa myos aktiivisesti seuraamasta ja kiinnostumasta asias-
taan.

Niinpd varsin usein vanhusten hoitolaitoksessa, kun esimerkiksi vanhukselta kysytaan, ha-
luaako hén sitd tai tatd vanhus sanoo helposti hoitavalle henkil6lle: "P&4té sind”. Useissa tilan-
teissa ei asianomaisella tietenkaan ole edes mahdollisuuksia endd ymmartaa erilaisia hoitovaih-
toehtoja ja siksi vanhus luovuttaa helposti omaa péaatantdvaltaansa ammatti-ihmiselle. Naissa
tilanteissa voi ndhd& hyvét ja huonot puolet ja myos etiikan hitusen.

Pirkko Lahti
psykologi, ETENE:n jasen 2002-2006
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Keskusteluja omenavarkaiden kanssa

Lapset ja nuoret ovat kdyneet omenavarkaissa kautta aikojen. Vaikka omalla pihalla olisi
runsaasti omenapuita ja niissa omenia, niin naapurien omenat ovat aina houkuttelevimpia. Jan-
nitys tiivistyy pikku varkaiden retkellg, onnistutaanko vain jaddaanko kiinni. Talon omistajat
voivat huomata, juosta perdén ja pahimmassa tapauksessa jaadaan kiinni teosta. Eri ikapolvet
ovat olleet omenavarkaissa ja nauttineet sen tuomasta jannityksestd. Jos talon iséantavaki on
ollut vahtimassa ja rayhdadmassé, niin sitd suurempi on ollut nautinto onnistuneesta retkesta.

Perinne jatkuu. Puutarhani on ndiden yritysten kohteena. Olen yllattanyt pikku varkaat ja
pitdnyt heille puhuttelun. Yhdessé teimme sopimuksen, joka perustui jarkiseikkoihin; puussa
olevat luumut ja omenat ovat usein raakoja, puut vahingoittuvat oksien katketessa, kukat tallau-
tuvat, aitakasvit vahingoittuvat jne. Sopimukseen siséltyi, ettd he saavat omenoita halutessaan
pyydettyaan luvan ja vastapalveluksena he huolehtivat siitd, etteivat kaverit revi ja vahingoita
puita. Hyva ja jarkevé sopimus kesti yhden satokauden ja sen jalkeen aloitettiin alusta.

Omenavarkaiden kanssa kehkeytyi keskustelu heidan kuulumisistaan. Aluksi mukana oli
poikia ja sitten joukkoon liittyi pari tyttod, varhaismurrosikéisia kaikki. Paineet ovat kovat jo
t&ssé i4ssa.

Pekka ( 12 v ): ”M& joudun harjoittelemaan kovasti. Tiistaina, keskiviikkona, torstaina ja

lauantaina ma kayn kaukalossa ja muulloin pit&a ottaa voimaharjoituksia. Ei edustusjoukkuee-
seen muuten mahdu, pit&4 olla hyvéa kunto. Et s opi, ellet harjoittele.”

- ...aika raskasta
”sit kun on viel& koulukin. Ma oon aika hyva koulussa”

Lotta ( 13 v ): "Minulla ei ole taalla kavereita, me ollaan just muutettu. Eikd mulla ole
aikaakaan. Pekka on meidén naapuri. Me ollaan muutettu monta kertaa. Ma oon entisessa
koulussa, ei 00 hyvé vaihtaa jatkuvasti koulua ja mun koulu on hyvé koulu. Sit ma kayn tanssi-
tunneilla ja soittotunneilla. Mullakin on aika raskasta”

- ...sinulla on pitk& koulumatka
”Melkein tunti kouluun, kun mun pit&4 vaihtaa bussia”
Pieni arkipéivan tapahtuma kertoo joitakin asioita ihmismielesta ja ajan hengesta:

Jokaisessa ihmismielessd on antisosiaalista tendenssid, joka houkuttelee tdmanikaising
omenavarkaisiin ja siihen liittyvadn kiihottavaan kiinnijoutumisen jannitykseen. Varsinainen
asosiaalisuus on vield kaukana. Sama tendenssi ja viehatys asosiaalisuuteen on myds aikuisissa,
johtaen tekoihin, joiden motiivit ovat heille tiedostamattomia.

Varhaisnuoret eldvét jo suoriutumispaineen alaisena. Harrastuksilla on kunnianhimoiset
paédmadrat. Maineikkaassa koulussa kannattaa kdyda vaikka matkat vievat aikaa ja vaikka nuori
jaa ikatovereidensa ulkopuolelle. VVapaata aikaa itselle ja kavereille jd& niukasti. Pikkuvanhasti
he perustelevat harrastusten raskautta toistaen aikuisten sanomaa. Lapsiin ja nuoriin on siirty-
nyt menestymisen vaatimukset ja odotukset.

Lapsilla ja nuorilla on aikuisnalkd. Valitettavan usein perheille j&& liian véhan aikaa yh-
dessdololle ja nuoren itsendistyminen vaatii etéisyyden ottoa omista vanhemmista. He toivovat
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nyt l6ytavén aikuisia, joiden kanssa voi jutella ja jotka ovat heisté kiinnostuneita. Kun sellainen
I0ytyy, niin hanelle aletaan kertoa omia ja muiden asioita. Ulkopuolinen aikuinen on turvalli-
nen, han ei aseta heihin sellaisia odotuksia ja vaatimuksia, joita he kokevat tulevan vanhempien
taholta.

Veikko Alberg
Professori (emeritus), nuorisopsykiatrian erikoislaakari
ETENE:n jasen 2002-2006
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Aallon varjossa

Radion aamuhartaus 30.12.2004

Virsi 501

Lapsen kasvot katsovat kysyvina aamulehdestd, hatdantyneet aikuiset etsivat tietoa. Maan-
piiri on haavoittunut ja samalla tuska on koskettanut sen kaikkia aarié.

On vaikea puhua, on vaikea olla hiljaa, on vaikea kasitt&a sit4 surun ja kaipauksen mééaraa,
joka koteihin Suomessa ja maailmalla on lupaa kysyméttd tunkenut. Katastrofi on saanut isén
tai didin, lapsen tai sisaren, ystavén tai tyotoverin kasvot. Se ei ole endd vain lukuja tai uutinen,
se on viesti eldman hauraudesta ja haavoittuvuudesta. Se vareilee kuin veteen heitetty Kivi
kauas ja kauan.

Lapset vailla vanhempia, vanhemmat tyhja syli lasta vailla. Monet kuvat kulkevat mie-
lessani. Ajatus harhailee ahdistuksen hamaréssd. Raamatun sanat nostavat paatéaan:” Kaikella
on madrahetkensd, aikansa joka asialla taivaan alla.” Nain Saarnaaja kuvaa elamén matkaa.
Sen pituutta hén ei kerro. Siihen saamme tarrautua kuin pelastusrenkaaseen, joka heitetaan
rannalta.

Toisen méaréaika ei vield tullut, pelastuminen oli kuin ihme.

Herra, on vaikea ymmartaa,

miksi matka jo nyt katkesi,

paattyiko se kesken?

Missa olivat enkelisi, kun onnettomuus sattui?
Anna meidén tarttua lupaukseesi:

sind annat eldmén ja annat kuoleman.

Anna lohdutuksesi

tahan tuskalliseen eron ikavaan.
L&hetd myos niitd, jotka uskaltavat
selittamatta kestaa

tdman pimean yon.

Néin soperran tdnd aamuna ja huudan: me emme nyt tarvitse voivottelua tai séalia. Me
tarvitsemme niitd, jotka selittdmétté seisovat rinnalla, jotka tietaméattd Jumalan tarkoituksia tai
syitd onnettomuuteen uskaltautuvat viereen sielld, missa itketaan ja kyselld&dn miksi.

Me saamme ristid k&temme ja sanomattomin huokauksin muistaa niita lapsia, joiden van-
hempien matka katkesi, niit4 lapsia jotka jaivat meren syleilyyn.

Me saamme jattaa kaikki heidat, joita tuska nyt repii, Isan kdmmenelle ja ottaa heitd kades-
ta, ettd yhdessa jaksamme tdman pimeén yon.

Herra armahda meit4d. Anna rohkeutta menna lahelle sinne, missa murhe ja suru ovat l&sné.
Anna meille voimia tahan hetkeen. Aamen.
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Hartauden pitdmisen jalkeen en aavistanut, ettd aalto koskettaisi viel& niin monta kertaa
my®6s minua seuraavan vuoden aikana. Vainajien vastaanotto oli jarjestetty valtiovallan ja kirk-
kohallituksen taholta lentokentélld. Siihen kuului myds ekumeeninen hartaushetki, jonka aluk-
si piispat suorittivat. Vahitellen me papit, jotka kuuluimme siihen joukkoon, joka oli kentalla,
suoritimme sen.

Sain kuulla monta selviytymistarinaa ja surullista tarinaa menetyksistd. Monet vastaanotta-
jat tapasin useamminkin. Heiltd tsunami oli vienyt useita laheisid. Koskettavaa oli nahda heité
yhéa uudelleen kentalla.

Omat sanat kéavivét vahin, oli vain hiljaista lasndoloa. Elama arvaamattomuus ja hauraus
koskettivat. Tuntui, ettei aalto hellitd koskaan. Viimeisen kerran olin kentélld tammikuussa,
kun vield tuotiin yksi vainaja.

Tama kokemus opetti, ettemme me voi hallita elamé&é ja kuolemaa, vaikka osaisimme kai-
ken tiedon Kkatastrofeista. Paiviemme luku on méaratty. VVoimme vain olla Idsné, antaa tilaa
surulle ja kaipaukselle.

MIKSI-kysymykseen emme anna kuin véaria vastauksia.

Sirkku Eho
Sairaalasielunhoidon koulutussihteeri
ETENE:n jasen 1998-2006
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Terveydenhuollon hoito- ja tydoyhteis6jen monimuotoistuminen
- hoitotyon johtamisen haaste

Terveydenhuollon tydyhteisoissa tulee aina olemaan kulttuuriltaan erilaisia ihmisia ja myds
erilaisuuden aiheuttamia konflikteja. Kulttuuriset erot voivat liittyd etniseen tai kulttuuritaus-
taan, ikaan, sukupuoleen, yhteiskuntaluokkaan tai eldmantapaan. Suomen terveydenhuollon
hoito- ja tyOyksikoissé kulttuurisen erilaisuuden ja sen tuomien haasteiden pohtiminen ovat
erityisen ajankohtaisia liittyen véeston ik&&ntymiseen ja maahanmuuttajien maaran lisdanty-
miseen. ETENE jérjesti toisella kaudellaan vuonna 2004 kes&seminaarinsa monikulttuurisuu-
desta ja sen vaikutuksista Suomen terveydenhuollossa. Tarkastelen tassa kirjoituksessa tervey-
denhuollon hoito- ja tydyhteis6jen kulttuurista monimuotoistumista erityisesti tyontekijoiden
ik&d&ntymisen ja hoitotydn johtamisen nakdkulmasta.

Jokainen tyontekija on arvokas — ikddn katsomatta

Suomalaiset ikdantyvat seuraavien vuosikymmenten aikana nopeasti. Vuonna 2030 noin
neljannes vdestosta on tayttanyt 65 vuotta. Meilld on tall4 hetkelld (2006) Euroopan ikadntynein
hoitohenkildstd. Tiedetddn myds, ettd seuraavien 10 vuoden aikana suurin osa terveydenhuol-
lon avainhenkil6isté siirtyy elakkeelle 1ahes yht& aikaa. Useat harkitsevat elékkeelle siirtymista
varhain. Varhaiseen siirtymiseen vaikuttavat tytelamén tehokkuusvaatimuksista johtuva Kkiire,
tyossd jaksaminen yleensd, tyon pakkotahtisuus ja arvostuksen puute.

Ikdantyvien tyodssa jaksamiseen voidaan vaikuttaa ikajohtamisen keinoin. Ikdjohtamisella
ymmarretaén talloin tydntekijan ian ja ikaan liittyvien tekijoiden huomioon ottamista jokapéi-
vaisessa johtamisessa ja tyonjaossa. Hyvalla ik&johtamisella luodaan tydyhteisokulttuuri, jossa
jokainen tyontekija ikdan katsomatta kokee olevansa arvokas. L&htokohtana on tydyhteison ja
organisaation ikdasenteiden Kriittinen tarkastelu ja mahdollinen muuttaminen. Johtajan, tyon-
tekijoiden ja koko organisaation on tarkeda tunnistaa eri-ikaisten tyontekijoiden vahvuudet ja
puutteet. Nuorten tydntekijoiden vahvuuksia ovat uusin koulutuksessa hankittu teoreettinen tie-
to, tietotekniikan hallinta, kielitaito ja innokkuus tuoda uusia oppimiaan tydmenetelmia kéytan-
toon. Ikaantyvien tydntekijoiden vahvuuksia taas ovat hiljainen tieto ja kdytanndn osaaminen.
Taman tyyppinen tieto ja osaaminen on kontekstisidonnaista. Se konkretisoituu organisaatioon,
sen toimintaan ja historiaan liittyvéana tietona, joka auttaa paatoksenteossa silloin, kun muodol-
lista tai riittdvaa tietoa ei ole saatavilla. Hiljainen tieto on ian, eldman- ja tydkokemuksen seka
erilaisten ihmisten ja tilanteiden kohtaamisen tuomaa persoonallista tietoa, omaa oivallusta,
kokonaisuuden ja sen osien ymmartamista. Se tulisi ndhdé terveydenhuollon tydyhteisossa hen-
kisend pddomana, jota pidettaisiin tarkedn siirtdd esimerkiksi hoitotydssa nuoremmille tyon-
tekijoille. Ik&antyvien tyontekijoiden eettinen vastuu ja sitoutuminen organisaatioon on myos
usein vahvempi kuin nuoremmilla. Heilla on rohkeutta tehd& arvovalintoja uusissa tilanteissa.
Eri-ikdisten tyontekijoiden aidon onnistuneen yhteistyon perustana on luottamus, joka syntyy
oikeudenmukaisesta kohtelusta, turvallisuudesta ja avoimesta tiedonkulusta. On térkeaé, etta
kaikki eri-ikaiset tyontekijat kokevat voivansa osallistua, tulla kuulluiksi ja vaikuttaa ty6tédén
koskeviin asioihin.
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Johtaja portin avaajana monikulttuuriseen tyo- ja hoitoyhteis6on

Johtajan eettinen velvollisuus on puhua avoimesti ja rehellisesti erilaisuudesta ja luoda
néin terveydenhuollon hoito- ja tydyhteisoon erilaisuutta hyvaksyva ilmapiiri. Johtajan tulee
my6s uskaltaa nahda tarve muuttaa tyo- tai hoitoyhteiso ja koko organisaatio monikulttuurisek-
si. Tama edellyttaa sensitiivisyytta havaita tydyhteisossa eri kulttuurisiin ryhmiin (eri-ikaisiin
ja eri sukupuolta oleviin tyontekijoihin ja asiakkaisiin) tai eri etnisen tai kulttuurisen taustan
omaaviin henkiléihin (maahanmuuttajiin) kohdistuvat epéluulot ja stereotyyppiset késitykset.
Mité aikaisemmin johtaja havaitsee ilmi- ja piilorasismin ja puuttuu siihen, sitd varmimmin
hén edistédé yhteison kaikkien tyontekijoiden ja asiakkaiden terveyttd. Hoito- ja tydyhteistjen
jasenid on rohkaistava keskustelemaan erilaisuudesta avoimesti ja rehellisesti. Johtajan tulisi
myds opetella kuuntelemaan yksiloiden erilaisia ndkemyksia tydyhteison toiminnasta ja ym-
martéé eri sukupolviin kuuluvien ja erilaisen kulttuuritausten omaavien tydntekijoiden arvoja
ja odotuksia tyosta. Oleellista on maksimoida yhteisossa erilaisuuden tuomat edut ja minimoida
uhat ja rajoitukset. Kulttuurisen erilaisuuden vélttaméattomyys olisi ndhtéva osana rikasta koko-
naisuutta. Erilaisuus tuo johtajalle tilaisuuden organisaatiokulttuurin muutokseen, perinteisten
ajattelumallien kyseenalaistamisen sallimiseen, monien ndkokulmien suvaitsemiseen ja uusiin
kokeiluihin. Sen asemesta, ettd todetaan, “meill& on aina toimittu ndin”, alettaisiin pohtia, ”voi-
taisiinko toimia toisin, ja miten?” Erilaisuutta salliva ilmapiiri luo henkilostolle ja asiakkail-
le mahdollisuuden yhdessa oppimiseen ja tyoskentelyyn. Kdytdnndssa tdma nakyy siten, etté
johtaja kannustaa eri kulttuuritaustan omaavia tyontekijoita ja asiakkaita tuomaan esiin oman
kulttuurinsa erityispiirteitd, arvoja, uskomuksia, toimintatapoja ja hoitokaytant6ja. He voivat
toimia esimerkiksi henkilostolle suunnatuissa monikulttuurisuusohjelmissa asiantuntijoina. On
kuitenkin pidettdva mielessa, ettd ihmisten vélinen vuorovaikutus ja yhteisty0 ei perustu vain
eroille vaan myos sille, mitd meissé ja meill& on yhteista. Siksi monikulttuurisuusohjelmissa
keskustellaan yhdessé organisaation yhteisistd pddmaarista ja toiminnoista jatkuvassa institu-
tionaalisessa muutoksessa ja siitd mill4 tavoin jokainen tuo oman panoksensa kokonaisuuteen.
Samalla sitoutetaan eri kulttuurisen taustan omaavat tyontekijat organisaatioon, rakennetaan
ihmisten vélisia suhteita ja kehitetddn yhteison jasenten kulttuurista tiedostamista.
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Nakokohtia normeista ja niiden kayttamisesta

1. Keskeisimmét normit ovat kaskyj4, jotka velvoittavat johonkin toimintaan, ja kieltoja,
jotka taas kieltavét tietynlaatuiset toimet. Normeja sisaltavéat esimerkiksi lait, asetukset ja ohje-
s&annot, jotka sitovuudeltaan poikkeavat toisistaan. Sisalloltd&dn normit voivat olla tdsmallisia
jayksityiskohtaisia, jolloin ne eivét anna soveltajalle lainkaan tai vain hyvin vahaisessa méaarin
mahdollisuuksia harkintavallan kayttdon. Harkintavallan puuttuminen on omiaan etenkin raja-
tapauksissa johtamaan ratkaisuihin, joita ei voida pitdd hyvéksyttavina ja oikeudenmukaisina
tapauksen erityiset olosuhteet huomioon ottaen. Ns. valiinputoamisen vaara on suuri. Joustavat
jayleispiirteiset normit, jotka annetuissa rajoissa sallivat myos harkintavallan k&yttamisen, an-
tavat soveltajalle paremmat mahdollisuudet etsia ratkaisu, joka toteuttaa normin tarkoituksen ja
on samalla olosuhteisiin ndhden hyvaksyttava.

Seuraavassa esityksessani tarkastelen normeja ennenkaikkea ladketieteellisen tutkimusetii-
kan kannalta.

2. Harkittaessa uuden normin antamista on ensin syyta selvittdd normin tarkoitus: mité
vaikutuksia silla pyritddn saavuttamaan ja mill& perusteilla. Samalla on laadittava selvitys suun-
nitellun normin vaatimista muutoksista jo olemassa oleviin normistoihin. Sen kaikki tosiasial-
liset vaikutukset olisi myos pyrittavd ennakoimaan.

Normin tarpeellisuutta selvitettdessd on myos kiinnitettdvd huomiota siihen, onko normi
sen soveltamiskohteiden ja soveltajien mielestd hyvaksyttavissd. Myos yleisella mielipiteelld
on merkitystd. Normi, jota pidetdan tarpeettomana ja talonpoikaisjarjen vastaisena, kéantyy
tarkoituksensa vastaiseksi. Sitd pyritdan kaikin keinoin kiertdmaan, ja se on siten omiaan myos
vahentdmaan yleista lakien kunnioitusta.

Tallainen, ainakin Suomen oloissa taysin tarpeeton normi on sisallytetty EU direktii-
vin 2004/23/EY mukaisesti laaketieteellisestd tutkimuksesta anetun lain (1999/488, muut.
2004/295) 10f §:a4n. Siind méaarataan, etté kliinisen la&ketutkimuksen yhteydessa ilmenneisté
vakavista haittavaikutuksista on ilmoitettava lyhyessa maérdajassa Laakelaitoksen ohella myos
asianomaiselle eettiselle toimikunnalle. Tarkoituksena on ilmeisesti, ettd toimikunta ryhtyy toi-
menpiteisiin ilmoituksen johdosta. Toimikunnilla ei kuitenkaan ole mitdédn mahdollisuuksia
ryhtya selvittdmaan yksittaisen haittavaikutuksen merkitysté tutkimukselle kokonaisuudessaan.
Se ei myoskaan voi nykyisen lainsaadanndn puitteissa ryhtyd muihin toimenpiteisin, kuin il-
moittaa kannastaan Lé&&kelaitokselle. Tosiasiallisesti saanndsté ei kéytdnndssé noudateta ja se
tulisikin Kiireellisesti poistaa.

3. Asetetun tavoitteen toteuttamiseksi ei suinkaan aina ole tarpeen s&&tad asiasta laintasoi-
sella normilla. Tavoite voidaan usein toteuttaa vaatimattomammallakin keinolla, esimerkiksi
ohjeistuksella ja siihen liittyvalla koulutuksella. Nykyista lakitulvaa on paljon kritisoitu. Mie-
lestani onkin selvad, etté lakia tulee kayttaa vain niissé tapauksissa, joissa sen on todella tarpeen
tavoitteen toteuttamiseksi.

Hyvan esimerkin esimerkin ohjeistuksen ja siihen liitetyn koulutuksen tehosta antavat 144-
k&rien ammattieettiset ohjeet. Ohjeita on eri sisaltdisind noudatettu Hippokrateen valasta alkaen
ilman lain s&&nnoksien antamaa tukea aina 1990 luvulle saakka, jolloin Suomessa annettiin
ensimmaéiset potilaiden asemaa (1992) ja ladketieteellista tutkimusta (1999) koskevat lait. Né&i-
den, osittain myds eettisid kysymyksia sééntelevien normien antamista lakeina on pidettava
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tarkednd ennen kaikkea potilaiden ja tutkittavien turvallisuuden sek& tutkimuksien moitteetto-
man suorittamisen kannalta. - Mainittakoon, etta journalistit noudattavat varsin laajalti Journa-
listin ohjeita (1992), mutta vastustavat voimakkaasti niiden sitomista lakiin.

4. Kun eettiset periaatteet muuttuvat yhteiskunnallisten olosuhteiden mydté, niita ei mie-
lesténi tulisikaan sitoa lakiin, jollei siihen ole erityisid perusteita. Yleensa riittaa, ettd ne muo-
toillaan mahdollisimman tasmallisiksi periaatteellisiksi ohjeiksi, jotka kuitenkin antavat so-
veltajalle tarpeellista harkintavaltaa. Erityisen tarpeellista harkintavallan jattdminen on niissa
tapauksissa, joissa ohje on tarkoitettu sovellettavaksi hyvin laajalti, niin kuin esimerkiksi Maa-
ilman laakariliiton Helsingin Julistus. Esteeksi ohjeen hyvéksymiselle saattavat muodostua esi-
merkiksi sellaiset kansalliset tai uskonnolliset syyt, jotka sinansa eivat olisi esteitd sen muulle
noudattamiselle.

Eettisia ohjeita ei mielestani mydskaan tulisi laatia liian yksityiskohtaisiksi. Ammattikun-
nan laajaa hyvaksymista on vaikea saada sellaiselle ohjeistolle, jossa on pyritty ratkaisemaan
mahdollisimman tarkasti kaikki asiassa esille tulleet eettiset ongelmat. Juuri yksityiskohdat he-
rattavat usein erimielisyytta ja niitd koskevat kannanotot saattavat lisdksi muuttua, vaikka peri-
aatteet edelleen hyvaksyttaisiinkin. Yksimielisyyden saavuttaminen kaikissa yksityiskohdissa
ei edes aina ole tarpeellista. Tarkeintd on taustalla olevan yleisen periaatteen nodattaminen.

Tassa suhteessa ehdotukset Helsingin Julistuksen uudistamiseen ndyttavat vield edellytta-
van lisaharkintaa.

5. Lain tai ohjeiston hyvéaksymiselld sen tarkoitusta ei vield ole saavutettu. Liséksi tarvi-
taan sen tehokas toimeenpano ja siihen tarpeelliset voimavarat. Toimeenpanon yhteydessa on
huolehdittava myods koulutuksesta, jonka tulee kohdistua sekd normin kohderyhmaan etté sen
soveltajiin.

Harva normi on valmistuttuaan lopullinen ja viimeistelty. K&ytdnnon soveltaminen osoittaa
tavallisesti virheitéd ja muutostarpeita. Niiden kartoittamiseksi on huolehdittava normin vaiku-
tuksien jalkiseurannasta. Tastakin olisi paatettava jo normia hyvéksyttdessd. Muutoin se usein
jaa tekematta.

Raimo Pekkanen
OTT, hallintoneuvos
TUKIJA:n puheenjohtaja 2000-2006

40



Aika:
Paikka:
Osanottajat:
Tavoite

OHJELMA

13-13.15

h ETENE 13.11.2006

‘ Valtakunnallinen terveydenhuollon

eettinen neuvottelukunta

SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERIO

KOULULAISTEN ETIHIKKATAPAHTUMA

10.5.2006 klo 13-16

Suuri juhlasali, Helsingin yliopisto

Padkaupunkiseudun lukioiden ja ammatillisten oppilaitosten opiskelijat
ETENE:n j&senet ja varajasenet

Nuorison herattdminen keskusteluun terveydenhuollon eettisista kysymyksista

Tilaisuuden avaus, ETENE:n puheenjohtaja Paula Kokkonen

Koululaisten puheenvuorot ja keskustelu:

13.15-13.45 Yksilollisyys vai samankaltaisuus. Pekka Haapaniemi, Itdkeskuksen lukio
- kommenttipuheenvuoro
- keskustelun vetéja: Pekka Louhiala / ETENE
13.45-14.15 Terveydenhuollon eettiset periaatteet ja kauneus. Alutus: Vuokko Rauhala,
ETENE
- kommenttipuheenvuoro
- keskustelun vetdja: Vuokko Rauhala / ETENE
14.15-14.25 Venyttelyd ja naapurin kanssa keskustelua
14.25-14.55 Markkinoiden luomat vaatimukset nuoren ulkonadélle/nuorelle.
Emmi-Julia Tiitta, Etela-Tapiolan lukio
- kommenttipuheenvuoro
- keskustelun vetgja: Pirkko Lahti / ETENE
14.55-15.25  Erilaisuus ja hairiokayttaytyminen. Nuorisokulttuuria vai sairaus?
Heidi Réasanen, Martinlaakson lukio
- kommenttipuheenvuoro
- keskustelun vetgja: Veikko Aalberg / ETENE
15.25-15.45 Yhteenveto
- Sirkku Eho /ETENE
Kayntiosoite Kirkkokatu 14, Helsinki Sahkoépost ritva.halila@stm.fi
Postiosoite  PL 33 Internet. www.etene.org
00023 Valtioneuvosto
Puhelin vaihde (09) 160 01 Telekopio (09) 160 74312
suoranro (09) 160 73834

GSM 050 370 6521

41



Esitelma koululaistapahtumassa 10.5.2006

Yksilollisyys vai samankaltaisuus

Arvoisat kuulijat!

Opetusvirasto on esittanyt, ettd myos lahjakkaiden oppilaiden tulisi saada tukiopetusta. Re-
aktio tdhan on ainakin omassa koulussani ollut Kielteinen, suorastaan halveksiva. Useimmat
hyvin koulussa menestyvat katsovat tukiopetuksen olevan pikemminkin rangaistus huonoista
arvosanoista kuin yksilon tarpeita ja luonnetta vastaavaksi raataloityd, oppimista tehostavaa
toimintaa.

Samanlainen asenne tuntuu olevan vallalla koko nyky-yhteiskunnassa: erilaisuutta suo-
sitaan yksilollisyytend, mutta samalla vaaditaan samankaltaisuutta. Esimerkiksi koululuokan
ymmarretdadn koostuvan yksiloistd, mutta siitdkin huolimatta heidan oletetaan oppivan ryhmana
samassa tahdissa vaikeatkin asiat. Tdma johtaa alun esimerkin kaltaisiin tilanteisiin.

Saksalainen eksistentialisti Karl Jaspers sanoi, ettd ihminen méérittelee itsensé yhteiskun-
nan kautta. Vuorilla, poissa alhaalla laaksossa sijaitsevasta kylasta asuva erakko méarittelee
itsensé kaukaisen kylan perusteella: ilman kylaa ja sen muodostamaa yhteiskuntaa ei olisi va-
lintaa el&& sen ulkopuolella. On oltava kyl4, jotta voi olla kasite erakosta.

Jokaisen oletetaan siten olevan yksil6llinen, mutta yhteiskunnan raameissa. Saa kuunnel-
la mitd musiikkia tahtoo, mutta bandin on oltava listoilla. Perulaisen huilumusiikin ystaville
lahinn& nauretaan. Ihmiset kategorisoidaan luokkiin heidén ’yksil6llisten’ valintojensa perus-
teella. Esimerkiksi Helsingin Sanomissa on raivonnut keskustelu kouluissa tapahtuvasta jaot-
telusta pissiksiin, taviksiin, hikkeihin ja edelleen naiden alaluokkiin. Koulukiusauksen syyksi
epdillaan juuri sitd, ettd henkil6d luokitellaan arvoltaan alhaiseen ryhmaan, jonka yli muiden
kategorioiden edustajat voivat huoletta k&velld. Vaan entépa, jos henkil6lle ei 16ydy sopivaa
luokkaa? Jos ei kuulu mihink&an kategoriaan, kuuluuko edes ihmiskuntaan?

Jos kuulumattomuus mihinkaan aiempaan luokkaan otetaan erilaisuuden perustaksi, missé
vaiheessa poikkeavuudesta sitten tulee sairaus yksilon ja yhteiskunnan tasolla?

Yleiselld tasolla poikkeavuuden madrittdminen vaikeutuu siind, ettd ldhes kaikki nuoret
pyrkivét jo erottumaan joukosta jollain tapaa - on normaalia olla epdnormaali. Useimmat usko-
vat sen olevan ainoa tapa vaikuttaa ja herattad huomiota: kyselyiden mukaan suurin osa nuorista
on turhautunut vaikutusmahdollisuuksiinsa sek& esimerkiksi nykyisiin poliittisiin puolueisiin.

Niinpé sairaudeksi normeista poikkeaminen voitaisiin katsoa sitten, kun on turvauduttava
aarimmaisiin keinoihin, kuten makasiinien polttamiseen. Mydskin sairaalloisen erilaiseksi kat-
sotaan henkild, joka on vaarassa syrjaytya yhteiskunnasta.

Yksilon tasolla sairauden maéaritelmd on hailyvampi. Esimerkiksi WHO:n terveen ihmi-
sen madritelman perusteella on hankala vaittad pahastikaan syrjaytynytta sairaaksi, jos héan on
itse hakeutunut olotilaansa. Jos henkild katsoo, ettei yhteiskunta voi tarjota hanelle mitaén ja
etsii identiteettiadn olemalla vahvan yksil6llinen, voidaanko h&nté sanoa epaterveeksi? Missé
vaiheessa raja sallitun ja sallimattoman vélilla ylitetdan, jos henkil0 ei edes ajaudu darimmai-
siin tekoihin? Esimerkiksi erés ystavani tekee kaikki vaatteensa itse vélttdakseen muodikkaalta
nayttdmista. Tamé valinta on tuottanut hanelle vaikeuksia kavereiden ja jopa tyopaikan saami-
sessa. Siitd huolimatta han on ylpea tavastaan el&a. Tulisiko hanen hakea apua? Ent4, jos han
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el edes halua kavereita, elleivat ndmakin ole jollain hdnen mééaritelmallaan normaalista poikke-
avia? Ja entdp4, jos han saa ystavié ja kerda ympadrilleen joukon eri tavalla muista pukeutuvia
ja kayttaytyvid — ovatko he kaikki silloin syrjaytyneita tai sairaita? Vai ovatko he edes enaa
yksilollisia?

Tama johtaakin lopulta pohtimaan ihmisen roolia yhteiskunnassa. Antiikin aikana katsot-
tiin poliksen kansalaisuuden olevan ihmiselle paitsi luonto myos velvollisuus. Onko asia néin

enéda nykyaikana, vai voidaanko yhteisollisyyden sijasta muista erottumisen katsoa olevan ny-
kyinen velvollisuutemme?

Kiitos.

Pekka Haapaniemi
Abiturientti
Itdkeskuksen lukio
Helsinki
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Erilaisuus ja hairiokayttaytyminen. Nuorisokulttuuria vai
sairaus?

Arvoisa kuulija,

ajattele, jos olisimme samanlaisia, ei ndin monimuotoista maailmaa olisi olemassa. Ei olisi
olemassa erilaisia yhteisoj, erilaisia tyotehtavia, erilaisia kiinnostuksen ja innostuksen kohtei-
ta.

Myos tunne-elamamme olisi yksitoikkoista, eldmén haasteet rutiineja, eivat haasteita, oli-
simmehan kaikki samanlaisia. Pukeutuminen ja tavat olisivat samanlaisia, ilo ja suru samalla
lailla ilmaistuja. Persoonallisuus erilaisuutena sindnsé on jo positiivista.

Erilaisuus ja hairiokayttaytyminen ilmenevat siis usealla eri tasolla. Erilaisuus voi positii-
visessa tai negatiivisessa mielessa korostua henkisessé kehityksessé, sosiaalisuudessa, fysiolo-
giassa ja ulkonadssa.

Hairiokayttaytymisesta voidaan puhua mm, grafiittien ja toisten kiusaamisen yhteydessé.
Myaos valinpitdmattomyys muiden ja oman terveyden, tunteiden, nykyhetken ja tulevaisuuden
suhteen koetaan hairiokayttaytymisena.

Miksi ala- ja ylé-astelaisista jopa neljasosa on kokenut koulukiusaamista? Meidan, Martin-
laakson lukiossa 4 ilmoittaa koulukiusaamisesta. Siindkin on jokainen liikaa. Eivatko aikuiset
pysty paremmin ehkaiseméaan kiusaamista kouluissa? Tai kyettéisiinko lapset ohjaamaan toimi-
maan kaverin tukena ennemmin kuin kilpailijana?

Hairiokayttaytymisen vastapainona erilaisuutta ilmenee nuorisokulttuurissa. Nuoret luo-
vat jotain uutta tai kehittavat asioita mieleisekseen. Erilaiset fyysisten toimintojen sairaudet,
ulkondko, syomishairiot ja muut psyykkiset sairaudet johtavat konkreettisesti elamantavan,
kaytoksen tai mielipiteiden muutokseen. Ymmartavatko aikuiset ettd erilaisten kriisien kautta
nuoret testaavat sitd mita eldma on, ja mitd elaméalt4 voi odottaa?

Suomalainen yhteiskunta on hyvin aikuiskeskeinen. Aikuisille kuuluva kova kilpailu, so-
siaalisen ja hyvén taloudellisen aseman tavoittelu ovat valittyneet nuorille. Monet kasvattavat
lapsiaan esimerkinkin voimalla itsekeskeisyyteen ja materialismiin. Tasapainoiseen eldméaan
pyrittdessd huomaamme miten pettdva materian ja median luomien arvojen pohja on.

Yleistd on myds perheiden rikkoutuminen, mista voi seurata lapselle liian heikko yhteys ai-
kuiseen, mika voi ilmeté identiteetin epaselvyytend ja vaarind ongelmanratkaisumalleina. Tdma
voi johtaa korostettuun persoonallisuuteen, eika luonnetta ja lahjakkuutta kuten musikaalisuut-
ta koeta riittavaksi. Kirsti ljaksen kirjassa Arki ja unelmat kdy ilmi etta suurin osa psyykkises-
ti hairiintyneistd lapsista on avioero- tai riitaisten kotien lapsia. Kirjassa suurimmaksi syyksi
avioeroihin koetaan alkoholi. Alkoholista johtuvat huostaanotot ovat kuusinkertaistuneet kah-
denkymmenen viime vuoden aikana 10 000:sta 60 000:een. Eikd yhteiskunta alkoholiveron
alentamisen sijaan kykene tukemaan perheitd enemman ja huolehtimaan lapsista paremmin
kuin huostaanotoilla?

Monien nuorien ké&sitys onnesta ja menestymisesté tarkoittaa kauneutta, muotitietoisuut-
ta ja yhteiskunta hyodyllisyyttd. Toisaalta koetaan, ettei yhteiskunnan ja median vaatimuksia
ihannoidusta ihmisesta taytetda. Erilaisuutta ja identiteettid tukiessa tulisi kasvattaa lasta itse-
tuntemukseen, itsensa kehittdmiseen ja tavalliseen elaméan. Koulussa portfolio-tydskentely,
erilaiset retket, kuvaamotaidon tunnit ja my6s Martinlaakson lukiossa jarjestettavat ihmissuh-
dekurssit kannustavat t&han.
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Kilpailukulttuuri on siirtynyt myos kouluihin. Jaottelu parempiin ja huonompiin tapahtuu
voimakkaasti jo ala-asteella, koenumeroiden perusteella. Lapsi myds kokee voimakkaasti ole-
vansa yleisen mielipiteen mukaisesti huonompi tai parempi muita. Monilla on jo ala-asteelta
lahtenyt tunne, ettd menestyjien ja putoajien vali on niin syva, etté tulevaisuuden kuva pelottaa
entistd enemman.

Erilaiset lahjat ja yksilollisyys eivat mydskaan padse oikeuksiinsa juurikaan muuten kuin
kuvaamotaidon ja liikuntatunneilla. Luovuus ja yksilollisyys kasvattavat mindkuvaa, ja toi-
mivat tunteidenpurkamiskeinoina. Liikunnassa toisaalta huutojoukkueet voivat syrjayttaa jat-
kuvasti viimeiseksi jadvaa lasta, tasta voi syntyd vuosia kestavd huonommuuden tunne, miké
vaikuttaa koko lapsen tulevaisuuteen ja asioiden kokemiseen.

My0s stipendien sijaan voitaisiin jokaiselle jakaa jotain pientd hauskaa kannustukseksi
koulutydhon. Vastaavasti hymytytté- ja poikapatsaiden jako tuottaa kuvan siita ettd ystavélli-
syys ja avuliaisuus ovat kannattavia.

Se ettei tavallinen eldma sdilyvan ja luotettavan tunteen antajana ole aina arvostettua na-
kyy nuorten reaktioissa. Nuoret hakevat huomiota teoillaan ja persoonallisuutta vahvistetaan
pukeutumalla tietylla tavalla. Pdihteitd k&ytetddn koska ei haluta jaada tiettyyn maineeseen ja
toisaalta katsotaan, ettei niill& ole haitallisia vaikutuksia kun niin monet aikuisetkin k&yttavat.
Muut aikuiset ja markkinat kayttavat hyvékseen sitd miten herk&sti nuoreen voidaan vaikuttaa.
Toisaalta yhteiskunnassamme voitaisiin puhua jo ylimenevasta individualismista, jossa katso-
taan ettd jokaisen asiat kuuluvat vain télle itselleen. Puuttuuko siis l[ahimmaisesta valittami-
nen?

Joutuuko liian moni nuori ja lapsi kokemaan etteivat aikuiset oikeasti valita, miten hénella
menee? Onko tastd ja turhautuneisuudesta tulevaisuutta kohtaan nakyvissa Makasiinien poltta-
minen ja muu hairiokayttaytyminen vai eiko lapsia kasvateta vastuuseen?

Kaiken kaikkiaan aikuiset ovat luoneet nykyisen nuorisokulttuurin antamalla mallin siit,
mika on ihailtavaa ja tavoiteltavaa niin hyvassa kuin pahassakin. Meill& Martinlaakson luki-
ossa tehdaén oppilaille vuosittain ”Kuis hurisee” —kysely, jossa selvitetdan oppilaiden vointia.
Yleisesti ottaen kaikki opiskelijat olivat tunteneet jonkin verran masennusta ja vdsymysta usein
syyslukukauden aikana. My0s kuudesosa oppilaista ilmoitti voineensa syksyn aikana usein
huonosti tai erittdin huonosti. Positiivista taas on ettd suurin osa kuitenkin voi hyvin.

Onko itsessdédn positiivisen erilaisuuden rinnalla siis aikuiskulttuurin aiheuttama pahoin-
vointi, jota ei voida perustella murrosialla?

Erilaisuus ja hairiokayttaytyminen voivat tietoisesti ja tiedostamatta vaikuttaa pitkalle el&-
ménlaadun muodostumiseen ja siihen kehittyyko nuoresta aikuinen, joka pystyy terveella taval-
la késittelemaan todellista elamaa.

Kehittdkdon jokainen meistd itseddn arvostamaan erilaisuutta, jota néemme ja emme nae,
mutta joka vaikuttaa persoonassamme.

Sirkka-Liisa Ypyaa lainaten haluan sanoa sinulle, ”voiko elamaltd odottaa enempéé, kuin
mahdollisuuksia, sinun on tehtavé loput.”

Heidi Rasénen
Martinlaakson lukio
Vantaa
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NAKOKULMIA LAAKETIETEELLISISTA TUTKIMUKSISTA LAPSILLA.
Valtakunnallisen terveydenhuollon eettisen neuvottelukunnan
asettaman tydryhmaéan loppuraportti

ETENE:n lasten tutkimuksia kasitteleva tyéryhma: Salla L6tjonen, (pj), Kalle Hoppu, Sirk-
ku Kiviniitty, Eija Reen, Outi Tammela, Ritva Halila (sihteeri)

YHTEENVETO

Lasten ladketieteellisestda hoidosta perustuu huomattavan suuri osa enemman arvioihin ja
olettamuksiin kuin nayttdon. Lapsia on véltetty ottamasta tutkimuksiin heidéan erityisasemansa
vuoksi. Erityispiirteisiin lasten tutkimuksissa vaikuttaa lapsen koko seka kehitystasosta johtuva
riippuvuus aikuisesta. Vaikka nykyisen lainsdddannén mukaan jo 15—vuotias voi tietyin edelly-
tyksin antaa itsendisen suostumuksen tutkimukseen osallistumisesta, vasta 18—vuotiaana nuori
voi péattaa tutkimukseen osallistumisesta itsendisesti. Lapset eivat saa samaa hyotya kuin aikui-
set esimerkiksi uusista ld&dkeinnovaatioista, koska lapsilla tehdaén niin vahan tutkimuksia. Toi-
saalta joillain suppeilla erikoisaloilla lapsia tutkitaan paljon, ja seka lapsia hoitava henkildsto etté
vanhemmat hammentyvit toistuvista pyynndista osallistua eri tutkimusprojekteihin. Vanhempi-
en emotionaalinen stressi ja pelko lapsen menetyksesta vakavissa tilanteissa tekee suostumuksen
vapaaehtoisuuden ongelmalliseksi.

Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta (ETENE) nimitti 5.6.2001
tyoryhmaén etsiméan yhteisia pelisaantoja lasten tieteellisiin tutkimuksiin. Tyoéryhméaén koottiin
lasten ladkehoidon, vastasyntyneisyyskauden (neonatologia), hoitotieteen, oikeustieteen seka
vanhempien edustus. Tyoryhmaan kuuluivat lasten kliinisen farmakologian dosentti, osastonyli-
ladkari Kalle Hoppu HYKS:n myrkytystietokeskuksesta, Sirkku Kiviniitty Keskosvanhempien
yhdistys ry:std (KEVYT ry), TtM opiskelija, apulaisosastonhoitaja Eija Reen HYKS:n Lasten
ja nuorten sairaalasta ja lastentautien dosentti, osastonyliladkéri Outi Tammela TaYS:n Lasten-
klinikasta. Tyoryhmén puheenjohtajana toimi OTK, MA, Salla Lotjonen tutkimuseettisesta neu-
vottelukunnasta seka sihteerind toimi LT, lastentautien erikoisladkari Ritva Halila ETENESta.
Valmistunut raportti lahetettiin laajalle lausuntokierrokselle, ja saatujen kommenttien perusteella
raporttiin tehtiin viel& joitain lisayksia.

Ty6ryhma kokoontui 8 kertaa. Tyoryhmaraportin painopiste keskittyi kliinisiin interventio-
tyyppisiin tutkimuksiin, vaikka valtaosaa raportissa kéasitellyista asioista voidaan soveltaa myos
muihin tieteellisiin tutkimuksiin, kuten laitetutkimuksiin, isotooppi- ja radiologisiin tutkimuk-
siin, diagnostisiin tutkimuksiin, geneettisiin seulontatutkimuksiin, lastenpsykiatrisiin tutkimuk-
siin sekd normaalin kasvun ja kehityksen seurantatutkimuksiin. Lapsilla tehtévien tutkimusten
Kirjo on niin suuri, ettd kaikkien tutkimusten erityispiirteita ei ole voitu ottaa huomioon. Vaikka
tyoryhma on tehnyt myds yksityiskohtaisia suosituksia, raportti pyrkii ensisijaisesti avaamaan
keskustelua lasten tutkimuksiin liittyvista eettisistda kysymyksista kuin raportoimaan tyhjenta-
vasti kaikista aiheeseen liittyvista nakokohdista.

Tyoryhma péétti painottaa raportissaan eri ikékausiin ja kehitysvaiheisiin liittyvid eroavai-
suuksia ja lapsen ja nuoren kykyé paattaa osallistumisestaan tutkimukseen. Lapselle ja nuorelle
on annettava mahdollisuus osallistua itsed koskevaan paatoksentekoon aina kun se on mahdollis-
ta. Sitd voidaan edistéda kertomalla hanelle tutkimuksesta ymmarrettavalla tavalla. Tutkimuksiin
tulee rekrytoida niin vahan lapsia kuin mahdollista kuitenkin niin, etté tutkimukseen osallistuvi-
en méaara on riittava tieteellisesti patevéan tuloksen mahdollistamiseksi. Lapsi voidaan rekrytoida
tutkimukseen vain, jos tutkimuksesta on odotettavissa suoraa hyétya hanen terveydelleen tai ha-
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nen ikdryhmaansa tai terveydentilaltaan samaan ryhmaan kuuluville. Padsaantona on pidettava
sitd, etté lapsi osallistuisi vain yhteen tutkimukseen kerrallaan. Suostumuksen pyytéjan rooliin
on kiinnitettava erityistd huomiota. Tutkimuksiin, joihin sisdltyy vain vahaisia toimenpiteit,
riittdd yhden vanhemman suostumus. Tutkimukseen liittyva ylimé&&rdinen vahingon vaara tai
rasitus tulee suhteuttaa lapsen yksilolliseen tilanteeseen ja tutkimuksesta odotettavaan tervey-
delliseen hyotyyn eiké toimenpiteiden tarkkarajaiseen luokitteluun. Alan tutkijoille ehdotetaan
koulutusta lapsiin kohdistuvan tutkimuksen eettisista kysymyksisté.

LAPSITUTKIMUSTEN TAUSTAA

Ihmiskunta on hyotynyt valtavasti ladketieteen ja biologian kehityksesté erityisesti viimek-
si kuluneiden sadan vuoden aikana. Ihmisen elinik& on pidentynyt, monet aiemmin tappavat
sairaudet on havitetty tai niitd vastaan on kehitetty ladkkeitd, rokotteita ja muita ennaltaehkai-
sevid toimenpiteitd. Tutkimuksen historiasta I0ytyy ndiltakin ajoilta piirteitd, joita nykyaan ei
voitaisi lainkaan hyvéksyé. Viela viime vuosisadan alussa katsottiin, ettd mikéli elédinkokeilla
ei voida jotain asiaa selvittad, kodittomia lapsia voidaan kayttaa laaketutkimuksissa ja vasta vii-
meiseksi aikuisia. Etupééssa lapsia koskettaneet ladkehoidon katastrofit 1950- ja 1960—luvuilla
(mm. talidomiditapaukset ja USA:n hepatiittirokotetutkimukset) johtivat nykyisiin kansainvéli-
siin sopimuksiin ja vallitsevaan ld&kelainsdadantoon. Historia vaikuttaa edelleenkin siihen, etté
la&kkeiden tutkimiseen lapsilla suhtaudutaan varauksellisesti.

Lapsuus ja nuoruusika ovat voimakkaan kasvun ja kehityksen aikaa. Lapsi ei ole vain pie-
nikokoinen aikuinen, vaan eroaa juuri kasvunsa ja kehityksensa vuoksi monin tavoin henkisesti
ja fyysisesti aikuisesta. Jotta lapset paasisivat nauttimaan tutkimukseen perustuvan ladketieteen
ja biologian kehityksen mukanaan tuomista hyodyista aikuisten tavoin, on tieteellisia tutkimuk-
sia tehtdva lapsilla ja nuorilla. Vain niiden avulla voidaan I0ytad parhaat keinot seurata ja tukea
lapsen normaalia kasvua ja kehitystd seké todeta ja hoitaa niiden hairiot. Lapsilla ja nuorilla
esiintyy sairauksia, joita ei esiinny aikuisilla. Naiden sairauksien ehké&isyd, toteamista ja hoitoa
ei voida kehittad& optimaalisiksi ilman lapsilla tehtdvaa tutkimusta. Seka lapsilla etté aikuisilla
esiintyvissa sairauksissa tarvitaan tieteellisia tutkimuksia mm. aikuisilla hyvéksi todettujen hoi-
tojen soveltamiseksi lapsiin ja nuoriin.

Lapsi kaipaa aikuisten suojelua juuri kehityksen keskeneraisyyden vuoksi. Pieni lapsi pys-
tyy vain rajoittuneesti arvioimaan ja punnitsemaan tutkimuksesta hanelle aiheutuvia tervey-
dellisia riskeja ja epdmukavuuksia. Han tarvitsee arviointiin vanhempiensa tai muun huoltajan
suojaa ja tukea. Lapsen mahdollisuuksia osallistua paatdksentekoon voidaan eri toimenpitein
kuitenkin lisatd. Lapsen ndkokulma ja prioriteetit voivat olla erilaiset kuin hanen huoltajansa.
Joissain tilanteessa perhe voi saada huomattavaa taloudellista etua tutkimukseen osallistumi-
sesta. Edut voivat olla esimerkiksi ilmaisia ladkkeitéd tai poliklinikkakaynteja, vaikka varsi-
naisia palkkioita tutkimukseen osallistumisesta ei tutkimuslain mukaan saa maksaa. Lapsi voi
kuitenkin kokea tilanteen toisin. Han saattaa pelaté ladkarissa ja sairaalassa kaynteja ja toimen-
piteisiin liittyvaa kipua. Seka tutkimusta suunnittelevan tutkijan, suostumuksen pyytéjan ettéa
tutkimukseen osallistuvan muun henkildston on tarkeda miettia jo etukéteen, miten voidaan
varmistaa lapsen vapaaehtoisuus osallistua tutkimukseen. Lapsen hyvinvoinnin varmistaminen
on jokaisen tutkimuksen suunnitteluun, toteuttamiseen ja arviointiin osallistuvan velvollisuus.
Hoitovastuussa olevan laakarin on joka tapauksessa noudatettava voimassa olevan potilaslain
velvoitetta antaa parasta mahdollista hoitoa ja valtettava kaikkia potilaan terveyttd vaarantavia
toimenpiteita.

Myos laéketieteellisid tutkimuksia arvioivilla eettisilla toimikunnilla on velvollisuus ottaa
huomioon erityisryhmien suojelutarve. Lasten ladketieteellisen tutkimuksen etiikka on tasapai-
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nottelua tutkimuksen valttdamattémyyden ja lapsen suojelun valill4. Oikeaa tasapainoa tavoi-
teltaessa on otettava huomioon laaketieteellisten ja juridisten nékékohtien lisdksi myds muun
lasta hoitavan henkil6kunnan ja tutkimukseen osallistuvien lasten vanhempien ndkdkulmat. On
tarke&a tunnistaa ja tunnustaa eri osapuolten erilaiset intressit ja 16ytéé tasapaino niiden valilla.
Kaikista keskeisin periaate on, ettd lasta ei saisi koskaan ottaa tutkimukseen, mikéli osallis-
tuminen on vastoin lapsen omaa etua. Eri ndkdkohdat on pyritty kirjaamaan tdhan raporttiin
tasapuolisesti. Luottamuksellisen ilmapiirin luominen on erittdin tarkeéé paitsi lapsen hoidossa
my®s erityisesti tutkimuksiin liittyvissa asioissa.

Alaikaisyydestd huolimatta lapselle kuuluvat samat oikeudet kuin muillekin vaestéryhmil-
le. Tatd on korostettu Suomessa myds perustuslaissa (Suomen perustuslaki (731/1999) 6 § 3
mom). Myds Suomen allekirjoittamat kansainvaliset ihmisoikeussopimukset, kuten YK:n yleis-
sopimus lapsen oikeuksista (SopS 59-60/1991), lupaavat lapsille oikeuden samaan terveyden,
sairaanhoidon ja kuntoutuksen tasoon kuin muillekin kansalaisille. YK:n yleissopimus lapsen
oikeuksista velvoittaa sopimuksen allekirjoittajamaita ottamaan ensisijaisesti huomioon lapsen
edun (artikla 3.1). Muita tdmén sopimuksen asettamia velvoitteita ovat mm. allekirjoittajamai-
den velvollisuus taata lapselle henkiinjag@misen ja kehittymisen edellytykset mahdollisimman
taysiméaardisesti (artikla 6.2). Sopimus takaa myos lapselle oikeuden nauttia parhaasta mahdol-
lisesta terveydentilasta seké sairauksien hoitamiseen ja kuntoutukseen tarkoitetuista palveluista
(artikla 24).

Toinen tarkea kansainvalisoikeudellinen asiakirja on Euroopan neuvoston ihmisoikeuksia
ja biol&aketiedettd koskeva yleissopimus (ETS 164), joka siséltéd erityissdannoksia ladketie-
teellisista tutkimuksista sellaisilla tutkittavilla, jotka eivét itsendisesti kykene antamaan tietoon
perustuvaa suostumustaan. Suomi on viime vuosina valmistautunut yleissopimuksen ratifioin-
tiin saattamalla kansallista lainsaddantoaan yleissopimusta vastaavaksi. Uusin lapsitutkimuksia
koskeva kansainvélisoikeudellinen asiakirja on Euroopan parlamentin ja neuvoston direktiivi
2001/20/EY (ns. laaketutkimusdirektiivi). Direktiivi sisaltdé varsin yksityiskohtaisia sadnnok-
sid lasten suojelemiseksi mutta ottaa toisaalta huomioon myds tutkimusten tarpeellisuuden.
Kansallisella tasolla lapsilla tehtévia ladketieteellisia tutkimuksia saatelee laki ladketieteellises-
t4 tutkimuksesta (488/1999, myohemmin tutkimuslaki). Raportissa on pééséantoisesti viitattu
kansalliseen lainsd&dantoon, elleivét kansainvalisten asiakirjojen vaatimukset ylita kansallisten
sédannosten velvoitteita.

Osa I:LAPSITUTKIMUKSIIN LIITTYVIA NAKOKULMIA
Lapsitutkimusten ladketieteellinen perusta

Lapsen elimet kehittyvat varhaiselta sikiokaudelta aikuisik&&n saakka. Eri elimet kehittyvat
eri vauhdilla ja eri aikaan. Eri ikaisten ihmisten normaalin kehityksen raja-arvot diagnostiikan
ja hoidon pohjaksi on loydettavé tutkimusten avulla. Kasvun ja kehityksen vuoksi esimerkik-
si laékeaineen imeytyminen, muuntuminen, vaikutus kohde-elimeen ja muuhun elimistoon ja
poistuminen elimistdsta on erilainen kuin aikuisen ja vaihtelee riippuen lapsen idsta ja kehityk-
sesté.

Ns. lastentaudit ovat sairauksia, joita ei juurikaan esiinny aikuisvéestossa tai jotka pitaa
hoitaa varhaislapsuudessa. Tyyppiesimerkkeja ovat esim. monet rokot, monet lapsilla esiinty-
vat tulehdustaudit (kuten korvatulehdukset), rakenteelliset viat (epamuodostumat) tai CP. Lap-
silla on kuitenkin myds sairauksia, joita esiintyy eniten aikuisilla. Tallaisista ovat esimerkkei-
né astma, suoliston krooniset sairaudet (mm. keliakia, Crohnin tauti, haavainen paksunsuolen
tulehdus, migreeni ja epilepsia). Naihin sairauksiin lapset tarvitsevat aikuisten tavoin hoitoa,
joskin hoidon luonteessa tai ladkkeen annostuksessa saattaa olla eroja.
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Tavallisia lapsiin suuntautuvia tutkimuksia ovat rokotetutkimukset, joilla pyritdan 16ytéa-
maén ehkaisevia rokotuksia lasten tavallisiin sairauksiin. Vaikka monet hankalimmista ja hen-
genvaarallisimmista tartuntataudeista ovat véhentyneet tai kokonaan héavinneet, rokotteita on
edelleenkin kehitteilla mm. vesirokkoon, ripuliin, hengitystieinfektioihin ja korvatulehduksiin.
Suurin osa rokotteista on suunnattu pienille lapsille, mutta tall& hetkelld rokotteita on kehitteill&
my®&s nuorille ja aikuisille (mm. HIV- ja papilloomavirusrokotteet).

Lapsillatehtavat tutkimukset muistuttavat periaatteessa paljon aikuisten tutkimuksia. Lasten
osallistuessa tutkimuksiin pitaa kuitenkin ottaa huomioon lapsen kehitystaso, yhteistyokyky ja
ymmarrys. Esimerkiksi tutkittavan yhteistyoté vaativissa tehtavissa, kuten astmaa selvittavissa
hengitystutkimuksissa, pitéda ottaa huomioon lapsen kyky toimia annettujen ohjeiden mukaan.
Useimmissa tutkimuksissa tarvitaan erilaisia mittauksia ja laboratoriondytteitd. Lapsen koko on
hyvin ratkaiseva siind, miten suuria ndytemaéria lapsesta ylipaataan voidaan ottaa. Esimerkiksi
jo tutkimuksen suunnitteluvaiheessa on tarkedd maaritella yksittaisen verindytteen enimmais-
méaara seké tutkimuksessa tarvittava naytteiden kokonaistilavuus, jotta tutkimuksen vuoksi ei
tarvittaisi verensiirtoja. Kohtuulliseksi kertaverindytteen maaréksi voidaan katsoa 1 % lapsen
veritilavuudesta. Tata suurempia naytteitd voidaan ottaa perustellusti vain erityistilanteissa
(mm. keskosten tutkimuksissa). Lapsen hoidon vuoksi joudutaan joskus samanaikaisesti otta-
maan useita verindytteitd. Menetetty verimaara taytyy korvata, jos ndytteiden osuus lapsen ko-
konaisverimaarasta on merkittava. Pelkéstaén tutkimukseen liittyvia ndytteitd ei pitdisi koskaan
ottaa niin suuria méaaria, etta niiden vuoksi lapsi tarvitsee verensiirtoja. Tutkimukseen liittyvis-
s& muissa ylimaaréaisissa toimenpiteissa, kuten kudos- ja luuydinnéytteiden otossa, magneetti-,
séde- ja isotooppi- ja muissa kuvantamistutkimuksissa on otettava huomioon toimenpiteeseen
liittyvat lisarasitukset ja -riskit (esim. anestesia). Eri toimenpiteiden yhteydessé on térkeda ot-
taa huomioon niiden aiheuttama kipu. Toistuvaa pistamistd pitdd mahdollisuuksien mukaan
valttaa, ja jokainen ylimaarainen tutkimukseen liittyva pisto pitdé pystya perustelemaan paitsi
lapsen huoltajille myds lapselle itselleen, jos se suinkin on mahdollista.

Sen liséksi, ettd lapset ovat ladketieteellisten tutkimusten erityisryhma, heilld voi olla tiet-
tyja lisépiirteitd, jotka tulee ottaa huomioon. Esimerkiksi huonokuntoisia syopésairaita lapsia
tai omasta tai kodin paihdeongelmasta kérsivia lapsia ei tulisi altistaa tutkimusten tuomille yli-
maaraisille rasituksille, ellei tutkimuksen tarkoitus ole juuri vaikuttaa naihin ryhmiin kuuluvien
lasten hyvinvointiin. Erityisesti ndissa tutkimuksissa lapsen edun toteutuminen ja tapauskohtai-
nen arviointi on ensiarvoisen tarkeaa.

Erityisesti pienid potilasryhmia hoitavilla osastoilla on useimmiten k&ynnissa samanaikai-
sesti useita samoja potilaita koskevia la&ketieteellisid tutkimuksia. On tarpeen sopia pelisdannot
siitd, kuinka moneen tutkimukseen yksi lapsi voi samanaikaisesti osallistua. P4&sédéntona tulisi
olla, ettd rekrytointi useampaan kuin yhteen tutkimukseen kerrallaan edellyttaa erityisperus-
teluita ja yksikon johtajan hyvéaksyntdd. Paatoksenteossa tulisi ottaa huomioon myds muun
hoitohenkilokunnan ja vanhempien mielipiteet. N&iss tilanteissa pitd4d myos arvioida, milloin
eri tutkimusprojektit voidaan sovittaa yhteen. Lasten hoidosta vastaavia ladkéreita ja muuta
henkilokuntaa tulee informoida tutkimusprojektista ennen sen kdynnistymistd. Taméan lisaksi
tutkimuslupia myonnettdessé tulisi kuulla hoitavan yksikon johtajaa, jolla on vastuu valvoa
paitsi yksikkonsé resurssien riittdvyyttd myos potilaisiin kohdistuvaa rekrytointipainetta. Tut-
kimuksesta riippuen olisi my6s harkittava, pitaisiko esim. paivakotiin tai kouluun tiedottaa tut-
kimuksesta. Koska tutkimukseen osallistuminen on samalla tavoin salassapitovelvollisuuden
alaista kuin lapsen muukin terveyden- ja sairaanhoito, yhteydenotot ja mahdolliset tiedotteet ja
tieto lapsen tutkimukseen osallistumisesta on paéasééantoisesti valitettava lapsen huoltajan kaut-
ta, ellei heidan kanssaan ole sovittu muuta.
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Lapset ja laaketutkimukset

Kliinisissa laaketutkimuksissa tutkittaville annetaan tutkimusléékettd. Tata verrataan usein
joko markkinoilla olevaan tunnettuun ladkkeeseen tai lumeléd&kkeeseen. Lasten ladketutkimuk-
sissa tutkimusvalmisteen koostumus on tarked. Lapsille tarvitaan usein erilaisia annostelumuo-
toja kuin aikuisille, ja ndiden ld&kkeiden imeytyminen voi vaihdella. Tdma voi aiheuttaa ongel-
mia paitsi tutkijalle myos laédkkeen valmistajalle.

Laaketutkimuksissa on joitain erityispiirteitd verrattuna muihin tieteellisiin tutkimuksiin.
Ladke on elimistdlle joko vieras tai poikkeaa méaarallisesti elimiston tuottamista aineista (esim.
hormonit), ja siksi se voi aiheuttaa myo6s haittavaikutuksia. Aikuisten tutkimuksista voidaan
saada vain viitteitd haittavaikutusten esiintymisesté lapsilla, koska kasvun ja kehityksen vuok-
si ladkkeen kulku lapsen elimistdssa ja lapsen elimiston vaste ladkkeelle voivat olla erilaisia.
Koska lapsia ei voida altistaa tarpeettomille riskeille, terveilla lapsilla voidaan tehda ladketut-
kimuksia vain poikkeustapauksissa. Lapsitutkimuksissa lumelédékkeen kayttdon on sovellettava
samoja periaatteita kuin aikuisten tutkimuksissa. Joskus lumeléékettd voidaan pitad hyvaksytta-
vand ja joissain tilanteissa jopa valttamattomana myaos lapsille. Esimerkiksi jos kaytossé olevan
hoidon tuloksellisuudesta on epaselvyyttd, voi lumelddakkeen kayttd olla perusteltua.

Vaadittavien tutkimusten jalkeen uudet ladkkeet usein saavat myyntiluvan ensin aikuisille.
Yleensd on my0s lasten etu, ettd ld&kkeen vaikutus, teho ja turvallisuus on ensin tutkittu aikui-
silla. Kun ladke on myynnissé apteekeissa tai kdytossa sairaaloissa, sitd on useimmiten mah-
dollista kéyttaa rekisterdimattomanad myos lapsille. Eri tutkimusten mukaan 20 - 90% lasten
kayttamista ladkkeista Euroopassa on lapsille rekister6iméatonté tai annostus poikkeaa hyvéksy-
tysta ohjeesta. Jos laédke on merkittavé edistysaskel jonkin tietyn sairauden hoidossa, on syyta
saada laake mahdollisimman varhain myds tautia sairastavien lasten kayttoon. Nykypaivan esi-
merkkin& voidaan mainita AIDS-ladkkeet, joita ei ole testattu lapsilla, mutta jotka ovat ainoita
mahdollisia ld&kkeita niille lapsille, jotka ovat saaneet didiltadn HIV-tartunnan.

Myos Kriittisesti sairasta lasta hoidettaessa voi tulla eteen tilanne, jolloin lapsen pelasta-
miseksi halutaan kokeilla sellaista voimakasvaikutteista ladketta tai hoitomenetelméaa, josta
aikaisempi tutkimusnayttoé puuttuu. Milloin tallaisen hoidon aloittaminen on eettisesti oikeu-
tettua? Hoitoa tarvitsevan lapsen kannalta on aina parempi, jos ladkehoito voidaan toteuttaa
tieteellisessa kliinisessa laédketutkimuksessa eika yksittéisind hoitokokeiluina. Olisi kuitenkin
hyvé, jos sairaaloissa olisi mahdollisuus pika- tai jopa paivystysluontoiseen riippumattoman
ulkopuolisen tahon arviointiin tallaisissa tilanteissa. Olisiko tallainen taho eettinen toimikunta
vai ladketieteellinen ja hallinnollinen ryhma, j&& keskusteltavaksi. Raja hoitokokeilujen ja klii-
nisten tutkimusten valilla on epédselvé, mutta esimerkiksi eettiset toimikunnat ja la&kevalvonta-
viranomaiset valvovat tehokkaammin l&&ketieteellista tutkimusta kuin hoitokokeilua. Hyvaan
Kliiniseen ladketutkimukseen sisaltyva seuranta, tutkimustietojen yhdistdminen ja systemaatti-
nen analyysi auttavat hoidon optimoinnissa ja haittavaikutusten mahdollisimman varhaisessa
havainnoinnissa.

Samankaltaisten tai rinnakkaisten ld&kevalmisteiden tutkimista lapsilla on vaikeaa perus-
tella, ellei uudesta rinnakkaisvalmisteesta ole odotettavissa selvéa etua jo markkinoilla ole-
viinndhden. Toisaalta samankaltaiset, mutta esim. haittavaikutuksiltaan tai valmistemuodol-
taan erilaiset ld&kevalmisteet tarjoavat vaihtoehtoja lapsen sairauden hoitoon. On mahdotonta
maéarittaa yleisesti, miten monta samankaltaista ladkevalmistetta ld&kevalikoimassa pitéisi olla.
Tarkeda on kuitenkin minimoida tutkimuksiin otettavien lasten mééara niin pieneksi kuin mah-
dollista, kuitenkin niin, ettd tutkimuksesta saadaan riittavasti tietoa ladkkeen tehosta ja turval-
lisuudesta.
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Lapsitutkimukset ja lainsaadanto

Lains&d&dannossa lapset, samoin kuin vajaakykyiset aikuiset, on nostettu suojeltavien eri-
tyisryhmien asemaan, ja ladketieteellisia tutkimuksia nailld ryhmilld on rajoitettu. Syyné on
lasten rajoittunut kyky antaa tietoon ja ymmarrykseen perustuva itsendinen suostumus tutki-
mustoimenpiteille. Jos tutkimukseen osallistuminen katsotaan mahdolliseksi, edellytyksend on
paéasaantoisesti vanhempien tai muun huoltajan suostumus ja tutkimuksen riskien minimointi.
Lisdksi edellytetddn, ettd lapsia voidaan kayttadd tutkimuksessa vain, jos samoja tuloksia ei ole
mahdollista saada taysi-ikaisilla tutkittavilla. Tutkimukseen osallistumisesta on my6s oltava
odotettavissa suoraa hyotya lapsen omalle terveydelle tai erityistd hyotyd ialtaan tai terveyden-
tilaltaan samaan ryhmaan kuuluvien henkil6iden terveydelle. Jos alaikdinen kykenee ymmarta-
maén haneen kohdistuvan tutkimustoimenpiteen merkityksen, edellytetédén siihen lisaksi hanen
Kirjallista suostumustaan (Tutkimuslaki 8 § 1 mom).

Padsaantoisesti pienen lapsen huoltaja tai huoltajat yhdessa voivat antaa suostumuksen tut-
kimukseen osallistumisesta lapsen puolesta. Keta huoltajalla juridisessa mielessa tarkoitetaan?
Laki lapsen huollosta ja tapaamisoikeudesta (361/1983) méérittelee lapsen huoltajiksi hénen
vanhempansa tai henkil6t, joille lapsen huolto on uskottu (3 8). Lapsen vanhemmat, jotka lap-
sen syntyessd ovat keskendédn avioliitossa, ovat molemmat lapsen huoltajia. Jos vanhemmat
eivat lapsen syntyessé ole avioliitossa, on diti yksin vastasyntyneen huoltaja. Isé voi tulla lap-
sen huoltajaksi menemaélla lapsen aidin kanssa avioliittoon, sosiaalilautakunnan vahvistamalla
vanhempien yhteisella sopimuksella tai tuomioistuimen paatdksella (6-9 8). Vastasyntyneen
vauvan paivystysluonteisissa tutkimuksissa isé voi antaa suostumuksen tutkimukseen vain, jos
hé&n on avioliitossa lapsen didin kanssa, koska toimiin isdn huoltajuuden vahvistamiseksi ei ole
vield ennatetty ryhtyd. Tilanne on ongelmallinen, silla nykyisin jo noin puolet lapsista syntyy
Suomessa avioliiton ulkopuolella. Koska tutkimuksen aloittaminen edellyttdd huoltajan suos-
tumusta, on tarke&a pohtia, miten voitaisiin lisata etukateisinformaatiota lapsen vanhemmille
mieluiten jo ennen syntymaa, ja didin mahdollisuutta valtuuttaa lapsen isa tekemaén péaatos lap-
sen puolesta tilanteessa, jossa hén ei pysty tai jaksa harkita suostumusta lapseen kohdistuviin
tutkimuksiin.

Edelldamainitun lain mukaan lapsen huoltajat tekevat yleensa lasta koskevat péatokset yh-
dessa (5 8), jos lapsella on useampi kuin yksi huoltaja. Tastd voidaan poiketa matkan, sairauden
tai muun syyn vuoksi, jos ratkaisun viivastymisesté aiheutuisi haittaa lapselle. Asiasta, jolla on
huomattava merkitys lapsen hyvinvoinnille tai tulevaisuudelle, voivat huoltajat kuitenkin paat-
taa vain yhdessg, jollei lapsen etu ilmeisesti vaadi muuta. Tdmé& koskee myds yhteishuoltajuu-
dessa toimivia ja asumuserossa olevia vanhempia. Esimerkiksi rutiiniluontoisissa toimenpiteis-
sé terveydenhuollossa on kuitenkin yhden huoltajan suostumuksen katsottu riittavan. Taman
voidaan katsoa soveltuvan my0s laéketieteelliseen tutkimukseen, jos vaadittava toimenpide
on véhainen, kuten esimerkiksi verindytteen otto. Laki lapsen huollosta ja tapaamisoikeudesta
edellyttad (1 8), ettd vanhempien on lapsen huoltoon liittyvissa asioissa otettava huomioon lap-
sen etu ja hyvinvointi.

Mutta miten toimia, jos vanhempia ei tavoiteta esimerkiksi onnettomuuden sattuessa tai jos
he itse ovat kykeneméttomia fyysisen tai psyykkisen terveydentilansa vuoksi antamaan suostu-
muksen lapsen puolesta? Laki ld4ketieteellisestd tutkimuksesta (488/1999) sallii tutkimuksen
suorittamisen ilman kirjallista, tietoon perustuvaa suostumusta, jos suostumusta ei asian Kii-
reellisyyden ja potilaan terveydentilan vuoksi saada ja toimenpiteestd on odotettavissa vélitonta
hyotya potilaan terveydelle (6 8 1 mom). Sadnnos lienee sovellettavissa myos alaikéisiin, joiden
huoltajaa ei saada riittdvan ajoissa paikalle, tai mikali huoltaja on esimerkiksi loukkaantunut sa-
massa litkenneonnettomuudessa kuin lapsikin. Naissékin tapauksessa huoltajille on tiedotettava
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tutkimuksesta niin pian kuin mahdollista, ja huoltaja voi talldin tai my6hemmin kielt&a lapsen
osallistumisen tutkimukseen. Nainh&n menetelladn myds hatétilanteessa aikuisiin kohdistuvassa
tutkimuksessa. Jos tutkimus voidaan suorittaa muilla tutkittavilla tai vanhempien suostumusta
voidaan odottaa, ei poikkeussédédnndsté pida soveltaa. Vastasyntyneiden keskosten ottamista tut-
kimuksiin helpottaa, jos vanhemmille on jo etukateen annettu informaatiota tallaisen tilanteen
varalta. Lisétietoa on hyva olla kirjallisena tarjolla synnytyssairaaloissa ja tutkimusyksikoissa.
Ilman viivettd aloitetut tutkimukset voivat joskus olla hyvinkin merkittavié lasten hyvinvoinnin
kannalta. Esimerkiksi sataprosenttisen hapen haitallista vaikutusta vastasyntyneen virvoittelus-
sa ei olisi koskaan voitu havaita, jos tutkimukseen olisi tarvittu ennen tutkimukseen ottoa van-
hempien nimenomainen ja kirjallinen suostumus. EY:n ladketutkimusdirektiivi (2001/20/EY)
el nykyisessd muodossaan ndyté sallivan tutkimuksia misséén tilanteissa ilman huoltajan tai
muun laillisen edustajan suostumusta, joten talta osin tutkimuslaki tulee tarkistettavaksi ladke-
tutkimusdirektiivin implementointivaiheessa.

Huostaan otetut lapset ovat erityistilanteessa, ja heitd tulisi sadstaa yliméaardisilta vaaroilta
ja rasituksilta. Toisaalta esim. paihdeongelmaisessa kodissa kasvaneella lapsella saattaa olla
sellaisia erityispiirteitd, joista tarvitaan nimenomaista tutkimustietoa (esim. raskaudenaikaisen
alkoholinkdyton vaikutuksista) ja joiden tutkimuksesta voi olla lapselle itselleenkin huomatta-
vaa hyotya. Huostaanotossa oikeus paattaa lapsen hoidosta, kasvatuksesta, valvonnasta ja muus-
ta huolenpidosta siirtyy paasaantoisesti sosiaalilautakunnalle (Lastensuojelulaki (683/1983) 19
8 1 mom). Oikeus p&éattad lapsen osallistumisesta ladketieteellisiin tutkimuksiin ja4 edelleen
lasten vanhemmille, ellei huollosta ole huostaanoton yhteydessé tai tuomioistuimen paatoksen
nojalla pééatetty toisin. Mikali tutkimus liittyy esim. lapsen hoitoon ja toteuttaa huostaanoton
tarkoitusta, voivat sosiaalilautakunta ja lapsen hoidosta vastaavat henkil6t arvioida usein par-
haiten lapsen edun. Olisi kuitenkin tarke&é arvioida kussakin tapauksessa erikseen, kenelld on
parhaat edellytykset valvoa lapsen etua, kun mietitd&n huostaan otetun lapsen ottamista mukaan
tutkimukseen.

Lapsen kasvaessa ja kehittyessd kasvaa my0s hénen lakiin perustuva itsemaaraamisoi-
keutensa. On hyva my0s muistaa, ettd pitkdaikaissairaiden lasten kyky pé&&ttdd hoidostaan on
yleensa parempi kuin sellaisen lapsen, joka ei ole tottunut sairaalaymparistéon. Tutkimuslais-
sa sanotaan, etta jos lapsi kykenee ymmartaméaén haneen kohdistuvan tutkimustoimenpiteen
merkityksen, hdnen oma suostumuksensa tarvitaan tutkimuksen suorittamiseksi. Alaik&isen
oman suostumuksen liséksi tarvitaan tutkimuslain mukaan myds hénen huoltajansa suostumus,
mikéli lapsi on alle 15-vuotias tai tutkimuksesta ei ole odotettavissa hanelle suoraa terveydel-
listd hyotyd. Vasta 15-vuotiaalle on annettu itsendinen oikeus tehdé ratkaisuja tutkimukseen
osallistumisesta. Sekin on rajattu tutkimuksiin, joista on odotettavissa suoraa hyotyd hanen
terveydelleen. Liséksi edellytetdan, ettéd asiasta ilmoitetaan huoltajalle. Laissa ihmisen elimien
ja kudoksien l&aketieteellisestd kaytostd (101/2001) todetaan, ettd alaikéisen henkilon osalta
suostumus tulee ensisijaisesti saada hanen lailliselta edustajaltaan. EY:n ld&ketutkimusdirek-
tiivi ei nykyisessd muodossaan nayta sallivan tutkimuksia ilman huoltajan tai muun laillisen
edustajan suostumusta edes silloin, kun alaik&inen on yli 15-vuotias. Taltékin osin tutkimuslaki
tulee tarkistettavaksi laaketutkimusdirektiivin implementoinnin yhteydessa.

Laki la&ketieteellisesta tutkimuksesta sallii vain vahaisen riskin tai rasituksen tuottamisen
alaikaiselle. Ongelmana on vahaisen riskin méaarittely. Onko vahéinen riski maariteltavissa toi-
menpiteiden tiukkana luokitteluna vai suhteutettava yksittaisen potilaan tilanteeseen tai tutki-
muksesta odotettavaan hyétyyn? Viiden millilitran verindytteen otto voi olla vah&inen toimen-
pide murrosikéiselle, mutta 500-grammaiselle keskoselle se on hengenvaarallinen. Lapsissa
on my0s yksilollisié eroja. Lapset, jotka ovat tottuneet sairaalaymparistoon ja tietavat toimen-
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piteen sisallon, voivat kérsid pienista toimenpiteistd vahemman kuin lapset, joille toimenpide
ei ole tuttu. Toisaalta aiemmat toistuvat kipukokemukset saattavat aiheuttaa paljonkin pelkoa
Kipua aiheuttavia toimenpiteitd kohtaan. VV&haisen riskin k&site on suhteellinen myds sellaisissa
tutkimuksissa, joissa vakavan sairauden hoitoon liittyy huomattavien haittavaikutusten riski.
Véhaisella riskilla viitataan talléin siihen lisdhaittaan ja epdmukavuuteen, johon lapsipotilas
tallaisessa tilanteessa joutuu, kun han hoitojen lisaksi ottaa osaa tutkimukseen. Tutkimuksen
tuomaa rasitusta arvioitaessa on otettava huomioon esimerkiksi ylimééaraisten tutkimuskayntien
ma&éara ja matkojen ja elintaparajoitusten tuomat rasitukset.

Lapsitutkimukset ja terveydenhuollon henkil6sto

Laakérit, sairaanhoitajat ja muu terveydenhuollon henkildstd osallistuvat yhd useammin
tieteellisiin tutkimusprojekteihin. La&kari toimii ladketieteellisissa tutkimuksissa paitsi tutkija-
na usein myos lasta hoitavana ladkarind. Samoin esimerkiksi sairaanhoitaja voi olla mukana tut-
kimuksen toteuttamisessa tutkimushoitajana ja samalla vastata lapsipotilaan hoidosta. Toisaalta
he voivat olla vastuussa pelkéstédén lapsen hoidosta tai toimia yksinomaan tutkimustehtavissa.

Tieteelliset tutkimukset eivat saa hdiritd lapsen tavanomaista hoitoa. Tutkimukset, jotka
edellyttavat lapsen késittelyd, naytteiden ottamista tms., tulisi sovittaa lapsen muuhun hoitoon.
Tutkimusta tehtéessa on otettava mahdollisuuksien mukaan huomioon lapsen tarpeet ja voima-
varat. Lapselle pyritddn turvaamaan mm. Kivuttomuus sek& yhtéjaksoiset, riittdvat lepohetket
toimenpiteiden valilla. Tutkimukset eivét saa rasittaa lasta kohtuuttomasti, aiheuttaa hanelle
lisakarsimyksia tai aiheuttaa vanhemmille ahdistusta ja epétietoisuutta.

Hoitohenkiléston perustehtava on osaltaan huolehtia sairaan lapsen ja hanen perheensa ko-
konaisvaltaisesta hoidosta. Lasta hoitava ladkari on vastuussa ladketieteellisen hoidon toteu-
tumisesta. Lapsen hoidosta kulloinkin vastuussa oleva hoitaja toimii lapsen ja perheen tulkki-
na tai puolestapuhujana. Vanhempien voimavarat ovat rajalliset ja huoli lapsen tilanteesta voi
heikentaa heidan kykyaan vastaanottaa tietoa tieteellisista tutkimuksista, niiden tarkoituksesta,
tutkimuksiin osallistumisesta ja suostumuksen antamisesta. Hoitaja toimii yhteistydssd muun
lasta hoitavan henkiloston kanssa vanhempien tukena yrittdmatta vaikuttaa vanhempien péa-
toksentekoon.

Lapsen hoitaja edustaa lasten vanhemmille usein tutkimuksen suhteen neutraalimpaa osa-
puolta, jonka kanssa voi keskustella tutkimukseen liittyvista peloista ja epdvarmuustekijoistéa
tarvitsematta ajatella mielipiteidensa vaikutuksia lapsen saamaan laaketieteelliseen hoitoon.
Hoitajalla on lisdksi erilainen suhde lapseen ja vanhempiin kuin hoitavalla 14&kéarilla tai tutki-
jalla, joka ei usein osallistu lainkaan lapsen kliiniseen hoitoon.

Yksikoissa, joissa on kaynnissd monia tieteellisid tutkimusprojekteja, voi toimia yksi tai
useita tutkimushoitajia. Tutkimushoitaja toimii linkkind yksikon henkilékunnan ja tutkijoiden
valilla. Osallistuessaan tutkimusnéytteiden kerd&miseen hén vapauttaa henkilékunnan hoita-
maan potilaita. Tutkimushoitaja mm. koordinoi yksikon tutkimuksia, huolehtii tutkimusdoku-
menteista, laatii toimintaohjeita, kouluttaa henkilékuntaa seké avustaa naytteidenotossa ja -ké-
sittelyssa. Tutkimuksissa, joissa mittaustulokseen saattaa vaikuttaa sen tekninen suorittaminen,
yksi mittaava henkil6 lis&é tulosten luotettavuutta (esim. pdanymparys, pituus).

Tutkimusten yhteydessa lasta hoitava laakari ja hoitaja voivat kohdata monia eettisia on-
gelmia. Tieteellisten tutkimusten tekeminen lapselle saattaa aiheuttaa ahdistavia tunteita myos
hoitohenkilokunnalle esimerkiksi hyvin sairaan, huonoennusteisen tai saattohoidossa olevan
lapsipotilaan kohdalla. Kysymyksia voi herata tutkimuksen tarkoituksesta, tarpeellisuudesta ja
turhasta toiveikkuudesta. La&ketutkimuksiin liittyvié eettisia ristiriitatilanteita voi syntya esim.
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lumelddkkeen kaytosta laédketutkimuksissa tai 1adkkeen vaikutusten arvioinnissa avoimissa laa-
ketutkimuksissa, jolloin hoitaja tai 1adkéri tietdd, mitd laéketta lapselle annetaan eika pidé sita
yksittaisen lapsen kannalta parhaana vaihtoehtona. Naita kysymyksid on tarkedd pohtia avoi-
mesti tyOyhteisoissa.

Rajallisten resurssien kaytto tieteelliseen tutkimukseen saatetaan kokea joskus eettisesti
vaarana. Tieteellisten tutkimusten vaatima aika on poissa muusta toiminnasta, ja kiristyvien
resurssien myota ristiriitatilanteita ja eettisesti vaikeita valintoja tulee eteen yh& useammin.
Hoitaja ja lasta hoitava laakari joutuvat asettamaan vastakkain potilaan konkreettisen hoita-
misen ja tutkimuksen seka arvioimaan tekeménsa tyon laatua ja siihen vaikuttavia seikkoja.
Rajallistenkin resurssien vallitessa niiden kaytto tieteelliseen tutkimukseen on tarpeellista jotta
saataisiin uutta tietoa parantamaan potilaiden hoitoa.

Yhteisty6 tutkijan, muun tutkimushenkiloston ja hoitohenkilokunnan kanssa on tarkeda.
Tutkijan velvollisuus on informoida lapsen hoidosta vastaavaa henkilokuntaa k&ynnissa ole-
vasta tutkimuksesta sen eri vaiheissa riippumatta siitd, onko henkil6kunta mukana tutkimus-
ryhmassa vai ei. Joskus ndytteitéd ottaa joku muu kuin osaston henkilékuntaan kuuluva, jolloin
lapsen oma hoitaja turvaa toiminnan joustavuuden ja lapsen edun. Hyvé yhteisty6 ja hyvét
vuorovaikutustaidot ovat merkityksellisid myo6s tutkimusmyonteisyyden kehittymisen kannal-
ta. Tutkimusten onnistuminen ja joustava suoritus on myds potilaan etu.

Suostumuksen aitoon vapaaehtoisuuteen vaikuttaa se, miten ja kuka antaa tutkimusta
koskevat tiedot ja pyytdd suostumuksen. Hoitajilla ei usein ole riittdvasti tietoa tutkimukseen
liittyvista yksityiskohdista, joten suostumuksen pyytamista ei tulisi jattad hoitajan vastuulle.
Mydskéaéan hoitavalla 1&aakérilld tai alkuinformaation antavalla paivystajalla ei vélttamatta ole
tutkimuksesta yksityiskohtaista tietoa, ellei han itse kuulu tutkimusryhméaén. Tutkijal&dakarilla
on parhaat tiedot tutkimuksesta. On kuitenkin tarkeéda kayda keskustelua siitg, vaikeuttaako tut-
Kijan intressi tutkimuspotilaiden rekrytointiin hantd antamasta tutkimuksesta neutraalia tietoa.
Toisaalta jos tiedot antaa ja suostumuksen pyyté4 tutkijana toimiva lasta hoitava la&kari, voi
pelko kieltdytymisen vaikutuksista hoitoon vaikuttaa suoremmin suostumuksen vapaaehtoisuu-
teen.

Lapsitutkimukset vanhempien ndkékulmasta

Lapsen vakava sairaus on vanhemmille aina jarkytys. Lapsen sairaus, kipu ja karsimys on
usein vaikeampi hyvéksya kuin oma sairaus. Lapsen pitk&aikaiseen sairauteen siséltyvéat usein
kaikki kriisiin liittyvét tunteet, kun usein ilman ennakkovaroitusta joudutaan sopeutumaan uu-
teen tilanteeseen.

Vanhemmat voivat tehd& hyvié p&étoksia, jos heille on annettu ymmarrettavaa ja monipuo-
lista tietoa. Vanhemmat tekevét paatoksen tutkimukseen osallistumisesta pitkélle suostumuk-
sen pyytdjan antaman tiedon varassa. Tiedotteet ja muu materiaali on annettava osallistujille
ja/tai heidan vanhemmilleen kielellg, jota he ymmartavét hyvin. Ladketieteellisia termeja pi-
t&4 valttad ja kysymyksien esittdmiseen on varattava riittdvasti mahdollisuuksia. Vanhempien
tiedotteessa ja kirjallisessa suostumuksessa pitdd nakyd, mistd tutkimuksesta on kyse, kuka
tutkimusta tekee, vastaavan tutkijan yhteystiedot sekd mahdollisimman yksityiskohtaiset tiedot
tutkimuksen siséllostd, sen hyodyista ja haitoista, myos pitkaaikaisvaikutuksista ja mahdollisis-
ta tuntemattomista riskeistd. VVanhempien on tiedettava, mihin he suostuvat allekirjoittaessaan
suostumuksen. Suostumuksen antoon taytyy antaa riittdvasti aikaa aina kun se on mahdollista.
Suostumuksen pyytéja ei saa painostaa vanhempia.

Kirjallisesta suostumuksesta vanhemmat voivat halutessaan tarkistaa, mihin he suostuivat
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ja misté tutkimuksesta on kyse. Samoin vanhempien on erittéin tarkeaa tietd, miten lapsen tut-
kimuksen aikana saama hoito poikkeaa lapsen muutoin saamasta hoidosta ja onko mahdollista,
etté lapsi joutuu kontrolliryhmaan tai la&ketutkimuksessa lumeryhmaan, jossa lapsi voi jadda
ilman jotain hoitoa. Jos my6hemmin tulee tietoon uusia tutkimuksen aiheuttamia haittoja, tulee
niistakin kertoa. Vanhempien on voitava itse seurata, toteutuuko tutkimus siten kuin tiedottees-
sa on kuvattu. Jos tutkimusta tarvitsee laajentaa, on vanhemmilta pyydettava uusi suostumus.

Suostumusta pyydettéessa tulee kunnioittaa vanhempien tekemaa Kielteista paatosta. Van-
hempien ja tutkijan ndkemykset lapsen tilanteesta voivat erota merkittavéasti toisistaan. Tut-
kimuslaki ja eettiset toimikunnat edellyttavat tutkimukseen osallistumiselta aitoa vapaaehtoi-
suutta ja sitd, etté tutkittaville lapsille ja heidan vanhemmilleen on kerrottu, ettd tutkimuksesta
Kieltaytyminen ei vaikuta lapselle muuten annettavaan hoitoon. Siitda huolimatta vanhemmat
voivat suostua tutkimukseen siksi, ettd he pelkaavat kieltdytymisen vaikuttavan lapsen hoi-
toon.

Vanhemmat voivat kokea tutkimuspyynnon hdmmentdvan4 ja ristiriitaisia tunteita heratta-
vand. Vaikka tutkittavasta ladkkeesta tai hoidosta voisi olla hyotya tulevaisuudessa toisille lap-
sille, vanhemmat eivat vélttdmatta halua lisatd oman lapsensa karsimysta. Vanhempia huolettaa
lapsensa tuntema karsimys ja kipu. Kivun tai toimenpiteen aiheuttama stressi voi aiheuttaa
lisdhaittoja esim. verenpaineen vaihtelun vuoksi. Toistuva kipu voi aiheuttaa lapselle mydhem-
min Kipuherkkyytta tai psyykkisia vaikutuksia. Vanhempia mietityttad myos usein, tarvitaanko
valitun Kkaltaista tutkimusasetelmaa, vai voidaanko vastaukset tutkimuksen kysymyksiin saada
muulla tavoin. Ndma4 asiat on syyta kdyda vanhempien kanssa l&pi jo ennen suostumusasia-
kirjan allekirjoitusta ja tarvittaessa uudelleen tutkimuksen kuluessa. Keskustelulla helpotetaan
vaikeaan péatoksentekoon liittyvaa stressia.

Osa I1: 1AN JA KEHITYSVAIHEEN VAIKUTUKSET LASTEN TUTKIMUKSIIN

Lapset voidaan jakaa eri ikaryhmiin seké kasvun ja fyysisten muutosten ettd myds henkisen
kehi-tyksen ja sille pohjaavan itsemaaraamiskyvyn mukaan.

Vastasyntyneisyys- ja imevaiskausi

Vastasyntyneen lapsen kyky ilmaista tuntemuksiaan ja kokemuksiaan on hyvin rajallinen.
Lapsen huoltajien pitaa talloin pohtia, mik& on lapsen edun mukaista, ja sen pohjalta p&attaa
tutkimukseen suostumisesta tai siitd kieltaytymisestd. Suostumuksen vastasyntyneen osallis-
tumisesta tutkimukseen antaa lapsen huoltaja tai huoltajat, mutta jopa lapsen vanhemman voi
olla vaikea asettautua lapsen asemaan. Ratkaisujen tekemistd vaikeuttaa usein vanhemmilta
puuttuva perustieto vastasyntyneen elintoimintojen erityispiirteista.

Vastasyntyneisyyskauteen liittyy muutos- ja sopeutumisvaihe kohdunsiséisesta kohdun
ulkoiseen eldmaan. Useiden ladkkeiden aineenvaihduntaan vaikuttavat verenkierron synty-
maéanjalkeiset muutokset ja kantajavalkuaisten vahdinen pitoisuus veressd, ja tdma on otettava
la&ketutkimuksissa huomioon. Monien ladkkeiden annostelu alle viikon idssa on erilainen kuin
tdman jalkeen. Ennenaikaisesti syntyneilla useiden ladkkeiden annostelu poikkeaa taysiaikai-
sena syntyneen annostelusta. Elimistén vesi- ja solunulkoisen tilan osuus kokonaistilavuudesta
on sitd suurempi, mita pienempi potilas on. Sama koskee ihon pinta-alaa suhteessa painoon
(alle 1000 g painoisella noin kuusinkertainen aikuiseen verrattuna). Maksa ja munuaiset toimi-
vat vajavaisesti ja hyvin pienen keskosen iho on ohut ja herkka, jolloin pussivirtsanaytteen ot-
tokin voi olla hyvin vaurioherkké toimenpide. Elimiston epakypsyys ja haavoittuvuus lisadvat
vaurioiden ja yllatyksellisten sivuvaikutusten riskié.
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Vastasyntynyt voi reagoida voimakkaasti kasittelyyn, kosketteluun ja kipuun. Tutkimukset
voivat lisaksi vaikuttaa lapsen uni- ja valverytmiin. Arvioimiseen tarvitaan avuksi esim. kéytto-
kelpoisiksi testattuja kipu- ja epdmukavuusmittareita. Kokenut sairaanhoitaja on hyvana apuna
arvioitaessa, milloin on lapsen kannalta sopiva hetki tutkimukseen liittyvélle toimenpiteelle.

Aidin raskaudenaikaisella laakityksella ja raskauteen liittyvilla ongelmilla saattaa olla kau-
askantoisiakin syntyvan lapsen terveyteen vaikuttavia seurauksia. Vastasyntynyt on voinut jo
sikifaikanaan osallistua didin satunnaistettuun ld&kekokeeseen. Tallaisessa tilanteessa lasta
ei enad yleensa voi ottaa vastasyntyneisyyskaudella muuhun satunnaistettuun laéketutkimuk-
seen.

Vastasyntyneen pieni verimaara rajoittaa verindytteen ottoa. Jos tutkimukseen liittyvan ve-
rindytteen maara saa olla enintédén prosentti koko tutkittavan verimaarésta, olisi suurin sallittu
néytteen verimaéra 1000 g painavalla noin 0.9 ml ja 600 g painavalla vastaavasti 0.5 ml. Pienis-
t4 keskosista tarvitaan myos heidén vointiaan mittaavia naytteita joskus useita kertoja péivassa.
Siksi on tarke&& sopia myos suurin tutkimuksissa hyvaksyttavé yhteenlaskettu verindyteméaara
toistuvissa mittauksissa.

L&&ke- ja hoitokokeisiin tulisi liittyd myds tutkimukseen osallistuneiden vastasyntyneiden
pitkdaikaisseuranta, koska mahdolliset haittavaikutukset esim. kasvuun ja kehitykseen saat-
tavat paljastua vasta mychemmallg iallg, joskus jopa vuosien kuluttua. Esimerkiksi ennenai-
kaisen synnytyksen uhatessa ja syntyman jélkeen sikion keuhkojen kypsyttamiseksi kaytetyn
deksametasonihoidon (kortisonivalmiste) haittavaikutukset lapseen havaittiin, kun laakitys oli
ehtinyt olla useita vuosia laajassa kaytossa. Talloin havaittiin, ettd deksametasonia saaneiden
lasten riski saada neurologinen vamma oli kolminkertainen verrattuna muuta hoitoa saaneisiin
keskosiin.

Erityisesti vastasyntyneiden hoidossa on hatatilanteita, jotka vaativat nopeaa toimintaa ja
paatoksentekoa. My0s hatatilanteisiin on kehitettdva tutkimusndyttéon perustuvia hoitokéy-
tantoja. Uuden perheenjésenen syntyminen on jo itsessdan suuri muutos, johon vanhemmilta
vaaditaan sopeutumista. Vanhempien tilanne on erityisen herkké, jos vastasyntynyt on sairas
tai huonokuntoinen. Vanhempien fyysinen ja psyykkinen tila ja &idin toipuminen synnytyk-
sestd tai keisarinleikkauksesta pitdd ottaa huomioon pyydettdessa suostumusta vastasyntyneel-
14 tehtavadn tutkimukseen. Vain poikkeuksellisissa ja erittdin tarkkaan harkituissa tilanteissa
voidaan harkita tutkimuksen aloittamista ilman vanhempien suostumusta. Se miten téllaisessa
tilanteessa toimitaan on hyvéksyttdva ennalta eettisessé toimikunnassa. Naissékin tilanteissa
vanhempia on informoitava tutkimuksesta niin pian kuin mahdollista ja vanhemmilla on silloin
oikeus kieltda tutkimuksen jatkaminen lapsen osalta. Jotta lapsen huoltajilla ylip&ataan voisi
olla mahdollisuus tallaisissakin tilanteissa tehda tietoon perustuvia paatoksia voidaan pohtia,
miten tietoa paivystysluonteisesti aloitettavista vastasyntyneiden tutkimuksista voitaisiin jakaa
esim. neuvoloihin ja synnytyssairaaloiden henkildstolle. Ennenaikaisen synnytyksen uhatessa
voitaisiin vanhempia informoida mahdollisesta tutkimuksesta jo ennen lapsen syntyméé. Vas-
tasyntyneitd hoitavissa erikoissairaanhoidon yksikoissa voisi olla tietoa paivystysluonteisesti
alkavista tutkimuksista sité tarvitseville tuleville vanhemmille. N&in vanhemmat voivat valmis-
tautua paremmin suostumuksen pyytamiseen ja hoitaa etukateen myds mahdolliset valtuutukset
suostumuksen antoa varten.

Vaikka vanhempien suostumus hatatilanteessa tehtavaan tutkimukseen saataisiinkin jo en-
nen tutkimuksen alkua, uuden tiedon vastaanottaminen on vaikeaa shokkivaiheessa. Vanhem-
pien voi olla vaikeaa muistaa, ettd he ovat edes antaneet suostumuksensa tutkimukseen. Tutki-
mukseen niin kuin muuhunkin vastasyntyneen hoitoon liittyviin asioihin palaaminen on tarke&a
myos suostumuksen antamisen jalkeen.
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Leikki-ika

Leikki-ikaisen lapsen elimistd kasvaa nopeasti - tdné aikana elimistdn paino kaksinkertais-
tuu ja energiasta suuri osa menee luiden, lihasten ja hermoston kasvuun. Lapsen veritilavuus ei
aseta tutkimuksille en&é samanlaisia rajoitteita kuin vastasyntyneisyyskaudella ja toimenpiteet
ovat myos teknisesti helpompia. Ladkeainevaihdunta toimii jo monin tavoin samoin kuin isom-
malla lapsella ja sallii aikuismaisemmat tutkimukset. Toisaalta ladkkeiden vaikutukset kasvuun,
luustoon ja aineenvaihduntaan taytyy ottaa huomioon hoidossa ja tutkimuksessa. Kauaskantoi-
sia vaikutuksia aiheuttavat mm. steroidit mahdollisena kasvun hidastumisena tai tetrasykliinit
kasvavien hampaiden varjaantymisena.

Vauva- tai leikki-ikdinen lapsi ymmartaa héanelle tehtdvisté toimenpiteistd enemman sita
mukaa kun hdn kasvaa. Han reagoi voimakkaasti Kipuun ja pelké&é usein kipua aiheuttavia toi-
menpiteitd. Lapsen itseméaaradmisoikeutta tulee kunnioittaa jo varsin varhaisessa vaiheessa.
Jo leikki-idssa lapsi alkaa hahmottaa elamaansé liittyvia asioita. Lapsen kyky ymmartaé pu-
hetta samoin kuin kyky ymmartaa syy-seuraussuhteita kasvaa. Lapsi ilmaisee omia tunteitaan
ja tuntemuksiaan mm. sanoin, elein ja leikkien, ja han reagoi hoitoon ja tutkimukseen omien
tuntemustensa pohjalta.

Vaikka leikki-ikéinen lapsi pystyy jo fyysisesti vastustamaan toimenpidettd, voidaan ky-
syd, merkitseeko se kieltdytymistd koko tutkimuksesta. Leikki-ikéinen ei paasaantoisesti ole
vield kyllin kehittynyt ymmartaméan tutkimuksen merkitysta rationaalisella tasolla, mutta tuli-
siko lapsen pelon tuntemuksille silti antaa sama merkitys kuin taysi-ikaisen tietoon perustuvalle
kieltdytymiselle? Vaikka vastuu lapsen ymmarryskyvyn arvioinnista on viime kadessa hénen
kehitystasoaan arvioivalla 14&kérilla, tosiasiassa padtoksenteko tutkimukseen osallistumisesta
tehdaan yhdesséa huoltajien kanssa, jotka usein osaavat tulkita lapsensa tuntemukset parhaiten ja
ymmartavat lapsen reaktioita, perustuivatpa ne ymmarrykseen tai pelkoon. Toimenpidetta vas-
tustavaa leikki-ikaista lasta ei tulisi pakottaa osallistumaan tutkimukseen, vaikka kieltaytymi-
nen perustuisi tunnereaktioon. Pelkoja voidaan halventdd monin keinoin, mm. kuvien, leikkien
ja satujen avulla, ja tutkimuksesta kertomista leikki-ikaiselle lapselle tulisikin erilaisin keinoin
parantaa ja tehdd ymmarrettavaksi. Ajan ja tilan antamisella lapselle voidaan myos antaa hénel-
le mahdollisuuksia tehda paatoksia.

Myos lainsdadantd on ottanut huomioon lapsen itsemaaradmisoikeuden kunnioittamisen
periaatteen. Valmisteltaessa lakia ladketieteellisestd tutkimuksesta kaavailtiin jo 5-vuotiaalle
lapselle oikeutta Kieltaytyad tutkimukseen osallistumisesta. Lopullisessa laissa ikarajaa ei ole,
vaan kieltdytyminen sidottiin suhteutettavaksi lapsen ikaan ja kehitystasoon. Arvion lapsen ke-
hitystasosta tekee tutki-muksesta tiedottava ladkari, joka tekee samalla arvion siitd, onko suos-
tumus tietoon perustuva ja vapaaehtoinen.

Kouluikd ennen esimurrosikaa

Fyysinen kasvu ja kehitys ovat kouluidssé varsin tasaista. Fyysisen kasvun lisdksi my0ds
lapsen kasityskyky, kyky abstraktiin ajatteluun ja ndin myds kyky ottaa vastuu ja paattad omista
asioistaan lisadntyy. Itsendistymiselld on vaikutuksensa paitsi hanen itseméaraédmisoikeuteensa
myds tutkimuksen onnistumiseen, mikali toimenpiteet vaativat lapsen omaa myd6tavaikutusta,
kuten esimerkiksi tablettien nieleminen tai la&kinnéllisen laitteen kdyttd. Tama pitéisi ottaa
huomioon keskusteltaessa lapsen kanssa tutkimukseen osallistumisesta. Padsaantond voidaan
pitéd, ettd mitd yksinkertaisempi toimenpide, sitd nuorempi lapsi voi ymmartaa sen sisallon ja
vaikutukset. Sama pétee lapselle aiemmin tuttuihin toimenpiteisiin.

Opittuaan lukemaan lapsi oppii ymmartaméan myaos kirjallista informaatiota. Talléin ha-
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nelle tulisi olla myds oma tiedotteensa, koska aikuisille tehty tutkimustiedote sisaltaa paitsi
monimutkaisia toimenpidekuvauksia ja vierasperaisia sanontoja myos lapselle véhemman mer-
Kityksellisid seikkoja esimerkiksi rekistereistd, tiedon koodaamisesta, sailyttamisesta ja siir-
rosta ulkomaille. Nuorelle koululaiselle tehdyn tiedotteen ei tarvitse téyttaa kaikkia laissa ja
eettisissé koodistoissa saddettyja vaatimuksia siitd, mita tutkittavan tulee tutkimuksesta tietaa.
Alle 15-vuotias ei myoskéén voi itsendisesti antaa suostumustaan vaan hanen suostumuksensa
liséksi vaaditaan my6s huoltajan tai huoltajien suostumus. Siksi huoltajille tarvitaan tiedote,
jonka perusteella he antavat oman suostumuksensa.

Lapsen tahdonilmaisun merkitys on sita suurempi, mita paremmin lapsi kykenee ymmar-
tdmaan toimenpiteen merkityksen. Jos alaikdinen ymmartaa tutkimuksen merkityksen, osal-
listumiseen tarvitaan hénen kirjallinen suostumuksensa. Tutkimuksen eri vaiheissa on tarke&a
varmistua lapsen jatkuvasta suostumuksesta ja yhteistyosta. Jos lapsi kieltdytyy jatkamaan tut-
Kimuksessa, aikaisempi suostumus peruuntuu.

Esimurrosika ja murrosika

Esimurrosidn ja murrosidn fyysisia muutoksia kuvaavat kasvupyrahdys, hormonaaliset
muutokset sek& sukupuolinen kehittyminen. Fyysisesti nuori alkaa muistuttaa aikuista. Tarkein
fysiologinen muutos t&ssd ikdryhméssa on hormonaalinen. Henkisesti nuori alkaa itsenéistya
ja haluaa myd@s entistd enemman paattad omasta elamastaan. Hanelle pitéisikin antaa mahdolli-
suus paattaa tutkimukseen osallistumisesta. Vaikka lainsadadantomme sallii talla hetkelld vasta
15-vuotiaan péaattavan itsendisesti tutkimukseen osallistumisesta ja silloinkin vain tilanteissa,
joissa tutkimuksesta on odotettavissa hénelle suoraa hyotyd, monet nuoremmatkin kykenevét
ymmartamaan tutkimuksen kulun ja merkityksen. Viisitoistavuotiaan ja nuoremmankin tar-
peeksi kehittyneen nuoren mielipiteelle tutkimukseen osallistumisesta on annettava ratkaiseva
merkitys. Huoltajalla on kuitenkin oikeus saada tarvittaessa tietoja alaikaiseen kohdistuvasta
la&ketieteellisestd tutkimuksesta.

Lapsen ja nuoren itsemaaraédmisoikeutta on kunnioitettava niin pitkélle kuin mahdollista.
Murrosikaista nuorta ei pida koskaan pakottaa tutkimukseen vastoin hénen tahtoaan. Nuoruu-
teen kuuluu kapinointi ja nuori on usein kiinnostuneempi ulkonéddstaan kuin omasta terveydes-
tdan. Murrosikéisen oma hoitomyontyvyys on kuitenkin valttaméaton lahtokohta tutkimuksen
onnistumiselle. Murrosikaan kuuluvan ryhmahakuisuuden vuoksi tutkimusta suunnitellessa
tulisi valttdd nuoren mahdollisen erilaisuuden korostamista.

Kun nuori lahenee taysi-ikaisyytta, tulevat hanen itsemaaraamisoikeuteensa liittyvat kysy-
mykset konkreettisemmin esiin. Nuorta hoidetaan itsenéisend yksilona, eika hoidoista ilmoiteta
nuoren huoltajille, mikali nuori kieltaa tietojen antamisen esim. ehkaisy- tai raskaudenkeskey-
tyskysymyksissa (Laki potilaan asemasta ja oikeudesta (785/1992)). Jos sen sijaan alaikéisten
toivotaan osallistuvan tutkimukseen, jossa tutkitaan ehkéisypillereiden vaikutuksia viela kehit-
tyvaan hormonaaliseen jarjestelmaan, on tutkimuksesta kuitenkin aina ilmoitettava alaikéisen
huoltajalle. Tdma voi vaikeuttaa huomattavasti tutkittavien rekrytointia. Vaikka toimenpide
- ehkaisypillereiden mé&arddminen - on aivan sama kuin hoidettaessa henkiloa ilman tutkimus-
tarkoitusta, eika alaikéista asetet-taisi sen suuremmille riskeille kuin tavallisessa hoidossa, tut-
kimus koetaan erilaisena. Vaikka 15-18-vuotias ymmartdd monia itseddn koskevia asioita, han
on kuitenkin johdateltavissa esimerkiksi ystavien mielipiteiden mukaan. Komplikaatioiden il-
maantuessa esim. ehkaisytutkimuksissa lapsi voi jaada liian yksin vastuunsa ja syyllisyyden
tunteidensa kanssa.
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TYORYHMAN SUOSITUKSET

1. Lapsi ei padsééantoisesti saa osallistua kuin yhteen invasiiviseen tieteelliseen tutki-
mukseen kerrallaan. Lapsen osallistuminen ladketieteelliseen tutkimukseen on aina poikkeus
lakiin kirjatusta padsédénnostd, jonka mukaan lapsilla ei tule tehd& tutkimusta, jos samat tutki-
mustulokset ovat saavutettavissa myos aikuisilla. Koska tutkimustietoa lapsitutkimuksista kui-
tenkin tarvitaan, on huolehdittava siita, ettd poikkeusséadnnoksia ei tulkita niin, etta yksittaisten
lasten hyvinvointi vaarantuu. Siksi ty0ryhmé katsoo, ettd lapsi ei paasaantoisesti saisi osallis-
tua kuin yhteen invasiiviseen tutkimukseen kerrallaan. Kyselytutkimuksia ei tassé yhteydessa
ole otettu huomioon. Tutkimussuostumusta kysyttdessa tulee aina varmistua siitd, etta lapsi
el samanaikaisesti osallistu muihin tutkimuksiin. Koska tutkimusten kirjo ja toimenpiteiden
vaativuus vaihtelevat, paasédédnnosté on voitava perustellusti myos poiketa. Tutkimusta teke-
vissa yksikoissd voidaan myos harkita, voidaanko tutkimuksia ja suostumuksia sovittaa yhteen
ja yhdistadé. Tutkimuksen yhteensovittamisesta, kuten lasten muustakin hoidosta, vastaa yksi-
kon vastaava ladkari, paivystysaikana sairaalan takapéivystaja. Avohoidossa ja ehkéisevissa
tutkimuksissa lapsen oma laakéari voi arvioida lapseen ja vanhempiin kohdistuvaa rasitusta.
Tutkimuspotilaiden hyvinvoinnista tutkimuksessa vastaa tutkimuslain mukaan tutkimuksesta
vastaava laakari.

2. Tyoryhma ehdottaa, ettd jatkossa pohdittaisiin tarkemmin, kenen tulisi antaa tar-
vittavat tiedot tutkimuksesta ja pyytaa lapselta ja lapsen vanhemmilta tutkimukseen tarvittava
suostumus. Tutkimusta tekeva tutkija tietad tutkimuksen yksityiskohdat parhaiten. Hanen puo-
lueettomuuttaan rekrytoinnissa voi kuitenkin vaikeuttaa oma tutkimusintressi tai tarve muista
syista rekrytoida lapsi tutkimukseen. Lasta hoitava laékari tai hoitaja ei toisaalta vélttamatta
hallitse kaikkia tutkimukseen liittyvia yksityiskohtia eiké pysty vastaamaan lapsen tai vanhem-
pien esittdmiin kysymyksiin. Paivystystilanteissa paivystajan neutraaliutta vaikeuttaa usein kii-
re ja hoitoon liittyvat paineet. Ihanteellisinta olisi, jos lasta hoitava laékari ja tutkija voisivat
antaa tiedon tutkimuksesta yhdessa. Tietoa voi tdydentdd myds tutkimushoitaja, mikali sellai-
nen tutkimusta tekevéssa yksikssé on. Olosuhteista riippuen usein kuitenkin tarvitaan muun-
laisia menettelytapoja. On tarkedd, ettd tutkittavalla tai hanen huoltajallaan on mahdollisuus
saada halutessaan tutkijalta lisaa tietoa tutkimuksesta. Tutkimuksesta on saatava monipuolista
ja neutraalia tietoa, jonka perusteella voi paattaa tutkimukseen osallistumisesta tai siita kieltay-
tymisestd. On myos tarkead antaa vanhemmille riittavésti aikaa harkintaan silloin, kun se on
mahdollista.

3. Lapsen tai nuoren kehitystasoa ja siihen liittyvad suostumusta arvioitaessa ja tutki-
musta toteutettaessa edellytetadn tutkijoilta riittavaa lapsen kasvun ja kehityksen asiantunte-
musta. Riittdvan asiantuntemuksen saavuttamiseksi tyoéryhmé ehdottaa, ettd lapsitutkimuksia
tekeville jarjestetadn ladketieteelliseen tiedekuntaan erityisia lapsitutkimuskursseja. Kursseil-
le voisi osallistua erikoistumisvaiheessa tai tohtorintutkintoon liittyen tai sen voisi suorittaa
taydennyskoulutuksena. Eettisissé toimikunnissa pitéisi olla kaytettavissa riittavasti pediatrista
asiantuntemusta arvioimassa lapsiin kohdistuvaa tutkimusta.

4, Rutiininomaisten tutkimustoimenpiteiden yhteydessa riittdd yhden huoltajan suos-
tumus. Alle 15-vuotiaan lapsen tai nuoren osallistuminen tutkimukseen edellyttdd huoltajan
suostumusta. Lapsen huoltajien tulisi padsaantoisesti tehda lasta koskevat paatokset yhdessa.
Kéytannon hoitotilanteessa riittdd yhden huoltajan suostumus, jos lapselle tehtdvé toimenpide
on luonteeltaan rutiininomainen tai vahéinen tai jos kyse on laissa sdadetyista poikkeustilan-
teista. Samoja poikkeuksia tulisi soveltaa tutkimusten yhteydessd myds, jos lapselle koituva
vahingon vaara tai rasitus on yhta véhainen.
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5. Alaikéisten itseméardémisoikeutta on lisattava. ltseméaardédmisoikeuden toteutu-
miseksi lukutaitoisille lapsille suositellaan omaa, tutkittavien ikaryhmélle suunnattua lyhyt-
t4 yhteenvetoa tutkimuksen tarkoituksesta, luonteesta, eduista, riskeisté ja haitoista. Eettisel-
le toimikunnalle on perusteltava, mikali téllaista yhteenvetoa ei pideta tarpeellisena. Tietoa
tutkimuksesta voidaan antaa myds lukutaidottomille lapsille satujen, leikkien ja kertomusten
avulla. Tutkimuksen etukateissuunnittelussa on tarke&é painottaa myds suullisen informaation
merkitysta ja keinoja eri-ikaisten tutkimusta koskevan tiedon ymmarrettavyyden varmistami-
seksi. Myds kouluikéistd nuoremman lapsen vastustusta on kunnioitettava, vaikka reaktio ei ole
rationaalisen kayttaytymismallin mukainen, vaan perustuu esimerkiksi pelkoon. Tutkimuksen
tarkoituksen ymmartavan alaikdisen suostumus on valttamaton edellytys tutkimuksen toteut-
tamiselle. Ladketutkimusdirektiivia toimeenpantaessa on mahdollisuuksien mukaan pyrittava
sdilyttdamaan vahintdén kansallisen lainsdddantomme antama mahdollisuus yli 15-vuotiaiden
itsenéiseen suostumukseen.

6. Lapselle tutkimuksesta aiheutuva yliméaarainen vahingon vaara tai rasitus tulisi suh-
teuttaa hanen yksilolliseen tilanteeseensa ja tutkimuksesta odotettavaan terveydelliseen hyo-
tyyn eiké toimenpiteiden tarkkarajaiseen luokitteluun. Laki ladketieteellisesta tutkimuksesta
edellyttaa, ettd tutkimuksesta saa aiheutua vain vahéinen vahingon vaara tai rasitus alaikaisel-
le. Tallaisina toimenpiteind voidaan pitaa esimerkiksi vahaisen verindytteen tai ulostendytteen
ottoa, kivutonta ja lisdhaitatonta kuvantamista tai vastaavaa. Toisaalta verindytteen otosta ai-
heutuva riski ja haitta voi olla suuri esimerkiksi pienille keskosille. Lapsen karsimys on aina
minimoitava. Kipua toimenpiteiden yhteydessé voidaan usein lievittad tehokkaasti paikallisesti
tai anestesian avulla. Kunkin tutkimuksen kohdalla hyétyjen ja haittojen arviointi tulee tehda
tapauskohtaisesti.
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Eduskunnan oikeusasiamies on Sosiaali- ja terveysministerille 16.9.2002 lahettdmassaan
Kirjeessa pyytanyt ministeriotd hankkimaan erdaseen kantelutapaukseen liittyen valtakunnalli-
sen terveydenhuollon eettisen neuvottelukunnan lausunnon siitd, miten neuvottelukunta arvioi
lausuntopyynndssé kuvatunlaisessa tilanteessa potilaan elvytyksesta luopumista koskevaa paa-
tOsté eettiseltid kannalta. Tdméan johdosta ministerion terveysosasto on pyytanyt neuvottelukun-
nalta kyseista lausuntoa ja toimittamaan sen terveyspalveluryhmélle 30.11.2002 mennessa.

ETENE on keskustellut asiasta kokouksissaan 8.10.2002 ja 27.11.2002. Kéymaéansa kes-
kustelun perusteella ETENE toteaa ensinndkin, ettei se voi ottaa kantaa yksittaisiin tapauksiin,
vaan kasittelee tdmankaltaisia asioita periaatteelliselta kannalta. ETENE:I1& ei mydskéaéan ole
ollut asiaa kasitellessdén kyseistd kantelua koskevaa muuta aineistoa. Naisté syistad johtuen
ETENE:n lausunto ei ole suora kannanotto tdhan kanteluun.

Edelleen ETENE toteaa, ettd se on julkaisussaan ”Kuolemaan liittyvét eettiset kysymykset
terveydenhuollossa” (ETENE-julkaisuja 4, Helsinki 2002) kasitellyt varsin laajasti talle alu-
eelle liittyvia eettisia kysymyksid myos elvytystilanteiden nakokulmasta. Julkaisuun siséltyy
my06s LT Maaret Castrénin kirjoitus tasté aiheesta. Julkaisu ldhetetadn lausunnon liitteend.

Ihminen on kaikissa tilanteissa oikeutettu hyvaéan hoitoon. Elvytys kuuluu hyvaan hoitoon
silloin, kun sydénpyséhdyksen syy on epaselva tai kun sydamen pyséhtyminen ei johdu vaikean
sairauden tai vamman aiheuttamasta ennakoidusta kuolemasta. Potilaan ikd sinénsd ei ole elvyt-
tdmatta jattdmisen syy. Ratkaisu elvyttdmatta jattdmisesta on osa paatoksentekoa, jossa siirry-
tdé&n aktiivihoidosta oireenmukaiseen hoitoon. Pa&sééantoisesti elvyttamatta jattamispaatoksia ei
pitaisi tehdé akuuteissa elvyttamistilanteissa, vaan hoidon linjaukset pitdisi tehda yhteisymmar-
ryksessé potilaan ja hanen l&heistensa kanssa hoitoneuvotteluissa. Erityisesti pitk&aikaisessa
hoidossa olevilla potilailla tulisi olla hoitosuunnitelma, jota seurataan ja muokataan koko ajan.
Liian usein tieto elvyttamétta jattdmista koskevasta paatoksesté ei ole riittdvan selvasti kirjattu
eika nain ole paivystavien terveydenhuollon ammattihenkildiden kaytossa. Akkitilanteissa on
toimittava nopeasti, ja talloin péivystava laékari joutuu tekemaan paatoksia senhetkisen par-
haan arvionsa mukaisesti. Tiedot sairauskertomuksista sekd omaisilta vaikuttavat tehtéviin toi-
menpiteisiin.

Tuskin voidaan liikaa korostaa, ettd hoidon tavoitteista ja hoitolinjoista seké erilaisista tule-
vista tilanteista pitéisi ennakoiden keskustella mahdollisimman avoimesti potilaan ja omaisten
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kanssa ja ottaa heidan toiveensa huomioon. Potilaan ja omaisten kanssa kéydyt etukateiskes-
kustelut helpottavat aina seké paatoksentekoa akuutissa tilanteessa etté jalkiselvittelya. Arvioi-
taessa tehtyja elvytysratkaisuja ennuste on ensisijaisen tarked, samoin potilaan mahdollisesti
ilmaisema oma tahto. My0s saavutettavissa oleva elamén laatu vaikuttaa hoitopédatoksiin. Paa-
tosten tulee aina kunnioittaa hyvan hoidon periaatteita ja potilaan ihmisarvoa.

Asioiden huolellisella jalkikésittelylla esimerkiksi omaisten kanssa voidaan usein hélven-
taa epaselvyyksia ja luoda edellytykset paatsten ja tapahtumien patevalle, inhimilliselle ja
monipuoliselle arvioinnille.

Helsingissa 27.11.2002

Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta (ETENE)

Martti Lindqvist Ritva Halila
puheenjohtaja paasihteeri

LITTEET: Kuolemaan liittyvat eettiset kysymykset terveydenhuollossa, ETENE-julkaisu-
ja4, 2002
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74 \/ altakunnallinen terveydenhuollon 13/710/2003
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 28.8.2003
Ritva Halila

Kauppa- ja Teollisuusministerio
Teknologiaosasto
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Viite Dno 13/710/2003

Asia LAUSUNTOPYYNTO EUROOPAN KOMISSION EHDOTUKSESTA LISA-
OHJEISTA KOSKIEN RAHOITUKSEN MYONTAMISTA TUTKIMUKSEN 6.
PUITEOHJELMASTA IHMISALKIOIDEN KANTASOLUJA KAYTTA-VILLE
TUTKIMUSHANKKEILLE (KOM (2003) 390 LOPULLINEN)

Kauppa- ja teollisuusministerié on pyytanyt valtakunnalliselta terveydenhuollon eettiselta
neuvottelukunnalta lausuntoa Suomen kannan valmistelemiseksi komission esitykseen ihmisal-
kioiden kantasolujen kayttoon liittyvista taytantéonpanosaannoksista EU:n 6. puiteohjelmassa.
Koska ETENE:II4 ei ole ollut kokousta méardaikaan mennessd, lausunnon ovat valmistelleet
ETENE:n puheenjohtaja ja paésihteeri. Mikali neuvottelukunta kokouksessaan 17.9.2003 ha-
luaa kiinnittdd huomiota muihin kuin t&ssa esitettyihin ndkokohtiin, informoimme siitd myo-
hemmin.

Kantasolut ovat soluja, jotka pystyvét a) jakautumaan rajattomasti tai b) muuttumaan jok-
sikin toisiksi soluiksi. Jotkut kantasolut voivat muuntua melkein miksi tahansa soluiksi, toiset,
kuten ihon kantasolut, vain yhden tyypin solukoksi. Varhaisin ja monipuolisin kantasolu on
hedelmditynyt munasolu, josta loppujen lopuksi rakentuu kokonainen yksild. Alkioista voidaan
eristad kantasoluja, joilla on kyky erilaistua miksi tahansa solutyypiksi, mutta viljeltyna niista
ei endd ole mahdollista kasvattaa kokonaista alkiota. Sikidsta I0ytyy kantasoluja monista ku-
doksista. Aikuisistakin ihmisista on l6ydetty kantasoluja monista kudoksista ja elimista, eniten
sellaisista kudoksista, jotka uudistuvat nopeasti. Kuitenkin myds esim. aivoissa tiedetaan ole-
van kantasoluja, joita elimistd kayttdd kudosvaurioiden korjaamiseen. Luuytimessa on paljon
verisolujen kantasoluja. Niitd voidaan kerété talteen ja kdyttaa luuydinsiirtojen rinnalla erilais-
ten sydpatautien ja vaikeiden veritautien hoidossa.

Kantasoluja voidaan k&yttdd nykyisin rajatussa méérin kudos- ja elinvaurioiden korjaa-
miseen. Kliinisessé toiminnassa nykyisin kdytetddn kantasoluja ihonsiirroissa sekd syopa- ja
veritautien hoidossa. Eldinkokeista on saatu ndytt64 siitd, ettd kantasoluja voidaan kayttad mm.
insuliininpuutosdiabeteksen seka joidenkin neurologisten tautien, kuten Parkinsonismin ja MS-
taudin hoitoon, joissa kudostuho aiheuttaa ndiden tautien oireet. On esitetty myos, ettd kanta-
soluja kayttamaélla voitaisiin korjata mm. infarktin aiheuttamia sydanlihaksen puutoksia.

Ihmisen kantasolututkimus on ladketieteellistd tutkimusta, joka Suomessa on séédetty lailla
ladketieteellisestd tutkimuksesta (488/1999, mydhemmin tutkimuslaki) seka lailla kudosten ja
elimien ladketieteellisestd k&ytosta (101/2001, mydhemmin kudoslaki). Kudoslaissa sd&detaan,
ettd ihmisalkioita voidaan k&yttad ainoastaan hedelmoityshoitoihin seké ladketieteelliseen tutki-
mukseen. Tutkimuslaissa saddet&én edellytykset, jossa alkiotutkimusta voidaan tehdd. Alkioita
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el voi tuottaa yksinomaan tutkimustarkoituksiin, joten alkioiden tutkimuksessa kdytet&dén aino-
astaan hedelmoityshoidoissa ylijdaneita ja muuten pois heitettavié alkioita. Alkiotutkimukseen
tarvitaan sukusolujen luovuttajien tietoon perustuva suostumus. Eettisen toimikunnan myontei-
nen lausunto tarvitaan ennen tutkimuksen alkamista. Alkiotutkimusta tekevat tutkimuskeskuk-
set tarvitsevat toimintaansa liséksi Terveydenhuollon oikeusturvakeskuksen luvan.

Suomessa ihmisen alkioperéisia kantasoluja valmistetaan ja tutkitaan talla hetkelld aino-
astaan yhdessa tutkimuskeskuksessa, Vaestoliitossa. Kantasolututkimukseen on kaytetty yli-
jadmaalkioita, joista sdilytysajan paattymisen jalkeen sukusolujen luovuttajiin on otettu yh-
teyttd ja pyydetty ja saatu suostumus. Siind mielessa maarays, jonka mukaan ainoastaan ennen
27.6.2002 valmistettuja alkioita voidaan kayttaa kantasolututkimukseen, ei muuta tai vaikeuta
tdmanhetkistd Suomessa tehtavaa tutkimusta. On kuitenkin syytd keskustella siitd, ovatko tal-
laiset paivamaarat keinotekoisia, ja luodaanko joillain paivamaarilla lisérajoituksia, joilla ei
sinansé paranneta ihmisten itsemaaraamisoikeutta, tai sikion tai alkion moraalista asemaa siita,
mitd kansallisella lainsd&dd&nndlld ei voitaisi muuten saavuttaa.

Komissio ei ehdota ns. terapeuttiseen kloonaukseen tdhtdavan tutkimuksen hyvéksymista.
Terapeuttisesta kloonauksesta kéydaan laajasti ja intensiivisesti keskustelua maailmanlaajui-
sesti. Terapeuttisessa kloonauksessa kantasolujen tuottoon kéytetddn munasolua sek& jotain
somaattista solua, josta siirretd&n tuma munasoluun. Tallainen muunnettu solu toimii eldinmal-
lissa kuten hedelmditetty munasolu ja alkaa jakautua soluviljelméssé. Terapeuttisessa kloona-
uksessa tallaisesta alkiosta” voidaan eristdé kantasoluja, joilla on sama perima kuin somaatti-
sen solun luovuttajalla.

Komissio perustelee paatoksiaan European Group of Ethicsin lausuntoon n:o 15, jossa EGE
tdhdentda kansallista lainsd&dantoa ja kantasolututkimuksen kontrollia. EGE ei varsinaisesti
kiell4 kannanotossaan terapeuttista kloonausta, joskin mainitsee, ett4 lausunnon Kirjoittamis-
vaiheessa tutkimus tumansiirtotekniikoilla on ennenaikaista. Se my0s painottaa lausunnoissaan
sitd, ettd kantasolututkimusta muista lahteistd, kuten ylijddmaalkioista, sikioista ja aikuiskudok-
sista) tulisi tukea. EGE painottaa myds sité, ettd tutkimus ei saa aiheuttaa tarpeetonta rasitusta
ja haittaa munasoluja luovuttaville naisille.

Muilta osin EGE:n suositukset kuten tietoon perustuva suostumus, riski-hyotyanalyysi, tut-
kimushenkildiden suojelu, sekd muut terapeuttisiin tarkoituksiin liittyvét suositukset ovat tur-
vattu jo kansallisessa lainsaddannéssamme (tutkimuslaki, kudoslaki). Solupankkeihin liittyvat
kysymykset ovat maassamme keskustelun alla.

Martti Lindqvist Ritva Halila
Puheenjohtaja Paasihteeri
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SOSIAALI- LAUSUNTO HAREnNro
JATERVEYSMINISTERIO STM 021:00/2003
Valtakunnallinen terveydenhuollon

eettinen neuvottelukunta 22.9.2003

Ritva Halila

Sosiaali- ja terveysministerio
Kirjaamo

Asia ETENE:n ndkdkohtia Potilaslain 6 pykalan uudistamistarpeita selvittdneen projek-
tiryhman muistioon

Sosiaali- ja terveysministerié on pyytanyt Valtakunnalliselta terveydenhuollon eettisel-
ta neuvottelukunnalta lausuntoa potilaslain 6 § uudistamistarpeita selvittdneen projektiryh-
mé&n muistioon ja siind olevaan potilaslain muutokseen. ETENE kasitteli asiaa kokouksessaan
17.9.2003 ja esittdd kantanaan seuraavaa:

ETENE on julkaisussaan ”Kuolemaan liittyvéat eettiset kysymykset terveydenhuollossa”
(ETENE-julkaisuja 4) pitanyt tarkeana potilaslain selkiyttamista hoitotahdon osalta. ETENE on
todennut potilaslain 6 pykaldan vuonna 1999 tehdyn lisdyksen vaikeuttaneen hoitotahdon mer-
kityksen ja ulottuvuuden arviointia. Siksi on hyva, ettd asiasta on valmistunut perusteellinen
muistio, jossa mm. tat& epakohtaa on pyritty poistamaan kuitenkin tietoisena siit4, ettei kaikkia
tilanteita voida ennakoida eika hallita puhtaasti juridisin keinoin. ETENE:n padsihteeri on ollut
tyoryhmaén jasenend, joten ryhmalld on ollut liittymékohta ETENE:n yleisiin linjauksiin ja ai-
kaisempiin kannanottoihin.

Ty6ryhman tekema linjaus ja esitykset on perusteltu jarkevasti ja ne ovat hoitoetiikan kan-
nalta keskeisia. Erityisen merkittava on pyrkimys asioiden riittdvan selvaan kirjaamiseen. Eetti-
sesti on myos perusteltua pitaa kiinni siité, ettd potilaan tahtoa ja etua arvioidaan muistakin kuin
hoitoa antavien henkil6iden omista lahtokohdista k&sin. Tarkedksi nahtiin potilaan nimedmaén
henkilon nostaminen sellaisten henkildiden joukkoon, jotka soveltuvissa tilanteissa voivat tul-
kita potilaan tahtoa. Samalla on korostettava, ettd hoitotilanteiden moninaisuus, yllattavyys ja
ennakoimattomuus tuovat péatoksentekoon sellaisen elementin, joka ei ole etukéateen tiedetta-
vissa eika taysin hallittavissa. Siksi on korostettava ammattitaidon, turvallisen hoitoympériston
ja inhimillisen, eettisesti korkeatasoisen hoitokulttuurin merkitysta. Mit4d enemman asioista on
keskusteltu etukateen, sitd harvemmin joudutaan tilanteisiin, missé hoitotahtoa joudutaan tul-
Kitsemaan ikaan kuin “tyhjastd” kasin.

Potilaslain muutosehdotus on paikoin edelleen vaikeasti ymmarrettavissa ja ehdotukset li-
saavat tekstiméaraa. Siksi on tarkoin harkittava, milla tavalla Euroopan neuvoston bioldaketie-
desopimus vaatii muutoksia Suomen alkuperaiseen potilaslakiin.

Vaikka ehdotuksen pykélassa 6 kaytetty ilmaisu “tarked hoitopadtds” on itsesséan tulkin-
nanvarainen, kuvaa esitoiden ohjeistus sita, millaisiin paatoksiin tarvitaan potilaan nimenomai-
nen suostumus. Lakimuutoksen yksityiskohtaisissa perusteluissa puhutaan “merkittavasta”
hoitopaatoksestd. Neuvottelukunnassa keskusteltiin myos suostumuksen ja yhteisymmarryksen
valisesta erosta ja paadyttiin siihen, ettd yhteisymmarryksessé tapahtuva hoito on enemmaén
kuin suostumus. Se ilmaisee pikemminkin jatkuvaa vuorovaikutusta ja yhteistyota. Ehdotuk-
sessa kdytetty ilmaisu ”vakaa ja pateva hoitotahto” on kasitteend uusi ja nostaa esiin kysymyk-
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kaytetty ilmaisu ”vakaa ja patevé hoitotahto” on kasitteend uusi ja nostaa esiin kysymyksen
siitd, miten vakaa ja pateva tahto kaytannossa ilmaistaan.

Neuvottelukunta naki 6 a §:ssa ongelmalliseksi ilmaisun "muun vastaavan syyn”. Tamé
neuvottelukunnan mukaan tekee liian ahtaaksi tulkinnan siitd, milloin potilasta pitdisi hoitaa
muun henkilon suostumuksella. Neuvottelukunta ehdottaa pitdytymista nykyisessé ilmauksessa
’muun syyn”.

Muuten ETENE on varsin yhta mieltd projektiryhman kanssa muistion péalinjasta ja kay-
tannon ehdotuksista.

Helsingissa 22.9.2003

Martti Lindqvist Ritva Halila
ETENE:n puheenjohtaja ETENE:n paasihteeri
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gOSIAALI- JA MUISTIO
TERVEYSMINISTERIO

Valtakunnallinen terveydenhuollon

eettinen neuvottelukunta (ETENE) 21.11.2003
Ritva Halila

PSYKOTERAPEUTTISEN KUNTOUTUKSEN KORVAAMINEN

Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta on saanut useita yhteydenot-
toja liittyen kevaalla ja syksylla 2003 vilkkaasti julkisuudessa kaytyyn keskusteluun psykote-
rapian korvattavuudesta, korvauspaatosten jaadyttdmisesté ja hoidon tarpeessa olevien henki-
I6iden sek& heiddn omaistensa hadéstd. ETENE kasitteli tata aihetta kokouksessaan 6.11.2003
ja paatti kiinnittad asiasta vastuussa olevien tahojen huomiota vallitsevan tilanteen kestamatto-
myyteen eettiseltd kannalta.

Kelan v. 2003 psykoterapiakuntoutukseen varaaman maararahan loppuminen on johtanut
potilaiden hoidon muutoksiin, hoitokertojen harvenemiseen seké siihen, ettd uusia hoitopéé-
toksia ei ole ollenkaan késitelty. Tdma on vakava eettinen ongelma, koska ndiden henkiléiden
kohdalla on todettu perusteltu psykoterapeuttisen hoidon tarve. Hoitokertojen tiheys perustuu
terapiaan pyrkivéan henkilon tilanteen arvioineen erikoisld&karin suositukseen. Hoitopaatosten
muuttaminen kesken hoidon aiheuttaa epdvarmuutta ja pelkoa hoidotta jadmisestd ihmisissé,
jotka psyykkisesta tilastaan johtuen ovat erityisen herkkié ja haavoittuvia. Myos heidan lahei-
sensé joutuvat vaikeaan tilanteeseen. Hoitokertojen muutos pitdisi tehda ainoastaan potilasta
hoitavan henkilon toimesta tai hdnen hyvaksymanaan. Korvauspaattsten lykk&d&dminen epdméé-
réiseen tulevaisuuteen on erityisen traumaattista niille henkil6ille, joilla on todettu psykiatrinen
sairaus ja hoidon tarve.

Hallinnollinen péatos ei saa olla laéketieteellisen hoidon keskeyttdmisen tai muuttamisen
peruste. ETENE katsoo, etta psykiatriseen kuntoutukseen suunnattujen maararahojen on riitet-
tava koko vuodeksi. Olisi myds pikimmiten luotava kriteerit maararahojen kaytolle ja sovittava
mahdollisimman tarkasti ndita palveluja tarjoavien tahojen vastuusta ja keskindisesta tydnjaos-
ta.

Heti vuoden 2004 mééararahojen ollessa kaytettavissa tulisi tarkistaa kasittelemétta jatetty-
jen ja muutettujen psykoterapeuttisten hoitojen jatkamista koskevat paatokset, silla tilanne voi
muuttua paljon odotusaikojen venyessd. Hoidossa olevia ihmisia ei saa pit4é epatietoisuudessa
heidan hoitoaan koskevissa asioissa. Kuntien tulee omissa budjeteissaan varautua riittavasti
psykoterapeuttisten hoitojen toteuttamiseen. Eri maksajatahojen valinen rahoituskiista ei saa
aiheuttaa kohtuuttomia ongelmia terapiassa oleville ja sitd selvasti tarvitseville henkildille.

L&hitulevaisuudessa olisi tarkedd arvioida laajemminkin erilaisia terapiamuotoja, niiden
vaikuttavuutta ja kustannushyotya eri potilasryhmilla, jotta psykiatrista kuntoutusta ja hoitoa
voitaisiin antaa ja kehittdd parhaalla ja mahdollisimman monia sen tarpeessa olevia hyodytta-
valla tavalla.

Helsingissa 21.11.2003

Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta
Martti Lindqvist Ritva Halila

ETENE:n puheenjohtaja Paasihteeri

69



FOSIAALI-JA LAUSUNTO Dnro

TERVEYSMINISTERIO 15:00/2003
£l \/altakunnallinen terveydenhuollon

eettinen neuvottelukunta (ETENE) 23.5.2004

Ritva Halila

Sosiaali- ja terveysministerio
Kirjaamo
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Asia LAUSUNTO TERVEYDENHUOLLON OIKEUSTURVAKESKUKSEN
TOIMIALAN LAAJENTAMISTA VALMISTELEVAN TYORYHMAN MUISTIOON
(2004:44)

Sosiaali- ja terveysministerio on pyytanyt Valtakunnallisen terveydenhuollon eettisen neu-
vottelukunnan (ETENE) lausuntoa terveydenhuollon oikeusturvakeskuksen toi-mialan laajen-
tamista valmistelevan tyéryhmén muistiosta 15.5.2004 mennessa. Koska ETENE:II4 ei ole ol-
lut kokousta ko. aikana, on ETENE:n péaasihteeri ja varapuheenjohtaja valmistellut lausunnon
keskendan. Lausunto ja tyéryhméamuistio esitellddn myés ETENE:n seuraavassa kokouksessa
2.6.2004, ja mikéli neuvottelukunnan jasenet haluavat lisdta lausuntoon joitain tarkeita nako-
kohtia, ne toimitetaan mydéhemmin ministeridlle.

Ehdotukset ovat laajoja ja vaativat hyvin paljon resurssien lisaystd. Terveydenhuollon osal-
ta uudistukset vaativat arviolta 26 uuden viran sekd sosiaalihuollon osalta 15 uuden viran pe-
rustamista Terveydenhuollon oikeusturvakeskukseen, liséksi on otettava huomioon muut kulut.
Laaninhallituksiin on my6s ehdotettu perustettavaksi 43 uutta virkaa vuoteen 2007 mennessa.

Potilaiden oikeudenmukainen kohtelu, oikeus hoitoon ja oikeus hyvé&én hoitoon ja hyvaan
kohteluun on potilaslain perusldhtokohtia, samoin perustuslakiin kirjattu oikeus riittaviin so-
siaali- ja terveyspalveluihin. 1990-luvulla toteutettu valtionosuusuudistus ja paatosvallan siir-
tyminen yksittdisiin kuntiin on lisannyt eriarvoisuutta eri puolilla maata asuvien kansalaisten
valilla. Sen vuoksi on tarke&& pohtia, miten tasavertaisuutta ja oikeudenmukaisuutta voitaisiin
lisatd terveydenhuollossa nykyjérjestelmén puitteissa. Tassa ehdotuksessa on painotettu ohja-
uksen ja valvonnan lisddmisté valtakunnallisesti sek& selkedmpaé tyonjakoa TEO:n ja ladnin-
hallitusten valilla. On kuitenkin syyta kysya, ovatko ndmé& muutokset riittdvia pdadmaaraan, ja
tuoko resurssien lisdys tahan riittavat edellytykset.

Tyoryhma katsoo, ettd terveydenhuollon ammattihenkildiden henkilorekisteria (TERHIK-
Kl-rekisteri) pitéisi supistaa, ja nain resursseja vapautuisi muuhun kayttoon. Tyoryhma katsoo
myds ettd sosiaalipuolelle ei vastaavaa rekisterid pitdisi ottaa kéyttéon lainkaan. Sen sijaan
tyéryhmaé ehdottaa terveydenhuollon ja sosiaalihuollon yksityisten toimintayksikoiden rekis-
terin perustamista TEO:on. Tama lienee jarkevaa. TERHIKKI-rekisterin supistamisesta ei ole
ehdotusten joukossa konkreettista ehdotusta. Tama edellyttdnee muutosta ammatinharjoitta-
mislakiin.

TEO mainitsee raportissaan vaihtoehtoiset hoitomuodot, mutta néissé puitteissa nakee
toimintavaltuutensa rajatuksi vain terveydenhuollon ammattihenkildiden toimintaan. Alue on
hyvin ongelmallinen ja aiheuttaa paljon h&ammennysta kansalaisissa. My0s potilasvahinkolau-
takunnassa on viime vuosina keskusteltu paljon vaihtoehtoisista hoidoista. On varmasti syyta
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jatkaa keskustelua siitd, miten alaa tulevaisuudessa voitaisiin paremmin valvoa. Kuluttajaviras-
tolla ei liene valvontaan resursseja.

Ehdotetuista resurssien lisdyksesta on tydryhmamuistiossa eridva mielipide. Mielestamme
on tarkeaa arvioida resurssien jakoa yhdessa laaninhallitusten sek& muiden ministerién alaisten
laitosten kanssa. On syyta painottaa, etta riittavasti resursoitu alueellinen valvonta mahdollistaa
myd6s TEO:n tulevan laajenevan toiminnan tulevaisuudessa.

Leena Niinisto Ritva Halila
ETENE:n varapuheenjohtaja ETENE:n paasihteeri
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Valtakunnallinen terveydenhuollon

eettinen neuvottelukunta (ETENE) 16.6.2004

Ritva Halila

Sosiaali- ja terveysministerio
Terveysosasto

Asia LAUSUNTO YMPARILEIKKAUSTYORYHMAN MUISTIOSTA

Sosiaali- ja terveysministerié on pyytanyt Valtakunnalliselta terveydenhuollon eettiselta
neuvottelukunnalta (ETENE) lausuntoa ymparileikkaustyéryhmaén raportista. Kasiteltydan asi-
aa kokouksissaan 2.6.2004 ETENE péaétti lausua kannanottonaan seuraavaa:

Muistiossaan tyoryhma ehdottaa lakia poikien ei ladketieteellisista syista tehtyihin ympari-
leikkauksiin. Laki siséltad ehdon ettd toimenpiteen voi suorittaa vain 14&kéri, huoltajilta edelly-
tetéan kirjallista suostumusta, pojan mielipide pitda ottaa huomioon, ja ympérileikkaukseen on
sovellettava terveydenhuollon muuta lainsd&ddant6ad. Tyoryhmé ehdottaa toimenpiteen suoritta-
mista julkisessa terveydenhuollossa samaan tapaan kuin ladketieteellisinkin perustein tehtavét
ympérileikkaukset.

ETENE yhtyy tyéryhmén nakemyksiin monissa suhteissa. Perustuslain mukaisesti ruumiil-
liseen koskemattomuuteen voidaan puuttua ainoastaan lainsdadannon turvin. Lainsaadanto luo
perusedellytykset toimenpiteen suorittamiselle riittdvén turvallisissa olosuhteissa, ja lain tuella
voitaisiin ehkaista epaasiallisissa oloissa tehdyt ymparileikkaukset. Talta pohjalta neuvotte-
lukunta néki perusteen asiaa koskevalla erillislaille. Jotkut neuvottelukunnan jasenet nakivat
erillislain tarpeettomana. Eras neuvottelukunnan jasen pohti, onko ymparileikkauksen sallitta-
vuuden saantely lailla ylisaantelyd, jolloin vaihtoehtona voisi olla pelkka ymparileikkauksen
mainitseminen julkisen terveydenhuollon piiriin kuuluvana asiana tyéryhman mietinndn toimi-
essa sille tausta-aineistona. Neuvottelukunta haluaa myds yhtya tyéryhmén nakemyksiin siina,
ettd lain saataminen ei merkitse sitd, ettei pitkan aikavéalin pyrkimyksena poikien ymparileikka-
uksesta luopumiseksi yhteistydssa asianomaisten yhteisojen kanssa tulisi jatkaa.

ETENE antoi sosiaali- ja terveysministeridlle vuonna 1999 lausunnon ymparileikkaukses-
ta. ETENE:n tuolloin antamassa lausunnossa ilmaisemat asiat ovat varsin yhdenmukaiset tyo-
ryhmén raportin kanssa.

ETENE né&ki edelleen ongelmalliseksi kysymyksen lapsen tietoon perustuvasta suostu-
muksesta. Lapsen kyky ymmartdd toimenpiteen merkitys ja siltd pohjalta tietoon perustuvan
suostumuksen saanti ei ole yksiselitteinen. On tarke&& painottaa potilaslain mukaista periaa-
tetta lapsen kuulemisesta. Vanhemman uskonnollinen ndkemys ei voi mennd lapsen tahdon tai
vastustuksen edelle, vaikka lapsi ei taysin ymmartdisik&dan toimenpiteen merkitysta. Perustelu-
muistiossa selkedsti esitettyd tydryhmén kantaa neuvottelukunta toivoi painotettavan enemmaén
lakiesityksessa (5 8).

Kokouksessa neuvottelukunta keskusteli myos perustuslakiin Kirjatuista perusoikeuksista
ja eri perusoikeuksien valisistd suhteista. Ruumiillinen koskemattomuus on yksi perusoikeus ja

72



lapsen etu, mutta lapsen perusoikeus ja etu on my6s voida kasvaa siind yhteiséssa mihin héan
kuuluu. Neuvottelukunnan keskustelussa painotettiin, ettd perusoikeuksia on punnittava yh-
teiskunnan ja todellisuuden realiteettien l&htokohdista, kysymys téssa asiassa ei ole pelkastaan
la&ketieteellinen.

Liittyen eridvaan mielipiteeseen ja lausumaan neuvottelukunta katsoo, etta resurssikysymys
julkisessa terveydenhuollossa olisi tarkeda pitéa oikeissa mittasuhteissaan. Ymparileikkauksia
tehdaan uskonnollisista syista n. parisataa vuodessa. Naista merkittdva osa todennakdisimmin
myos jatkossa tehdadn yksityisessa terveydenhuollossa. On muistettava, ettd toimeentulotuki
on harkinnanvarainen ja vaihtelee kunnasta toiseen. Taloudellisesti hankalimmassa asemassa
olevia maahanmuuttajaperheité ja ei pitdisi asettaa eriarvoiseen asemaan toimenpiteen suorit-
tamisen turvallisuuden suhteen. Ohjeistuksen pitdisi ohjata ympérileikkausten suorittamiseen
yhdenmukaisesti koko maassa ja siihen, ettd toimenpide pystytdén suorittamaan turvallisissa
olosuhteissa ja kansalaiset ovat tasavertaisessa asemassa riippumatta asuinpaikkakunnastaan
tai taloudellisesta statuksestaan.

Yhteiskunnalliselta kannalta on tarke&a rinnastaa toimenpide muihin terveydenhuollon toi-
menpiteisiin ja julkisen terveydenhuollon yleiseen jérjestelmdan. Tama merkitsee mm. sit,
ettd ympaérileikkaukset priorisoidaan tai posteriorisoidaan samoilla kriteereillda kuin muutkin
julkisen terveydenhuollon toimenpiteet. Nahtiin tarkedksi, ettd ladkari voi kieltdytya toimen-
piteesté.

Valtakunnallisen terveydenhuollon eettisen neuvottelukunnan (ETENE) puolesta

Leena Niinist0 Ritva Halila
ETENE:n varapuheenjohtaja ETENE:n péaasihteeri
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£ TERVEYSMINISTERIO
Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 11.10.2004

Kansallinen hanke terveydenhuollon tulevaisuuden turvaamiseksi
Terveydenhuollossa annettavan hoidon perusteiden laatimista ohjaava johtoryhma
Sosiaali- ja terveysministerio

Asia KUULEMISTILAISUUS KOSKIEN TERVEYDENHUOLLOSSA ANNETTAVAN
HOIDON PERUSTEIDEN LAATIMISTA 12.10.2004

Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta (ETENE) on saanut kutsun
kuulemistilaisuuteen 12.10.2004 kommentoimaan “hoidon perusteiden laatimista koskevan
tyoryhmén” tyotd. Kuulemistilaisuuteen osallistuvilta pyydettiin erityisesti kannanottoa mm.
siit4, miten hoitoon p&ésyn madréajat tulevat vaikuttamaan terveydenhuollon toimintaan ylei-
sesti, miten hoitoon padsyn madréajat tulevat vaikuttamaan lausunnonantajan viiteryhman toi-
mintaan, mitk& ndkokohdat yhtendisia hoidon perusteita luotaessa tulee huomioida, ja mité vii-
teryhmén nakokohtia ETENE haluaisi painottaa yhtendisia hoidon perusteita luotaessa.

ETENE keskusteli asiasta kokouksessaan 16.9.2004. Pohjana keskustelulle oli myds ke-
vaalla 2004 annettu lausunto ”Kansallinen projekti terveydenhuollon tulevaisuuden turvaami-
seksi: hoidon saatavuus ja jonojen hallinta” muistiosta. Mainittu lausunto on tdmén lausunnon
liitteend. ETENE:lle on lahetetty eri erikoisalojen valmistelemia hoitoonpéésykriteereitd, mutta
niista ei ole ollut mahdollista ETENE:n toimeksianto huomioon ottaen antaa lausuntoja.

Hoitoon péaésyn kriteeriston laatiminen liittyy terveydenhuollon voimavarojen oikeuden-
mukaiseen jakoon ja on priorisointia. Tassa tydssa on rationaalinen lahtokohta: kriteereilla py-
ritdén tasoittamaan eri puolilla maata esiintyvié toimenpiteiden ja hoidon méaréan moninkertai-
sia eroja sek& myos mahdollistamaan hoitoon paasy maarédajassa pisteytysten avulla. Projekti
on mittava ja sen mahdollisuudet vaikuttaa suomalaisen terveydenhuollon kehitykseen ja poti-
laiden hoitoon paasyyn ovat merkittavéat. Tarkeinté neuvottelukunnan mielesté on kuitenkin eri-
koisalojen siséinen ja niiden vélinen rationaalinen ja k&ytannon nakékohdat huomioon ottava
vuorovaikutteinen arviointi.

ETENE:n nadkemyksen mukaan pisteytykset eivat kuitenkaan voi olla potilaita tauti- tai
diagnoosikohtaisesti mekaanisesti lokeroivia normeja, eiké niiden pida olla juridisesti sitovia
tai muodostaa subjektiivisia oikeuksia. Terveydenhuoltoa ja potilaan kokonaisvaltaista hoitoa
ei voida méaritella yksinomaan pisteyttamalla sairauksia. Esimerkiksi kipua on vaikea pisteyt-
tdd kivun subjektiivisen luonteen vuoksi. Ongelmallisia ovat potilaat, joilla on useampia ja
erityisesti eri erikoisaloille luokiteltavia sairauksia. Esimerkiksi paihdeongelmaisilla ja eri-
tyisesti sekakayttajilla on myds usein mielenterveyden alueen ongelmia ja somaattisia saira-
uksia. Vanhuksilla on usein monia samanaikaisia sairauksia. Monisairailla potilailla on tarve
monipuoliseen ja voimavaroja kysyvéaan hoitoon ja hoivaan sekd moniin ladkkeisiin, jolloin
yhteisvaikutusten ja haittojen riskit kasvavat. ETENE toivoo hoidon saatavuutta edistettdessa
ja priorisointia suoritettaessa kiinnitettavan huomiota myds potilaisiin, joilla on sairauksia, joi-
den edellyttdmid toimenpiteita ei pisteytetd tassa projektissa. Suhtautuminen ndihin potilaisiin
ja heidan sairauksiinsa seka hoitoonsa vaihtelee eri puolilla Suomea. Esimerkkind tastd ovat
potilaat, joilla on harvinainen perinnéllinen sairaus, ja toisaalta potilaat joilla diagnoosi j&&
avoimeksi.
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Neuvottelukunta pitdd ongelmallisena erikoisalojen toimimista omissa siséisissé tyoryh-
misséan laadittaessa hoitoon paasyn kriteeristoja. Eri erikoisalojen luokitukset ja kriteerit on
vield laaja-alaisesti sovitettava yhteen ja asetettava tarkeysjarjestykseen erilaisia sairauksia po-
tevien potilaitten yhdenvertaisuuden takaamiseksi. Kriteerist0ja asetettaessa on tarkeété verrata
hoitoja ja toimenpiteitd myos niiden vaikuttavuuteen. FINOHTA:n ja Kdypa Hoito —projektin
tyota pitdisi kayttdd mahdollisimman laaja-alaisesti hyvaksi sovittaen ne paikallisiin ja yksilol-
lisiin tarpeisiin sekd voimavaroihin. On térkeé&t4 etté projekti ei keskity vain joihinkin erillisiin
toimenpiteisiin, vaan terveydenhuoltoa ja hoitoon péaasyé tarkastellaan myos kokonaisuutena.
Ongelmallisena ETENE nékee mm. useiden erikoisalojen osaamista vaativien toimenpiteiden
sijoittelun ja osaamisen varmistamisen. Naill4 alueilla tarvitaan valtakunnallista yhteisty6té ja
eri yksikoiden keskinéisia sopimuksia. On tarkeda pohtia kokonaisvaltaisesti sitd, miten tervey-
denhuolto tayttaa yhteiskunnan sille asettamat tavoitteet.

ETENE katsoo, ettd hoitoon paasyaé ja eri erikoisaloilla valittuja kriteeristoja tulee seurata
myds tdman projektin valmistumisen ja kayttoonoton jalkeen. Projektin tuottama terveyshyoty
voidaan nahda vasta useamman vuoden kuluttua. Mitattaessa terveyshyotya on tarkeétéd seurata
erityisesti potilaiden elamanlaatua seké toimintakyvyn palautumista ja yllapitoa.

ETENE keskusteli kokouksessaan my@s erilaisista potilasjonojen purkukeinoista. Jonojen
purku ylitdind on helpottanut akuuttia tilannetta, mutta pitkalla tdhtayksella jonojen hallinta
jatkuviin ylitéihin motivoimalla voi olla vaikeaa. Kannustamiseen tarvitaan rahallisen korva-
uksen lisdksi muita motivointikeinoja.

ETENE haluaa painottaa ehkaisevén terveydenhuollon ja kuntoutuksen kansanterveydel-
listd merkitystd. Hoitoketjujen toimivuudella on suuri merkitys voimavarojen riittdvyydelle ja
sille, ettd potilaat padsevat hoitoon kohtuuajassa.

Mité suurempi on pisteytettyjen sairauksien ja toimenpiteiden osuus kaikista toimenpiteista
ja hoidettavista potilaista, sitd hankalampaa on eri erikoisalojen toimintojen yhteensovittami-
nen ja ihmisten hoitaminen kokonaisina ja potilaslahtdisesti. Pitkat ja kovin yksityiskohtaiset
luettelot, jotka sisaltavat hoitoon paasyn edellytykset, ovat omiaan ohjaamaan toimintaa siihen
suuntaan, etta l&hetteité laadittaessa pyritaan tarkoitushakuisesti tayttaméaan kriteerit. Luetteloi-
den laatiminen voi lisata Kilpailua voimavaroista erikoisalojen vélilla. Tdma on syyta tiedostaa
jo etukateen.

Eri tyéryhmien lausunnoille toimittamissa kriteeristdissa ja pisteytysehdotuksissa on suuria
suhteellisia painotuseroja ja osa Kriteeristoista on kasitteistoltdan vaikeaselkoisia. ETENE:n
rooli ja voimavarat rajaavat sen mahdollisuuksia seurata projektin edistymistd. Neuvottelukun-
ta on toimeksiantonsa vuoksi rajoittunut lausunnossaan yleisiin nakokohtiin.

Neuvottelukunnan puolesta

Paula Kokkonen Ritva Halila
ETENE:n puheenjohtaja Paasihteeri
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BSOSIAALI-JA LAUSUNTO
TERVEYSMINISTERIO
Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 20.12.2004
Ritva Halila

Eduskunnan tulevaisuusvaliokunta

Asia KUULEMISTILAISUUS KOSKIEN TERVEYDENHUOLLON TULEVAISUUDEN
RAPORTTIA

Eduskunnan tulevaisuusvaliokunta on halunnut kuulla ETENE:& terveydenhuollon tulevai-
suuden raporttia laatiessaan. Tulevaisuusvaliokunta on pyytanyt ETENE:a kuultavaksi keski-
viikkona 8.12.2004. Raportti perustuu esiselvitykseen, jonka ovat tehneet Olli-Pekka Ryynénen,
Juha Kinnunen, Markku Myllykangas, Johanna Lammintakanen ja Osmo Kuusi. Itse raportti
perustuu esiselvityksen johtopaatoksiin, jotka on esitetty vaittdmina eri puolueita edustaville
kansanedustajille, ja jotka raportissa on jarjestetty tarkeysjarjestykseen.

ETENE kiinnitti raportissa huomiota siihen, etta esiselvitys lahestyi terveydenhuollon tu-
levaisuutta padsaantoisesti negaatioiden kautta. Kun odotukset ovat negatiivisia ja uhkaavia,
my0s vastauksissa nousevat esiin tdmanhetkisten trendien negatiivisten odotusten luomat uh-
kakuvat. Vaestod vanhenee, ja nyt jo tdytyy miettid, mitd Suomi tekee kun elékeikaisten maaré
nousee tulevina vuosikymmenin&. Hyvinvoinnin erot ovat 90-luvulla kasvaneet. On tarke&a
tassd vaiheessa analysoida hyvin huolellisesti, mista kaikista tima johtuu, ja pyrkié kaikin ta-
voin vaikuttamaan kehitykseen. Mikali td4hdn ei varsin pian puututa, kustannukset nousevat
yhteiskunnalle ylivoimaiseksi ja padadytaén esiselvityksessakin kuvattuihin skenaarioihin.

Neuvottelukunta toivoo, ettd Suomen terveydenhuollon tulevaisuutta voitaisiin enemman
arvioida l&htien terveydenhuollon nykyisista vahvuuksista ja heikkouksista. Raportissa ei juuri
esitetd uusia ideoita terveydenhuollon tulevaisuuden ongelmien ratkaisuiksi. Erikoissairaanhoi-
don ja perusterveydenhuollon yhdistamisesté tehdaan parhaillaan kokeiluita eri puolilla Suo-
mea, ja sairasvakuutusjarjestelmaan on suunnitteilla mittavia uudistuksia. Eettiset perusteet ja
lahtokohdat punnittaessa terveydenhuollon ydintehtavid sekd nykyisia ja tulevia valintoja on
tuotu heikosti esiin, ehka niitd on pidetty itsestaan selviné niille, jotka ovat tekemisissé terve-
ydenhuollon kanssa. Koska raporttia luetaan paljon myds terveydenhuollon ulkopuolella, olisi
valttamatonta todeta selkedésti ne eettiset periaatteet, joita pidetddn tarkeina ja joihin nojautuen
valintoja tehdaan.

ETENE kiinnitti huomiota raportissa ja esiselvityksessé esiintyviin terveydenhuollon ter-
minologian epaselvyyksiin. Esimerkiksi raportissa sairaanhoitoa on kaytetty terveydenhuollon
synonyymind. Terveydenhuoltoon kuuluvat kuitenkin mahdollisimman tasapainotetusti terve-
ydenhoito, sairaanhoito, terveyden edistdminen ja sairauksien ehkéisy. Tehokkuutta ja vaikut-
tavuutta kdytetaan teksteissa virheellisesti myds toistensa synonyymeina.

Haastatellut kansanedustajat nostivat tarkeimmaksi terveydenhuollon tulevaisuuden haas-
teeksi monikanavaisen rahoitusjarjestelman tuomat ongelmat. Niihin liittyi useita esiselvityk-
F:\Lausunnot2004\EKTVK081204.doc
Postiosoite: Pl 33, 00023 Valtioneuvosto ~ Puhelin: 09-160 01 Sahkdposti:
Kéayntiosoite: Kirkkokatu 14 Helsinki Suorapuhelin: 09-160 73834 ritva.halila@stm.fi
Telekopio: 09-160 74312
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sen kysymyksié ja vaittamia. Epaselvéksi jai, miten kuntien muodostamat ostopoolit pystyisivét
ratkaisemaan rahoitusongelman, tai miten kuntien isantévalta lisaantyisi jos rahoitusjarjestelma
selkeytyy. Kun terveydenhuollon rahoitusjarjestelméé kehitetd&n on tarkeaa tehda se niin, etta
syrjaytyneet ja syrjaytymisuhassa elavét eivét syrjaydy entisestdén terveydenhuoltojarjestel-
maéan ulkopuolelle.

Hoitojen asettaminen térkeysjarjestykseen on ongelmallista. Suomessa tehdaén téalla het-
kelld merkittavaa arviointityota liittyen kansalliseen terveysprojektiin ja hoitoon paasyyn. Pis-
teytysjarjestelmét eivat ainakaan toistaiseksi ole keskendan verrannolliset, ts. tauteja tai niita
sairastavia potilaita ei voi pisteiden perusteella asettaa keskendén ns. "tarkeysjarjestykseen”,
erityisesti siksi, ettd ladketieteesséd tunnetaan tuhansia tauteja, ja vain muutamiin kymmeniin
yleisimpiin tauteihin aiotaan soveltaa pisteytysta ja siindkin l&hinnd erikoissairaanhoidon ja
perusterveydenhuollon valisen rajan selkeyttdmiseksi.

Tulevaisuudessa joudutaan myds valitsemaan, mité hoitoja julkisessa terveydenhuollossa
annetaan. ETENE nékee tarkedksi, ettd valinta perustuu selkedsti ilmaistuihin eettisiin periaat-
teisiin, hoidon hy6tyihin ja kustannushy6tyihin siten, ettd potilaiden hoito ja hyvinvointi naiden
valintojen jalkeen paranee eiké& huonone. Vaikutusten ja kustannusvaikutusten arvioiminen ny-
kyisellddn on mittava mutta erittdin tarked tehtdva. Tdman vuoksi ja kansalliseen terveyspro-
jektiin liittyen FINOHTA:n resursseja ollaan lisddmassa. On totta, ettd elamanlaatua ei ole pys-
tytty hyvin aiemmin mittaamaan, eik& siihen ole ollut hyvi& eikd helppokayttoisia mittareita.
On kuitenkin hieman ennenaikaista vaittaa, ettd tulevaisuudessa 15D on Suomen kansallinen
vaikuttavuuden mittausstandardi. Vaikka se on hyddyllinen elaménlaadun mittari, jonkun yk-
sittdisen, laaja-alaisen mittarin k&ytt6a vaikuttavuuden ainoana mittausvalineené on pidettdva
ongelmallisena sellaisella alueella kuin terveydenhuolto, jossa terveydenhuollon ulkopuoliset
muuttujat vaikuttavat vahvasti esim. 15D kaltaisiin mittareihin.

Kolmanneksi téarkeimpénd terveydenhuollon tulevaisuuden haasteena haastatellut kansan-
edustajat nékivat véeston ikdantymisen. Ik&&ntymisen vaikutusta terveydenhuollon kehitykseen
ei ole valttamatta helppo ennustaa. Tdmén hetken 75-vuotiaat ovat huomattavasti parempikun-
toisia kuin kolme- tai neljakymmenta vuotta sitten eldneet samanikaiset. Vanhuuteen liittyy
kuitenkin sairastamista. Jos dementoitumista voidaan tulevaisuudessa ehkaista paremmin kuin
nyKyisin, voimavarojen tarve vanhusten hoitamiseen on pienempi kuin odotettu. Toisaalta liha-
vuuden lisddntyminen ja tupakan ja alkoholin k&yton muutokset vaikuttavat painvastoin lahinna
sydan- ja verisuonitautien lisd&ntymisend. Vanhuudet ovat viimeisten vuosikymmenten aikana
muuttuneet yksildllisemmiksi. Vanhusten yksindisyys lisdantyy, ja se onkin yksi tulevaisuuden
suurimmista haasteista. V&eston vanhenemiseen ja yksindisyyteen liittyvien ongelmien eivét
pitdisi langeta yksinomaan terveydenhuollon harteille, vaan ne pitéisi ratkaista muilla keinoil-
la.

Tuoreessa ruotsalaistutkimuksessa on todettu, ettd vuonna 2002 tutkittujen vanhimpien
vanhusten terveys oli huonompi sek& objektiivisesti mitattuna ettd myds itse ilmoitettuna kuin
10 vuotta aiemmin samanikaisille tehdyssa tutkimuksessa. Ajateltiin, ettd suuret leikkaukset
Ruotsin terveyden- ja vanhustenhuollossa olisivat vaikuttaneet tdhan. Suomessa tilanne lienee
samansuuntainen. Né&in ollen 75-vuotiaiden kuntoa tai suorituskykya kolmenkymmenen vuo-
den kuluttua on mahdotonta arvioida nykykehityksen valossa. Y hteiskunnallisesti onkin syyta
pitad yll& ja jatkaa keskustelua siitd, kuinka yhteiskunnan on mahdollista yll&pit&a yha suurene-
vaa huoltosuhdetta, kun vanhusten, vaikka hyvakuntoistenkin, maaré kasvaa.

Neljanneksi haasteeksi todettiin uudet ladketieteen menetelmat, jotka uhkaavat terveyden-
huollon rahoitusjérjestelméé. Uudet menetelmét ovat kalleimpia kdyttdonoton alussa. Se kuinka
kalliita menetelmat ovat terveydenhuollolle riippuu siitd millaisten tautien hoidossa uusia me-
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netelmid kéaytetdan. Terveydenhuollon rahoituksessa on myds muita erityisndkokohtia: Nais-
sé selvityksissa on esitetty, ettd 20 % potilaista k&yttad 80 % voimavaroista, kallein prosentti
kayttaa 35 % terveydenhuollon kustannuksista. EIaman viimeinen vuosi on usein myds kallein.
Turhaan toistetut eri terveydenhuollon yksikoissa tehdyt tutkimukset lisadvat kustannuksia ja
syovat voimavaroja. Laskentajarjestelmat ovat vield kehittyméattomia, ja terveydenhuollon laa-
jaan tuotteistukseen tuskin 16ytyy nopeasti ratkaisuja runsaslukuisten kesken&én sidonnaisten
vaikutusten vuoksi. Erittdin kalliiden ld&kkeiden kayttéonotto tapahtuu valitettavan usein il-
man kustannusvaikuttavuuden arviointia. Kilpailu vaikuttaa kuitenkin nopeasti kustannusten
laskuun (vrt. esim. geenitutkimusten hinnan lasku viimeisen kymmenen vuoden aikana). Toi-
saalta la&ketieteen kehitykseen kuuluvat myos joskus jopa halvat innovaatiot, joilla on saatu
jotkut sairauden kokonaan hdvidmaan, ja joidenkin tautien kulku on muuttunut taysin kun tau-
din syntyé tai kulkua on opittu ymmartdmaan. On myos tarkedd muistaa, ettd potilaan hoitoon
kuuluu ladkkeiden ja toimenpiteiden lisaksi vuorovaikutusta ja ymmarrysté ja ettd monet tau-
titilat paranevat itsestddn. Tarvitaan viisautta ja ammattitaitoa turhien tutkimusten ja hoitojen
vahentédmiseksi.

Neuvottelukunta ei l&mpene ajatukselle ladkareiden ja hoitohenkilokunnan tyénjaon ko-
konaan uusimisesta. Tat4 uusimista esiselvitys ei yksityiskohtaisesmmin selitd tai perustele.
Tyo6njaon muutoksia on tehtdva siten, ettd lopputulos, hyva potilas-laékarisuhde tai potilaan
turvallisuus eivat kérsi. Laakarin ja potilaan (tai terveydenhuollon ammattihenkilon ja potilaan)
valinen suhde seké vuorovaikutus ja toivon yllapitdminen ovat jatkossakin terveydenhuollon ja
potilaan hoidon ydin.

Kansalaisten omavastuuta késittelevassa haasteessa ETENE:n on vaikeaa mielta sita, etta
kansalainen tulevaisuudessa on entistd suuremmassa (my0s taloudellisessa) vastuussa elaman-
valintojensa seurauksista. Tassa neuvottelukunta viittaa vuonna 2004 julkaisemaansa seminaa-
rijulkaisuun ”Autonomia ja heitteillejattd — eettisté rajankayntid” jossa neuvottelukunta pohtii
nimenomaan itse aiheutettuja sairauksia ja itsemadradmisoikeutta. ETENE ehdottaa, etté ter-
mista “itse aiheutettu” luovuttaisiin®.

Esiselvityksen tekijat myos olettavat, ettd Suomi ja muut EU-maat seuraavat Hollannin
mallia laatimalla omat lakinsa eutanasiasta. Tilanteessa, jossa Suomessa hyvin paljon keskus-
tellaan hyvasté elamén loppuvaiheen hoidosta sekd dementikkovanhusten oikeudesta hyvééan ja
ihmisarvoiseen hoitoon ja kohteluun, tallainen vaittdma on herattanyt julkisuudessa hyvinkin
paljon huolta ja pelkoa tulevaisuudesta. ETENE ei nde eutanasiaa ratkaisuna, joka vastaa nyt
yhteiskunnassa hyvaksyttyja eettisia periaatteita. Sen sijaan neuvottelukunta nékee valttamat-
tomaksi kehittdd hyvaa saattohoitoa, hyvaa kivun lievitysta sekd muidenkin karsimysté aihe-
uttavien sairauksien hoitoa. Erilaisilla tukipalveluilla voidaan my0ds parantaa ihmisen eldmén
laatua. Esiselvityksen tekijat vaittavat, ettd mielipiteet ovat muuttumassa eutanasialle myoéntei-
semmaksi. Tatd esiselvityksen tekijat eivat perustele. Muualla tehdyt selvitykset eivat vahvista
tata vaitetta.

ETENE on paljon pohtinut lasten ja nuorten asemaa nyky-yhteiskunnassa. Lapsissa on yh-
teiskuntamme tulevaisuus. Aikuisten, erityisesti lasten omien vanhempien, on tunnettava yh-
teistd ja globaalia vastuuta siité, etta nuorilla on mahdollisuus kasvaa turvallisessa ympéristossa
vastuullisiksi aikuisiksi. Yksistadn yhteiskunnan rahallinen tuki ei ole riittdvé, tarvitaan lapsi-
myonteista kasvatusilmapiirid, asiantuntemusta terveyden- ja sosiaalihuollon kaikilla tasoilla,
paivékodeissa, opetustoimessa ja eri paikoissa toimivien aikuisten yhteistyotd, oppimisen ja
kouluttautumisen tukea, varhaista ongelmien tunnistamista ja tehokasta varhaisvaiheen hoi-
toa.

1. Autonomia ja heitteillejattd — eettista rajankéayntia. ETENE-julkaisuja 10, ISBN 952-00-1458-6, 2004. http:/
www.etene.org/dokumentit/ETENE10fin.pdf
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Kymmenennessd haasteessa “"Teemana Euroopan kehityksen ja globalisaation haasteet
terveydenhoidolle” raportin laatija liittdd haasteeseen paitsi medikalisaation ja "medialisaa-
ton”, mm. ladkkeiden internet-myynnin liséantymisen, joka “rikkoo reseptien Kirjoittamisen
ja apteekkien la&kkeiden yksinmyynnin”. Reseptiladkkeiden hankinta internetin kautta on talla
hetkelld laitonta, mutta vaikeasti kontrolloitavissa. Lakimuutosta ladkkeiden internet-kaupan
hyvéaksymiseen tai ulkomailta tuomisen sallimiseen on tuskin odotettavissa. YKksinkertaisempaa
ja neuvottelukunnan ndkemyksen mukaan mahdollista on vaikuttaa ladkkeiden korvauskaytan-
toihin niin, ettd reseptilld haettu ladke tulee yhta edulliseksi tai edullisesmmaksi kuin internet-
verkoston kautta hankittu, silloin kun kyseessa on hyodylliseksi todettu laéke.

Laakkeiden kayttoon liittyy monia pulmia. Arvioiden mukaan puolet reseptildékkeista jaa
syomattd. Toisaalta monilla la&kkeilld on yhteisvaikutuksia, mika on erityinen ongelma van-
huksilla, jotka sydvat moniin sairauksiin useita ladkkeitd samanaikaisesti. Myos reseptivapaat
ladkkeet saattavat olla suurina annoksina vaarallisia, ja valvontaviranomaiset kasittelevat vuo-
sittain késikaupastakin saatavien laékkeiden aiheuttamia kuolemantapauksia. Asiantuntemus
ladkemyynnissé on edelleen tarpeellista.

Esiselvityksen kohdassa ”Lé&aketieteellisen tutkimuksen kehittyminen” oletetaan perus- ja
kliinisen tutkimuksen lahenevén ja perinteisen satunnaisen ladketieteellisen tutkimuksen kor-
vaantuvan erilaisilla mallittamisratkaisuilla. Viime vuosikymmenin la&kkeiden teho- ja turval-
lisuusvaatimukset ovat enemman korostaneet kliinisten ladketutkimusten ja niiden monitasoi-
sen arvioinnin merkitysta. Eettisten toimikuntien ja valvontaviranomaisten asiantuntemuksen
merkitys on kasvanut. Tutkijat vaittavat, ettd jatkossa satunnaistetussa kokeessa tutkittavaa
la&ketta ei voida verrata lumelddkkeeseen vaan tehokkaaksi tunnettuun hoitoon, mik& heiken-
taa kliinisen tutkimuksen mahdollisuuksia. Tamé ei pidé paikkaansa. Vertaaminen tunnettuun
hoitoon ehka pienentéd eroja tutkittavan ladkkeen ja vertailuryhman vélilla, mutta ld&dkkeen vai-
kutus voidaan hyvin mitata my6s tunnetun aktiivikontrollin avulla. Tést4 on paljon keskusteltu
seka kansallisilla ettd kansainvélisilla foorumeilla.

Alkoholin ja huumeiden kayton muutoksista esiselvityksen tekijoilla on hyvin pessimis-
tinen késitys. Alkoholin sekd huumeiden kayton lisaéantyminen on huolestuttavaa ja siihen on
tarkedd puuttua ja selvittdd, milla keinoin kehitykseen voidaan vaikuttaa. Suomen odotetaan
ohittavan lahivuosina vuosittaisessa alkoholin kulutuksessa Ranskan, Italian ja Espanjan, joissa
alkoholin kayttd on 90-luvulla merkittavésti laskenut.

Esiselvityksen tekijat vaittavat, ettd geenitieto on nopeasti muuttamassa tarkeimpien kan-
santautien tunnistamista ja hoitoja. Kansantautien tunnistamisessa geenitieto tuskin ohittaa pe-
rinteisid menetelmi&, vaikka geenitutkimuksia voidaan tulevaisuudessa kayttad naiden tautien
sairastumisriskin arviointiin. Geenitieto voi vaikuttaa kansantautien hoitoon enemman tasma-
ladkkeiden kehittdmisend ja siten, ettd geenitiedon perusteella voidaan jo etukéteen arvioida
yksil6lle parhaiten soveltuva ladke esim. verenpainel&ake. Geenikartasta rutiinitutkimuksena ei
liene tulevaisuudessakaan juuri kenellekdén hyotya. Geenitieto tuskin vaikuttaa ihmisen kayt-
taytymiseen enemman kuin muukaan jo vuosikymmenia kaytossé ollut (esim. laboratorio- ja
kuvantamistutkimuksilla hankittu) terveystieto. Tutkijat vaittavat myos ettd ihmisen kloonaa-
minen tulee mahdolliseksi. Monet kansainvaliset yhteisét ovat ehdottaneet ihmisen toisintami-
sen kieltamista. Suomen lainsdadanto kieltdd ihmisen toisintamisen. Tamaé ei tietenk&an sinédnsa
estd ihmisen kloonaamista.

Erilaisten tutkimuspakettien ehdottaminen ratkaisuksi diagnosointiin (esim. kuumepaketti)
on tarpeetonta medikalisointia. My6s muualla tutkijat medikalisoivat arkielamaa. Esiselvityk-
sen olettamasta ihmiseldmén pidentymisesta ei ole ndyttoa.
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Tulevaisuuden kehitysta voidaan jonkin verran ennustaa arvioiden nykykehitysta. Viimei-
set vuosikymmenet ovat kuitenkin osoittaneet, ettd pitkalla aikavalilla tulevaisuuden ennusta-
miseen liittyy niin paljon epdvarmoja ja tuntemattomia muuttujia, ettd tulevaisuuden trendien
ennustaminen etukateen on suurelta osin hyddytonta. Siksi ongelmien ennakolta arvioiminen-
kin on olettamusta, ja monet ennakoimattomat tapahtumat synnyttévat uusia pohdintoja ja on-
gelmia. Laaketieteen kehityksen vaikutuksia tulevaisuuteen ei voida ennustaa. My6s ihmisten
luottamusta jarjestelm&an on vaikea ennustaa. Tieteesséa ja terveydenhuollossa skandaalit ovat
monissa maissa romahduttaneet Suomessa viela korkealla olevan luottamuksen terveydenhuol-
tojarjestelmaan. N&kopiirissd olevat uudet haasteet ja yhteiskunnan muutokset on kuitenkin
huomioitava, otettava vakavasti ja pyrittdva vaikuttamaan niihin varhaisessa vaiheessa samalla
kuitenkin selkeésti ilmaisten ne arvopdamaarat, joihin tulevaisuuden visio rakentuu.

Keskustelun herattdminen on térkeéa ja keskustelun kautta voidaan vaikuttaa siihen, miten
rakennetaan tulevaisuuden yhteiskuntaa, mité yhteiskunnassa halutaan sailyttaa ja mita uudis-
taa. Huomispéivan haasteisiin on tarkeda vastata huomispaivén keinoilla. On tarkead huolehtia
siitd, ettd nykyiset ja tulevat toimenpiteet eivat huononna terveydenhuollon eettisiéd ulottuvuuk-
sia ja ettd suomalaisille tarkeéat arvot — kuten tasa-arvoisesti saatava ja solidaarisesti rahoitettu
korkealuokkainen terveydenhuolto — sdilyvat myos tulevaisuuden Suomessa.

Lakeja sdadettdessa ja niiden yhteiskunnallisia vaikutuksia arvioitaessa on tarkeé&é kiin-
nittdd huomiota siihen, miten lait vaikuttavat ihmisen terveyteen ja heidan valintoihinsa. On
syytd muistaa, ettd elamme aina arvoihin sidonnaisessa yhteiskunnassa, jossa lainsaadannolla
voidaan vaikuttaa pitkélle koko yhteiskunnan tulevaisuuteen.

Neuvottelukunnan puolesta

Paula Kokkonen Ritva Halila
ETENE:n puheenjohtaja Padsihteeri
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Asia: UM:n lausuntopyynt6 koskien Bioetiikkaa koskevaa yleissopimusta ja sen lisdpdy-
tékirjoja ja niiden allekirjoitusta ja ratifiointia

Ulkoministerid on pyytanyt valtakunnalliselta terveydenhuollon eettiseltd neuvottelukun-
nalta lausuntoa koskien Euroopan neuvoston Bioldaketiedettd koskevaa yleissopimusta (biolaa-
ketiedesopimus) ja sen elinsiirtoja ja tutkimusta koskevia lisdpoytékirjoja ja niiden allekirjoi-
tusta ja ratifiointia.

Neuvottelukunta késitteli asiaa kokouksessaan 31.3.2005. Bioladketiedesopimuksesta seka
sen ratifioinnista on keskusteltu usein neuvottelukunnan, sen tydryhmien kokouksissa seka
ETENE:n ja sen tutkimuseettisen jaoston TUKIJA:n jarjestdmissa koulutustilaisuuksissa. Eu-
roopan Neuvoston jasenmaista 19 on jo ratifioinut Bioldaketiedesopimuksen, ja monet muut
Euroopan neuvoston jadsenmaat ovat jo varsin pitkélla ratifiointiprosessissa. Suomessa mm. laki
potilaan asemasta ja oikeuksista, laki ladketieteellisesta tutkimuksesta, laki kudosten ja elimien
la&ketieteellisestd kaytosta ja mielenterveyslaki ovat varsin yhdensuuntaisia seka biol&éketiede-
sopimuksen ettd sen lisdpoytéakirjojen kanssa. Lainsaadannossa ei ole asioita jotka olisivat risti-
rildassa bioladéketiedesopimuksen kanssa. Hedelmaityshoitolakiin, joka on oikeusministerigssa
valmisteilla, ei liene tulossa Bioldaketiedesopimuksen kanssa ristiriidassa olevia sddnnoksié.

Suomessa on viime aikoina keskusteltu terapeuttista kloonausta kasittelevasta tutkimukses-
ta ja ns. personoitujen kantasolujen mahdollisesta kdytosté tulevaisuudessa sairauksien hoidos-
sa. Terapeuttiseen kloonaukseen tarvitaan munasoluja, ja tumansiirron avulla saadaan aikaan
alkion kaltaisesti jakaantuva solukko. Suomen laki ladketieteellisestd tutkimuksesta méérittelee
alkion hedelmaoityksen kautta muodostuvaksi solukoksi, joten tdaman méaaritelman mukaan tu-
mansiirrolla muodostuva solukko ei olisi alkio. T&ma on syyté vahintaankin mainita (notifica-
tion) biol&d&ketiedesopimusta ratifioitaessa (Artikla 18).

Tutkimuslisédpoytéakirja tdydentdd biolaéketiedesopimusta ladketieteellisen tutkimuksen
osalta. Jos tutkimuslisapdytakirjan sovellusalue (scope) tulkitaan suppeasti, tutkimusta koske-
vassa lisapoytékirjassa ei ole havaittavissa ristiriitaa Suomen lainsdddannon kanssa. Jos taas
sovellusaluetta tulkitaan laajasti, Suomen on syyté joko muuttaa lakia ladketieteellisesta tutki-
muksesta, mika ei vélttamatta ole tarkoituksenmukaista, tai laatia sdédnnokset muuta ihmiseen
kohdistuvaa tutkimusta varten.

Paula Kokkonen Ritva Halila
puheenjohtaja paésihteeri

Liite: Ote ETENE:n pOytékirjasta 2/2005 31.3.2005
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Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 1.7.2005

ARKIELAMAN MEDIKALISAATIO ELI LAAKETIETEELLISTAMINEN

Ladketieteen voimakas kehitys on osaltaan lisannyt ihmisten hyvinvointia, pidentanyt elamaa
ja helpottanut arkea. Entista useampaan sairauteen on olemassa tehokas hoito tai ainakin niiden
aiheuttamia karsimyksié voidaan lievittdd. Samalla kuitenkin arkieldma medikalisoituu etenkin
terveydenhuollon kaupallistumisen myo6ta. Entista vahdisempié vaivoja hoidetaan laéketieteen
keinoin ja terveydenhuollolle siirtyy vastuu asioista, joita sille ei ole aiemmin kuulunut. ETE-
NE pitéé tarpeellisena kiinnittdd vakavaa huomiota seuraaviin seikkoihin:

Ihmisen hyvinvointia edistavat riittdva lepo, kohtuullinen méaraa terveellista ruokaa, liikun-
ta, hyvat ihmissuhteet ja mielekkaaksi koettu ty0 ja toiminta. Useimmissa tapauksissa ndma
seikat, jos ne ovat saavutettavissa, sekd terveen jarjen kéaytto riittavat hyvinvoinnin raken-
tamiseen. Suuressa osassa arkisia ongelmia auttavat tavanomaisiin ihmissuhteisiin kuuluvat
vuorovaikutus sekd avun antaminen ja saaminen. Yhteisollisyys, yhteisty6 ja lahimmadisten
huomioon ottaminen sekd auttaminen yhteisodmme yllapitavina perinteisind arvoina on tar-
ked& kohottaa takaisin merkittdvadn asemaan, silla ne ovat oivallisia ty6kaluja arjen hanka-
luuksista selvidmisessa.

Opetuksen, litkunnan, kulttuurin ja tekniikan sekd monilla muilla aloilla kuin terveyden-
huollossa tehdyilla ratkaisuilla on suuri vaikutus ihmisten hyvinvointiin ja terveyteen.
Yleinen oppivelvollisuus on vaikuttanut hyvinvointiimme valtavasti. Liikennejérjestelyilla
vaikutetaan merkittavasti tapaturmakuolleisuuteen ja vammautumiseen. Kaupunkisuunnit-
telulla ja -rakenteilla voidaan vaikuttaa ihmisten kéayttaytymiseen ja turvallisuuteen. Terveet
eldmantavat opitaan varhain aikuisten toimiessa lasten malleina. Koulut, paivakodit ja neu-
volat voivat tukea vanhempia painottamalla terveitd elamantapoja, sdannollista, terveellista
ja kohtuullista ravintoa, riittdvaé unta seka paihteettomyytta.

Laaketieteelliset diagnoosit ovat soluttautuneet sairaanhoidosta ihmisten arkiseen elamaan.
Tarpeet ja toiveet sekoittuvat keskendan. Normaaliin eldmaan kuuluvat asiat mééritellaan
helposti sairauksiksi. Kuitenkin erilaiset mielialat vuorottelevat ihmisten elaméssa luonnol-
lisesti ilman, ettd niitd on leimattava l&ékityksella hoidettaviksi sairauksiksi.

Medikalisaatio on ihmisen tai yhteiskunnan toimintojen ottamista la&ketieteen piiriin ja se-
littdmista ladketieteellisin ké&sittein. Monia eldmén ilmioit4, kuten luonnollista mielialojen
vaihtelua, vanhenemista, vaihdevuosia tai kuolemaa ei pidé laéketieteellistad, vaikka naihin
ilmidihin liittyvistd vaivoista karsivia ihmisia voi olla paikallaan hoitaa myos ladketieteen
keinoin.

Huolestuttavasti kasvaneen medikalisaation purkaminen on tarkeaa paitsi siksi, etta vastuunotto
omasta hyvinvoinnista parantaa kroonisesti sairaiden eldmanlaatua, myos siksi, etta yhteiskun-
nassa riittaisi voimavaroja sellaisten ongelmien ratkaisemiseen ja niiden ihmisten hoitamiseen,
joiden hoitaminen vaatii erityista osaamista ja yhteiskunnan voimavaroja.

Paula Kokkonen Ritva Halila

ETENE:n puheenjohtaja Paasihteeri

Postiosoite: Pl 33, 00023 Valtioneuvosto ~ Puhelin: 09-160 01 Sahkoposti:

Kéyntiosoite: Kirkkokatu 14 Helsinki Suorapuhelin: 09-160 73834 ritva.halila@stm.fi
Telekopio: 09-160 74312 www.etene.org
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Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 22.12.2005
Ritva Halila

PANDEMIAAN VARAUTUMISEEN LIITTYVIA EETTISIA NAKOKOHTIA

Sosiaali- ja terveysministerion kansallisen pandemiavarautumisen tyoryhmé pyysi ETENE:
It4 lausuntoa liittyen eettisiin ndkokohtiin influenssapandemian varalle tehtavissé suunnitelmissa.
Neuvottelukunnan kokouksessa 9.11.2005 olivat kuultavina ldadakintdneuvos Merja Saarinen so-
siaali- ja terveysministeriosté seka tutkimusprofessori Petri Ruutu, erikoisl&dakéari Heli Siikaméki
ja osastonjohtaja Terhi Kilpi Kansanterveyslaitoksesta. Pandemiavarautumisen tyoryhman suun-
nitelma valmistuu helmikuun 2006 aikana. Suunnitelma pita4 sisallaan sek& rokotekehittelyn eri
vaihtoehdot, ladkehoidon etta myos ladkkeellisen ehkaisyn. Tyéryhma halusi ETENE:It4 neuvoa
pandemiatilanteeseen, jossa mahdollisesti jouduttaisiin priorisoimaan hoitoa saavia.

ETENE:n kokouksessa 7.12.2005 hyvéksyttiin kannanotto, joka pohjautui edellisessa
kokouksessa saatuun informaatioon, kokouksissa kaytyyn keskusteluun seka jasenilta saatuihin
kommentteihin. ETENE haluaa korostaa sitg, ettd ”oikeita” vastauksia uhkaavaan pandemiaan
liittyviin prorisointikysymyksiin ei ole olemassa. ETENE:n kannanotot heijastavat kuitenkin
sen varsin laaja-alaisen jaseniston ndkemyksié ja téalla tavoin toivottavasti kansalaisten arvo-
maailmaa.

Neuvottelukunta katsoo, ettd tiedotusvélineet ovat ké&sitelleet mahdollista lintuinfluenssaa
tavalla, joka on omiaan herattdaméén kansalaisissa kohtuuttoman suurta pelkoa ja ahdistusta.
On toivottavaa, etta terveydenhuollon ammattihenkil6t ja muut terveydenhuollon toiminnasta
vastuussa olevat eivét toiminnallaan liséisi kansalaisten pelkoa ja ahdistusta.

On mahdollista, etta lintuinfluenssavirus muuntuu ihmisesta toiseen helposti levidvaksi
virukseksi. Rokotetta ei kuitenkaan voida kehittad kuin pandemian aikana, ja varastoidun laak-
keenkin tehokkuuden voi arvioida vasta talloin. Pandemian levidmisessé ja sen ehkaisemisessa
ovat siksi hyvin keskeisid muut toimenpiteet, kuten liikkumisrajoitukset, laitosten sulkemiset,
etatdiden mahdollisuuksien lisaédminen yms.

Pohdittuaan eri ladkehoitoon liittyvié vaihtoehtoja ETENE nékee térkeéksi, ettd pandemiaan
varattu oseltamiviiri varattaisiin influenssaan sairastuneiden hoitoon seka lyhytaikaiseen pro-
fylaksiaan. Neuvottelukunta ei niukkuussyista suosittele ladketta kaytettavéaksi pitkéaikaiseen
profylaksiaan.

ETENE keskusteli my0s seké rokotusten ettd profylaktisen hoidon kayttamisesta avain-
ryhmien sairastumisten ehkaisyyn. Avainryhmien hoidon ja taudinehk&isyn priorisoiminen on
ongelmallista jo maariteltdessa, mitkd ovat priorisoitavat avainryhmat. Koska pandemiatilanteis-
sakaan eri ammattiryhmat eivat todennékoisimmin sairastu samanaikaisesti ja kattavasti, ETENE
suhtautuu avainryhmien priorisointiin pidattyvasti. Poikkeustilanteissa, joita on maassammekin
ollut mm. joidenkin ammattiryhmien lakkojen yhteydessd, on voitu toimia vajaalla miehistoll&
priorisoimalla toimintoja.

Yleisessa hoidon ja rokotusten priorisoinnissa ja hoitoon péésyjérjestyksessd voidaan
nahda erilaisia nakokulmia liittyen toiminnan tavoitteisiin. N&it4 ovat haitallisten ter-veysvai-
kutusten ehkéiseminen, elinvuosien pelastaminen, laatupainotettujen elin-vuosien pelastaminen
seka tuottavien laatupainotettujen elinvuosien pelastaminen. Esimerkiksi influenssarokotusten
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kohdistamisella on tahdatty haitallisten terveysvaikutusten, sairastumisten, sairaalahoitojen,
kuolemantapausten ehkdisemiseen. Tama on paras rokotusten ja hoidon ldhtékohta my®és, jos
kansalaisten yhdenvertaisuutta pidetdan tarkeimpéna arvona.

Elinvuosien pelastaminen lienee kansalaisten enemmistén arvomaailman mukaista, mutta
suosii nuorempia ikdluokkia. Laatupainotteisten elinvuosien ja ns. tuottavien laatupainotteisten
elinvuosien painottaminen priorisoinnissa lisdé epétasa-arvoa, ja aiheuttaa myds mittaamison-
gelmia.

ETENE kaipasi keskustelussaan perustietoja yleensa véeston rokotuksista ja niiden suuntaa-
mispaatosten perusteista seka erityisrokotusten vaikutuksista, esim. suunnatuista pneumokokki- ja
influenssarokotuksista eri ikdryhmissa. Tietoja voitaisiin soveltaa myos mahdollisessa lintuin-
fluenssan kaltaisessa pandemiassa, mikali niiden arvioidaan edelleen perustuvan suomalaisten
hyvéksymaan arvomaailmaan.

ETENE haluaa korostaa, ettd jopa niissé ennusteissa, joissa sairastavuuden ja sairau-den
tarttuvuuden ennustetaan olevan korkea, riski sairastua pandemian aiheuttamaan influenssaan
nayttaa olevan suhteellisen pieni. Siksi olisi tarkeda ehkéisté turhaa pa-niikkia véestossa ja edeté
huolellisesti suunnitelluin monialaisin toimenpitein.

Paula Kokkonen Ritva Halila
ETENE:n puheenjohtaja Paasihteeri
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Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen
neuvottelukunta (ETENE) 7.2.2006

Sosiaali- ja terveysministerio
Pandemiaan varautumisen tyéryhma

Asia PANDEMIAAN VARAUTUMINEN, TYORYHMARAPORTTI

Osastonjohtaja Terhi Kilpi ja professori Petri Ruutu esittelivat Valtakunnalliselle tervey-
denhuollon eettiselle neuvottelukunnalle pandemiavarautumisen tydryhman raporttiluonnosta
neuvottelukunnan kokouksessa 25.1.2006. Terhi Kilpi kertoi raporttiluonnoksen rokoteosiosta
seka yleisesti rokotusten suuntaamisesta mm. influenssaepidemioiden aikana.

Edellisen kerran ETENE keskusteli pandemiavarautumiseen liittyvista eettisista kysymyk-
sistd kokouksessaan 7.12.2005. ETENE antoi tydéryhmaélle lausunnon joulukuussa 2005.

Pandemiatydryhman tydskentelyn lahtokohdat ovat yhteiskunnassa hyvéksytyt arvot. Tal-
laisia arvoja ovat mm. yksilonvapaus, tasapuolisuus, terveyshyddyn maksimointi, tehokkuus,
avoimuus ja vastavuoroisuus. Tyoryhmaé on todennut raportissaan, ettd avainryhmien priorisointi
saattaa parantaa yhteiskunnan toimintakykya, mutta samalla ryhmié on vaikeaa maarittaa, jako
voidaan kokea epdoikeudenmukaiseksi, toteutus on vaikea toteuttaa, ja se kuluttaa voimavaroja.
Padsaantoisesti avainryhmien priorisoinnista rokotuksissa on enemman haittaa kuin hyotyé. Poik-
keuksena tasta ovat nimenomaan pandemiainfektioihin sairastuneita hoitavat terveydenhuollon
ammattihenkilot. He joutuvat lahikontaktiin tartunnan levittdjien kanssa, ja siten heidan riskinsa
sairastua itse on moninkertainen muuhun vaestoon verrattuna.

Edell& esitetty ndkemys on linjassa ETENE:n edellisessé lausunnossaan ilmaiseman mie-
lipiteen kanssa, jossa neuvottelukunta suhtautui avainryhmien priorisointiin pidattyvasti.

Pandemian vaikeudesta ja levidmisesta riippuen suunnitelma rokotusten suuntaami-sesta
vaihtelee jonkin verran. ETENE yhtyy siihen késitykseen, ettd infektiopotilaita hoitava ter-
veydenhuoltohenkildstd voidaan ensisijaistaa, koska heidan tartuntariskinsa on huomattavasti
suurempi kuin missé&n muussa véestoryhmaéssa. Liséksi ETENE:n kasityksen mukaan on hy-
vaksyttavaa priorisoida niita, joilla on ién tai sairauden vuoksi muita suurempi riski sairastua
vakavaan infektioon.

Kohtalaisessa pandemiassa on mahdollisuus arvioida, mitk& vaestonosat mahdollisesti
hy6tyvat eniten rokotuksista, ja suunnata rokotuksia niihin vaestéryhmiin. Rajussa pandemiassa
infektioita hoitavan terveydenhuollon henkil6ston jalkeen kaikkien rokottaminen nuorimmista
vanhimpiin on perusteltua. Kuitenkin télldinkin on otettava huomioon suurimmassa riskissa
olevat vaestoryhmaét, kuten rokotustoiminnassa yleensakin.

Tulevaisuudenndkymien hahmottamisessa tyoryhmé on kéyttanyt ikdryhméjaottelua 1-19
—vuotiaat, 20-64 -vuotiaat jayli 65-vuotiaat. Kuolleisuus ja sairastavuus aiemmissa pandemioissa
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on vaihdellut huomattavasti myds ndiden ikaryhmien sisélld. Herkimpia infektioille ovat kaikkein
nuorimmat ja vanhimmat ik&ryhmat. Lapsista herkimpia ovat alle kouluikaiset. ETENE toteaa,
etteivat kokemukset aiemmista pandemioista sen paremmin kuin maamme rokotuskaytantokaan
tue tyoryhman kayttamaa ikaryhméjaottelua. Tdman vuoksi ETENE ei pida tyéryhman ehdotusta
talta osin perusteltuna.

Neuvottelukunta suhtautuu Kriittisesti erilaisten laskennallisten mallien soveltamiseen
eri ikédryhmien vertailussa. Tallainen mallintaminen voi aiheuttaa yhteiskunnassa epéluuloa ja
epéluottamusta paattajia kohtaan.

Neuvottelukunta suosittelee, ettd suunnitelmat rokotusten ja ld&kehoidon toteuttamiseksi
laaditaan mahdollisimman yksinkertaisiksi ja yksiselitteisiksi. Monimutkaiset ohjeet aiheuttavat
helposti sekaannusta pandemiatilanteessa. Hoitoa ja rokotuksia annettaessa on tarkeda noudattaa
suomalaisessa yhteiskunnassa tavanomaisestikin néissa toiminnoissa omaksuttuja periaatteita.

Ladkkeen jakelu riittdvan tehokkaasti niille alueille ja niille potilaille, jotka ldéketta tar-
vitsevat, on tarke&d, koska riittdvan tehon saamiseksi hoito on aloitettava 48 tunnin kuluessa
infektion alkamisesta. Jakeluorganisaation suunnittelu ja rakentaminen hyvissa ajoin etukateen
on térkeda.

ETENE painottaa edelleen muiden kuin terveydenhuollon toimenpiteiden tarkeytta pan-
demian leviamisen ehkéisemisessd. Mikéli pandemia on tavallisen influenssan kaltainen, kovin
massiivisiin varautumisiin, eristamisiin tai muihin yhteiskunnallisiin rajoittaviin toimenpiteisiin ei
tarvitse ryhtya. Mikali pandemia tulee olemaan luonteeltaan nopeasti levidva ja aiheuttaa vaikean
taudinkuvan, valtioneuvosto ryhtyy toimenpiteisiin poikkeussdanndsten kéyttoonottamiseksi.

Pandemiaan varautumiseen sisaltyy monia eri tason toimenpiteité ja suunnitelmallista opera-
tiivista valmistautumista. Viestintdsuunnitelma on tarkoitus tehda eri hallinnonalojen yhteistyna.
Viestinndssa on tarkeaa valittad oikeaa tietoa ja ehkaista siten yleisté pelkoa.

Neuvottelukunta painottaa my6s terveydenhuollon ammattihenkildiden koulutuksen ja
yleisen informoinnin merkitysta pelkojen ja ennakkoluulojen haivyttdmiseksi.

Neuvottelukunnan puolesta

Paula Kokkonen Ritva Halila
ETENE:n puheenjohtaja Paasihteeri
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TERVEYSMINISTERIO

Valtakunnallinen terveydenhuollon

eettinen neuvottelukunta (ETENE) 28.2.2006
Ritva Halila

Kauppa- ja teollisuusministerio
Osastopéaallikkd Paula M A Nybergh
PI 32

00023 Valtioneuvosto

Asia EU:N TUTKIMUKSEN 7. PUITEOHJELMA JA KANTASOLUTUTKIMUS

Kauppa- ja teollisuusministerié on pyytanyt Valtakunnallisen terveydenhuollon eettisen
neuvottelukunnan lausuntoa liittyen EU:n tutkimuksen seitseménteen puiteohjelmaan ja kanta-
solututkimukseen. Liitteend lausuntopyynndssé on seitsemanteen puiteohjelmaan liittyva Artikla
4, joka koskee ihmisperéisia alkion kantasoluja. Koska neuvottelukunnan nakemys pyydettiin
toimittamaan kauppa- ja teollisuusministerioon viimeistdan 6.3.2006, on lausunto valmisteltu
ETENE:n péasihteerin ja puheenjohtajan voimin, perustuen aikaisempaan lausuntoomme. Ai-
kaisempi lausuntomme kauppa- ja teollisuusministeridlle (diaarinro 13/710/2003, 28.8.2003)
Ioytyy ETENE:n www-sivuilta www.etene.org/dokumentit/KTMkantasolut.pdf. Kansalliset
eettiset neuvottelukunnat ovat julkaisseet kantasoluista, kloonauksesta ja tutkimuksesta julkaisun,
jossa nostetaan esiin kantasolujen tutkimukseen liittyvié eettisié ja oikeudellisia kysymyksia.
Julkaisu I0ytyy my0s séhkoisend ETENE:n internet-sivuilta osoitteesta: www.etene.org/doku-
mentit/kantasolut.pdf .

Euroopan komissio ei rahoittanut kuudennessa puiteohjelmassa alkioperaisten kantasolujen
tutkimusta johtuen jasenmaiden toisistaan poikkeavista ndkemyksista liittyen seka alkioperaisten
kantasolujen tutkimukseen etta ns. terapeuttiseen kloonaukseen. Seitseménnen puiteohjelman
luonnoksessa esitetdén, ettd alkioperaisia kantasoluja voitaisiin tutkia lukuun ottamatta tut-
Kimusta, joka tdhtda ihmisen toisintamiseen, ihmisen periman muutoksiin sukusolutasolla, ja
alkion muodostamista pelkéstaan tutkimustarkoituksiin, mihin siséltyisi myos ns. terapeuttinen
kloonaus. Taman lisdksi Saksa ja Italia ovat esittaneet lisarajoituksia alkioperaisten kantasolujen
tutkimukselle.

Suomen lainsaadanndssé kielletdan alkion muodostaminen pelkéstdan tutkimustar-koi-
tuksiin, sekd myds tutkimus, jonka tarkoitus on kehittdd menetelmid ihmisten periytyvien
ominaisuuksien muuttamiseksi. Myds ihmisen toisintaminen (reproduktiivinen kloonaus) on
Suomessa Kielletty (Laki ladketieteellisestd tutkimuksesta, 488/1999, my6hemmin tutkimus-
laki). Suomessa ns. terapeuttinen kloonaus, tumansiirtotekniikalla tuotettu solujoukko, ei ole
Kielletty, silla tutkimuslain mukaan alkio on ”hedelmaityksen tuloksena syntynyt solujoukko”
(Laki ladketieteellisesta tutkimuksesta, 2 §).

Suomessa on useita alkioperaisid kantasolulinjoja, joita kdytetddn tutkimuksessa, ja jotka
on tuotettu hedelmaoityshoidoissa ylijaaneisté alkioista sen jalkeen, kun sukusolujen luovuttajat
ovat antaneet kirjallisen, tietoon perustuvan suostumuksen alkioiden kayttoon ladketieteellisessa
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tutkimuksessa. Alkiotutkimuksiin tutkimuslaitos tarvitsee myds TEO:n luvan. Alkioperéisia kan-
tasoluja kaytetddn vakavien tautien perustutkimuksessa. Tutkimus tahtaa tulevaisuudessa myos
néita tauteja sairastavien hoitoon. Jotta tutkimuksen seurauksena syntyvia mahdollisia uusia inno-
vaatioita voitaisiin k&yttaa tulevaisuudessa ihmiskunnan vaikeita sairauksia sairastavien ihnmisten
hoitoon, pitaisi niin aikuistyyppisten kantasolujen kuin alkioperaistenkin kantasolujen avulla
tehtdvad kantasolututkimusta voida suorittaa tarkoin saddellyissa rajoissa. Suomessa eettisesti
hyvéksyttavissé olevat rajat on méaéritelty edelld kuvatuin tavoin lainsdddannéssémme. Edella
esitettyyn viitaten ETENE kannattaa alkioperdisten kantasolujen avulla tehtdvén tutkimuksen
rahoittamista EU:n varoin.

Paula Kokkonen Ritva Halila
ETENE:n puheenjohtaja ETENE:n paasihteeri
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TERVEYSMINISTERIO

Valtakunnallinen terveydenhuollon

eettinen neuvottelukunta (ETENE) 27.3.2006

Sosiaali- ja terveysministerio

Viite:  STM097:00/2003

Asia SOSIAALI-JATERVEYSMINISTERION LAUSUNTOPYYNTO VALTAKUNNAL-
LISESTA KAYTANNOSTA SIKION POIKKEAVUUKSIEN SEULONNASSA
RASKAUDEN AIKANA

Sosiaali- ja terveysministerid on pyytanyt ETENE:Ita lausuntoa terveydenhuollon seulon-
taohjelmien ja seulontamenetelmien kayttéa linjaavan tyéryhmén (seulontatyéryhma) ehdo-
tuksesta valtakunnalliseksi kaytannoksi sikion poikkeavuuksien seulonnasta raskauden aikana.
ETENE on kasitellyt lausuntopyynt6a ja seulontatydryhman raporttia kokouksessaan 22.3.2006
ja toteaa seuraavaa:

Seulontatyéryhma ja FInOHTA:n asiantuntijatydryhma ovat tehneet mittavan ja merki-
tyksellisen tyon. Keskustelussa todettiin, ettd seulontoihin on tarkedéd saada valtakunnallisesti
yhtendiset kdytannot, ja palvelujarjestelman toiminnan laatua on tarkeata valvoa, yllépitaa ja
parantaa.

Seulontatutkimuksissa on ongelmallista se, ettd ne itsessaan ovat usein riskittdmié, mutta
lisatutkimuksiin liittyy 0,5 — 1 % keskenmenoriski. Seulonnan sééntely on myds osittain ol-
lut yhteiskunnan priorisointikannanotto: tutkimuksia on perinteisesti tarjottu toisaalta, jotta on
voitu valttaa sellaisten lasten syntyminen, joiden poikkeavuus voidaan 16ytaa tutkimuksissa, ja
toisaalta siksi, ettd on voitu valmistautua vammaisen lapsen vastaanottamiseen.

Eettisend ongelmana voidaan nahda myads se, ettd raskaana olevien naisten sikiotutkimuk-
set priorisoidaan joidenkin muiden vaestéryhmien kustannuksella.

Neuvottelukunta katsoi keskustelussaan, ettd mahdollisen ohjeistuksen paras muoto olisi
opas. Neuvottelukunta painottaa koulutuksen tarkeytta ohjeistuksen implementoinnissa.

Neuvottelukunta haluaa myds painottaa neuvolatoiminnan osuutta varhaisessa infor-moin-
nissa. On erittdin haasteellista informoida tulevia vanhempia sikiotutkimuksiin liittyvisté asi-
oista siten, ettd heille jaa aito mahdollisuus tutkimusten arviointiin ja vapaaehtoiseen suostu-
miseen tai Kieltdytymiseen heidan omien arvojensa mukaisesti. Tukea pitdd olla vanhempien
saatavilla varsinkin silloin, kun 16ydds on poikkeava. On tarkeatd pystya tukemaan vanhempia
myas silloin, jos he kieltdytyvét jatkotutkimuksista seké silloin, jos he poikkeavasta 16ydokses-
t&4 huolimatta haluavat pitaa lapsen.

Neuvottelukunta pitaa tarkedna, ettd tutkimuksia keskitetaan riittavén tietotaidon yllapité-
miseksi kaikissa tdmén alan tutkimuksissa.

Perustettavaksi ehdotettavan valtakunnallisen asiantuntijatydryhman tehtdavéna on tiedo-
tusaineiston laatiminen, koulutusorganisaation ohjaaminen, laatuvaatimusten laatiminen seka

Postiosoite: Pl 33, 00023 Valtioneuvosto ~ Puhelin: 09-160 01 Sahkoposti:
Kéyntiosoite: Kirkkokatu 14 Helsinki Suorapuhelin: 09-160 73834 ritva.halila@stm.fi
Telekopio: 09-160 74312 Internet: www.etene.org

89



seulontojen laadun seuraaminen. Sikitseulontojen implementoinnin seurannan merkitys on
neuvottelukunnan mielesté tarkea.

Neuvottelukunta ehdottaa, etta sikidseulonnoista valmistettaisiin opas terveydenhuoltoon.
Oppaassa ei tulisi ottaa kantaa siihen, pitdisikd vanhempien osallistua sikiéseulontoihin. On
tarkeatd painottaa tutkimusten vapaaehtoisuutta. Asetus tai muu sitova ohje saatettaisiin kokea
yhteiskunnan asettamana kayttaytymisnormina. Oppaassa on tarkedata tuoda neutraalisti esiin eri
vaihtoehdot tutkimuksiin liittyvine riskeineen.

Paula Kokkonen Ritva Halila
ETENE:n puheenjohtaja ETENE:n péasihteeri
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Valtakunnallinen terveydenhuollon
eettinen neuvottelukunta (ETENE) 5.6.2006

Sosiaali- ja terveysministerio
PI 33
00023 Valtioneuvosto

Asia RINTASYOPASEULONNAN LAAJENTAMINEN KANSANTERVEYSASETUK-
SEN MUUTOKSELLA 60-69-VUOTIAILLE NAISILLE

Sosiaali- ja terveysministerion seulontaty6ryhmé ehdottaa mammografiaseulonnan laajen-
tamista 60-69-vuotiaille naisille kansanterveysasetuksen muutoksella. Ehdotuksen taustana on
FINOHTA:n raportti 28/2006 rintasyOpéaseulonnan laajentamisen vaikutuksista ja sita edeltanyt
raportti 16/2000. Lausuntopyynnossa kasitelld&n rintasydvéan seulonnan hyotyja ja haittoja
sekd ehdotuksen kustannusvaikutuksia lahinnd seulonnan osalta. Tarkeimmaéksi perusteluksi
mammografiaseulonnan laajentamiselle seulontatydryhma ilmoittaa, ettd mammografiaseulonta
60-69 -vuotiailla on vahintédé&n yht& perusteltua kuin asetuksen 50-59 -vuotiaiden mammogra-
fiaseulonta.

FinOHTA:n raportin mukaan mammografiaseulonta tunnistaa 60-69-vuotiaiden ikdryhmé&ssa
enemman sy0pid ja seulonnassa tulee esiin véhemman vaéria positiivisia kuin 50-59-vuotiaiden
ikdryhmaéssé. Rintasyovan ilmaantuvuus kohoaa raportin mukaan kuitenkin 64 ik&vuoteen saak-
ka, ja ilmaantuvuus alkaa pienetd tdman jalkeen. RintasyOopakuolleisuus nousee selvésti vasta
70 ik&vuoden jalkeen.

Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta (ETENE) kasitteli kokouk-
sessaan 17.5.2006 lausuntopyynnossa sekd FINOHTA:N raportissa esitettyja ndkokohtia. Neu-
vottelukunta pitd4 ongelmallisena perustella mammografiaseulonnan laajentamista vanhempaan
ikdryhmaan yhdenvertaisuusperiaatteella, kun nyt jo asetuksella sé&ddetyn mammografiaseulonnan
laadussa on raportin mukaan yhdenvertaisuuden toteutumista uhkaavia eroja. Seulonnan laajen-
taminen ei poista nyt havaittua laadunvaihtelusta johtuvaa epétasa-arvoa. Liséksi raportista kay
ilmi, ettéd seulonnan vaikutus rintasyopéakuolleisuuteen on varsin vaatimaton.

Kun rintasyovan ilmaantuvuus véhenee selvésti 64 ikdvuoden jalkeen ja suurempi osa
tdman ikéisten rintasyovista nayttdd olevan hitaasti etenevid, on ETENE:n késityksen mukaan
syyté pohtia, onko mammaografiaseulonnan jatkaminen tdman ian jalkeen samalla aikavalilla
perusteltua.

Eettisesti ongelmallista mammografiaseulonnassa on se, etta vain noin kolmasosasta mam-
mografiassa todetuista paikallisista tiehyensiséisista kasvaimista kehittyy invasiivinen syopa.
Mammografiaseulonta tunnistaa siis tautia, jonka kliinistd merkitysté on vaikea arvioida nyky-
tiedon pohjalta. Kuitenkin jos tallainen muutos todetaan, sité ei voida jatt44 poistamatta. Tilas-
tollisesti toimenpiteitd tehdaan talloin kolminkertainen mééra poistettaessa myos kasvannaisia,
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joista ei koskaan kehittyisi invasiivista syopaa. Sen yhden kolmasosan elaménlaadun kannalta,
joille kehittyisi invasiivinen syopé, on luonnollisesti merkittavaa, tehddanko rintaan saastava
leikkaus vai joudutaanko rinta syovéan vuoksi poistamaan kainaloimusolmukkeineen.

Mammografiaseulonnan laatu vaihtelee eri puolilla Suomea seké tutkimuksen teknisen
laadun ettd siihen liittyvan informaation ja jatkotutkimuksiin ohjaamisen osalta. Seulonnan tu-
losten tulkinnan ja laitteiden kunnon ja laadun erilaisuus on selked tutkimukseen osallistuvien
yhdenvertaisuuteen kohdistuva uhka. Ennen seulontaa ja sen jalkeen toimenpiteeseen osallistuva
nainen saa vaihtelevasti tietoa seulonnan merkityksesta riippuen siitd, missé seulonta tehdaan ja
kuka sen tekee. Tahan pitdisi kiinnittaa vakavaa huomiota ennen kuin seulontaa aletaan laajentaa
uusiin ikaryhmiin. Riittava, asiallinen ja ymmarrettavéa informaatio ja tuki pitdisi taata jokaiselle
seulontatutkimukseen osallistuvalle - ennen tutkimusta ja erityisesti sen jélkeen.

Vasta muutamia vuosia sitten seulontakayttdon otetun digitaalikuvauksen etuja ja haittoja ei
FINOHTA pysty selvityksessaan arvioimaan. Neuvottelukunnan keskustelussa nahtiin tarkeaksi
esimerkiksi referenssikuvien olemassaolo ja mahdollisuus verrata mammografiatutkimuksen
kuvia aiempiin. Kilpailutettaessa toimintaa ja toimijan vaihtuessa méérdavuosin seké digitaali-
sen tutkimuksen yleistyessa on tarkeatd, ettd seulonnan tuloksen vahvistamiseksi varmistetaan
mahdollisuus referenssimateriaalin k&yttoon.

Arvioidessaan rintasyopaseulonnan laajentamisen kustannusvaikutuksia seulontatyd-ryhma
on laskenut ainoastaan rintasyopien seulonnan kustannukset ja toiminnan uusiin ikéluokkiin
laajentamisesta valtiolle aiheutuvat vélittdmat lisdkustannukset. Ennen toiminnan laajentamis-
ta olisi kuitenkin syyta selvittdé perusteellisesti myés, miten paljon kustannuksia mahdolliset
laitehankinnat ja lisddntyneet jatkotutkimusten toimenpiteet aiheuttavat seké valtiolle ettd kun-
nille. On vaikea tutkia seulonnan vaikutusta terveyshyétyyn ja elaménlaatuun, kun hyddyt eivéat
ole samalla tavoin selkeitd kuin esim. sairautta estdvissé vaestoon kohdistuvissa ehkaisevissé
toimenpiteissa.

Toisaalta voidaan esittad ndkemys, etté rintasyopaseulonnallakin terveystarkastuksen yh-
tend muotona voi olla yleisesti terveytta edistéviad vaikutuksia, ja seulonnan yhteydessa voidaan
haastatteluissa tai suunnatuissa terveystarkastuksissa kiinnittad huomiota terveytté yllapitaviin
tekijoihin. Tama nakokulma liittyy ylipaataan seulontamenetelmien kehittdmiseen.

ETENE pitaa tarkeana sita, ettd valtakunnallisella ohjeistuksella varmistetaan syopaseu-
lontaan liittyvat minimiedellytykset, kuten tutkimustulosten tekninen laatu, tulosten tulkinnan
tasalaatuisuus, jatkotutkimuksiin ohjauksen yhdenmukaiset periaatteet seka riittava ja oikean-
laatuinen informaatio ja tuki. Nain voitaisiin toisaalta véhentaa vaaraéa turvallisuuden tunnetta ja
toisaalta valttaa turhia jatkotoimenpiteitd. Valtakunnallisesti yhtendinen toiminta ja toiminnan
arviointi voi véahentaa heikoin indikaatioin tehtdvia seulontamammografiatutkimuksia, joiden
vaikutus rintasydvan tunnistamisessa ja kuolleisuuteen vaikuttamisessa on kyseenalainen.

Seulonnan laajentaminen voi vaikeuttaa radiologien pulaa muissa toimenpiteissé. Tosin Sta-
kesin selvityksen mukaan radiologeista ei olisi puutetta tulevaisuudessa (Raportin kohta 9.3.).

On syyta ottaa huomioon, etté jos joku valtakunnallinen toimenpide aloitetaan saadoksin,
sitd on erittain vaikeaa, ellei mahdotonta, lopettaa myds silloin, kun lopettamiselle olisi perusteltu
syy. Taman vuoksi on tarkeété pohtia sitd, mika on riittava hyoty verrattuna seulontatutkimuksen
haittoihin. Hyotyja ovat varhaisempi rinnan kudosmuutosten ja mahdollisesti kehittyvén rinta-
sydvan toteaminen ja parempi elaménlaatu saéstavan leikkauksen mahdollistuessa, haittoja taas
merkityksettomien muutosten toteaminen, ahdistuksen lisédminen, turhat toimenpiteet, vaikutuk-
set am-mattihenkiloston tydpanoksen suuntaamiseen seké sateilyrasitus haittavaikutuksineen.
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ETENE pit44 tarkeand arvioida myos sitd, mika voisi olla vaihtoehtoiskustannus ja tdiman
vaikutus esimerkiksi kuolleisuuden alenemiseen, sairaiden hoitoon tai k&rsimyksen lievittami-
seen, jos seulontaan kaikkine seurannaiskustannuksineen suunniteltu rahasumma kaytettéisiin
esim. ik&antyvien yleisiin terveystarkastuksiin ja -neuvontaan.

Se mité ja milla edellytyksilla seulotaan on merkittava yhteiskunnallinen priorisointi- ja voi-
mavarojen kohdentamiskysymys. Seulonta ei sindllaan ehkaise sairautta kuten esim. rokotukset.
Yhdenvertaisuus ja korkea laatu myds seulonnoissa on ETENE:n mielesté tarkeampi kysymys
kuin yksittdisen tutkimuksen laajentaminen sindnsé suuremmalle ikaryhmadlle. Terveydenhuollon
toimintojen jatkuva Kkriittinen arviointi seka seulontamenetelmien hyotyjen vertaaminen myos
muista terveydenhuollon toimenpiteista koituviin hyotyihin, mukaan lukien sairauksien tutkimus
ja hoito, on ETENE:n mielesté ensiarvoisen tarkeaa.

Paula Kokkonen Ritva Halila
ETENE:n puheenjohtaja ETENE:n péaasihteeri
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Asia LAUSUNTO SOSIAALI-JATERVEYSMINISTERION OHJEISTAPAIHTYNEEN
HENKILON AKUUTTIHOIDOSTA

Sosiaali- ja terveysministerio on pyytanyt ETENE:It4 lausuntoa ohjeista, jotka se on laatinut
koskien pdihtyneen henkilon akuuttihoitoa. Ministerio pyysi lausuntoa jo 22.6.2006 mennessé,
mutta koska ETENE:114 ei ollut kokouksia keséaikaan, ETENE:n péasihteeri pyysi ministeriolta
lisdaikaa lausunnon laatimiseksi.

ETENE keskusteli akuuttihoitoa koskevista ohjeista kokouksessaan 20.9.2006.

Kokouksessa kdydyssé keskustelussa ETENE néki aiheen tarkeaksi paihtyneen tai paihde-
ongelmaisen potilaan oikeuksien ja hyvan hoidon kannalta. Ohjeiden laatiminen on kaynnisty-
nyt apulaisoikeuskansleri Jaakko Jonkan otettua kantaa tapaukseen, jossa potilas oli toimitettu
poliisin huostaan ennen hoidon tarpeen arviointia.

Neuvottelukunta katsoi tarkeéksi, ettd alkoholin k&ytto ei ole este hoidolle. On my0s tar-
kedd, ettd paihtynyt potilas kohdataan yksilénd, ja hanen yksil6lliset tarpeensa huomioidaan
hoidossa.

Neuvottelukunta katsoi ettd ohjeluonnos on liian pitkd ja yksityiskohtainen. Toisaalta
asiakirjasta puuttuvat ohjeet siitd, kuka loppujen lopuksi ottaa potilaasta kokonaisvastuun. Sen
seikan erityinen painottaminen, etta poliisi voidaan kutsua paikalle mahdollista séailo6n viemista
varten vain erityistilanteissa, voi jopa vaarantaa potilaan turvallisuuden. Terveyskeskuspai-
vystyksissa ei valttamaétta ole sellaisia tiloja, joissa paihtynyt voi valvotusti selvita niin paljon,
ettd hanen terveydentilansa voitaisiin arvioida uudelleen. Vain suurimmissa kaupungeissa on
selvidmisasemia. Suomen ilmasto-olosuhteissa paihtyneen potilaan omatoiminen poistuminen
paivystyspisteesta voi olla suurempi uhka hanen terveydelleen kuin selvidminen poliisin sulje-
tussa ja valvotussa tilassa.

Yksityiskohtaiset ohjeet voivat johtaa potilaan hoidon rutinoitumiseen ja kaavoittumiseen
johtaen yksilén kannalta huonoon hoitoon.

Neuvottelukunta nakee ohjeita parempana vaihtoehtona opastyyppisen julkaisun laatimisen,
jossa painotetaan potilaslakiin Kirjattua potilaan oikeutta hyvaan hoitoon. Terveydenhuollon

Postiosoite: Pl 33, 00023 Valtioneuvosto Puhelin: 09-160 01 Séhkoposti:
Kéyntiosoite: Kirkkokatu 14 Helsinki Suorapuhelin: 09-160 73834 ritva.halila@stm.fi
Telekopio: 09-160 74312 Internet: www.etene.org
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ammattihenkilGiden tdhan aihepiiriin liittyva jatko- ja tdydennyskoulutus luo mahdollisuuksia
terveen jarjen ja yksilollisten ratkaisujen kayttoon.

Paihtyneen potilaan tajunnan tason arviointi on vaikea tehtava. Ohjeitten liitteessa todetaan,
ettd poliisin on pyrittdvé arvioimaan tajunnan taso mahdollisen sairaustilan poissulkemiseksi.
Tajunnan tason arviointi on haastavaa myos terveydenhuollon ammattihenkildille.

Neuvottelukunta suhtautuu myos varauksella ohjeissa esitettyihin alaik&isen hoitoa koskeviin
ikarajoihin. Ik&rajoitukset johtavat usein ko. ikdrajojen yleisempdan soveltamiseen, ja tallgin
helposti unohtuu, etta alaikaisen kypsyys on harkittava kussakin tapauksessa yksilokohtaisesti.
Neuvottelukunta toteaa myds, ettd paésaantoisesti vanhempien tehtdvand on huolehtia lapsistaan
jahe voivat olla ndiden tilanteesta hyvin huolissaan erityisesti, jos lapseen ei saada yhteytta. Tieto
lapsen voinnista ja olemassaolosta sairaalan tai paivystyspoliklinikan turvallisissa olosuhteissa
on talloin lapsen ja koko perheen etu. Ohjeistus lastensuojeluilmoituksen kaytosté ensisijaisesti
paihtyneen alaikdisen hoidosta tiedotettaessa voi vaaristéa ajatusta siitd, miten hoito toteutuu
lapsen edun mukaisesti. Toki lastensuojelun yhdistdmistd nuoren jatkohoitoon on harkittava
niissé tapauksissa, jossa lapsen laiminlydnnin tai muun kaltoinkohtelun uhka on ilmeinen.

Ohjeissa mainitaan MT1-lomakkeesta. Nykyisin on kaytossa M1-tarkkailuldhete. Suomessa
tahdosta riippumaton paihdehoito ei juurikaan ole kdytdssa. Toisaalta on todettava, ettd sulkemi-
nen psykiatriseen sairaalaan akuuttitilanteessa saattaa hankaloittaa potilaan jatkokuntoutusta.

Neuvottelukunnassa pohdittiin sitd, mikd on runsaan pykalaviidakon todellinen vaikutus
yhteiskunnassa. Maassamme valmistuu paljon sadnnoksig, jotka pikemminkin vaikeuttavat
toimintaa arkipdivassa kuin yhdenmukaistavat toimintaa tai helpottavat terveydenhuollon am-
mattihenkildiden tyota. Yksin lainsd&danto tai ohjeet eivét ratkaise ongelmatilanteita. Paljon
tarkedmpdd on henkiléston koulutus ja hyvd ammattitaito, jolloin terveydenhuollon ammatti-
henkilo voi soveltaa oppimaansa yksildidysti eri tilanteissa. Pykalaviidakko ja pelko virheista
ja rangaistuksista voi johtaa hoidon laadun heikentymiseen.

Yhteenvetona ETENE ehdottaa, ettd péihtyneiden potilaiden akuuttihoitoon kiinnitetdan
huomiota mm. koulutuksen ja oppaan muodossa. Nyt ehdotettu ohje on liian yksityiskohtainen
ja voi johtaa yksil6llisen hoidon ja ns. maalaisjarjen kayton vahentymiseen. Neuvottelukunta
ehdottaa, etté laaditaan opas, jossa korostetaan hyvén hoidon eettisié periaatteita ja painotetaan
hyvaa ammattitaitoa seka terveen jarjen kayttoa ja harkintaa suunniteltaessa ja toteutettaessa
paihtyneen potilaan akuuttihoitoa. Oppaan laatimista edeltdva péihdetyota tekeville suunnattu
seminaari- tai koulutuskierros voisi edesauttaa oppaan laatimista sellaiseksi, etta sité voitaisiin
soveltaa kdytdnnon akuuteissa hoitotilanteissa. ETENE haluaa korostaa sitd, etta kaikilla on
oikeus hyvaan hoitoon ja hyvéaéan kohteluun suomalaisessa terveydenhuollossa.

Neuvottelukunnan puolesta

Paula Kokkonen Ritva Halila
Puheenjohtaja Paasihteeri
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