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Varajasenet:

Martimo Kari-Pekka

Honka Petri X
Jurva Johanna

Myllymaki Kati

Anttonen Anneli

Urpalainen Anu

Koivisto Tuija

Lehto Juho

Okkonen Eila X
Maki-Petdj4-Leinonen Anna
Isoviita Vesa

Collin Kaj

Korkeila Jyrki

Kiljunen Anneli

Niemeld Markku

Katainen Elsi

Sinko Paivi

Muurinen Sampo X

kohta 5

kohta 6

1 Kokouksen avaus ja esityslistan hyvéksyminen tydjarjestykseksi

Esityslista hyvaksyttiin kokouksen tyojarjestykseksi. Lisattiin kohtaan 9 muut esille tulevat asiat HUS hoi-
toeettinen moniammatillinen tydryhmd, ja siirrettiin kohta 6 ké&siteltavaksi ennen asialistan kohtaa 3.

2 Edellisen kokouksen péytakirjan hyvaksyminen

Poytékirjaan on tehty pienid muutoksia neuvottelukunnalle 1&hetettyyn versioon verrattuna. Poydalle on ja-
ettu korjattu poytékirja. Lisataan poytakirjaan vield keskustelussa esiin tulleet stilistiset muutokset.

3 Adoption terveydelliset kriteerit

Keskusteltiin neuvottelukunnan jésenille etukéateen séhkopostiliitteend laheteysté lausunteluonnoksesta.
Keskustelussa korostettiin edelleen lapsen etua ja lapsen hyvén toteutumista adoption efsisijaisina kritee-
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reind. Todettiin kuitenkin, ettd se, mikéa on lapsen etu on vaikeampaa méaéritella. Neuvottelukunta suhtautui
kriittisesti terveydentilan méaarittelyihin adoption esteend. Monet neuvottelukunnan jasenet nakivéat vaarana
syrjinnén terveydentilan perusteella. Ottaen huomioon sen, ettd adoptiohakemuksia hylataén varsin vahan
ja niihin kohdistuvia valituksia on viel& vahemman, neuvottelukunta katsoi ettd tdménkaltaisen ohjeistuksen
ottaminen kayttddn voi tuottaa enemman haittaa kuin mita siitd voi olla hyotyd. Kokouksessa todettiin, ettéd
suomalainen tulevien adoptiovanhempien valmennus on hyvéa, ja siellé jo joudutaan pohtimaan vanhempi-
en kykya turvata usein vaikeista oloista tulevan lapsen turvallinen kasvuympéristd. Tanskan ohjeistus on
kansainvalisesti ainutlaatuinen, eiké sen vaikutuksia adoption onnistumisiin tunneta.

Suomessa on tehty yksi sosiaalitydn opinndytetyd adoptiolapsista lastensuojelun asiakkaina. Téassa tutki-
muksessa, joissa ryhméhaastateltiin Pelastakaa Lapset -jarjeston sosiaalityontekijoitd, ei noussut vanhempi-
en terveydellinen tila juurikaan esiin. Joillakin lastensuojeluun paatyneiden adoptiolasten vanhemmilla oli
paihde- ja mielenterveyden ongelmia, mutta enemménkin ongelmana olivat vuorovaikutuksen ja arjen on-
gelmat.

Lausuntoon toivottiin terdvyyttd, ja lausuntoon ehdotettiin viela joitain stilistisia muutoksia. Sovittiin, etta
neuvottelukunnan jasenet voivat lahettdd kommentteja vield péaasihteerille, joka tekee keskustelun ja viesti-
en pohjalta toivotut korjaukset ja lahettda sen vield neuvottelukunnalle kommentoitavaksi.

Neuvottelukunnan keskustelussa pohdittiin myés ETENEnN lausunnon yleista rakennetta, paatettiin etta sita
kehitetaan tulevissa kokouksissa.

Kilpailullisten sosiaali- ja terveyspalveluiden hankintojen eettisia kysymyksia

Keskusteltiin neuvottelukunnan jéasenille edellisessé kokouksessa kdydyn keskustelun pohjalta tehdysté lau-
suntoluonnoksesta. Hankintalakiuudistusta valmistelevan tyéryhmén maéaraaika loppuu 1.5.2015, joten lau-
sunnon antamisella todettiin olevan jo kiire.

Lausuntoluonnos sisélsi edellisessa kokouksessa esiin nostetut asiat kiitettavasti, mutta keskustelussa toi-
vottiin lausuntoon terdvyytta, selkeyttd ja palvelun laadun nostamista selkeasti ensisijaiseksi kriteeriksi pal-
velun hintaan nahden. Keskustelussa toivottiin, etta lausunnossa tulisi vield paremmin esiin asumispalve-
luiden liséksi myds muut peruspalvelut.

Lausuntoon toivottiin myos viittausta aiempiin ETENER julkaisuihin, esim. sosiaali- ja terveydenhuollon
yhteisiin eettisiin periaatteisiin jossa painotetaan asiakasndktkulmaa ja asiakkaan etua, ammattitaitoa, seka
paattdjien vastuuta riittdvien voimavarojen jakamisessa.

Paasihteeri viimeistelee lausunnon keskustelun perusteella ja laittaa sen viel& neuvottelukunnalle nahtavak-
si ennen lahettdmista hankintalakia valmistelevalle tyéryhmalle.

Kokeellinen hoito

Kokouksessa kuultiin professori, ylildakari Akseli Hemminkia Helsingin yliopistosta ja Helsingin ja Uu-
denmaan sairaanhoitopiiristd. Han on tutkinut syépéagenetiikkaa ja myéhemmin onkolyyttisia viruksia, joi-
den parissa hén aloitti vuonna 2007 kokeellisen hoito-ohjelman. Tédssa hoito-ohjelmassa hoidettiin kaikki-
aan 290 potilasta erilaisilla onkolyyttisilld viruksilla. Vuonna 2012-2013 tehtiin naista tieteellinen tutkimus.
Kokeellinen hoito onkolyyttisilla viruksilla perustuu pitkalle kehitettyja l4dkkeitd koskevaan EU-
asetukseen.

Hemmingin mukaan la4ketutkimus tarvitsee séatelyad. Ladketutkimus on hanen ndkemyksenséd mukaan ny-
kyisin kuitenkin kriisissd, koska sadtely on jo liiallista ja tutkimus liian kallista. Tdma4 siirtyy suoraan 184k-
keiden hintoihin. Kokeellista hoitoa ei sdddella lailla, paitsi pitkalle kehittyneisiin Id&kkeisiin on on EU-
asetuksen myota sitovia sdannoksia. Kokeellisessa hoidossa paatavoite on potilaan auttaminen. Varsin mer-
kittava osa ladketieteellisestd hoidosta on kehittynyt kokeellisen hoidon kautta, ja nykyisinkin monet hoi-
toon liittyvat oivallukset syntyvét hoitokokeiluiden kautta.

Hemmingin mukaan saately suojaa hoidon kohdetta eli potilasta. Mita hankalammasta asiasta on kyse, sité
hankalampaa saately on. Séately voi olla my6s hidastavaa ja jopa estavad. Hemminki mm. otti yhteytta eri
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viranomaisiin ennen kuin kaynnisti hoitokokeilun. Han oli yhteydessa Ladkelaitokseen, TEOon, HUSIn
eettiseen toimikuntaan. Eettinen toimikunta ei ottanut hanketta kasiteltdvékseen, koska totesi, ettei kyseessa
ole ladketieteellinen tutkimus. Hemminki kuitenkin toivoi, etta eettiset toimikunnat voisivat nditd hankkeita
arvioida. Joissain sairaanhoitopiirien eettisissa toimikunnissa on arvioitu myos kokeellisia hoitoja.

Joissain maissa kansallinen viranomainen antaa luvan kokeellisille hoidoille ja seuraa hoidon toteutumista
(esim. USAssa FDA). Suomessa tallaista tahoa ei ole. Hemminki ei ottanut kantaa siihen, tarvittaisiinko tal-
lainen taho Suomessa. Han totesi kuitenkin, etté lupa kokeelliseen hoitoon voisi olla etu toimijalle. Viran-
omaistaho voisi myds monitoroida hoitoa ja tarvittaessa tehda ehdotuksia siitd, missé vaiheessa kokeellises-
ta hoidosta pitéisi siirtya tutkimusasetelmaan.

Jatketaan asian kasittelyd ETENEN seuraavissa kokouksissa.

Kesdseminaari

Hallitusneuvos Pekka Jérvinen sosiaali- ja terveysministeriosté kertoi SOTE-uudistuksen nykyvaiheesta.
Laki sote-jarjestyslaista palautui sosiaali- ja terveysministerion valmisteluun perustuslakivaliokunnan kiel-
teisen kannanoton jéalkeen. Perustuslakivaliokunnassa valtiosaantdasiantuntijoilla oli erilaisia kasityksia sii-
t&4, voidaanko laki tdss& muodossa toteuttaa. Vaikka lakiesitystd muutettiin, sitd pidettiin liian hataisesti
valmisteltuna, eiké vaikutuksia oltu riittdvan perusteellisesti selvitetty eik&d muutoksia perusteltu.

Perustuslakivaliokunta ja valtiosaantdasiantuntijat katsoivat kuntayhtymamallin edelleen mahdolliseksi. He
katsoivat kuitenkin, ettd esitetyssé lakiesityksessa kansan valta kapeutuu liiaksi, monien kuntien rahoitus-
vastuu kasvoi laskelmien mukaan kohtuuttomasti samalla kun yksittaisen kunnan vaikutusmahdollisuudet
olivat varsin pienet. Perustusvaliokunta esitti timan ratkaisemiseksi kolme vaihtoehtoa, joko tehtévien siir-
to kuntaa suuremmille itsehallintoalueille joilla olisi verotusoikeus, kuntayhtymamalli (toteuttamistavan
oltava kansanvaltaisuus- ja rahoitusperiaatteen mukainen), tai jarjestdmisvastuun siirto valtiolle.

SOTE-uudistuksen tavoitteena on vaeston hyvinvointi ja terveys, yhdenvertaiset palvelut sekd kustannuste-
hokas ja vaikuttava palvelurakenne. Tavoitteen saavuttamiseksi ndhdaan tarpeelliseksi mahdollisimman
laaja sosiaali- ja terveydenhuollon integraatio, jolloin ihmisten palvelutarpeet huomioidaan kokonaisuutena,
ja palvelut saataisiin saman hallinnon ja rahoituksen alle. Edelleen ollaan yksimielisid vahvan kansallisen
ohjauksen tarpeellisuudesta seka asiakkaiden ja henkiléston osallistamisesta muutokseen. Perustuslakiva-
liokunta katsoi, ettd sosiaali- ja terveyspalvelujen tehostamiselle, integraatiolle seka jarjestdjien kantokyvyn
vahvistamiselle on olemassa akuutti tarve myds sosiaalisten perusoikeuksien toteutumisen nakékulmasta.
Yhdenvertaiset palvelut nahtiin ensisijaisena tavoitteena. Valiokunta katsoi kuitenkin, etta lakiesityksessa
ehdotetulle mallille on olemassa vaihtoehto tai vaihtoehtoja, kuten kuntaa suurempi itsehallinto jolla vaa-
lein valittu paattava elin tai valtio, joissa myos kansanvallan periaatteet voisi paremmin toteutua.

Jatkossa SOTE-jarjestamislakia jatkovalmistellaan normaalissa saaddsvalmistelussa ja hankkeeseen perus-
tettaneen myos laaja parlamentaarinen toimielin. Valmistelun pohjana on eduskunnan perustuslakivalio-
kunnan kannanotot seké selvitykset eri vaihtoehdoista ja ndkokulmista, joiden pitdisi valmistua vuoden
2015 aikana. Né&iden pohjalta paatetdan toimintalinjaus. Vuoden 2016 aikana valmistuu sen mukainen
luonnos hallituksen esityksestd, joka menee vuonna 2017 eduskunnan kasittelyyn. Né&in tyoryhmille pitéisi
olla riittavasti aikaa kattavan ehdotuksen valmistelulle.

ETENE totesi, ettd kunnissa on tehty jo paljon valmisteluita sote-integraatioon. Nyt kunnissa pohditaan,
miten kuntayhteys séilyy sote-jarjestelyissé ja ovatko kunnissa nyt tekeilld olevat valmistelut linjassa tule-
van rakenteen kanssa. Perustuslakivaliokunta on todennut, ettd vapaaehtoiset kuntien jarjestelyt ovat mah-
dollisia, esimerkiksi Eksoten ja Kainuun mallit ovat perustuslain mukaisia, koska ne perustuvat kuntien va-
paaehtoisuuteen. VVapaaehtoisia sopimuksia voi laatia myos tulevaisuudessa. Suunnittelua sekoittaa kuntien
sosiaali- ja terveyspalveluiden kokonaisulkoistukset, mitka eivat ainakaan helpota alueellista integraatiota.

ETENE pohti keskustelussaan omaa rooliaan tassa hankkeessa. ETENE voisi tarkastella muutosta potilaan
ja asiakkaan asemasta ETENEnN vuonna 2011 kokoamien eettisten periaatteiden pohjalta. ETENE to-
tesinykyjarjestelmén sekad kunnallisen itsehallinnon aiheuttavan sosiaali- ja terveyspalveluissa eriarvoisuut-
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ta Suomen asukkaille, koska kuntien voimavarat ovat niin erilaiset. Jarjestamisvelvoitteen siirtyminen suu-
remmille hallintoalueille lienee valttamattomyys.

Keskustelussa todettiin, etta terveyden ja hyvinvoinnin edistdminen on ensiarvoisen térke&4 uudistuksessa.
Mikali terveys ja hyvinvointi madritelladn WHO:n kriteereiden mukaan, niiden edistdminen edellyttaa laa-
jaa yhteisty6ta eri toimialojen kesken myds jatkossa. Kunnilla on vastuu monista sellaisista alueista joilla
on vaikutusta terveyden ja hyvinvoinnin edistamiseen, ja siksi kuntayhteyden séilyttaminen on tarkead.
Terveyden ja hyvinvoinnin edistdminen on tehokkaampaa ja kustannusvaikuttavampaa kuin korjaavat pal-
velut. Yksittaisia palveluita taas voidaan tehda paitsi kuntien myos muiden (mm. yksityisen ja kolmannen
sektorin) toimesta.

Paéatettiin jatkaa kesdseminaarin valmistelua edellisessé kokouksessa sovitun mukaisesti. Eduskuntavaalien
jalkeen otetaan yhteyttd kansanedustajiin, joille esitetdan ratkaisuhaaste ETENER jasenten rakentamien ta-
pausten pohjalta.

Martti Lindqvist-seminaari

Helsingin kirjamessuilla pidetddn Martti Lindqvist -aiheinen noin tunnin seminaari. Seminaarissa keskityt-
taisiin Martti Lindqvistiin eetikkona ja tietokirjailijana. Seminaarin tarkempi aikataulu tdsmentyy huhti-
toukokuun aikana. Ty6valiokunta valmistelee asiaa.

IImoitusasiat

Ruotsin ladketieteen etiikan neuvosto (SMER) jarjestéa 29.4. yhden iltapaivan seminaarin huhtikuun lopus-
sa niiden lasten hoidosta, joiden sukupuoli on epaselva. Paasihteeri on ollut mukana kokouksen suunnitte-
lussa ja toimii kokouksen moderaattorina. Suomesta kokoukseen osallistuu myds muita, mm. valokuvaaja
Miina Savolainen esittelee seminaarissa valokuviaan.

Annika Rentola ilmoitti, ettd han osallistuu kesalla vanhusten hoidon etiikkaa késittelevaan seminaariin
Belgiassa.
Muut esille tulevat asiat

HUS on perustamassa eettistd tydryhmaa, ja sen vuoksi on lahestynyt ETENE& nimedmaan siihen edusta-
jansa. Kokouksessa keskusteltiin siitd, onko yhdenvertaisuus- ja riippumattomuusnakdkulmasta parempi
toimia asiantuntija-asemassa kaikissa alueellisissa eettisissa neuvottelukunnassa ja muissa ryhmissa samalla
tavoin kuin esimerkiksi PSHP:n alueellisen eettisen neuvottelukunnan kanssa. ETENEII& on tarkoitus lis&ta
yhteistyota alueellisten neuvottelukuntien ja tyéryhmien kanssa. Paatettiin palata asiaan seuraavassa koko-
uksessa.

Kokouksen paatos

Puheenjohtaja paatti kokouksen klo 15:45.

Puheenjohtaja Jaana Hallamaa

Paasihteeri Ritva Halila



