SOSTAALI- JA KOKOUSMUISTIO Dnro 04/2003
TERVEYSMINISTERIO

Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen 18.9.2003

neuvottelukunta (ETENE)

Ritva Halila

/4

NEUVOTTELUKUNNAN KOKOUS

Aika: 17.9.2003 klo 14.30-17

Paikka: Iso kokoustila, STM, Kirkkokatu 14

Lasna: Martti Lindqvist, puheenjohtaja  (x) Leena Niinistd, varapuheenjohtaja (%)
Jasenet Varajisenet:
Jyrki Pinomaa ()  Oiva Antti Miki 0
Markku Lehto (x) Kati-Pupita Mattila 0
Timo Keistinen (x) Rauno Mikela 0
Vuokko Rauhala (x) Anne Bostrom 0
Pirkko Lahti ()  Soili Nevala (%)
Veikko Aalberg ()  Esko Alhava 0
Marjatta Blanco Sequeiros (x) Aira Pihlainen 0
Hannu Hausen (x) Kalle Miki 0
Jaana Kaleva-Kerola (x) Heikki Hinkka 0
Marita Liljestrom (x) Irma Pahlman (%)
Martin Scheinin ()  Veli-Pekka Viljanen (%)
Merja Nikkonen () Hans Akerblom (x)
Pekka Louhiala (x) Jaana Hallamaa 0
Sirkku Eho (x) Helena Leino-Kilpi 0
Anne Huotari (x) Pehr Lov 0
Tuula Véitiinen (x) Saara Karhu 0
Simo Rundgren (x) Merikukka Forsius 0
Paula Risikko (x) Sirpa Asko-Seljavaara 0
Risto Pelkonen, pysyva asiantuntija ()
Sirpa Peura, asiantuntija (%)

Raimo Pekkanen, TUKIJA:n puheenjohtaja ()
Helena Kédridinen, TUKIJA:n varapuheenjohtaja ()
Nina Lindqvist-Wheatley, osastosihteeri (x)
Ritva Halila, paésihteeri (%)

1 Kokouksen avaus

Puheenjohtaja avasi kokouksen ja toivotti kokoukseen osallistuvat neuvottelukunnan
jasenet ja varajdsenet ldmpimaisti tervetulleiksi syksyn ensimmaéiseen varsinaiseen
kokoukseen.

Neuvottelukunnan uusi kansanedustajajdasen Tuula Véétiinen esitteli itsensa.
2 Edellisen kokouksen poytikirja

Hyvéksyttiin 21.5. pidetyn kokouksen poytikirja. Myos ETENE:n 18.8. pidetysta
seminaarista tehty muistio hyvéksyttiin pienin muutoksin.
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3 Ilmoitusasiat

1.

ETENE:n, TUKIJA:n, tutkimuseettisen neuvottelukunnan (TENK), biotekniikan
neuvottelukunnan (BTNK), geenitekniikkalautakunnan (GTLK) ja koe-
eldintoiminnan  yhteistydelimen (KYTO) puheenjohtajien ja sihteereiden
yhteiskokous jarjestettiin 10.9.2003. Kokouksessa kasiteltiin Ladkéripaiville 2004
yhteisesti suunniteltuja ohjelmia kantasoluista sekéd tutkimuksen rahoituksesta
sekd kantasoluista tehtdvdd raporttia (kokouspostin liitteind). Kokouksessa
paitettiin, ettd kantasoluraportti valmistuu syksyn aikana ja julkaistaan
Ladkaripdivien yhteydessd pidetyssd kantasoluseminaarissa. Pédisihteeri toivoi
neuvottelukunnan jisenilta ehdotuksia ja kommentteja kokouspostin mukana
jaetun luonnoksen sisaltoon.

Pohjoismaiden ministerineuvoston bioetiikkakomitea kokoontui 12.9.2003. Téssa
kokouksessa esiteltiin Pohjoismaiden biotekniikkaan liittyvdd lainsdadantoa
késittelevd raportti, jota komitea on valmistellut pitkddn. Kun raportti ilmestyy
lopullisessa muodossa, julkaisu toimitetaan myos ETENE:n jdsenille tiedoksi.

Bioetiikkakomitea jérjestdd 28.-29.5.2004 ilmeisesti Islannissa kokouksen liittyen
sikioon kohdistuvien valintojen sekd implantaatiota edeltivdn diagnostiikan
etiitkkaan.

Bioetiikkakomitea jarjestdd 16.-17. lokakuuta 2003 seminaarin kansallisille
tutkimuseettisille toimikunnille Majvikissa Espoossa.

TUKIJA:n seminaari sairaanhoitopiirien eettisille toimikunnille pidetddn
21.10.2003 Helsingissd. Seminaarin ohjelma jaettiin kokouksen osallistujille
(kokouksesta poissaolleille poytikirjan liitteend).

Suomen Palliatiivisen Hoidon yhdistys r.y. on ldhettinyt ministeri Sinikka
Monkédreelle  kirjeen  liittyen  joidenkin  voimakkaiden  kipulddkkeiden
korvattavuuden loppumiseen. Mm. syopédpotilaiden kivun hoitoon kéytettdvien
vahvojen kipulddkkeiden hintoja on korotettu ja ne ovat pudonneet télloin pois
korvausjérjestelmén piiristd. Tdma on aiheuttanut joillekin kotihoidossa oleville
syopépotilaille kohtuuttoman taloudellisen rasituksen tai jopa joidenkin
potilaiden jadmisen riittdvdn hoidon ulkopuolelle. Asia on ETENE:lle tirked ja
keskeinen potilaiden oikeuksien ja oikeudenmukaisen kohtelun kannalta, ja sen
vuoksi virinneessd keskustelussa toivottiin ettd tilannetta seurataan myos
tulevaisuudessa. Kirje merkittiin ETENE:Ile tiedoksi.

4 KTM:n lausuntopyyntdo komission ehdotuksesta lisiohjeista koskien rahoituksen
myontimistd tutkimuksen 6. puiteohjelmasta ihmisalkioiden kantasoluja kayttiville
tutkimushankkeille

Pédsihteeri esitteli asian. Neuvottelukunnalle ldhetettiin kokouspostin mukana
ETENE:n puheenjohtajan ja péésihteerin laatima lausunto KTM:lle, lausuntopyynto
sekd komission ehdotus rahoituksesta. Laatimassaan lausunnossa ETENE:n
puheenjohtaja ja paidsihteeri ilmoittivat, ettd mikéli ETENE:n tdssd kokouksessa tulee
lausuntoon lisdndkdkohtia, ne saatetaan lausunnon pyytdjille tiedoksi neuvottelu-
kunnan kokouksen jélkeen.

Lausunto hyviksyttiin ilman lisikommentteja.
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5 Lausuntopyynté potilaslain 6 §:n uudistamistarpeita selvittineen projektiryhmin
muistiosta

Péasihteeri esitteli potilaslain 6 § muutosta valmistelleen projektiryhmén raportin.
Pédsihteeri on ollut mukana projektiryhmaissé, joka tyonsd aikana kuuli myds eri
alojen asiantuntijoita ja joiden antamien lausuntojen pohjalta muutos on valmisteltu.
Lakimuutoksella on tarkoitus vahvistaa potilaan itsemddradmisoikeutta sekéd potilaan
ailemmin ilmaiseman hoitotahdon asemaa.

ETENE:n puheenjohtaja on valmistanut lausuntoluonnoksen pohjan, joka on jaettu
kokouspostin mukana ja johon puheenjohtaja pyysi kommentteja.

Keskustelussa todettiin, ettd lakimuutos on huolellisesti valmisteltu ja tarked. Laki on
alun perin kirjoitettu niukaksi, viljdksi ja periaatteelliseksi, nyt tekstid avatessa
havaitaan, kuinka monimutkainen asia potilaan itsemdardédmisoikeus on.

Neuvottelukunnan mielestd lakimuutosesityksessd menndin pédsdantdisesti oikeaan
suuntaan. Se katsoi kuitenkin, ettd 6a §:n ilmaus “muun vastaavan syyn” luo uuden
aukon lakiin. Siksi neuvottelukunta ehdottaa pitdytymistd nykyisessd ilmauksessa
“"muun syyn”. Neuvottelukunta niki myos ongelmalliseksi uuden ilmauksen “vakaa
ja pateva hoitotahto”, koska ei ole selvédd, miten vakaa ja pétevé tahto ilmaistaan.

Neuvottelukunta keskusteli myds siitd, pitdisikd potilaslakiin kirjata suostumus
hoitoon myds muissa kuin tirkeissd hoitopédétoksissd. Neuvottelukunta katsoi
kuitenkin, ettd hoito “yhteisymmairryksessd” merkitsee enemmain kuin vain “hoito
johon on saatu potilaan suostumus”. Niin valtaosa neuvottelukunnasta katsoi ettd
lakimuutoksen ilmaus yhteisymmarryksestd ja nimenomaisesta suostumuksesta
tirkeissd hoitopdatoksissd on potilaan edun mukainen.

Neuvottelukunta painotti keskustelussaan hyvin hoitokulttuurin - merkitysta.
Kulloinkin vallitseva hoitokulttuuri maardd pitkdlle sen, miten hyvdd potilaan
kokema hoito on. Minkdédnlainen potilaslaki ei voi olla tdysin kattava kaikissa eri
tilanteissa. ETENE toivoikin, ettd jatkovalmistelussa voitaisiin vield arvioida
muutosten toimivuutta.

6 Saattohoitotyoryhmiin raportti

Raportti 1dhetettiin ETENE:n jdsenille ja varajdsenille erikseen ennen kokousta sekd
sdhkoisend ettd postitse. Péddsihteeri esitteli neuvottelukunnalle edellisen kokouksen
jilkeen tehdyt muutokset. Muutoksiin oltiin jo varsin tyytyvdisid, mutta joitain
muutosehdotuksia esitettiin vield raporttiin. Jo edellisessd kokouksessa pditettiin,
ettd raportti olisi ensisijaisesti ETENE:n kannanotto saattohoitoon, ja siksi laajaa
lausuntokierrosta ei nihty tarpeelliseksi.

Keskustelussa pohdittiin sitd, ovatko ehdotukset suosituksia vai johtopaddtoksid.
Nahtiin  tdrkedksi ettd ETENE:n saattohoitosuosituksilla olisi vaikutusta
saattohoidossa olevien potilaiden hoitoon. Silti toivottiin  pehmennyksid
johtopéétoksiin, jotka toivottiin otsikoitavan mieluummin suosituksiksi. Lisdksi
toivottiin madritelmissad oleviin kisitteisiin mainintaa, ettd ne liittyvdt nimenomaan
saattohoitoon. Julkaisun nimeksi ehdotettiin “Saattohoito - Valtakunnallisen
terveidenhuollon eettisen neuvottelukunnan muistio.”
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Jatkotyoskentelyyn, jota kdyddidn muilla tahoilla (mm. Kiypad Hoito —suositukset),
toivottiin my0s katsausta siitd, millaista saattohoito on nykypdivin Suomessa ja mita
reaktioita kuolema aiheuttaa ldheisiin ja kuoleviin. Neuvottelukunta kuitenkin katsoi
ettd tdhdn raporttiin nditd ei endd laajemmin siséllytetd, vaan julkaistaan
tadménsisaltdisend ETENE:n keskustelualoitteena.

7 Keskustelua ETENE:n kesiseminaarista ja sen jatkotoimista

Puheenjohtaja kiitti aluksi neuvottelukunnan jésenid ja varajisenid aktiivisuudesta
kesdseminaarissa. Padsihteeri on tehnyt seminaarista muistion, jonka seminaarin
alustajat ovat osin tarkistaneet omalta osaltaan. Muutamat puheenvuoronkayttéjat
ovat ldhettineet ETENE:lle tiivistelmédt omista alustuksistaan, ja ne jaettiin
kokouksen osanottajille. Seminaarista tehdddn entiseen tapaan julkaisu, joka ilmestyy
tammi-helmikuussa. Julkaisuun sisdllytetddn paitsi ETENE:n johtopditokset
atheesta, my0s alustajien lyhennelmait. Professori Juha Siltalan lyhennelmi kootaan
seminaariraportista yhteistydssé hénen kanssaan.

Keskustelussa néhtiin tirkedksi tyontekijoiden jaksamisen nédkokulma, joka nousi
esiin seminaarissa. Téarkedksi ndhtiin my0s se, ettd yhteiskunta voisi vaikuttaa
vallitseviin olosuhteisiin niin, ettd ihmisilli on mahdollisuus eldd terveesti.
Jatkotyoskentelyyn toivottiin myds sen pohtimista, mitkd ovat yksilon ja yhteison
oikeudet, velvollisuudet ja vastuu.

Keskustelussa nousi esiin kolme piddteemaa: 1) yksilo ja yhteiskunta, riskit,
sidonnaisuudet terveydenhuollossa; 2) henkiloston jaksaminen, turvallisuus ja
vikivalta; sekd 3) heitteillejiton ja itsemddrddmisoikeiden vélinen rajapinta, pakko ja
hoidon rajat.

Pédtettiin perustaa tyoryhmd, joka valmistelee julkaisuun liitettivdd ETENE:n
kannanottoa seuraavaa ETENE:n kokousta varten. Tyoryhméén valittiin padsihteerin
lisdksi varapuheenjohtaja Leena Niinistd, Markku Lehto, Rauno Mikeld sekd Hannu
Hausen.

8 TUKIJA

Pédsihteeri ilmoitti, ettd Kuopion yliopisto on ldhettinyt ETENE:en lausuntopyynnén
koskien erdstd alueellista tutkimushanketta. Koska aihe liittyy puhtaasti ihmiseen
kohdistuvaan tutkimukseen, lausuntopyynto siirretddin TUKIJA:n késiteltdvaksi.

Kokouksessa kaydyssd keskustelussa painotettiin myos sité, ettd ETENE ei kisittele
yksittdisiin tapauksia tai tutkimushankkeita vaan periaatteellisia terveydenhuollon
etiikkaan liittyvid kysymyksid. ETENE:lle ldhetetyssd materiaalissa on myos salassa
pidettivid asiakirjoja.

9 V.2004 kokoukset

Puheenjohtaja on ehdottanut, ettd vuonna 2004 ETENE:n kokoukset pidettdisiin

seuraavasti:

- tiistaina 3.2.2004 klo 14.30-17
- keskiviikkona 17.3.2004 klo 14.30-17
- tiistaina 25.5.2004 klo 14.30-17

- torstaina 16.9.2004 klo 14.30-17
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- tiistaina 26.10.2004 klo 14.30-17
- tiistaina 7.12.2004 klo 14.30-17

ETENE:n kesédseminaaripdiviksi ehdotettiin tiistaita 17.8.2004.
Kokousajat hyviksyttiin ehdotuksen mukaisesti.

10 Muut asiat
Ei ollut muita esille tulevia asioita.
11 Kokouksen paatos

Puheenjohtaja péétti kokouksen klo 17 toivottaen kokoukseen osallistuville hyvai
syksyn jatkoa.

Neuvottelukunnan puolesta

Martti Lindqvist Ritva Halila
ETENE:n puheenjohtaja ETENE:n paisihteeri
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