\

SOSIAALI- JA KOKOUSMUISTIO Dnro 05/2004

TERVEYSMINISTERIO

Valt)akunnallinen terveydenhuollon eettinen 28.10.2004

neuvottelukunta (ETENE)
Ritva Halila

NEUVOTTELUKUNNAN KOKOUS

Aika 28.10.2004 klo 15.30 - 17.35
Paikka Tieteiden Talo, Kirkkokatu 6, Helsinki, kokoushuone 309, 3. krs
Léasna: Paula Kokkonen, puheenjohtaja  (x) Leena Niinistd, varapuheenjohtaja
Jasenet: Varajésenet:
Jyrki Pinomaa () Oiva Antti Miki
Markku Lehto (x) Kati-Pupita Mattila
Timo Keistinen (x) Rauno Mikela
Vuokko Rauhala () Anne Bostrom
Pirkko Lahti () Soili Nevala
Veikko Aalberg () Esko Alhava
Marjatta Blanco Sequeiros (x) Aira Pihlainen
Hannu Hausen (x) Kalle Miki
Jaana Kaleva-Kerola (x) Heikki Hinkka
Marita Liljestrom (x) Irma Pahlman
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 Véitiinen ()  Saara Karhu
Simo Rundgren () Merikukka Forsius
Paula Risikko ()  Sirpa Asko-Seljavaara

Risto Pelkonen, pysyva asiantuntija ()
Sirpa Peura, asiantuntija

x)

Raimo Pekkanen, TUKIJA:n puheenjohtaja (x)
Helena Kédridinen, TUKIJA:n varapuheenjohtaja ()

Nina Lindqvist-Wheatley, osastosihteeri

Outi Konttinen, TUKIJA:n sihteeri
Ritva Halila, péasihteeri (%)

1 Kokouksen avaus

)
0

Paula Kokkonen avasi kokouksen klo 15.30.
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e ETENE:n jdsenet ovat saaneet kutsun Martin pdivén tilaisuuteen 10.11.2004 Hel-
singissd. Pddsihteerin kautta tilaisuuteen tuli vield kutsu, joka jaettiin pdydélle. Paa-
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sihteeri ilmoittaa seminaariin Markku Lehdon ja varmistaa my0s ettd muidenkin
ETENE:sti seminaariin osallistuvien nimet ovat ilmoittautuneiden listalla.

e Paula Kokkonen oli sosiaali- ja terveysministerion hoitoon pdésyn tyoryhmén johto-
ryhmén kuultavana 12.10.2004 Johtoryhma kiitti ETENE:& puheenvuorosta ja kan-
nanotoista. Paula Kokkonen kertoi, ettd samansuuntaisia huolia on tuotu esiin myds
muualta. Monet muut ovat myds kantaneet huolta tydryhmien tyon yhteen sovitta-
misesta. Paula Kokkonen on myShemmin keskustellut hoitoon pddsyn projektista
ministeri Hyssdldn ja STM:n terveyspalveluosaston osastopééllikon kanssa ja il-
maissut huolensa siitd, ettd yleinen keskustelu on fokusoitunut pdédsééantoisesti eri
toimenpiteiden pisteytykseen ja leikkauslistojen pituuteen. Eri erikoisalojen sisélla
tehty tyd on sovitettava yhteen sosiaali- ja terveydenhuollon sekéd perus- ja erikois-
sairaanhoidon vililld sekd kuntayhtymissd, mikéd on vahintdin yhta tarkeda projek-
tin onnistumisen kannalta. Ministeri0 jarjestdd asiasta seminaarin 16.11.2004. P4a-
sihteeri osallistuu kokoukseen.

e Edellisessd kokouksessa toivottiin, ettd professori Paul Lillrank Teknillisestéd kor-
keakoulusta voisi tulla kuultavaksi ETENE.n kokoukseen. Péddsihteeri on ollut yh-
teydessé professori Lillrankiin, ja hdn on sopinut tulevansa 9.12. neuvottelukunnan
kokoukseen. Paisihteeri pyysi ETENE:n jésenid miettiméén jo etukéteen asioita,
joita hidnen toivotaan valmistelevan kokoukseen. Monet jasenet kyselivit, miten eet-
tiset ndkokulmat on otettu huomioon terveydenhuollon prosessimallien suunnitte-
lussa. Mietittiin, miten sosiaali- ja terveydenhuollossa ihmisten kanssa tehtdva tyo
soveltuu rakennemalleihin joita Lillrank on esittédnyt. Tehokkuus terveydenhuollos-
sa on eettinen kysymys: Miten paljon terveydenhuollon tehokkuutta voidaan lisdta,
ennen kuin paddytdin eettisesti huonoon hoitoon. Toisaalta niukkojen voimavarojen
tuhlaaminen on epéeettistd. Pyydetddn Lillrankia selvittiméén kisitettddn asiakas-
ryhmien segmentointi. Hinen kanssaan haluttiin keskustella tehokkuuden ja vaikut-
tavuuden eroavuuksista.

e Suomen Ladkériliiton koulutus- ja tutkimusosasto on koonnut kevailld 2004 tehdyn
ladkarikyselyn etiikkaosiosta yhteenvedon, jonka pohjalta 6.10. pidetyn esitelmén
kalvot jaettiin kokoukseen osallistuville kokouspostin mukana. Paasihteeri on sopi-
nut ettd Hannu Halila tulee esittelemiin tuloksia ETENE:lle 9.12. Yhteenvedossa
himmastytti se, miten suuri osa Suomen ladkareistd kertoo tehneenséd paatoksia
omia eettisid periaatteita vastaan. Himmastysti herétti myos lukumaara ladkareita
jotka olivat ohittaneet potilaiden tahdon hoitopaatoksissa.

e Suomen Ladkérilehdessad oli kirjoitus joka perustui ETENE:n lausuntoon hoitoon
padsyn kriteereistd. Tdma artikkeli kopioitiin ETENE:n jdsenille.

e Suomen Laidkintdoikeuden ja etitkan seura jérjestdd seuraavan kokouksensa
1.12.2004 klo 18. Aiheena on hoitoon paédsy.

e Poydille jaettiin myos kokousraportti Pompidou-ryhmén etiikkatydryhmén kokouk-
sesta, johon péisihteeri oli osallistunut lokakuussa.

4 Kevaan kokousten aikataulu

Kokouksessa keskusteltiin kevadn kokousten aikatauluista. Kansanedustajat olivat
toivoneet kokousajaksi perjantaiaamua, silld iltapdivisin eduskunnassa on usein tdhin
aikaan valiokuntia ja tdysistunto, ja maanantaisin edustajat ovat omilla paikkakunnil-
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laan. Puheenjohtajalle eivit sovi alkuviikon pédivat. ETENE:n monien muiden jdsen-
ten on vaikeaa tulla kokoukseen aamupiivind. Ehdotettu perjantai-iltapdivé ei sopi-
nut monille jdsenille. Sovittiin ettd puheenjohtaja ja pédsihteeri katsovat kevéén ko-
kouksiin mahdollisia torstai-iltapdivid (klo 15.15 alkaen) ja ilmoittaa niisti ETENE:n
jasenille mahdollisimman pian.

Kesdseminaari péétettiin jérjestdd 1.9.2004 kokopédivdseminaarina.

5 ETENE:n kesiaseminaari 2004

Edellisessd kokouksessa perustettu tydryhma kokoontui kerran ennen ETENE:n ko-
kousta. Edellisessd neuvottelukunnan kokouksessa sovittiin, ettd yhteenvetoa ldhde-
tddn rakentamaan ETENE:n laatimien terveydenhuollon yhteisten eettisten periaat-
teiden pohjalta. Pekka Louhiala oli koonnut tyoryhmén tyotd varten muutamia mui-
takin eettisiél periaatteita, joista keskusteltiin tyoryhmaéssa ja joista liséttiin tekstid
myos yhteenvetotekstiin. Tyoryhmé on tehnyt yhteenvedosta luonnoksen, joka tuo-
tiin kokoukseen.

Neuvottelukunnan jasenet periaatteessa olivat tyytyvéisid yhteenvedon ldhtokohtiin
mutta toivoivat tekstiin stilistisid korjauksia. Otsikko "Hyddyn maksimointi koettiin
vaikeaksi késitelld, ja ehdotettiin otsikon poistamista ja tekstin siirtimistéd johdan-
toon. Kokouksessa katsottiin, ettd hyodyn maksimointi ohjaa ajatukset utilitaristiseen
etitkkaan, tavoitteena on mahdollisimman monien auttaminen, yksilon ja yhteison
hyvén yhteensovittaminen. On tirkedd ettd annettava hoito on vaikuttavaa ja hyvii ja
annetaan ensisijaisesti niille, joilla on suurin hoidon tarve. On myos tarkeda selvittda
se, mitd hyodylla tarkoitetaan. Mietittiin otsikon muuttamista hyddyn optimoinniksi,
tai mahdollisimman suureksi hyodyksi. Potilaan kokemus hoidon hyddystid on myos
tarked nakokohta. On tirkedd valttdd ylimielistd asennetta tekstissé.

Ehdotettiin lisdttaviksi syrjinnédn kielto kappaleeseen ihmisarvon kunnioittamisesta.

Yhteenvetoon toivottiin ennalta ehkdisevdn hoidon ja sen korostamista, ettd ihmiset
voisivat huolehtia terveydestdén ja hakeutua tarvitsemaansa hoitoon.

Péétettiin ettd tydryhma kokoontuu vield muokkaamaan tekstid. Pddsihteeri 1dhettda
tdmén jélkeen seuraavan version kommentoitavaksi ETENE:n jdsenille.

6 ETENE:n kesiaseminaari 2005

Seuraavaa kesdseminaaria suunnitteleva tydryhma on kokoontunut kerran. Tydryh-
man kokouksen muistio on jaettu kokouksen poydille. Sirpa Peura toimitti kokouk-
selle myds Apteekkialan eettisen neuvottelukunnan raportin luontaistuotteista, ja
neuvottelukunnan jéasenille jaettiin myds kopio edellisend viikonloppuna ilmestyneen
iltapdivilehden artikkelista kosmeettisesta kirurgiasta.

Tyo6ryhma ehdotti seminaarin aiheeksi “markkinat ja terveydenhuolto™. Otsikko
muotoutunee myShemmin.

Neuvottelukunnan ja tydryhmén keskusteluissa nousi esiin kolme perusteemaa: 144-
kemarkkinoinnin rajat, 2) yhteiskunnan ja mainonnan luomat arvot, arvostukset ja
thmiskuva, joita mm. yksityinen terveydenhuolto toteuttaa mainostamalla ja toimen-
piteilld, jotka sisédltavit huomattavia riskejd ja erityisesti pitkdn aikavilin haittoja 3)
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terveydenhuollon kustannukset jotka johtuvat mainonnan ja markkinoinnin luomista
mielikuvista ja niiden toteutuksista.

Kokouksessa keskusteltiin esteettisestd kirurgiasta, jossa asiakkaat pddsaantdisesti
omalla kustannuksellaan ostavat ldékéripalveluita, joilla saavat muutoksia ulkona-
koonsa. Esteettiseen kirurgiaan suhtaudutaan usein suvaitsevaisesti; ajatellaan ettd
ihmiselld on oikeus muokata ulkondkoddn. Mainonta luo mielikuvia menestyvisti
thmisistd, ja lehdistd on luettavissa, ettd yhd nuoremmat kayttivét esteettisen kirurgi-
an palveluita saadakseen ulkondkd6nsé toivomiaan muutoksia ja samalla myds sithen
liittyvid toiveita tayttymé&én.

Neuvottelukunnassa oltiin huolissaan toistuvien ei-tarpeellisten toimenpiteiden aihe-
uttamista riskeistd, joita nuoret ihmiset eivit osaa kohdalleen odottaa. Tarve parantaa
ulkoista olemusta lidhtee tyytyméattomyydestd omaan itseen. Tétd ongelmaa ei véltta-
matté ratkaise ulkoisen olemuksen muutos, ja monet nuoret hakeutuvatkin toistuvasti
uusiin ulkomuotoaan muokkaaviin toimenpiteisiin. Potilasvahinkolain muutos on
mahdollistanut korvaukset myos ei-lddketieteellisesti perustelluista toimenpiteiden
vahingoista, mutta pitkdaikaiset ja myohdin ilmenevit haitat tulevat joka tapauksessa
kuitenkin yhteiskunnan maksettavaksi.

Kysymys ulkomuodon parantamisesta lddketieteen keinoin pohjautuu tietynblaiseen
thmiskuvaan, sithen millainen thminen on hyva ja hyviksyttiva. Neuvottelukunta
pohtikin kokouksessaan, millainen on yhteiskunnassamme vallitseva ihmiskuva.

Ladketiedettd kdytetdén sairauksien parantamiseen ja rakennepoikkeavuuksien kor-
jaamiseen. Kokemus siitd mik& on normaalia ja mika poikkeavaa on yksilollisté ja
riippuu siitd, missd ymparistossd thminen eldd. Terveydenhuollossa (1dhinna yksityi-
sessd) tehddan myos kosmeettisia toimenpiteitd (mm. hampaiden valkaisu ja ham-
maskorut), jotka asiakas maksaa itse, ja joista ei aiheudu hinelle riskii tai vahinkoa.
Voidaanko néiti toimenpiteitd ylipddtdan tehdd terveydenhuollossa. Hoitoja kéyte-
tddn myos (joskus korkeillakin riskilld) normaalien elintoimintojen ja ulkonidon
muuttamiseksi yli “normaalien rajojen”. Missd méérin tillaista voidaan hyvéksya
(esim. doping, kauneusleikkaukset).

Terveydenhuolto on enenevisti litkketoimintaa. Mm. yksityisen terveydenhuollon
omistavat paddkaupunkiseudulla suurelta osin pdrssiyhtiot, joiden tehtévi on tuottaa
voittoa. Miten paljon tulostavoitteisiin vaikuttaa tutkimusten ja toimenpiteiden maa-
rd, jotka korvataan paitsi tyOnantajien my0s sairausvakuutuksen kautta? Miten paljon
voidaan liiketalouden periaatteiden ilmentymistd ja vapaata markkinointia rajoittaa?
Toisaalta kuinka paljon halutaan terveydenhuoltoa liiketaloudellistaa, ja ollaanko
ndin hdivyttdimaissa terveydenhuollon perusidea? Missd mairin uskalletaan, halutaan
ja voidaan asettaa rajoja ja rajoituksia terveydenhuoltoon ja milld perusteilla?

Kokouksessa keskusteltiin my0s potilaille ilmaiseksi tarjottavista hyvin kalliista
ladkkeistd joilla halutaan edistdd uuden, hyvin kalliin lddkkeen myyntid. Tietyn il-
maisliddkejakson jdlkeen lddke tulee potilaan tai hintakaton vuoksi yhteiskunnan kor-
vattavaksi. Téllaista markkinointia kdytetd&in myds hoitoindikaatioiden laajentami-
seen. Ladkemarkkinoinnissa on myds alueellisia eroja: ladkkeitd ei markkinoida
esim. haja-asutusalueilla, koska markkinointi ei kannata taloudellisesti. Ndin haja-
asutusalueilla potilaat joutuvat eriarvoiseen asemaan muihin ndhden.

Seminaarin keskeiseksi kysymykseksi pyritddn nostamaan rajankdynti hyvaksyttavin
ja hyléttavan vilille seké arvot jotka ohjaavat terveydenhuollon markkinoita. Toivot-
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tiin ettd tilld avauksella ETENE pystyisi herdttiméin asiasta myos julkista, yhteis-
kunnallista keskustelua.

Ehdotettiin ettd Veli-Pekka Viljanen tarkastelisi seminaarissa terveydenhuollon ja
vapaan markkinoinnin vélisté ristiriitaa perusoikeuksien kannalta. Pohdittiin, voi-
daanko terveydenhuollossa poiketa yleisistd liiketoiminnan periaatteista ja kuinka
pitkélle. Terveydenhuolto on alue, jossa puututaan ihmisen koskemattomuuteen, jo-
ten lahtokohtaisesti terveydenhuollon perustehtidvéédn ei kuulu voiton tavoittelu. Ky-
syntd vaikuttaa tarjontaan ja tarjonta myos kysyntidén. Mitd enemmaén tarjotaan pal-
veluita, sitd enemman niitd myds kysytdan.

Péésihteeri toivoi neuvottelukunnan jiseniltd ehdotuksia myds seminaarin alustajista.

7 Eduskunnan tulevaisuusvaliokunnan kuulemistilaisuus 8.12.2004

Eduskunnan tulevaisuusvaliokunta on halunnut kuulla ETENE:& terveydenhuollon
tulevaisuuden raporttia laatiessaan. Pddsihteeri on keskustellut tulevaisuusvaliokun-
nan sihteerin kanssa, ja yhteiseksi kuulemisajaksi on ehdotettu 8.12. Raportti perus-
tuu esiselvitykseen, jonka ovat tehneet Osmo Kuusi sekd Kuopion yliopiston prio-
risointia tutkivat Juha Kinnunen, Markku Myllykangas seké Olli-Pekka Ryynénen.
Esiselvityksestd kokouksessa poydille oli jaettu tiivistelma ja johtopédétokset. Esisel-
vityksen voi saada paisihteeriltd joko paperikopiona tai sdhkdisend tiedostona. Itse
raportti perustuu esiselvityksen johtopaatoksiin, jotka on esitetty vaittdmind osalle
kansanedustajista, jotka edustivat eri puolueita ja ovat ldhtdisin eri puolilta Suomea.

Kokouksen keskustelussa kiinnitettiin huomiota siihen, ettd raportti ldhestyi tervey-
denhuollon tulevaisuutta ldhinnd negaatioiden kautta yksipuolisena. Talloin myds
vastaukset ovat helposti negatiivisesti varautuneita. Toivottiin ettd tulevaisuuden ar-
vioinnissa voitaisiin l&hted terveydenhuollon vahvuuksista ja heikkouksista. Rapor-
tissa toistuvat jo alemmin ilmaistut asiat, eika siind juurikaan esitetd uusia ideoita
terveydenhuollon tulevaisuuden ongelmien ratkaisuiksi.

Raportissa ei lainkaan késitelld eettisid periaatteita, eikd esimerkiksi sitd, mitkéd ovat
terveydenhuollon ydintehtdvét. Tutkijoiden esiselvityksessd medikalisoidaan arki-
eldmadi ja nostetaan ladketieteen asiantuntijavaltaa. Asiantuntijavalta on kuitenkin
romahtanut monissa maissa mm. lddketieteessa ja terveydenhuollossa tapahtuneiden
skandaalien myota.

ETENE voisi pohtia, mitd uusia eettisid ongelmia syntyy niisté tekijoistd joita voi-
daan arvioida. Keskustelun herdttiminen néisté asioista on tirkedi ja vaikuttamista
sithen millainen on tulevaisuuden yhteiskunta. Tulevaisuusvaliokunnan raportin ai-
kaikkuna on 2012-2020.

ETENE:sti tulevaisuusvaliokunnan kokoukseen voivat osallistua puheenjohtajan ja
sihteerin liséksi Marjatta Blanco Sequeiros, Timo Keistinen sekd Sirkku Eho. Péésih-
teeri toimittaa heille raportin esiselvityksen. Myos ETENE:n muilta jdsenilti toivo-
taan kommentteja raporttiin. Pddsihteeri tekee raportista lausuntopohjan joka kierré-
tetddn ETENE:n jisenilld ennen tulevaisuusvaliokunnan kokousta.

8 TUKIJA

TUKIJA:n puheenjohtaja Raimo Pekkanen kertoi, ettd TUKIJA:Ila on tdnd vuonna
ollut paljon tehtévii lddkedirektiivin implementoinnissa. Lakimuutos sekd TUKI-
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JA:n toimintaan vaikuttava asetus ovat viiviastyneet. Nimé ovat valmistumassa syk-
syn 2004 aikana.

TUKIJA on herittinyt keskustelua ja yllapitdnyt sitd alueellisten eettisten toimikun-
tien kanssa. Tutkimuksen eettisistd periaatteista vallitsee yhteisymmairrys, kiytdnnon
toiminnassa on kuitenkin vaihtelua, josta on syytd pdistd eroon. Tulevaisuudessa voi-
taisiin tehtivid jakaa alueellisille toimikunnille nykyistd enemmain. Mikali TUKI-
JA:lle tulee velvollisuus ja oikeus antaa ohjeita vahvistuu TUKIJA:n rooli suhteessa
alueellisiin eettisiin toimikuntiin.

Tutkimussuunnitelmia TUKIJA on kisitellyt vihemmén kuin muina vuosina johtuen
ladketutkimusdirektiivin aiheuttamista ohjeistustarpeista.

Potilasinformaatiossa on edelleen ongelmia ja tutkittaville tarkoitetut tiedotteet ovat
edelleen monimutkaisia ja pitkid. Oikeudellinen puoli tuottaa ongelmia ja lisdrasitus-
ta myos eettisille toimikunnille.

9 Muut asiat

Ranskan kansallinen eettinen komitea CCNE on jérjestdnyt kerran vuodessa Sorbon-
nen yliopistossa keskustelutilaisuuden, jossa nobelistit keskustelevat koululaisten
kanssa ladketieteen eettisistd ongelmista. Naihin keskustelutilaisuuksiin ovat myos
koululaiset valmistautuneet omilla tahoillaan. Tilaisuudet on koettu erittdin hyviksi ja
hyddyllisiksi eettisen tietoisuuden ja ajattelun heréttdjiksi. Kokouksessa toivottiin
keskustelua siitd, voitaisiinko timéankaltaisia tilaisuuksia pyrkid jérjestiméan myos
Suomessa, esim. Helsingin yliopiston suuressa luentosalissa.

Turun yliopistossa jérjestetddn jo nyt filosofian péivid, jotka ovat nuorten parissa hy-
vin suosittuja.

Piitettiin selvitelld asiaa.

10 Kokouksen paatos

Pj paatti kokouksen 17.35.

Neuvottelukunnan puolesta

Paula Kokkonen Ritva Halila
ETENE:n puheenjohtaja Pédsihteeri
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