\
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TERVEYSMINISTERIO 03/2003

Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen 21.5.2003

neuvottelukunta

Ritva Halila

NEUVOTTELUKUNNAN KOKOUS

Aika 21.5.2003 klo 14.30 — 17.00

Paikka Iso kokoussali, STM, Kirkkokatu 14, 1. krs

Lasna: Martti Lindqvist, puheenjohtaja  (x) Leena Niinistd, varapuheenjohtaja
Jésenet: Varajisenet:
Jyrki Pinomaa ()  Oiva Antti Miki
Markku Lehto (x) Kati-Pupita Mattila
Timo Keistinen (x) Rauno Mikeld
Vuokko Rauhala (x) Anne Bostrom
Pirkko Lahti ()  Soili Nevala
Veikko Aalberg (x) Esko Alhava
Marjatta Blanco Sequeiros ()  Aira Pihlainen
Hannu Hausen (x) Kalle Miki
Jaana Kaleva-Kerola (x) Heikki Hinkka
Marita Liljestrém ()  Irma Pahlman
Martin Scheinin (x) Veli-Pekka Viljanen
Merja Nikkonen () Hans Akerblom
Pekka Louhiala (x) Jaana Hallamaa
Sirkku Eho (x) Helena Leino-Kilpi
Anne Huotari ()  Pehr Lov
Tuula Véétdinen ()  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 Kééridinen, TUKIJA:n varapuheenjohtaja (x)

Nina Lindqvist, osastosihteeri (%)

Outi Konttinen, TUKIJA:n jaostosihteeri (x)

Ritva Halila, paasihteeri 0

1 Kokouksen avaus

Puheenjohtaja Martti Lindqvist avasi kokouksen ja toivotti kokoukseen osallistujat

tervetulleiksi.
2 Edellisen kokouksen poytikirja

Hyvéksyttiin.
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3 Ilmoitusasiat

e Sosiaali- ja terveysministerio on nimittdnyt uudet ETENE.n kansanedustajajise-
net eduskunnan jittdneiden tilalle. Marjatta Vehkaojan tilalla toimii loppukauden
Tuula Véitéinen, Niilo Kerédsen tilalle on valittu Simo Rundgren, Riitta Korhosen
tilalle Paula Risikko ja Pirjo Antvuoren tilalle Sirpa Asko-Seljavaara. Seké uudet
ettd vanhat kansanedustajat ovat ilmoittaneet esteesta osallistua tdhdn kokouk-
seen, joten he esittdytyvit myohemmissd ETENE:n kokouksissa.

e ETENE jirjesti yhdessd TENK:n, BTNK:n, ja GTLK:n kanssa yleisolle suunna-
tun seminaarin kantasolututkimuksesta 28.4.2003 Porthaniassa, Helsingissa. Se-
minaarin esitelmat olivat erittdin hyvid, kuulijoita seminaarissa oli suhteellisen
vahin, joskin keskustelu oli vilkasta. ETENE jarjestdd kantasolututkimusta kos-
kevan session my0s Ladkéripédivilld tammikuussa 2004 yhdessd muiden neuvotte-
lukuntien kanssa.

e ETENE:n varajisen Irma Pahlman viéitteli aiheesta Potilaan itsemadradamisoike-
us” 15.5.2003 Helsingin yliopistossa. Viitoskirjaa voi tilata Editasta.

e 19.5.2003 MOT-ohjelmassa TV 1:ssd keskusteltiin hedelmoityshoidoista. Yhtend
haastateltavista oli ETENE:n paisihteeri.

e Pohjoismaiden bioetiikkakomitea kokoontui 13.5.2003 K66penhaminassa. Bio-
etitkkakomitea jirjestdd 16.-17.10.2003 seminaarin todennikoisesti Helsingissd
Pohjoismaiden seké Baltian maiden kansallisille tutkimuseettisille toimikunnille.
Kokouksen ohjelma on vield jonkin verran avoin. 15.-16.1.2004 Bioetiikkakomi-
tea jarjestdd kokouksen aiheesta "Embryo Selection”. Seminaarissa keskustellaan
mm. sikioseulonnoista ja selektiivisestd raskaudenkeskeytyksest.

e Suomen Léikintdoikeuden ja Etiikan seura jarjestidd keskustelutilaisuuden
22.5.2003 klo 18 Tieteiden talolla Helsingissd. Kokouksen aiheena on poikien
ympdérileikkaus ja alustajina tilaisuudessa ovat Martti Lindqvist seki edellisen
ETENE:n jdsen, professori Raimo Lahti.

4 Kesaseminaari: ohjelma

Puheenjohtaja esitteli kesdseminaarin ohjelman. Seminaari on maanantaina
18.8.2003 Pihapaviljongissa, os. Snellmaninkatu 5, Helsinki. Ohjelman sisallosti
keskusteltiin edellisessd kokouksessa, ja sen jdlkeen on kédyty ohjelman teemoista ja
esiintyjistd sdhkopostikierros. Tdméan pohjalta paédsihteeri on rakentanut ohjelman,
joka jaettiin kokouksen osanottajille.

Ohjelmaan oltiin varsin tyytyvéisid. Alustajia ja erityisesti iltapdivén “painijoita”
pyydettiin ottamaan puheenvuoroissaan huomioon myds omaisten ja asiakkaan ni-
kokohtia ja omaa vastuuta sairautensa hoidossa.

5 Saattohoitotyoryhmaén raportti

Pédsihteeri esitteli saattohoitotydryhmén raporttia, joka oli 1dhetetty ETENE.n jése-
nille etukdteen. Tyoryhmé suunnitteli aluksi asiasta laajempaa, enemmaén ohjeistuk-
sen tyyppistd raporttia, mutta tiivisti ja supisti raportin laajuutta tyon varrella keskit-
tyen saattohoitoon liittyvien eettisten ja oikeudellisten kysymysten késittelyyn. Tyo-
ryhma perusteli tatd supistamista sillé, ettd yksityiskohtaiset hoitoon liittyvét ohjeet
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eivit kuulu ETENE:n mandaattiin vaan hoitoyksikéille, kunnille ja sairaanhoitopii-
reille. Tyoryhméssd on keskusteltu myos ajatuksesta ehdottaa Duodecimin Kaypa
Hoito —johtoryhmélle saattohoidon Kaypd Hoito-ohjeen valmistamista.

Keskustelussa pidettiin tirkeénd, ettd raportti on enemmén filosofinen ja periaatteel-
linen kannanotto saattohoitoon. Sen pohjalta sairaanhoitopiirit ja terveydenhuollon
yksikot voivat tehdé saattohoitoon liittyvid omia keittokirjojaan”. Raportin toivo-
taan avaavan keskustelua saattohoitopotilaan asemasta sekéd kohtaamisesta hoidossa.

Keskustelussa todettiin raportin puutteeksi se, ettei saattohoitopditdksen teon ongel-
mallisuutta ole riittdvésti késitelty. Pddsihteeri ehdotti erillisen kappaleen lisdamista
tdstd aiheesta raporttiin.

Raportin kappalejakoon ehdotettiin muutoksia, samoin ehdotettiin kasitteiden ali-
hoito” ja ylihoito” médarittelemistd. Sovittiin, etti ETENE:n puheenjohtaja ja vara-
puheenjohtaja kirjoittavat raporttiin esipuheen, jolloin johdanto-osa kéy suurelta osin
tarpeettomaksi. Luku Mairitelmét jaectaan médritelmiin sekd kappaleeseen, joka ku-
vaa saattohoidon toteutumista.

Kokouksessa ehdotettiin my0s lasten osuuden poistamista raportissa, toisaalta paino-
tettiin asian tiarkeyttd. Padsihteeri muotoilee tekstid tiltd osin.

Johtopdatoksiin toivottiin lausetta, ettd jokaisella on oikeus hyviin ja inhimilliseen
hoitoon silloinkin, kun parantavaa hoitoa ei ole olemassa.

Péitettiin, ettd neuvottelukunnan jasenet ldhettévit seuraavan viikon aikana kirjalliset
kommenttinsa pdidsihteerille, joka tekee raporttiin korjaukset ETENE:n ohjeiden mu-
kaisesti. Jaana Kaleva-Kerolan kanssa valmistellaan lukua saattohoitopédétdksen te-
kemisestd, timén jdlkeen puheenjohtaja ja varapuheenjohtaja valmistelevat esipu-
heen. Raportti voitaisiin julkaista ETENE:n mielipiteend ja keskustelun pohjana il-
man kovin laajaa lausuntokierrosta.

6 Lasten tutkimusten tyoryhméan raportti

Pédsihteeri esitteli raportin. Raportti oli kdynyt 14pi varsin laajan lausuntokierroksen,
ja nyt korjausten jilkeen tuli ETENE:en lopullisesti hyviksyttdviksi. Kommentit
lausunnoissa ovat olleet hyvin positiiviset, ainoa asia joka poistettiin kommenttien
pohjalta raportista oli yli 15-vuotiaille ehdotettu mahdollisuus omaan suostumukseen
ilman ettd vanhempia informoidaan asiasta. Muutos olisi vaatinut lainmuutokset.
Monissa kommenteissa perusteltiin kielteistd nakemysta sillé, ettd nuorelle ei pitdisi
sdlyttda vastuuta tilanteessa, jossa esim. lddkkeestd ei tarkkaan tiedetd vield hyotyja
ja haittoja.

Keskustelussa tuli esiin vield joitain korjausehdotuksia. Paésihteeri viimeistelee ra-
portin, se annetaan vield kielentarkastajalle ja kddnnetddn ruotsiksi ja englanniksi.
Raportista on tarkoitus tehda erillinen julkaisu, ja se laitetaan myds ETENE:n www-
sivuille.

7 Liéketieteellinen tutkimuseettinen jaosto

TUKIJA jérjestdd koulutustilaisuuden eettisille toimikunnille 21.10.2003 Laéketut-
kimusdirektiivin voimaansaattamisesta ja soveltamisesta. 5.6. TUKIJA on mukana
eettisten toimikuntien koulutustilaisuudessa Biomedicumissa. Koulutustilaisuuden
jarjestdd HUS: n eettiset toimikunnat.
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8 Kannanotto kantasoluista

Euroopassa ja my6s YK:n piirissd keskustellaan alkioita hyddyntidvén kantasolutut-
kimuksen oikeutuksesta hyvin paljon. YK on valmistelemassa kloonauksen kiellosta
kansainvélistd sopimusta. Alun perin kloonauksen kiellon oli tarkoitus rajoittua re-
produktiiviseen kloonaukseen eli kloonattujen yksildiden tuottamiseen. Mm. Yhdys-
vallat on voimakkaasti ajamassa myos terapeuttisen kloonauksen kieltoa maailman-
laajuisesti. Euroopan Komissio on tehnyt paédtdksen, jonka mukaan kuudennessa tut-
kimuksen puiteohjelmassa ei rahoiteta v. 2003 tutkimushankkeita, joissa tuotetaan
alkion kantasolulinjoja. EY-jdsenmaiden kesken kdyddén hyvin intensiivistd keskus-
telua siitd, pitdisiko timén padtoksen voimassaoloa jatkaa. Neuvottelukuntien sihtee-
rit ovat joutuneet ottamaan kantaa niihin asioihin, ja toivovat, ettd kansalliset neuvot-
telukunnat yhdessd valmistelisivat kannanottoa, jota voitaisiin kayttda tulevaisuudes-
sa mm. kansallisessa padtoksenteossa.

Asiaa pidettiin tirkednd, ja ETENE paitti kannattaa yhteisen kannanoton valmiste-
lua.

9 Muut asiat

Sirkku Eho on nimitetty Kirkon sairaalasielunhoidon keskuksen koulutussihteeriksi.
ETENE:n onnittelee Sirkkua uudesta virasta.

10 Kokouksen péitos

Puheenjohtaja Martti Lindqvist padtti kokouksen ja toivotti kokouksen osanottajille
hyvéa keséd ja kunnon lomaa.

Neuvottelukunnan puolesta

Martti Lindqvist Ritva Halila
ETENE:n puheenjohtaja Pédsihteeri
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