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Hallamaa Jaana, pj.

Heinimaki Jaakko, varapj. X

Jasenet: Varajésenet:

Vehmas Simo X Muurinen Sampo

Sariola Jukka X  Collin Kgj

Rentola Annika Okkonen Eila X

Salomaa Eva Isoviita Vesa

Peiponen Arja x  Koivisto Tuija

Kuosmanen Lauri Myllyméki Kati X

Sulkava Raimo x  Korkeila Jyrki

Hautanen Ulla X Martimo Kari-Pekka

Uramo Maija X Sinko Paivi

Topo Paivi X Niemeld Markku

Hemminki Jaana X Honka Petri

Ruuhonen Kirsi X  Maéki-Petdja-Leinonen Anna

Pietilda Anna-Maija X  Lehto Juho X

Launis Veikko Anttonen Anneli

Talja Martti Heikkinen Hannakaisa

Turunen Kaj Ruoho Veera

Raassina Sari Lauslahti Sanna

Haatainen Tuula X  Salonen Kristiina

Halila Ritva, paasihteeri X

Mutanen Taina, osastosihteeri X

Pirjo Kainulainen
Juha Hanninen

1 Kokouksen avaus ja esityslistan hyvaksyminen tydjarjestykseksi 12.15

ETENEnN varapuheenjohtaja Jaakko Heinimaki avasi kokouksen klo 12.15. Esityslistaan
lisattiin kohtaan 10 Muut asiat keskustelu toimenpiteista intersukupuolisten lasten hoitoon
liittyvista kysymyksistd. Taman jalkeen esityslista hyvéksyttiin.

2 Edellisen kokouksen poytakirja hyvéksyttiin.

3 ETENER lausunto valinnanvapauslainsdddanngsta

Lausuntokierroksella olevaa lakiluonnosta oli ETENEIle esitteleméassa hallitusneuvos Pir-
jo Kainulainen sosiaali- ja terveysministeriosta. Han totesi, etta lakiluonnos sisaltdd monia
asioita joita asiakas voi valita, ja my6s monia vield avoimia kysymyksia. Jotkut asiat saa-
vat lopulliset muotonsa vasta eduskunnassa. Lausuntokierroksen jalkeen on tarkoitus
muokata vield lakiesitysté ja lahettad se eduskuntakésittelyyn kevéan lopussa tai kesalla.
Aikataulu on tasséa hyvin haasteellinen.
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Lakiesityksessé laajennetaan potilaan/ asiakkaan valinnanvapautta siten, etté potilas voi
valita perustason palveluntarjoajan (sote-keskuksen) sekd hammashoitolan. Tarvittaessa
hé&n voi saada sote-keskuksesta maksusetelin hdnen tarvitsemistaan palveluista, joita sote-
keskuksessa ei ole tarjolla. Potilas/asiakas voi valita myds maakunnan palvelulaitoksen
mistd maakunnasta tahansa Suomessa. Potilas voi valita myds sote-keskuksen toisella,
esim. lomapaikkakunnalla. Kiireelliseen hoitoon voi mennd missa tahansa.

Merkittavaa julkisen vallan kayttod siséltavat viranomaistehtdvat kuten lastensuojelu jaa-
vat maakunnan palvelulaitokseen. Jonkin verran julkisen vallan kayttod siséltavia asioita
joudutaan siirtdmaan myds sote-keskuksille.

Maakunnassa tehddéan palvelutarpeen arviointi seké paatos potilaan tai asiakkaan tarvit-
semasta erityispalveluista, joihin hin voi saada ns. asiakassetelin. Asiakassetelin voi saada
sosiaali- ja terveydenhuollon palveluntarjoajien tuottamiin palveluihin mutta myds muu-
hun asiakkaan tarvitsemiin palveluihin (kauppapalvelu, kuljetus, siivous jne.). Jos potilas
lahetetdén erikoissairaanhoitoon, potilas saa valita sairaalan, ja mahdollisuuksien mukaan
potilas voi valita my6s hanta hoitavat terveydenhuollon ammattihenkil6t. Toistuvissa
kaynneissa tulisi pyrkia samojen ladkareiden hoitoon. Erityisesti vanhuspalveluja ja vam-
maisten palveluja voidaan rahoittaa my6s henkilékohtaisen budjetin avulla.

Lakipaketti sisaltad saannokset myos paatoksentuesta. Nama sédannokset on Kirjattu poti-
laslakiin ja sosiaalihuollon asiakaslakiin.

Tahan lakiluonnokseen sisaltyy yhtidittamisvelvoite, jolloin julkinen toimija on samalla
viivalla yksityisten yritysten ja jarjestdjen kanssa. Palveluiden rahoitus tapahtuu paaosin
kapitaatioperiaatteen mukaisesti, osittain otetaan mukaan suoritekorvaus. Kapitaatiokor-
vauksen ja suoritekorvauksen vélinen tasapaino on erittdin haasteellinen. Palveluiden ra-
hoituksessa on vield runsaasti avoimia kysymyksia.

Lakiehdotus sisaltaa varsin suuria muutoksia liittyen sosiaali- ja terveyspalveluiden jarjes-
tamiseen. Yksi keskeisimpid, vield avoimia kysymyksia on julkisen vallan siirtdminen yk-
sityiselle. Sosiaalihuollon palveluissa tehdaan paljon hallintopaatoksia, jotka ovat myos
julkisen vallan kéayttoa.

Alustuksen yhteydessé kdydyssa keskustelussa pohdittiin asiakassetelin ja henkilokohtai-
sen budjetin valista suhdetta. Henkil6kohtainen budjetti on tarkoitettu henkildille, jotka
pystyvét itse tai tuetusti suunnittelemaan ja vastaamaan palveluistaan. On vield epéaselvaa,
kuinka laajasti henkilokohtaista budjettia tullaan kayttamaan ja milla tavalla kustannuksia
arvioidaan ja niiden kehitysta seurataan. Henkilokohtaisen budjetin kéytté perustuu luot-
tamukseen, ettd sen saaja pystyy sita kayttamaan.

ETENEssé keskusteltiin myds toteutumattomista palvelun tarpeista. On ndyttoé siitd, etta
mitd matalammat tulot ja mita alhaisempi koulutus asiakkaalla on, sitd useammin palvelu-
tarpeet jaavat tayttamatta. Tarvitaan varsin kehittynytta sote-lukutaitoa, jotta asiakas pys-
tyy palveluiden viidakosta hahmottamaan itselleen sopivat ja tarpeelliset palvelut. Tahan
tarvitaan huomattavan paljon neuvontaa. On epéselvad, kuka tai mik4 taho vastaa asiak-
kaiden neuvonnasta. Jarjestot ovat tehneet tdhdn saakka paljon neuvontaty6ta. Niiden va-
raan ei voi jattad lakisaateisten palveluiden neuvontaa.

Kaupungeissa on viime vuosina kehitetty voimakkaasti erilaisia hoivamalleja, keskuksia,
joihin keskitetty perheiden, vanhusten ja tydikéisten palveluja ja neuvontaa, ja pystytty
rakentamaan asiakaskohtaisia palvelukokonaisuuksia. Naissa keskuksissa on onnistuttu
integroimaan erilaisia toimintasektoreita asiakkaita hyodyttavalla tavalla. Myds muuta-
missa maakunnissa (erityisesti Eksote ja Kainuu) on rakennettu yhteisty6ta eri toimijoiden
vililla. Rikkooko sote-keskukset nyt naita rakenteita ja myds integraation, joita on suurel-
la vaivalla rakennettu ja jotka on todettu hyddyllisiksi asiakkaille ja myds kaupungeille?
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Neuvottelukunnassa pohdittiin myds ICT-jarjestelmid, joiden pitéisi olla jarjestelméssa
yhtenevit. On vaikeaa kuvitella asiakastietojéarjestelmaa joka olisi yhteinen kaikille toimi-
joille, ajantasainen ja joustava. Jos tieto ei kulje toimijoiden valilla, kustannukset kasva-
vat.

Paatettiin jatkaa tatd keskustelua seuraavassa kokouksessa. Perustetaan tyoryhma, tydva-
liokunnan lisaksi Kati Myllymaki sekd Arja Peiponen, pohtimaan ETENEnN nakdkulmia.
L&hetetdan lausuntoluonnos jasenille hyvissé ajoin ennen seuraavaa kokousta (23.3.).
Lausunnon médréaika on 28.3.2017.

ETENEN seminaari 2016

Seminaarin yhteenveto hyvaksyttiin. Kaikilta seminaarin alustajilta on saatukirjoitukset,
jotka liitetddn julkaisuun. Paasihteeri kertoi, ettd julkaisua aletaan latoa, kun siihen saa-
daan sopivat ohjelmat Valtorilta.

ETENEN seminaari 2017

Seminaari pidetdan 23.8.2017 klo 9-16 Konigstedtin kartanossa. Seminaarin aiheena on it-
semaaraamisoikeus ja muut potilaan ja asiakkaan perusoikeudet. Seminaarissa kasitellaan
IMO-lains&d&déntod, pakon vaihtoehtoja ja itsemadradmisoikeuden rajoja ja sen ja heitteil-
lejaton valista rajankdyntia myds uuden teknologian tuomista nakékulmista. Alustajiksi
tai niitd hankkimaan ovat lupautuneet Jukka Sariola ja Eila Okkonen.

Jatketaan seminaarin valmistelua seuraavissa ETENEnN kokouksissa

ETENERN lausunto hallituksen esityksestéa laiksi sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastieto-
jen sahkoisesta kasittelysta

ETENE ei ehtinyt kasitella tata lausuntopyynt6a ja lakiluonnosta tassé kokouksessa. P&é-
sihteeri pyytaa lausunnon antoon lisdaikaa, ja kasitelladn tatd seuraavassa kokouksessa.

Keskustelua eutanasiasta ennakoiden kansalaisaloitteen kasittelyd eduskunnassa kevéalla
2017

Kokousmateriaalin mukana paésihteeri lahetti etukateen neuvottelukunnan jasenille ETE-
NEn v. 2011 laatiman kannanoton eutanasiasta seka saattohoitoldékéreiden ETENEIle 14-
hettdmén kannanoton sek& ETENEN puheenjohtajan Jaana Hallamaan kirjoituksen, joka
julkaistaan Kanava-lehdessa 3.3.2017. Keskusteluun pyydettiin mukaan Terhokodin yli-
laékari Juha Hanninen, joka osallistui myds edellisen kannanoton valmistelua edeltavaan
keskusteluun.

Eutanasiassa potilaalle annetaan kuoleman aiheuttava ladkitys. Eutanasia on lain kautta
mahdollinen Belgiassa, Hollannissa ja Luxemburgissa. Lait ndissa maissa eroavat jonkin
verran toisistaan, Belgiassa sallitaan hoitotahto kuoleman toiveen ilmaisuna, Hollannissa
lakiin ei ole kirjoitettu kuoleman laheisyyttd eutanasiakriteerind. Laeissa on kuitenkin ky-
se syyttamatta jattamisestd, mikali menetelldan lain mukaisesti. Naissa maissa eutanasiaan
johtavien kuolemien méérd on merkittavasti kasvanut viime vuosina. Nayttad myos siltg,
ettd eutanasian indikaatiot ovat muuttuneet. Esimerkiksi dementiaa ja mielenterveyden
sairauksia (erityisesti depressiota) sairastavien eutanasian kautta kuolleiden potilaiden
ma&rd on kasvanut varsin voimakkaasti viime vuosina. Uutisointi néista asioista ei valtta-
matté kerro siitd, millaisissa tapauksissa eutanasiaan kenenkin kohdalla paadytaan. Oike-
ustapauksia ei ndissa maissa ole ollut eutanasiaa koskevien lakien voimaantulon jalkeen.

Kansalaisaloitetta samoin kuin kansalaiskeskustelua sekoittaa termien epamaaraisyys ja
sekoittuminen. Suomessa mediassakin on kerrottu tapauksista, jotka eivat sopisi kansa-
laisaloitteessa esitetyn lain soveltamisalueeseen. Esimerkiksi kansalaisaloitteessa koroste-
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taan ihmisen omaa itseméaaradmisoikeutta ja paatoksentekokykya, aikuisikad, seké kuole-
man laheisyytta, sekd myds saattohoidon kattavuutta ja sen riittavyytta ennen kuin eu-
tanasiaa voitaisiin toteuttaa.

Juha Hanninen totesi, ettd eutanasiaa koskevassa keskustelussa otetaan usein esimerkiksi
joitain vaikeita neurologisia tauteja sairastavat potilaat. Han totesi, ettd esimerkiksi ALS-
potilaat ovat usein hyvin elamanmyonteisia ja harvoin toivovat eutanasiaa. Han ja monet
neuvottelukunnan jasenet pitivat ongelmallisena kansalaisaloitteen edellyttdmaa riittavaa
saattohoitoa. Harvaan asutuilla paikkakunnilla saattohoito jota voidaan potilaalle tarjota
voi olla hyvin erilaista kuin saattohoitokodissa. Samoin nahtiin ongelmallisena lyhyt jal-
jelld oleva elinaika, ja se mik& on riittdvan lyhyt ja kuka sen méérittaisi. Belgiassa ja Hol-
lannissa on luovuttu jéljelld olevan elinajan ennustamisesta. Samoin ongelmallista on sie-
tamattoman karsimyksen madrittely ja kuka sen maérittaa.

Eutanasiaa seka vastustetaan ettd puolustetaan ihmisarvon kunnioituksella. Hollannissa
korostetaan, ettd eutanasiassa ihminen vapautetaan sietdmattomista k&rsimyksista. Eu-
tanasian vastustajat korostavat eldman ainutkertaisuutta ja eldmén kunnioitusta. He totea-
vat ettd karsimysta, erityisesti kipua, pystytaan jo pitkalle lievittdimaan. Kuoleman toivo-
misessa on heidan mukaansa tulevan tuntemattoman pelkoa, pelkoa joutua riippuvaiseksi,
pelkoa eldméan arvottomuudesta, ja laheisen hddan kokemisen sietamattomyyttad. On myds
ongelmallista, ettd saattohoito toteutuu huonosti tai ei edes aloiteta ennen kuolemaa.

Eutanasiassa terveydenhuollon ammattihenkil® toimii aktiivisesti elaman lopettamiseksi.
Avustetussa itsemurhassa samoin toimitaan aktiivisesti, mutta potilas itse ottaa hanelle
annostellun laékkeen. Moraalisesti tdssd neuvottelukunta ei ndhnyt suurta eroa, vaikka
lain mukaan Suomessa itsemurhan avustaminen ei rikoslain mukaan ole rangaistavaa, toi-
sen surmaaminen on.

Neuvottelukunnassa jotkut jasenet katsoivat ongelmalliseksi, ettd eutanasiasta voitaisiin
saataa lailla. Toiset nékisivat ongelmalliseksi, ettei siita saddettdisi lakia. Kansalaisaloitet-
ta ei ole kirjoitettu lain muotoon, ja aloitteeseen sisdltyy monia, aikaisemmin mainittuja
ongelmallisia kysymyksid. Mikali edetéan lain saatdmisen tasolle, ndma kysymykset olisi
selvitettava.

Keskustelussa tulee usein esille myds kaltevan pinnan kasite, erityisesti keskusteltaessa
Hollannin ja Belgian tilastoista: eutanasian kautta kuolleiden maaré on voimakkaimmin
kasvanut yli 80-vuotiaiden ja hoitolaitoksissa asuvien seka depressiota sairastavien koh-
dalla. Karsimyksen sietokyky ja sen sietaméattdmyys ovat my0s asioita joita ulkopuolisen
on vaikeaa arvioida. Jos saattohoidon saatavuus tulisi varmistaa ennen eutanasian toteu-
tusta, pitéisiko potilaan saada eutanasiaa toivoessaan erikoissairaanhoidon konsultaatio
saattohoidon toteutumisesta? Maéritelldankd eutanasialla samalla elaméan arvokkuus tai
arvottomuus? Missé tilanteissa potilas ohjattaisiin mielenterveyspalveluihin, milloin taas
eutanasian toteutukseen? Onko kuolema medikalisoitu tai medikalisoitunut. Kuuluuko
kaltevaan pintaan my6s kuolemat, joissa kipulééke jouduttaa kuolemaa.

Néayttdisi siltd, ettd Benelux-maissa jaé osa eutanasiakuolemista raportoimatta. Keskustel-
tiin my0s siitd, kuinka paljon ladkkeellisia kuolemia on maissa, joissa eutanasia tai avus-
tettu itsemurha ei ole laillista.

Pohdittiin sitd, voitaisiinko ETENEssa keskustella avoimesti ja kokonaisuus huomioon ot-
taen siitd, milla kriteereilld eutanasia voisi olla mahdollinen. On mielenkiintoista nahda,
miten keskustelu eduskunnassa etenee. ETENEIt4 todennékdisimmin pyydetéén lausunto,
ja todennakoisesti ETENE on my6s kuultavana tassa asiassa.

ETENESss4 on tarkeda keskustella avoimesti ja monipuolisesti, voisiko eutanasia olla
mahdollinen ja mikéli se ndhdaan mahdolliseksi, milla kriteereilla, ottaen eri mahdolli-
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suudet ja vaihtoehdot huomioon. Terminologiaa on syyta selventaa ja keskustella samoista
asioista samoilla sanoilla. Keskustelussa painotettiin myds arvokkaan eldmén arvostamista
ja arvottamista. Eutanasian perusteleminen huonolla hoidolla tai sosiaali- ja terveyspalve-
lujarjestelmén pettdmisella todettiin epaeettiseksi.

Eduskunnassa lakialoitteen paakasittely ajoittunee syksyyn. On mahdollista ettd eduskun-
nassa jarjestetadn jo kevéalla avoin kuulemistilaisuus asiasta. ETENEIIA on tarked rooli
yhteiskunnan keskustelun ylldpitajand ja edistajand. Silta pyydetdan todennékdisesti uusi
kannanotto t&h&n keskusteluun.

ETENE 20 v

Pohdittiin sita, milla lailla voitaisiin v. 2018 juhlistaa ja tuoda esiin 20-vuotiasta neuvotte-
lukuntaa. Pohdittiin radioon tai televisioon sarjaa jossa pohdittaisiin sosiaali- ja terveys-
alan eettisid kysymyksid. Yleiséseminaarisarja olisi myds mahdollinen, mutta radio tai te-
levisio pystyisi tavoittamaan laajemman véeston. Kati Myllymaki selvittelee tatd asiaa.

lImoitusasiat

v" Kansalliset neuvottelukunnat jarjestavatetiikan paiva 15.3.2017. Ohjelma ja ilmoittau-
tuminen www.etiikanpaiva.fi

v' Pdésihteeri osallistuu samana péivané Tampereella sote-etiikkaa k&sittelevaan semi-
naariin.

v"Ylen MOT on kasitellyt silmaterveyttd ohjelmassaan 30.1.2017. Ohjelma on néakyvis-
sé vield Yle Areenassa.

v’ Paasihteeri vieraili Tutkimuseettisen neuvottelukunnan puheenjohtajan ja paasihteerin
kanssa TEKESissa tammikuussa. Kavi ilmi ettd TEKES on valmis allekirjoittamaan
TENK:In hyvan tieteellisen kdytannén ohjeet. Tama tarkoittaa myds sité, etta vastai-
suudessa TEKESIn rahoituksen saaneet voidaan velvoittaa my6s sitoutumaan hyvan
tieteellisen k&ytdnnon ohjeisiin (http://www.tenk.fi/fi/htk-ohje).

v’ Paasihteeri vieraili myds Tehyn eettisen toimikunnan seminaarissa. Kausijulkaisu
toimitetaan neuvottelukunnalle postissa. Se julkaistaneen myds sahkdisené versiona.

Muut esille tulevat asiat

Paasihteeri kertoi neuvottelukunnalle pohdinnoistaan intersukupuolisten lasten hoidosta.
ETENE suositteli kannanotossaan, ettd sukupuolta muokkaavat toimenpiteet ajoitettaisiin
sellaiseen aikaan, ettd henkilo itse voisi itse antaa talle suostumuksensa, mika tarkoittaa
myohéistd murrosikaa tai aikuisikad. Euroopan Neuvosto, EU sekd YK ovat kehottaneet
jdsenmaitaan toimimaan siten, ettd intersukupuolisten lasten sukupuolta muokkaavat leik-
kaukset lopettaisiin. Paasihteeri jarjesti yhteisen keskustelutilaisuuden yliopistollisten sai-
raanhoitopiirien intersukupuolisia lapsia hoitaville tahoille kesékuussa 2016. Marraskuus-
sa Suomen edustajat raportoivat YK:n kidutuksen vastaiselle komitealle (CAT-komitea)
intersukupuolisten lasten hoitoa, jolloin paasihteeri selvitteli tata asiaa HUSissa. Tammi-
kuussa Euroopan Neuvoston bioetiikkakomitea julkaisi lasten oikeuksia koskevan rapor-
tin, jossa kasiteltiin myds intersukupuolisten lasten hoitoa Euroopassa.

Yhtendisen hoidon kriteereiden, Kaypa Hoito -suositusten seka palveluvalikoimaneuvos-
ton suositukset ovat luonteeltaan suosituksia. Ongelmana niiden laatimiseksi on ndytén
puute ja niukka tutkimusdata. Intersukupuolisten lasten kohdalla painottuvat ihmisoikeus-
kysymykset, erityisesti itsemaaraamisoikeus ja oman kehon koskemattomuuden periaate.
Paatettiin lahettad asiasta kirje HUSIn johtajayliladkarille. Hanta pyydetéan vastaamaan,
mill& lailla HUSissa otetaan huomioon kansainvalisten jarjestdjen Suomelle asetetut vel-

voitteet tdssa kysymyksessa.
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11 Kokouksen paatos

ETENEnN varapuheenjohtaja Jaakko Heiniméki paatti kokouksen klo 15.50.

Varapuheenjohtaja Jaakko Heinimaki

Paasihteeri Ritva Halila
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