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Outi Konttinen, TUKIJA:n sihteeri 0

Ritva Halila, paésihteeri (%)

1 Kokouksen avaus

Puheenjohtaja Paula Kokkonen avasi kokouksen ja toivotti ETENE:n jdsenet ja vara-
jasenet tervetulleiksi neuvottelukunnan ensimmaéiseen kokoukseen hénen puheenjoh-
tajakaudellaan.

2 Edellisen kokouksen poytikirja

Hyvéksyttiin.
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3 Ilmoitusasiat

- TUKIJA jérjestdd seminaarin sairaanhoitopiirin eettisille toimikunnille 27.9.2004 sdity-
talolla. ETENE:n jdsenille on ldhetetty kokouksen ohjelma sdhkopostilla kesalla.

- Kansallisten eettisten neuvottelukuntien yhteistyd: Neuvottelukunnat jarjestiavét yhdes-
sd Biomedicumissa 20.9.2004 Biopankkiseminaarin. Kokoukseen osallistuminen on
maksuton, ETENE:n jdsenet ovat tervetulleita. Kokouksesta on ldhetetty kesdllda ETE-
NE:n jasenille ohjelma. Aihe on ajankohtainen, ja biopankeista on olemassa paljon ma-
teriaalia, mm. muutama vuosi sitten Pohjoismaiden ministerineuvoston alaisen bio-
etitkkkakomitean julkaisu biopankeista. Paédsihteeri toimittaa materiaalia siitd ETENE:n
jasenille.

- Kansalliset eettiset neuvottelukunnat osallistuvat yhdessd myos Tiede- ja Kirjamessuille
1.-3.10.2004 Turku. Neuvottelukunnat ovat olleet jarjestimdssd mm. paneelikeskuste-
lua tutkimuksen etiikasta kirjamessuille, ja tiedonjulkistamisen neuvottelukunnan kans-
sa neuvottelukunnilla on yhteinen néyttelypiste. Pédsihteerilld on jaossa muutamia paa-
sylippuja messuille. TUKIJA:n sihteeri Outi Konttinen on paikalla messuilla 1.10.2004.

- Neuvottelukunnat jérjestavit TUTKAS:in kanssa seminaarin 24.11.2004. Pédsihteeri
lahettdd neuvottelukunnan jasenille seminaarin ohjelman, kunhan se muotoutuu.

- Tieteellisten seurain valtuuskunnan jirjestimd Tieteen pdivét jdrjestetddn 12.-
15.1.2005. Neuvottelukunnat ovat olleet mukana jirjestimassa 14.1. ohjelmaa bioterro-
rismista. Liitteend Tieteen pédivien ohjelmaluonnos.

- BioFinland messut ovat 26.-28.4.2005 Helsingissd. Neuvottelukunnat ovat suunnitelleet
messuille ohjelmaa bioteknologiasta. Biotekniikan neuvottelukunta on tésté jérjestely-
vastuussa.

- Kansallisten eettisten toimikuntien kokous (5th International Meeting of National Eth-
ics Bodies) jarjestetddn 5.-7.11.2004 Canberrassa, Australiassa. Pdésihteeri osallistuu
kokoukseen sekd International Association of Bioethicsin kokoukseen Sydneysséd 9.-
12.11.2004.

- Suomen Lidketieteen filosofian seura jarjestdd kokouksen “Lédketieteen filosofiaa et-
simdssd” lauantaina 25.9.2004 Tieteiden talolla, Helsingissd yhteistydssd Suomalainen
Ladkariseura Duodecimin kanssa. Ohjelma 16ytyy osoitteessa
www.terveysportti.fi/pls/filosofia/filosofia.home.

- Veikko Launis on nimitetty Nordic Cimmittee of Bioethicsin jdseneksi Martti Lindqvis-
tin tilalle (toimikausi v. 2004 loppuun).

- Suomen Mielenterveysseuralta on kesdlld ilmestynyt julkaisu “Palveluissa Pettynyt”,
jota voi tilata Suomen Mielenterveysseurasta.. Pdésihteeri on hankkinut ETENE:n kéyt-
toon muutaman julkaisun, joita voi lainata.

- Salla Lotjosen véitoskirja “Ladketieteellinen tutkimus ihmisilld: Oikeudellisia ja eettisié
ndkokohtia ruumiilliseen koskemattomuuteen puuttumisesta lddketieteellisessd tutki-
muksessa” on lainattavissa ETENE:sti.

- Euroopan komission puheenjohtajan alainen asiantuntijaelin European Group of Ethics
julkaisee kirjasta Ethically speaking” josta kolmas numero on juuri ilmestynyt. Siind
esitellddn kansallisia eettisid toimikuntia. Suomen kansalliset eettisen neuvottelukunnat
olivat esittelyssé lehden toisessa numerossa.

- Pekka Louhiala vilitti edellisen ETENE.n jdasenen Sinikka Lylyksen terveiset ETE-
NE:lle.
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4 ETENE:n kesiseminaarin jatkotyoskentely

Pédsihteeri on tehnyt kesédseminaarista muistion, joka jaettiin kokousmateriaalin mu-
kana. Paisihteeri on pyytidnyt my0s alustajilta Iyhyet yhteenvedot. Médérdaikaan men-
nessd ETENE:1le on tullut Mohsen Tavassolin, Kydsti Voiman ja Marja Tiilikaisen
tekstit. Néitd prosessoidaan vield edelleen. Keskustelussa todettiin, ettd seminaarin
alustajat olivat erittdin positiivisia ja toivat esiin vahvaa omaa identiteettid ja omaa
ndkemystd monikulttuurisuuteen.

Seminaarimuistioon ehdotettiin vield joitain korjauksia seké lisdyksid. Samoin esitet-
tiin muutamia lisdyksii ja korjauksia ETENE:n harjoittelijan Sari Ahosen tekeméén
kirjallisuusselvitykseen.

ETENE:n kannanottoa ja jatkotyoskentelyd varten péétettiin perustaa tyoryhma, jo-
hon jdseniksi valittiin Leena Niinistd, Marjatta Blanco Sequeiros, Pekka Louhiala
sekd Sirpa Peura. Ritva Halila toimii tyéryhmén kokoonkutsujana. Tyoryhma tyos-
kentelee aikaisempien vuosien tapaan myos osin sdhkopostin vélitykselld. Keskuste-
lussa tyoryhméé pyydettiin peilaamaan kannanoton valmistelussa ETENE:n julkai-
semia terveydenhuollon yhteisid eettisid periaatteita. Kannanottoon toivottiin myds
ajatuksia siitd, miten Suomessa jo pidempddn asuneen maahanmuuttajavieston integ-
roitumista voitaisiin tukea. Asiaa ei kéasitelty seminaarissa eikd aihetta késittelevissa
kirjallisuuskatsauksessa. Keskustelussa kaivattiin tietoa siitd, mitkd seikat ovat edis-
tdneet integraatiota ja miten terveydenhuolto voisi sitd tukea. Jatkotydskentelyssd
toivottiin keskusteltavan myds maahanmuuttoon liittyvastéd historiattomuudesta.

Kannanotossa nihtiin tdrkeénd painottaa, ettd valtavdestolld Suomessa on taipumus
kohdella maahanmuuttajia vieraina sen sijaan, ettd kohtelisimme heitd tasaveroisina
kumppaneina, joilta voisi oppia esim. vuorovaikutteisuutta tai yhteisollisyytti. Tédssd
voitaisiin ldhted etiikan kultaisesta sddnnosta.

On tirkedd avoimesti ja ennakkoluulottomasti keskustella siitd, mitd Suomeen tule-
vista kulttuureista ja tavoista halutaan sietdd tai hyvédksytddn osana yhteiskuntaa ja
terveydenhuoltoa ja mité ei voida hyvéksya.

5 Yhteniiset hoidon perusteet

ETENE on saanut kutsun kuulemistilaisuuteen yhtendisistd hoidon perusteista
12.10.2004. ETENE:n puheenjohtaja osallistuu tilaisuuteen ja haluaa neuvottelukun-
nan evastyksid titi varten.

ETENE on saanut myds lausuntopyyntdja eri erikoisalojen hoitoonpadsykriteereista.
Pédsihteeri on tutustunut néihin kriteereihin. Liittyen eri ty6ryhmien lausuntopyyn-
toihin ja kriteeristoihin hidn nédki hankalaksi pisteytysjarjestelmdn seki termiston, jota
erikoisalan ulkopuolisen on vaikea ymmartdd. ETENE ei ole antanut eri erikoisalojen
hoitoonpdisykriteereistd tai niiden pisteytyksistd lausuntoja, sen sijaan ETENE ke-
vadlld antoi hoitoon pddsyn tyoryhméin raportista lausunnon, jota voi pitdd pohjana
myos tulevalle kuulemistilaisuudelle.

ETENE:n rooli ja voimavarat ovat rajalliset, joten sen on mahdollista rajallisesti seu-
rata projektin edistymistd. Neuvottelukunta katsoi, ettd hoitoon pddsyn kriteeriston
laatiminen liittyy terveydenhuollon resurssien oikeudenmukaiseen jakoon ja on siten
myo0s priorisointia. Tédssd tydssd on rationaalinen ldhtdkohta: kriteereilld pyritdin ta-
soittamaan eri puolilla maata esiintyvid toimenpiteiden ja hoidon méérdn moninker-
taisia eroja sekd my6s mahdollistamaan hoitoon pidsy méérdajassa pisteytysten avul-
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la. Projekti on mittava ja sen mahdollisuudet vaikuttaa suomalaisen terveydenhuollon
kehitykseen ja potilaiden hoitoon pddsyyn ovat merkittavit. Téarkeintd neuvottelu-
kunnan mielestd on kuitenkin erikoisalojen sisdinen ja eri erikoisalojen vilinen ratio-
naalinen ja kdytdnnon 1dhtokohdista ldhtevi keskindinen keskustelu.

ETENE:n nikemyksen mukaan pisteytykset eivit kuitenkaan voi olla mekaanisesti
lokeroitavia normeja, eikd niiden pitdisi myOskéén olla juridisesti sitovia tai muodos-
taa subjektiivisia oikeuksia. Terveydenhuolto ja potilaan hoito on muutakin kuin pis-
teytettdvid sairauksia. Esimerkiksi kipua on vaikeaa pisteyttdd kivun subjektiivisuu-
den vuoksi. Ongelmallisia ovat potilaat, joilla on useampia ja erityisesti eri erikois-
aloilla hoidettavia sairauksia. Esimerkiksi pdihdeongelmaisilla, erityisesti sekakaytta-
jilld, on my0s usein my0ds mielenterveyden alueen ongelmia, ja vanhuksilla on usein
monia sairauksia samanaikaisesti. Heilld on usein tarve monipuoliseen ja voimavaro-
ja kysyvddn hoitoon sekd moniin lddkkeisiin, jolloin yhteisvaikutusten ja haittojen
riski kasvaa.

Ongelmana hoitoon pddsyn kriteeriston laatimisessa on myos eri erikoisalojen toi-
miminen omissa ty0ryhmissddn. Eri erikoisalojen luokitukset ja kriteerit on laaja-
alaisesti soviteltava vield yhteen ja asetettava tarkeysjarjestykseen seka kriteereiltdén
yhtendisiksi. On tirkedd ettd projekti ei keskity vain joihinkin erillisiin toimenpitei-
siin, vaan terveydenhuoltoa ja hoitoon pddsyd tarkastellaan jatkossa myods kokonai-
suutena.

Eri erikoisalojen kriteeristja asetettaessa on térkedd verrata hoitoja ja toimenpiteitd
myo0s niiden vaikuttavuuteen. FinOHTA:n ja Kdypd Hoito —projektin tyotd pitdisi
kayttdd mahdollisimman laaja-alaisesti hyvéksi muistaen samalla, ettd Kdypa Hoito —
suosituksetkin on sovitettava paikallisesti ja potilaskohtaisesti.

ETENE toivoo, ettd hoitoon péésyé ja kriteeristdja eri erikoisaloilla seurataan myos
tdmén projektin valmistumisen ja kayttoonoton jidlkeen. Terveyshyoty téstd tyostd
ndhdéddn vasta useamman vuoden kuluttua. ETENE toivoo, ettd terveydenhuollon ka-
pasiteetti paastiisiin kdyttdmadn tdssd projektissa mahdollisimman laajasti hyvéksi.
Olisi tirkeda seurata erityisesti potilaiden eldménlaatua seké toimintakyvyn palautu-
mista ja ylldpitoa.

Keskusteltiin myds siitd, miten hoidetaan potilaita, joilla on sairauksia, joitten edel-
lyttdmid toimenpiteitd ei ole tarkoituskaan téssd projektissa pisteyttdd. Pisteytysjér-
jestelméén on ilmeisesti pyritty ottamaan sairauksia ja toimenpiteitd, jotka ovat taval-
lisimpia ja jotka kuormittavat eniten erikoissairaanhoitoa. Suhtautuminen potilaisiin,
joilla on sairauksia, joita tdssd vaiheessa ei pystytd pisteyttimidin vaihtelee eri puolil-
la Suomea. Niiden potilaiden hoidosta on tirkedd keskustella ja ainakin joissain niis-
td pitdisi harkita my6s valtakunnallista hoidon keskittdmista.

On tirkedd pohtia, miten terveydenhuollon toimintaan yleisesti voidaan vaikuttaa.
Viime vuosina leikkausjonoja on purettu ylitdind. Kun ylitdistd on maksettu korotet-
tuja palkkioita, paivityona tapahtuva jonojen purku ja hallinta ei vélttimattd motivoi.
Purkutyohon kannustamiseen on tirkedd pohtia erilaisia keinoja. Alueelliset erot
toiminnassa voivat hankaloittaa leikkausjonojen purkuja. Toimintaan vaaditaan usein
monen alan asiantuntijoita, ja yhden puuttuessa toiminta voi olla mahdotonta (esim.
kirurgian subspesialistit/anestesiologit). Tarvitaan valtakunnallisia sopimuksia eri-
tyisosaamisen varmentamiseksi.

ETENE haluaa painottaa ehkédisevéin terveydenhuollon ja kuntoutuksen merkitysta
projektin toimivuuden mahdollistamisessa, vaikka se ei varsinaisesti kuulunutkaan
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kansallisen terveysprojektin asioihin. Hoitoketjujen toimivuuden kehittiminen on
edellytys hoitoon pdédsyn turvaamiseksi.

ETENE jéi pohtimaan sitd, miten suuren osan eri erikoisalojen toimenpiteista ja hoi-
dettavista sairauksista pisteytettidvit sairaudet tdyttdvadt. Raporteissa tdmid ei tule
esiin. ETENE haluaa nostaa keskusteluun erilaisten pisteytyslistojen laatimisen suu-
rena riskind sen, ettd mitd suurempi osuus on pisteytettyjen sairauksien ja toimenpi-
teiden osuus kaikista toimenpiteistd ja hoidettavista potilaista, sitd hankalampaa on
eri erikoisalojen toimintojen yhteensovittaminen. Pitkét ja kovin yksityiskohtaiset
edellytykset sisdltavit luettelot ovat omiaan ohjaamaan toimintaa siithen suuntaan, et-
td lahetteitd laadittaessa kriteerit alkavat automaattisesti tiyttyd. Luetteloiden laati-
minen voi lisédtd kilpailua resursseista eri erikoisalojen vililld. Tdmé on syytd tiedos-
taa jo etukéteen.

Péasihteeri laatii keskustelusta lausunnon yhdessd puheenjohtajan kanssa, joka kier-
ritetdén vield neuvottelukunnan jésenilld ennen kuulemistilaisuutta.

6 ETENE:n syksyn kokoukset

Siirretdén syksyn ETENE:n kokoukset seuraavasti:

- 26.10.2004 kokous siirretddn pidettaviksi torstaina 28.10.2004 klo 15.30-18
- 7.12.2004 kokous siirretddn pidettavéksi torstaina 9.12.2004 klo 15.30-18.

- Paikka ilmoitetaan myohemmin.

7 Keskustelua ladikemainonnasta

Akuutti-ohjelman toimittajan ottt ETENE:n pddsihteeriin yhteytté liittyen erddn 1adk-
keen mainoskampanjaan. Téssd mainoskampanjassa oli tarkoitus markkinoida maku-
ndytteiden avulla kdsikaupassa olevaa sidrkylddkettd. Akuutti-ohjelmassa syyskuun
alussa kysyttiin pédsihteeriltd myos neuvottelukunnan kannanottoa. Hén ilmoitti ot-
tavansa asian neuvottelukunnan keskusteluun. Seuraavassa Akuutti-ohjelmassa ko.
ladketehdas ilmoitti, ettd kampanja peruttiin ETENE.n ja Ladkiriliiton huomion
vuoksi, mutta padsihteeri oletti kuitenkin, ettd peruutuksen syyné on todennikoisim-
min ollut myds valvontaviranomaisen puuttuminen seké lddkemarkkinoinnin valvon-
takunnan kielteinen suhtautuminen mainoskampanjaan.

Ladkkeen markkinoinnilla on tarkat sdédnnét, joita valvotaan sekd Ladkelaitoksen ettd
kilpailijoiden toimesta. Mainos ei saa houkutella ladkkeen kayttoon eika lisdtd ylei-
sesti ladkkeiden kayttod. On kuitenkin selvdd ettd mainonnan tarkoitus on lisdtd mai-
nostettavan tuotteen myyntié. Erityisen huolissaan neuvottelukunta on ladkkeista joil-
la on paljon sivuvaikutuksia; esimerkiksi nyt keskustelussa olevaa lddkettd ei sivu-
vaikutuksiensa vuoksi méératd endd lapsille, ja siksi hyvdmakuisuuden mainostami-
nen ndhtiin kyseenalaiseksi. Keskustelussa myos pohdittiin, oliko valvontaviran-
omainen hyviksynyt mainontakampanjan.

Viime vuosina on vaadittu myds reseptilddkemarkkinoinnin ulottamista suoraan ylei-
sOlle ja potilasjdrjestoille. Tatd ovat kannattaneet erityisesti vahvat ladketuottajamaat
sekd suuret monikansalliset lddketeollisuuden yritykset. Télld olisi suuri merkitys
terveydenhuollon toimivuuteen ja kustannusten hallintaan.

Aihe on eettisesti ja terveydenhuollon toimivuuden kannalta tirked kysymys, silld
myos terveydenhuollossa tarjonta ja tarpeen markkinointi luovat kysyntéd ja kustan-
nuksia. Terveydenhuollon seké lddkkeiden ettd palveluiden markkinoinnissa néhtiin
hyvinkin kyseenalaisia piirteitd: ladkkeitd ja muita terveydenhuollon tuotteita mark-
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kinoidaan herooisuuteen, menestykseen, nuoruuden yllépitoon ja illuusioon tervey-
denhuollon kyvysti korjata myds eldméntapaan, ylirasitukseen, stressiin ja ylipdétian
arkieldmain liittyvid asioita. Eettinen ulottuvuus liittyy ldheisesti yksilon omaan vas-
tuuseen ja kykyyn hallita elaméaa.

Paatettiin valmistella aihetta ETENE:n seuraavaksi kesdseminaariksi. Aihetta ehdo-
tettiin laajennettavaksi lddkemainonnasta terveydenhuollon tuotteiden ja palveluiden
mainontaan. Ehdotettiin my6s vapaasti tarjolla olevien diagnostisten testien ottamista
mukaan aihepiiriin. Keskustelussa pohdittiin mahdollista ohjeistusta seki tiedon laa-
tua, monipuolisuutta ja objektiivisuutta ja miten se markkinoinnissa voitaisiin var-
mistaa. Talld voitaisiin parantaa yksilon omia mahdollisuuksia vaikuttaa omaan ter-
veyteen ja hyvinvointiin.

Péitettiin perustaa suunnitteluryhmé valmistelemaan aihetta seuraavaa kokousta var-
ten. Ryhmdin ehdotettiin jdseniksi Sirpa Peuraa, Rauno Mékeldad sekd Pekka Lou-
hialaa. Ideoita liittyen seminaariin otetaan mielelldan vastaan kaikilta jaseniltd. Sopi-
vin aika ETENE:n seminaarille tuntui olevan elokuun loppu. Pdiviméérad seminaa-
rille ei vield kuitenkaan sovittu.

8 Lausunnonantajien nimeiminen FinOHTA:n raporttiin ”Raskauden ajan ultraiini- ja
seerumiseulontojen herkkyys ja spesifisyys kromosomi- ja rakennepoikkeavuuksien tun-
nistamisessa”.

Keskustelussaan ETENE. ei pitdnyt asianmukaisena nimetd lausunnon antajaa etuké-
teen. Raportin valmistuttua ETENE voi antaa siiti tarvittaessa lausunnon.

9 TUKIJA

TUKIJA:a tyollistdd parhaillaan STM:ssd valmisteilla oleva asetusluonnos TUKI-
JA:n siirtoryhmistd, jolla pyritdéin nopeuttamaan tutkimussuunnitelmien eettisté ar-
viointia joko TUKIJA:ssa tai sairaanhoitopiirien eettisissd toimikunnissa. Asetus tu-
lee ilmeisesti voimaan marraskuun 2004 alusta.

10 Muut asiat
Neuvottelukuntaan toivottiin kuultavaksi talven aikana Teknisen korkeakoulun pro-
fessoria Paul Lillrankia. Hdn on viime aikoina esiintynyt paljon julkisuudessa ter-
veydenhuollon rationalisointikysymyksissa.

11 Kokouksen péitos

Puheenjohtaja Paula Kokkonen paitti kokouksen klo 16.15.

Neuvottelukunnan puolesta

Paula Kokkonen Ritva Halila
ETENE:n puheenjohtaja Péasihteeri
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