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Cherina Dolk, osastosihteeri X
Aira Pihlainen, paésihteeri X

1 Kokouksen avaus

Puheenjohtaja toivotti kokouksen osallistujat tervetulleeksi aloittavan ETENEnN neuvottelu-
kunnan (toimikausi 1.10.2010 30.9.2014) ensimmaéiseen kokoukseen.

Edellisen kokouksen poytakirjaan ei ollut edellisestd neuvottelukunnasta jatkavilla jasenilla
huomauttamista.

2 ETENER neuvottelukunnan jésenten ja varajésenten esittdytyminen,
toiveet ja odotukset ETENENR nelivuotiskaudelle

Neuvottelukunnan kokoukseen osallistuneet kertoivat omasta taustastaan ja kiinnostuksen
kohteistaan sosiaali- ja terveydenhuollon etiikassa. Jasenet toivoivat yleisesti, ettd neuvottelu-
kunta kasittelisi konkreettisia vaeston arkeen liittyvia eettisia kysymyksia seuraavan neljén
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vuoden aikana. Liséksi toivottiin kannanottoja julkisuudessa esilla oleviin ajankohtaisiin eetti-
siin kysymyeksiin.

Jasenet esittivat toiveita ja odotuksia neuvottelukunnan kokouksissa kasiteltavista asioista:

Sosiaali- ja terveydenhuollon eettiset perusteet

- Ihmisarvo ja ihmiskasitys, syntymaton lapsi, kuoleva ihminen ja vainaja

- Yhdenvertaisuus ja tasa-arvo ovat tarkeita palvelurakenteiden ja toimintaohjeiden uudistuk-
sien kannalta

- Itseméadrédamisoikeudessa tulee ottaa huomioon asiakaslahtoisyys ja ihmisten kuuleminen se-
ka itsemadraamisoikeuden rajoituksia koskeva lainsaadantéhanke

- Yleensd moraalin merkitys yhteiskunnassa ja sen muutoksessa

- Teoreettisen kaytannollisen etiikan tuntemus péatoksenteossa, asioiden makrotason tarkaste-
lussa ja argumentoinnissa.

Asiakkaan ja potilaan asema ja oikeudet

- Sosiaali- ja terveydenhuollon ehkaisevé toiminta erityisesti lastensuojelussa, silla esimerkik-
si toimintamenojen leikkaukset nakyvat lasten palvelujen tarjonnassa

- Palvelujarjestelmd asiakkaan nédkdkulmasta esimerkiksi mita todella tarkoittaa lapsiléht6i-
syys ja lapsen oikeudet?

- Haastavat asiakastilanteet ja erityisesti haasteelliset lapset ja vanhukset, néissé tilanteissa tu-
lee tarkastella syrjaytymisen, kdyhyyden, asiakastilanteiden oikeaa ja vaaraa tai hyvaa ja huo-
noa menettelya

- Ikéantyneiden vaikutusmahdollisuudet palvelujen jérjestdmiseen, niiden vaihtoehtoihin ja
muutoksiin.

Yhteiskunnalliset muutosten vaikutukset véestoon

- Palvelujen jarjestamisessa vaeston realistiset tarpeet ja arki

- Priorisoinnin merkitys ja lahtékohdat

- Kilpailutuksen eettiset kysymykset

- Sosiaali- ja terveyspalvelujen rakenne, palvelujen tarjonnan laatu, palvelujen tuottaminen
esimerkiksi pienessa kunnassa

- Julkisen ja yksityisen sektorin toiminnan yhteensovittaminen, yksityisten palvelun tuottajien
asema

- Ammattihenkildston virkavastuu kysymykset

- Kansalaisten tai henkildston henkil6kohtainen vastuu

- Yhteiskunnan vastuu ja kansalaisaktiivuus.

Tieto sosiaali- ja terveydenhuollon vaikuttamisessa
- Asiakkaan rooli muuttuvaan tietoon
- Tietojarjestelmien salassapito, yksityistieto, ammattihenkildston yhteinen tietojen kaytto.

3 ETENERN toiminta vuosina 1998-2010
Esittelijat Markku Lehto ja Aira Pihlainen

Lehto esitteli ETENEN toimintaa vuosilta 2006 -2010. ETENE on viimeisen kuluneen neljan
vuoden aikana painottanut toiminnassaan vanhusten, mielenterveyden, psykiatrian seka tekno-
logian eettisia kysymyksia. Naistd on my0s julkaistu eettiset suositukset. Tulossa on kausijul-
kaisu, jossa késitelldan kulunutta nelj&é vuotta ja, johon ETENERN jasenet ovat Kirjoittaneet ar-
tikkeleita yhdenvertaisuusteemasta. Kuluneella kaudella ilmestyi ETENEnN 10-
vuotisseminaarijulkaisu. Seminaarien aiheita ovat olleet terveydenhuollon tarpeet, terveyden
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edistdminen, terveydenhuollon liikkuvuus, vaihtuvuus ja eettinen vastuu. Vuoden 2009 kesé-
seminaarissa keskityttiin lasten ja nuorten mielenterveyteen ja vuonna 2010 keskusteltiin tek-
nologian etiikasta ja arvioitiin ETENEN kulunutta nelivuotiskautta. Erillisia lausuntoja tai
kannanottoja on annettu 15. Lausunnoissa on otettu kantaa mm. kehitysvammaisten lasten te-
hohoitoon, pandemiaan, hengityshalvauspotilaiden hoitoon, synnytyksen jarjestamiseen ja it-
semadradmisoikeuden rajoittamiseen.

Liséksi Lehto pohti ETENEN eettisen keskustelun merkitysté ja intervention voimaa seka sitéd
miten otetaan kantaa asioihin. Hyva kysymys on, miten osataan sanoa jotain uutta ja perustella
sanoma? Asioita voi tarkastella toisaalta velvoitteiden ja toisaalta menettelytapojen seurausten
nékokulmasta. Ensiksi mainittu viittaa kantilaisen etiikan yksildlle asettamiin velvoitteisiin ja
jalkimmainen vapaasti toimiviin markkinoihin, joiden oletetaan tuottavan suotuisan lopputu-
loksen. Miten erilaiset lI&hestymistavat sopivat sosiaali- ja terveydenhuollon eettisiin kysy-
myksiin?

Pihlainen esitteli ETENERN kahta ensimmaista toimintakautta 1998 -2002 ja 2002 -2006.
ETENEN ensimmainen kokous pidettiin 10.11.1998. Mukana oli puheenjohtaja Martti Lind-
gvist ja varapuheenjohtaja Risto Pelkonen seka jasenia ja varajasenia yhteensa 29. Ensimmai-
sessd kokouksessa mm. paatettiin ETENEN lyhenne. Heti ensimmaisen toimintakauden alku-
puolella 4.2.1999 perustettiin ladketieteellinen tutkimuseettinen jaosto TUKIJA. Ensimmainen
tyéryhma kdynnistettiin kevaalla 1999, joka valmisteli terveydenhuollon yhteisia eettisia peri-
aatteita. Kesdseminaarit kaynnistyivat vuonna 2000, josta ne ovat jatkuneet vuosittain. ETE-
NEn ensimmaisend toimikautena kokouksissa késiteltiin mm. hoitoetiikan tilannetta, oikeu-
denmukaisuutta, hoidon vaikuttavuutta sek lasten ja nuorten hoitoon liittyvié erityiskysy-
myksid. Ensimmaisen toimintakauden aikana ETENE osoitti tarpeellisuutensa ja luotiin koko-
usten keskusteleva toimintakulttuuri, joka nékyy edelleen esimerkiksi kokousten muistioissa.

Toisen toimintakauden (2002 -2006) aikana ETENEII4 oli kaksi puheenjohtajaa. Martti Lind-
gvistin (5.4.2004) kuoleman jalkeen puheenjohtajana kauden loppuun toimi Paula Kokkonen.
Toisen toimintakauden aikana neuvottelukunnan kokouksissa oli esilla mm. mielenterveystyo,
psykoterapian korvauskaytannot, itse aiheutetut sairaudet ja saattohoito sekéd henkildston vas-
tuu ja velvollisuudet. Kesdseminaareissa késiteltiin mm. autonomiaa ja heitteillejattéa, moni-

kulttuurisuutta ja ihmiskuvaa. Toisen neuvottelukunnan toiminta keskittyi terveyden ja elinta-
pojen tuomiin eettisiin kysymyksiin.

Poytékirjat ja kannanotot ovat ETENERN internet-sivuilla (www.etene.fi).

4 Jasenen ja varajdsenen toimintatavat kdytannon asioissa
Esittelija osastosihteeri Cherina Dolk

Dolk esitteli kdytannon asioita neuvottelukunnan toiminnassa. Neuvottelukunnan kokouksista
esityslista liitteineen pyritadn lahettdmaén noin kaksi viikkoa ennen kokousta jasenille ja vara-
jasenille. Jasenet ilmoittavat osallistumisestaan viimeistdan kaksi paivaa ennen kokousta. Jat-
kossa myos varajasen jasenen liséksi voi osallistua kokoukseen, jos han pitad esityslistalla
olevia asioita tarkednd. Talldin myos varajasen ilmoittaa osallistumisestaan etukateen.

Matkakustannukset korvataan valtion matkustussaannon mukaisesti. Matka tilataan mieluiten
STM:n kayttdmastd matkatoimistosta ja laskutus osoitetaan laskutustilille. Matkalaskut tulee
tehda kahden kuukauden kuluessa matkasta.
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Neuvottelukunnan kokousten yhteydenpito pidetddn ETENEN sahkdpostiosoitteen kautta ete-
ne@stm.fi.

Jokaiselta neuvottelukunnan jaseneltd ja varajaseneltd pyydetdédn yhteystiedot ja asiantunti-
juusalueet sujuvan yhteydenpidon yllapitamiseksi.

5 ETENEN toimintasuunnitelma ja painopisteet vuosille 2010 - 2014
Esittelijat Markku Lehto ja Aira Pihlainen

Lehto esitteli ensiksi uusille jasenille edellisen neuvottelukunnan viimeisessa kokouksessa
esilla olleita nakemyksia tulevista haasteista. Tallaisia ovat muun muassa ikaantymista, kan-
sainvélistymistd, tydeldméan muutoksia, teknologiaa, palvelujen jarjestdamisté, kilpailua ja kan-
nusteita koskevat asiat. Asiakkaan ja potilaan kannalta tarkeita asioita ovat palvelujen valin-
tamahdollisuudet, hoidon jatkuvuus, palvelujen joustavuus ja oikeudenmukaisuus seké asiak-
kaan ja potilaan oikeus paattd4 omista asioistaan. Sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten
nakodkannalta on pohdittava mitd merkitsee ammattiylpeys, vaihdannan luonne, henkildston
eettinen osaaminen ja median keskusteluihin osallistuminen. Tydyhteisdjen eettisida kysymyk-
sid nousee toimintamalleista, kannusteista, ammattiryhmien yhteistydsta tai sen puutteista,
kansainvélistyvan henkildston tuomista muutoksista ja tyOilmapiiristd. Mika on julkisen val-
lan ja voimavarojen suhde asiakkaan ja potilaan oikeuksiin ja kunnalliseen itsehallintoon seka
eri vaestoryhmien tasa-arvoon? Mita kysymyksia nousee taloudellisuuden ja tehokkuuden
pyrkimyksista.

Pihlainen esitteli toimintasuunnitelmaa vuosille 2010 -2014. ETENERN tehtdvana on kasitella
sosiaali- ja terveysalaan seké asiakkaan ja potilaan oikeuksiin ja asemaan liittyvié eettisia ky-
symyksié periaatteelliselta kannalta. Tehden niist4 aloitteita ja antaen suosituksia ja lausuntoja
sekd asiantuntija-apua lainsaddantda kehitettaessa. Keréa ja jakaa tietoa kansallisista ja kan-
sainvalisista eettisistd asioista seké seuraa sosiaali- ja terveysalan teknologian kehitysta.

ETENERN toiminta muodostuu etupaéssa kokouksista, seminaareista ja tydryhmatyosta. Y hteis-
tybkumppaneista tarkeitd ovat sosiaali- ja terveysministerion eri toimialat, muut ministeriot,
eduskunta, valtion laitokset ja alueelliset toimijat. ETENE tekee yhteisty0td myds esimerkiksi
valtakunnallisten eettispainoitteisten neuvottelukuntien ja alueellisten eettisten toimikuntien,
ammattijarjestdjen ja koulutuksen edustajien kanssa. ETENE antaa my0s asiantuntija-apua
median edustajille ja vastaa kansalaisten kysymyksiin. Kansainvalisista jarjestoista tarkeita
ovat YK, WHO ja UNESCO. Euroopan komission ja neuvoston eettisiin keskusteluihin osal-
listutaan s&dannollisesti. Maiden kahdenvélista yhteisty6td keskitetddn etupddssa pohjoismaihin
ja Baltiaan.

Puheenjohtajien kanssa kdydyn keskustelun pohjalta paasihteesi esitteli ETENER toiminnan
painopisteiksi vuosille 2010 -2014 potilaan ja asiakkaan oikeuksiin ja asemaan, yhteiskunnal-
liseen muutokseen, tiedon kehittymiseen ja kansalliseen yhteistyéhon liittyvia késittelyaiheita.
Painopisteiden lisdksi luonnollisesti ETENE huolehtii asetuksen mukaisten tehtaviensé toteu-
tumisesta.

Asiakkaan ja potilaan oikeuksista kasiteltaisiin sosiaali- ja terveydenhuollon yhteisi eettisia
periaatteita ja ajankohtaisina aiheina mm. lapsiin, geeniteknologiaan ja eutanasiaan liittyvia
eettisid kysymyksid. Yhteiskunnallisten muutosten vaikutuksista tarkasteltaisiin kannusteita,
kilpailua ja tydeldmédn muutoksia sekd maksujarjestelmien eettisia kysymyksia. Lisaantyvan
tiedon ja tiedonhankinnan keinoja seka mediaan liittyvia eettisia kysymyksia. Alueellisessa
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yhteisty0ssé keskityttaisiin hoitoeettisten toimikuntien seka potilas- ja sosiaaliasiamiesten
kanssa kéaytdvaan yhteydenpitoon.

Keskustelussa nousi esille ajankohtaisiin ja aktuelleihin eettisiin kysymyksiin puuttusen tarve
ja todettiin, etté tallaisissa kysymyksissa puheenjohtajien tapaamiset toimiston henkiléston ja
tarvittaessa yksittdisten jasenten kanssa ovat tarpeellisia neuvottelukunnan kokousten vélilla.
Liséksi todettiin, ettd yksittdiset jdsenet voivat esittdd omia kannanottojaan julkisuudessa ja
ilmoittaa niissa olevansa ETENER jasen. Harkintansa mukaan jasen voi kysyé puheenjohtajan
tai yksittdisen ETENERN jasenen tai paasihteerin kantaa sosiaali- ja terveysalaa koskeviin eetti-
siin kannanottoihinsa. ETENEN nimissa esiintymisesta sovitaan erikseen.

Painopisteista todettiin, ettd tarke&a on pohtia arvopohjaa, poliitikoiden, julkisen ja yksityisten
palvelujen jarjestdjien paatdksenteossa sekd miten eettisesti kestdvaad on toiminta ja minkélai-
sin perustein maailmaa muutetaan? Asioita tulisi ETENESss4 tarkastella sek& makro- ettd mik-
rotasolla. Asiakkaan ja potilaan oikeudet ja asema sek& omaisten asema ja oikeudet ovat tar-
keitd yhteisissa eettisissa periaatteissa. Kasittelyssa tulisi olla myds sosiaalioikeuden oikeus-
periaatteet. Edell4 mainittua keskustelua tulisi laajentaa eri toimintaympaéristoihin. Eutanasia
kasitteen hankaluus todettiin ja keskusteltiin siitd mika olisi parempi kasite asialle esimerkiksi
arvokas kuolema. Muiden késitteiden kaytdssa on myds problemaattisuutta esimerkiksi terve-
ys, hyvinvointi ja eldménhallinta. Lisaksi keskustelussa nousi esille erilaiset eettiset 1ahtékoh-
dat, kuten paamaara-, velvollisuus- ja sopimusetiikka.

Yhteiskunnallisten muutosten ja terveyspolitiikan vaikutuksista todettiin, ettd mm. kilpailu ja

palvelusetelit ovat ydinkysymyksié rahoituksen jarjestamisessa. Naista tulisi saada eri tahojen
perustelut ja arvolahtokohdat esille. Samoin esimerkiksi yksityistamisen merkitys ja mista yk-
sityistamisessd puhutaan? Miten tulevaisuudessa nédyttaytyvéat hoitovakuutukset ja priorisointi,
palvelujen vaatimustaso, yhteiskunnan velvollisuudet ja palvelujen jérjestdmisen vahimmais-

taso? Minkalainen kansalaisyhteiskunta toimisi tulevaisuudessa?

Ajankohtaisena eettisend asiana toivottiin eettistd taskuopasta haastaviin tilanteisiin potilai-
den, asiakkaiden ja omaisten kohtaamisessa.

Tieto sosiaali- ja terveydenhuollossa todettiin ajankohtaiseksi aiheeksi, etenkin tietokanta, tie-
don tuotantoon ja mittareiden tuottamiseen liittyvét eettiset kysymykset.

Kansallisen keskustelun avauksena toivottiin yhteiskuntaetiikasta seminaaria, jossa kasiteltai-
siin yhteisié sosiaali- ja terveysalan eettisid periaatteita, kilpailuttamiskysymyksia ja sen seu-
rannaisvaikutuksia asiakkaan ja potilaan kannalta. Yhteiskuntaeettiseltd kannalta tulisi sel-
kiinnyttaa keskitytddnko seuraamiseen vai pyritddnko luomaan eettisid ennakoivia periaattei-
ta?

Toimintasuunnitelman 2010 -2014 keskustelua jatketaan seuraavassa neuvottelukunnan koko-
uksessa.

Seuraavassa kokouksessa yhteiskuntaeettisen keskustelun avauksena Markku Lehto alustaa
kilpailutuksesta ja Kari Eskola esitt44 ideoita haastavien tilanteiden taskuoppaasta.

6 ETENER tyésuunnitelma syksy 2010 - kesd 2011

Sovittiin syksyn ja kevéddn kokousajankohdat.
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Seuraava kokous pidetaan tiistaina 7.12.2010, klo 12.00 -15.00.

Kevéaan 2011 kokousajankohdat ovat:
tiistai 18.1.2011 klo 12-16,

torstai 10.3.2011 klo 12-16 ja

torstai 5.5.2011 klo 12-16.

Keséseminaari pidetaan torstaina 25.8.2010, klo 9.00-16.00.

7 llmoitusasiat

- STM on asettanut (2.7.2010) tyéryhman, jonka tehtdvénd on sosiaali- ja terveydenhuollon
asiakkaiden itsemaaraamisoikeuden rajoittamista koskevan saantdéehdotuksen tekeminen.
Tydryhman koko nimi: Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaan itseméaaradmisoikeus, 10ytyy
www.hare.vn.fi. Linkki tyéryhmén asettamispaéatokseen: STM067:00/2010.

- Lahimmaisvastuu Suomessa - keté kiinnostaa?
ETENE-julkaisu nro 28 on tulossa sivuille www.etene.fi /aineistot/julkaisut.

8 Muut esille tulevat asiat

Muita asioita ei ollut.

9 Kokouksen paatos

Puheenjohtaja esitti kiitokset osallistujille aktiivisesta osallistumisesta. Kokous paattyi klo

14.50.
Puheenjohtaja Markku Lehto
Paasihteeri Aira Pihlainen
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