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SOSIAALI-JA KOKOUSMUISTIO 2/2006

TERVEYSMINISTERIO

Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen 22.3.2006

neuvottelukunta (ETENE)
Ritva Halila

NEUVOTTELUKUNNAN KOKOUS

Aika: 22.3.2005 klo 14.30-17

Paikka: Iso kokoushuone, STM, Kirkkokatu 14, Helsinki

Léasna: Paula Kokkonen, puheenjohtaja  (X) Leena Niinistd, varapuheenjohtaja
Jasenet: Varajasenet:
Jyrki Pinomaa (x) Oiva Antti Maki
Markku Lehto (x) Kati-Pupita Mattila
Timo Keistinen (x) Rauno Mékela
Vuokko Rauhala (x) Anne Bostrom
Pirkko Lahti ()  Soili Nevala
Veikko Aalberg (x) Esko Alhava
Marjatta Blanco Sequeiros ()  AiraPihlainen
Hannu Hausen (x) Kalle Mé&ki
Jaana Kaleva-Kerola ()  Heikki Hinkka
Marita Liljestrém ()  IrmaPahlman
Martin Scheinin ()  Veli-Pekka Viljanen
Merja Nikkonen ()  Hans Akerblom
Pekka Louhiala (x) Jaana Hallamaa
Sirkku Eho (x) Helena Leino-Kilpi
Anne Huotari ()  Pehr Lov
Tuula Vaéatainen () Saara Karhu
Simo Rundgren ()  Merikukka Forsius
Paula Risikko ()  Sirpa Asko-Seljavaara

Risto Pelkonen, pysyvé asiantuntija ()
Sirpa Peura, asiantuntija

0

Raimo Pekkanen, TUKIJA:n puheenjohtaja ()
Helena Kaaridinen, TUKIJA:n varapuheenjohtaja ()

Nina Lindqgvist-Wheatley, osastosihteeri

Outi Konttinen, TUKIJA:n sihteeri
Ritva Halila, paésihteeri (x)

1 Kokouksen avaus

(x)
)

Puheenjohtaja Paula Kokkonen avasi kokouksen ja toivotti osallistujat tervetulleiksi

kokoukseen.
2 Edellisen kokouksen poytakirja

Hyvéksyttiin.
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3 llmoitusasiat

Pandemiaan  varautumisen  tyoryhma  luovutti raporttinsa  15.3.2005
peruspalveluministeri Liisa Hyssalalle. Tyoryhma kiitti alustuksissaan ETENE:&
merkittavasta tyostéd raportin tekovaiheessa.

Puheenjohtaja ja p&asihteeri ovat valmistelleet ETENE:Ita kannanoton kauppa- ja
teollisuusministeridlle EU:n tutkimuksen seitsemanteen puiteohjelmaan liittyneeseen
kysymykseen alkioperéisten kantasolujen tutkimuksen rahoituksesta. ETENE on
vastannut vuonna 2003 samankaltaiseen kysymykseen liittyen kuudenteen
puiteohjelmaan, joten neuvottelukunnan kanta kavi ilmi t&std lausunnosta. Aiempi
lausunto l&hetettiin tdman lausunnon liitteend KTM:&én.

Poydalle jaettiin edellisen NEC-forumin matkaraportti Wienista.

Paasihteeri on pyydetty kuultavaksi eduskuntaan hedelmoityshoitolakia késitteleviin
sosiaali- ja terveysvaliokuntaan. Hallituksen esitys poikkeaa edellisellda eduskunta-
kierroksella olleesta lakiesityksesta lahinna lapsen oikeudessa saada tietdd sukusolun
luovuttajan henkilollisyys taytettyddn 18 vuotta. Lakivaliokunta on pyytényt
kannanottoa myds lakialoitteeseen 140/2005. Koska ETENE ei nyt ole kasitellyt tata
hallituksen esitystd, péésihteeri on toimittanut puheensa lisdksi aiemmat ETENE:n
lausunnot valiokuntiin. Nakokulma lapsen oikeuteen tietdd sukusolujen luovuttajan
henkil6llisyys on ETENE:n kannanoton mukaisesti tarked lapsen oikeuksien
kannalta. Lakialoitteeseen 140/2005 ETENE ei katso mahdolliseksi ottaa kantaa talla
aikataululla.

Sosiaali- ja terveysministerio on pyytanyt ETENE:& hengityshalvauspotilaiden
hoidon valtakunnallisen asiantuntijaryhmén kuulemistilaisuuteen 4.4.2006. ETENE
naki hengityshalvauspotilaiden hoidossa runsaasti eettisesti ongelmallisia kysymyk-
sid liittyen hengityshalvauspotilaiden erityisasemaan. Tama erityisasema aiheuttaa
eriarvoisuutta ja hankaluuksia verrattaessa hengityshalvauspotilaiden saamia
palveluita muiden vammaisryhmien palveluihin. Eettiset kysymykset riippuvat siita
mill& lailla asiantuntijaryhma lahtee suuntaamaan tyotaan. ETENE pystyy paremmin
ottamaan kantaa asiaan siind vaiheessa, kun ty6ryhmalla on raportistaan jokin
hahmotelma. Téall4 tavalla ETENE on osallistunut talven aikana mm.
pandemiatydryhman tyoskentelyyn.

4 Sosiaali- ja terveysministerion lausuntopyynto6 valtakunnallisesta kaytannosta sikion
poikkeavuuksien seulonnassa raskauden aikana

Sosiaali- ja terveysministerié on pyytanyt ETENE:Ita lausuntoa seulontatydéryhmén
ehdotuksesta valtakunnalliseksi kaytdnnoksi sikion poikkeavuuksien seulonnasta
raskauden aikana. Koska asia néhtiin tarkeédksi, pyydettiin lausunnon antamiselle
lisdaikaa, jotta ehdotuksesta voidaan keskustella neuvottelukunnan kokouksessa.

Keskustelussa neuvottelukunta totesi, ettd seulontatyéryhma ja FinOHTA:n
asiantuntijatyéryhmé ovat tehneet merkityksellisen ja mittavan tyén. Seulontoihin on
tarkedd saada valtakunnallisesti yhtendiset kaytdnnot, ja palvelujarjestelman
toiminnan laatua on tarkeété valvoa, yllapitéa ja parantaa.

Seulontatutkimuksissa on ongelmallista se, ettd ne itsessdan ovat usein riskittomia,
mutta lisatutkimuksiin liittyy 0,5-1 % keskenmenoriski. Seulonnan s&éntely on myos
osittain ollut yhteiskunnan priorisointikannanotto: tutkimuksia on perinteisesti
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tarjottu toisaalta, jotta on voitu vélttdd sellaisten lasten syntyminen, joiden
poikkeavuus voidaan loytda tutkimuksissa, ja toisaalta siksi, ettd on voitu
valmistautua vammaisen lapsen vastaanottamiseen.

Eettisend ongelmana voidaan nahda my0s se, ettd raskaana olevien naisten
sikidtutkimukset priorisoidaan joidenkin muiden vaestoryhmien kustannuksella.

Neuvottelukunta katsoi keskustelussaan, etta mahdollisen ohjeistuksen paras muoto
olisi opas. Neuvottelukunta painottaa koulutuksen tarkeyttd ohjeistuksen
implementoinnissa.

Neuvottelukunta haluaa my6s painottaa neuvolatoiminnan osuutta varhaisessa
informoinnissa. On erittdin haasteellista informoida tulevia vanhempia siki6tut-
kimuksiin liittyvistd asioista siten, ettd heille ja4 aito mahdollisuus tutkimusten
arviointiin ja vapaaehtoiseen suostumiseen tai Kkieltdytymiseen heiddn omien
arvojensa mukaisesti. Tukea pitédé olla vanhempien saatavilla varsinkin silloin, kun
I0ydds on poikkeava, jos he kieltaytyvat jatkotutkimuksista seka silloin, jos he
poikkeavasta I0ydoksesta huolimatta haluavat pitaa lapsen.

Neuvottelukunta pitdd tarkednd, ettd tutkimuksia keskitetddn riittdvéan tietotaidon
yllapitdmiseksi kaikissa taman alan tutkimuksissa.

5 MMM:n lausuntopyyntd eldinkoelautakunnan kokoonpanoksi
ETENE ei katso aiheelliseksi tehdd ehdotusta eldinkoelautakunnan jaseniksi.
6 Koululaisten etiikkatapahtuma

Poydalle oli jaettu pé&é&sihteerin ja Aila Pihlaisen tekemé& luonnos koululaisten
etiikkatapahtuman ohjelmasta. Tilaisuudessa on luvannut alustaa neljastd koulusta
viisi opiskelijaa, kaksi ndista sosiaali- ja terveydenhuollon oppilaitoksesta, kolme
lukioista eri puolilta pddkaupunkiseutua.

Pyydetadn jokaiselle esitykselle koululaisilta myds kommenttipuheenvuorot 2-5
minuuttia. ETENE:n jasenet, Pekka Louhiala, Vuokko Rauhala, Pirkko Lahti ja
Veikko Aalberg vetavat ndiden alustusten jalkeen keskustelua. Lyhyelle véliajalle
jarjestetaan taukojumppaa. Sirkku Eho tekee lopussa keskustelusta yhteenvedon.

Paasihteeri tiedustelee myos tiedotusvélineiltd (esim. Yle Teema), olisiko niilla
kiinnostusta tehda tapahtumasta ohjelmaa.

7 ETENE:n kesaseminaari

Pdydalle jaettiin paésihteerin luonnos seminaariohjelmasta. Neuvottelukunnan
mielestd seminaarin aihe ja ohjelma ovat tarkeitd, joskin hyvin haasteellisia. Usein
nayttaa siltd, ettd tarpeet ja toiveet sekoittuvat terveydenhuollossa keskendén. On
hyvd Kkeskustella holistisesta madrittelystd ja hahmottaa mik&d tai kuka
terveydenhuollossa méérittaa tarpeen ja siten myos ohjaa ja suuntaa voimavarojen
jakoa ja terveydenhuollon toimintaa.

Ohjelmaan sisallytetdan  alustuksia ~mm. priorisoinnista, kansainvélisesta
perspektiivistd, perusterveydenhuollosta ja potilaan osuudesta tarpeen maérittelyssa.
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Taloudelliset seikat ja ndyttoon perustuvan ladketieteen osuus tarpeen madarittelyssa
otetaan myds ohjelmaan, samoin kulttuuriantropologinen nakdkulma.

8 ETENE:n kausijulkaisu

Paasihteeri kertoi, ettd lausunnot vievét julkaisusta n. 20 sivua. Edelliseen
kausijulkaisuun paasihteeri kirjoitti yhteenvedon kokouksissa kasitellyista aiheista.
Tahan kausijulkaisuun voisi myds Kirjoittaa muistokirjoituksen Martti Lindqvistista.

Sovittiin, ettd neuvottelukunnan kokoukseen osallistuvat Kirjoittavat kokouksessa
sovituista aiheista kausijulkaisuun. Padasihteeri lahettdda lahempid ohjeita vield
kirjoitusten pituudesta. Kirjoitukset toimitetaan paasihteerille toukokuun loppuun
mennessa.

9 NEC-forum

Paasihteeri kertoi, etta ETENE ja muut kansalliset eettiset neuvottelukunnat
jarjestavat kansallisten eettisten toimikuntien foorumin (NEC-forum) 21.-22.9.2006
Helsingissa Saatytalolla. Paasihteeri informoi neuvottelukuntaa kokouksesta
my6hemmin kevaalla ja kesalla.

10 TUKIJA

Paasihteeri kertoi, ettd TUKIJA:n edustajat olivat parhaillaan eettisten toimikuntien
valtakunnallisessa seminaarissa Tampereella.

11 Muut asiat
Seuraava ETENE:n kokous on 17.5. klo 14.30-17.00.
12 Kokouksen paatos

Puheenjohtaja paatti kokouksen klo 16.55.

Paula Kokkonen Ritva Halila
ETENE:n puheenjohtaja Paé&sihteeri
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