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

Raimo Pekkanen, TUKIJA:n puheenjohtaja ()
Helena Kééridinen, TUKIJA:n varapuheenjohtaja (x)
Nina Lindqvist-Wheatley, osastosihteeri (%)
Outi Konttinen, TUKIJA:n jaostosihteeri (x)
Ritva Halila, péaésihteeri (%)

1 Kokouksen avaus

Puheenjohtaja Martti Lindqvist avasi kokouksen ja toivotti kokouksen osallistujat lampimasti
tervetulleiksi syksyn toiseen kokoukseen.
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2 [Edellisen kokouksen poytikirja
Hyviksyttiin.
3 Ilmoitusasiat

e ETENE:n kokous 17.3.2004 joudutaan siirtimddn pidédsihteerin tyomatkan vuoksi.
Puheenjohtaja ja paisihteeri ehdottavat kokousta pidettidvaksi keskiviikkona 10.3.2004 klo
14.30-17. Muutos hyvéksyttiin.

e TUKIJA:n seminaari sairaanhoitopiirien eettisille toimikunnille pidettiin 21.10.2003
Sadtytalossa Helsingissd. Kokouksessa kasiteltiin EU:n ladketutkimusdirektiivin tuomia
muutoksia tutkimuksen eettiseen arviointiin.

e Pohjoismainen bioetiikkakomitea jdrjesti seminaarin kansallisille tutkimuseettisille
toimikunnille 16.-17.10.2003 Kirkkonummen Majvikissa. Kokoukseen osallistui ETENE:n
ja TUKIJA:n puheenjohtajat, TUKIJA:n jaostosihteeri Outi Konttinen, TUKIJA:sta Kirsi
Vihidkangas, Elina Hemminki, Matti Vapalahti sekd Salla Lotjonen. Kokouksessa oli
osallistujia kaikista Pohjoismaista sekd Virosta, Latviasta ja Liettuasta. Kokouksessa
kisiteltiin ladketieteellisen tutkimuksen eettistd arviointia eri Pohjoismaissa ja Baltian
maissa. Keskustelua kéytiin  myos eri maiden biopankeista, erityisesti Viron
genomihankkeesta. Kokouksen aihepiiristd on tarkoitus koota myéhemmin julkaisu.

e 15" World Congress of Medical Law jirjestetddn 1.-5.8.2004 Sydneyssd Australiassa.
Kokouksessa jaettiin pdydille kokouksesta materiaalia. Tiedot kokouksesta 10ytyvit
Internetista osoitteesta www.tourhosts.com.au/weml/invit.asp

e [AB:n seitsemids maailmankokous jarjestetddn 9.-12.11.2004 Sydneysséd, Australiassa. Sen
yhteydessd (7.-9.11.2004) jérjestetddn Global Summit of National Ethics Committees
Canberrassa. Kokouksessa jaettiin poydélle materiaalia kokouksesta. Tiedot kokouksesta
16ytyvit internetistd osoitteesta www.bioethicsworldcongress.com

e Euroopan Neuvosto jirjestdd kansallisten eettisten toimikuntien kokouksen 1.-2.12.2003
Strasbourgissa Ranskassa.

e Suomen Akatemia, Suomalainen Léadkdriseura Duodecim sekd Helsingin yliopisto
jérjestivdat seminaarin “Terveys, tiede ja tulevaisuus” 27.-28.10.2003 Biomedicumissa,
Helsingissd. Seminaariin osallistui useita ETENE:n jdsenid. Puheenjohtaja Martti Lindqvist
sekd Jaana Hallamaa myds alustivat seminaarissa. Kokouksessa kisiteltiin tieteen
eturintaman asioita sekd nithin liittyvié eettisid kysymyksié terveydenhuollossa.

e ETENE, TUKIJA, biotekniikan neuvottelukunta (BTNK), geenitekniikkalautakunta
(GTLK) ja tutkimuseettisen neuvottelukunta (TENK) valmistelevat ensisijaisesti pééttijille
tarkoitettua raporttia kantasoluista. Péddsihteeri jakoi luonnoksen kokoukseen osallistujille
kommentteja varten (kokouksesta poissaoleville ldhetetddn poytikirjan liitteend)

e Pohjoismaiden  bioetiikkkakomitea on  julkaissut  yhteenvedon  pohjoismaisesta
biolainsddddnndstd. Lainsddddanndn vertaileva luetteloiminen yksiin kansiin on ollut
bioetiikkakomitealle pitkd ja ty6lds prosessi. Jatkossa on tarkoitus piivittdd yhteenvetoa
sdannollisesti sekd internetissi (www.ncbio.org) ettd mahdollisesti ajoittain myos
painettuna julkaisuna.

e Kirkon sairaalasielunhoidon keskus on léhettéinyt ETENE:lle tiedoksi sairaalasielunhoidon
periaatteet sekd ilmoituksen kokouksesta ‘“Bioetiitkka ja eldmén rajallisuus”, joka
jarjestetddn 18.-19.3.2004 Diakonissalaitoksella Helsingissa.
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e Kehitysvammaisten tukiliiton toiminnanjohtajan Susanna Lohiniemen kirje professori
Pentti Jouppilalle on ldhetetty ETENE:lle. Kopio kirjeestd sekd pédsihteerin vastaus
kirjeeseen léhetettiin kokouspostin mukana tiedoksi ETENE:n jdsenille.

4 Psykoterapian korvauskiaytinnot

Tédmin vuoden kevadlld ja alkusyksystd julkisessa keskustelussa ovat olleet vahvasti esillda Ke-
lan tekemd pddtos jaadyttaa taltd vuodelta psykoterapian taloudellinen tuki, koska eduskunnan
myOntdmd harkinnanvarainen méérdraha oli loppunut. ETENE on saanut asiasta kaksikin eri
kirjettd, ja myds ETENE:n puheenjohtajaan on asiasta oltu yhteydessa. Télla hetkelld keskuste-
lu koskee seké lasten ja nuorten psykoterapioita ettd Kelan korvaamia psykoterapioita ylipaa-
tadn. Kokoukseen pyydettiin etukédteen puheenvuorot Anne Huotarilta ja Pirkko Lahdelta. An-
ne Huotari ei pdédssyt neuvottelukunnan kokoukseen, mutta ldhetti kokoukselle asiasta kirjalli-
sen pohdinnan.

Aiemmin lapsille ja nuorille annettavan psykoterapian rahoitus on ollut kuntien vastuulla vuo-
teen 2000 saakka, jolloin eduskunta mydnsi Kelalle lastenpsykiatriseen kuntoutukseen erillis-
rahan. Tdmaén jélkeen tdlld alueella hakemusten méérd on lisddntynyt niin paljon, ettd timén
vuoden harkinnanvarainen maéddrdraha lastenpsykiatrian kuntoutukseen oli loppu jo touko-
kesdkuun vaihteessa. Vuonna 2003 Kelan tukemaa psykoterapiaa saavien méérd oli kasvanut
60 %, kustannukset puolestaan 50 %.

Kun keviélla rahat olivat lopussa, ministeridon perustettiin tydoryhmaé jonka tehtdvéni on laatia
selvitys vuoden 2003 lisdméérarahan tarpeesta seké selvittdd tyonjakoa Kelan ja kuntien valilla.
Lisdmiirdraha 4 miljoonaa euroa riitti ainoastaan olemassa olevien hoitojen jatkamiseen. Sa-
malla niitd hoitoja rajoitettiin ja uusien hakemusten kasittely keskeytettiin.

Pirkko Lahti totesi, ettd psykoterapiaa korvaavat nykyisin kunnat, Kela, vakuutusyhtiot sekd
thmiset itse. Periaatteessa kunnat ovat viimekétisessd vastuussa hoidon korvaamisesta. Kaytin-
ndsséd kunnat ovat hyvin vaihtelevasti varanneet rahaa psykoterapian korvauksiin. Koska Kelal-
la on ollut kdytettivissd midrdraha tarkoitukseen, monet kunnat ovat pyrkineet tilanteeseen,
missd Kela mahdollisimmat paljon vastaisi psykoterapian rahoituksesta. Kun Kelalta rahat ta-
hin tarkoitukseen loppuivat, uudet hakemukset jaivét késittelemattd. Kustannuspaine avopsy-
kiatriassa on kova, koska myos psyykenlddkkeiden korvaukset ovat nousseet huomattavasti.
Pirkko Lahden mukaan eettisesti on ongelmallista se, ettd rahojen loppuessa hoidon tarpeessa
olevat potilaat olivat niitd, joita rangaistiin. Korvauskédytdnnosséd tapahtui hallintopaitokselld
kesken vuotta muutos, johon kunnat ja sen asukkaat eivdt voineet varautua. Missddn muussa
akuutisti hoitoa tarvitsevassa ryhmissd vastaava muutos ei olisi voinut tulla kyseeseen (esi-
merkkind vaikkapa syddnkuntoutus). Alustaja pohti myos, oltiinko korvauskdytdnndssd menty
joiltakin osin liian pitkélle liian vdhin ndytdin. Hén jéi pohtimaan sitd, miten eri potilasryhmat
ja heidédn tarvitsemansa ja heitd hyodyttavét hoidot voitaisiin ryhmitelld niin, ettd oikeat poti-
lasryhmit saisivat juuri heitd parhaiten hyodyttdvaa hoitoa. Vertailevia tutkimuksia esim. 148k-
keiden seké pitkdn psykoterapian vélilla ei ole kovinkaan paljon, kognitiivisista psykoterapiois-
ta sekd lyhytterapioista on jonkin verran.

Psykoterapeuttien koulutus on muuttumassa, maardraha tdhdn on tulossa v. 2005 budjettiin.
Téhin saakka psykoterapeutit ovat kustantaneet itse koulutuksensa, joka on ohjannut pitkiin

analyyttisiin psykoterapioihin. Muutosprosessi on kuitenkin hyvin hidas ja ehdotukset ovat
kohdanneet paljon kritiikkié.
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Suomessa on 3300 psykoterapeuttia, joka pitdisi olla riittivd maard. Varsin paljon terapeutteja
on muussa kuin terapeuttisessa ty0ssd, joten terapeuteista on pulaa erityisesti julkisella sektoril-
la.

Keskustelussa pidettiin eettisesti kyseenalaisena ja ongelmallisena se, ettd hallinnollisella paa-
tokselld muutettiin korvauskédytdntod keskelld vuotta. Potilaiden hoito muuttui, keskeytyi tai
korvauspddtos lykkdytyi pahimmillaan puoli vuotta. Potilaita, joiden hoidon tarve oltiin jo to-
dettu, jatettiin ndin ikddn kuin tyhjdn paille pitkéksi aikaa. Hoitoa, joka on aloitettu, ei pitéisi
keskeyttdd tai muuttaa kesken kaiken. Rahoituspéddtosten lykkdémiset ja hoidon rajoitukset
ndhtiin piilopriorisointina, jotka kohdistuvat haavoittuvaan vaestoryhméén.

Neuvottelukunta pohti my0ds rahojen loppumista kesken vuoden. Keskustelussa ihmeteltiin, mi-
ten rahoja ei ollut mahdollista jakaa tasaisesti koko vuodelle, vaikka kyseessd ovat pitkddn kes-
tavit hoidot.

Keskustelussa nousi myds esiin se, mitd seurauksia tillaisista padtoksistd on yksittdisille poti-
laille. Pohdittiin sitd, ndkyisiko tdssé tilanteessa tilastollisesti psykoterapian puuttumisesta ai-
heutuen sairaalahoitoihin joutuneet tai itsemurhan tehneet. Kansainvilistd niytt6d on siitd, etti
hoitoa rajoitettaessa itsemurhien seké vankilatuomioiden méairé nousee.

Péétettiin 1dhettdd kannanotto asiasta Kelaan sekd julkisuuteen. Kannanotossa nostetaan esiin
keskustelussa nousseet epdkohdat, joista tarkeimmit ovat kesken vuotta hallinnollisella paatok-
selld hoidon lopettaminen ja rajoittaminen. Nama péétokset koskevat ihmisid, jotka ovat tilan-
teensa vuoksi epdtietoisia ja hddissddn. Padtettiin ehdottaa harkinnanvaraisen maéirérahan
muuttamista arviomadrdrahaksi, ja korostaa kesilld jaddytettyjen padtosten tekemistd vuoden-
vaihteen jidlkeen mahdollisimman pikaisesti. ETENE paitti myds ilmaista, ettd se tulee jatkossa
seuraamaan psykoterapian alalla tapahtuvaa kehitystd ja pohtimaan alan kysymyksid laajem-
minkin.

Péétettiin, ettd padsihteeri muotoilee kannanoton yhdessd Pirkko Lahden sekd Jaana Kaleva-
Kerolan kanssa. Kannanottoluonnos tulee vield ETENE:n jdsenille ja varajdsenille pikakom-
mentoitavaksi, jonka jilkeen se ldhetetdén eteenpdin.

5 ETENE:n Kkesiseminaari jatkotyostiminen

Edellisessd kokouksessa valittu tyéryhma oli kokoontunut kerran ennen neuvottelukunnan ko-
kousta. Padsihteeri on koonnut esiinnousseet kysymykset julkaisuyhteenvedoksi, joka jaettiin
poydille. Yhteenvedossa painotetaan entistd enemmén ennaltachkédisyn merkitystd. Myos kou-
luterveydenhuollon osuutta syrjdytymiskehityksen ehkiisijanéd haluttiin painottaa sen viimeai-
kaisen alasajon vuoksi. Aivan tuoreet tutkimukset ovat tuoneet esiin sen, ettd vankien joukossa
on huomattavan paljon sellaisia, joilla on ollut koulussa oppimis- ja keskittymishdirioitd. Ra-
portissa haluttiin tuoda esiin my0s sitd, ettd myOs aggressiivisesti kdyttdytyvat potilaat ovat
hoidon tarpeessa. Heitd ei saa jéttdd itsemaddradamisoikeuden varjolla heitteille. Sana itse aiheu-
tettu sairaus” pitdisi epamaérdisyytenséd ja harhaanjohtavuutensa vuoksi korvata muilla ilmai-
suilla.

Keskustelussa ehdotettiin kappaleen “Eldménvalinnat ja vastuu” siirtdmista kappaleen voiko
sairaus olla itse aiheutettu” eteen. Painotettiin myds vilittimisen ja huolenpidon kulttuuria.
Katsottiin, ettd olisi epdoikeudenmukaista leimata sellaiset ihmiset, jotka eliméntapojensa seu-
rauksena ovat sairastuneet. Heitd on “rangaistu” sairaudella toisin kuin sellaisia, jotka saman-
laisten terveysriskien ottamisesta huolimatta ovat sdilyneet terveind. Nahtiin tirkedné korostaa
myos sitd, ettd terveydenhuollossa terveys ei ole mikddn ostettava hyddyke. Hoito on koko-
naisvaltaista eikd tuota vain irrallisia toimenpiteita.
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Péétettiin jattdd néilld kommenteilla yhteenveto tydoryhmin jatkovalmisteluun. Seminaarirapor-
tin yhteenvedosta péétetddn joulukuun kokouksessa. Se ldhetetddn postissa jdsenille ja varaja-
senille etukdteismateriaalina. Jo jatkovalmistelun aikana kommentit raportista péésihteerille
ovat tervetulleita.

6 Saattohoitoraportin julkaisu

Puheenjohtaja ehdotti, ettd saattohoidosta tehtdisiin kirjallinen julkaisu. Vaikka kevidilla
ETENE paéitti tehda saattohoitoraportista Internet-version, puheenjohtaja katsoi tirkeéksi, ettd
raportista olisi my0s painettu versio, koska saattohoidon periaatteiden soveltamista ja saatto-
hoidon ohjeistamista tapahtuu eri puolilla Suomea. Raportti voi olla siini tyossa tarkednd apu-
na. Pédasihteeri on pyytdnyt asiasta tarjouksen, joka oli ldhetetty kokouspostin mukana. Rapor-
tista on tulossa ruotsin- ja englanninkieliset kidnnokset.

Ehdotus hyviksyttiin yksimielisesti.
7 Keskustelua hedelmoityshoitolaista

Keskusteltiin, pitdisik0 ETENE:n ottaa kantaa hedelmdityshoitolain tilanteeseen. Lakiehdotus
vedettiin pois eduskuntakésittelystd helmikuussa 2003, ja sen jélkeen se on ollut oikeusministe-
ridssd valmistelussa.

Péétettiin 1dhettdd oikeusministerioon kirje, jossa ETENE toivoo lakiesityksen valmistelun
edistyvdn mahdollisimman ripedsti.

8 Laiketieteellinen tutkimuseettinen jaosto

TUKIJA:n varapuheenjohtaja Helena Kédiridinen kertoi, ettd TUKIJA:ssa on keskusteltu viime
aikoina myo6s TUKIJA:n toimenkuvasta lddketutkimusdirektiivin tullessa voimaan toukokuun
2004 alussa. Ladketutkimuksien eettiseen arviointiin tuleva 60 vrk:n kisittelyaika on herdttanyt
keskustelua siitd, pitdisiko TUKIJA:an ylipddnsé toimittaa kaikki kansainvéliset monikeskus-
tutkimukset, vai ldhetettdisiinkd ne suoraan sairaanhoitopiireihin. Tutkimuslakiin on tulossa
muitakin muutoksia ja TUKIJA joutuu uusimaan myds suuren osan ohjeistojaan ladketutki-
musdirektiiviin liittyen.

9 Muut asiat

Muistutettiin kokousviked vield maaliskuun kokouksen muuttuneesta aikataulusta (10.3.2004
klo 14.30-17).

10 Kokouksen paatos

Puheenjohtaja paitti kokouksen klo 16.40.

Kokouksen puolesta

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