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1 ESIPUHE

Hyva lukija,

Tama on Sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta ETENEn
nelivuotiskauden 1.10.2014-30.9.2018 kausijulkaisu.

Nelivuotiskautena aikana neuvottelukunnan tarkeimpia tuotoksia ovat
mm. kannanotot intersukupuolisten lasten hoidosta, kokeellisista hoidoista
ja eutanasiasta. ETENE on kasitellyt kokouksissaan myds mm. sosiaali- ja
terveydenhuollon sote-uudistusta. Muita teemoja ovat olleet sosiaali- ja
terveydenhuollon potilaan ja asiakkaan itsemaaraamisoikeus ja siihen
valmisteilla ollut lainsdddanto seka lasten hyvinvointiin ja oikeuksiin liittyvat
eettiset kysymykset. Lausuntoja on annettu vuosittain noin 8-10.

Syksylla 2018 ETENE taytti 20 vuotta. Tana aikana ETENE on vakiinnuttanut
asemansa arvostettuna sosiaali- ja terveydenhuollon eettisten kysymysten
asiantuntijatoimijana. 20 vuodessa ehtii muodostua vakiintuneita
toimintatapoja ja menettelyja, joita voidaan kutsua perinteiksi. Yksi
Etenen traditioista on kauden lopulla laadittu julkaisu. Kasilla olevaan
raporttiin on koottu Etenen elokuussa 2018 pidetyn kesaseminaarin
Sosiaali- ja terveysalan eettiset periaatteet — ovatko ne edelleen valideja
tulevaisuudessa? antia, mutta mukaan on otettu myds eteneldisten
kirjoituksia, joissa he tuovat esiin tarkeina pitamiaan teemoja. Kirjoitukset
ovat kirjoittajiensa omia mielipiteita eivatka valttamatta vastaa koko
neuvottelukunnan yhteista nakemysta.

Jaana Hallamaa valottaa Etenen 20-vuotista historiaa esittelemalld Etenen
perustamiseen johtaneita virtauksia, toiminnan kuluessa kasiteltyja aiheita
ja Etenen tyotapoja ja niiden vaikuttavuutta. Kirjoituksensa lopuksi han
kysyy kriittisesti, riittavatko Etenen tyoskentelytavat sen toimialaan
kuuluvien vaikeiden asioiden kasittelemiseen ja pitaisikd Etenen tyon
olla kunnianhimoisempaa.

Maija Uramo tarkastelee artikkelissaan, kuinka aikamme erilaiset ilmiot
monimuotoistuvista perhemuodoista kaikkialle levidvaan digitalisoitumiseen
ja ympadriston turmeltumiseen vaikuttavat ihmisen elaman kannalta
keskeiseen yksilon ja yhteison suhteeseen. Muutokset koskettavat koko



arjen elamaa mutta vaikuttavat myos osallisuuden ja eldaménhallinnan
kokemuksiin, joilla on suora tai valillinen yhteys yksildiden ja yhteison
hyvinvointiin. Haasteena on 16ytda sosiaalialan keinoja ratkaista kestavasti
ongelmia, joita yksil6d ja yhteisyytta koskevat muutokset aiheuttavat.

Kirsi Ruuhonen esittelee kirjoituksessaan, kuinka lakien perus- ja ihmis-
oikeusulottuvuudet voitaisiin ottaa huomioon jo lainvalmisteluvaiheessa,
ja ndin kohentaa viime aikoina kritiikin kohteeksi joutunutta lainvalmiste-
lun tasoa. Ruohosen kasittelemat periaatteet ja esimerkit havainnollista-
vat, kuinka olennaisella tavalla perus- ja ihmisoikeudet lahtoékohdaksi ot-
tava tarkastelu vaikuttaa lopputulokseen.

Arja Peiponen kuvaa artikkelissaan palveluntuottajan ndkékulmasta tek-
nologian ja robotiikan kehitysta ja hyodyntamista erityisesti ikdantyneil-
le tuotettavissa palveluissa. Han tarkastelee, millaisia eettisia kysymyksia
kehittynyt teknologia synnyttaa, kun joudutaan punnitsemaan asiakkai-
den itsemaaraamisoikeutta suhteessa palvelujen tuottamiseen ja resurs-
sien riittavyyteen. Tulevina vuosina vastaavantyyppisia kysymyksia kohda-
taan yha useammin, kun tekodly ohjaa monia erilaisia prosesseja. Mita sel-
kedmpi on organisaation arvopohja ja mitd johdonmukaisempaa on sen
johtamisen etiikka, sitda paremmin tulevaisuuden teknologiaa voidaan hyo-
dyntaa ihmisten parhaaksi.

Ritva Halila tuo kirjoituksessaan esiin lapset, joita koskevia erilaisia
kysymyksia on kasitelty Etenessa koko sen toiminnan ajan eri ndkdkulmista.
Halila esittelee Sipilan hallituksen karkihankkeeksi nimettya lapsi- ja
perhepalveluiden muutosohjelmaa (LAPE), jossa pyritdan parantamaan
palveluita ja prosesseja niin, ettda ongelmat havaitaan varhain, jolloin
ne voidaan korjata nopeasti ilman raskaita toimia. Samalla luodaan
perhekeskuksia, joissa lapset ja perheet voivat saada tarvitsemansa palvelut
yhdesta paikasta. Halila korostaa, ettd Lapsen oikeuksien sopimus velvoittaa
kaikkia, eikd sen toteutumista voida jattaa pelkdstaan julkisen vallan
muotoilemien strategioiden varaan.

Sinikka Sihvo tarkastelee Etenen kesdaseminaarissa kaytyyn keskusteluun
tukeutumalla Etenen toimikausiensa kuluessa julkistamia eettisia periaatteita
pohtimalla, olisiko ne uudistettava. Vaikka ihmisarvon kunnioitusta
voidaan pitaa periaatteiden muuttumattomana ytimena, esimerkiksi
itsemaaraamisoikeuden tulkinta muuttuu olosuhteiden mukaan. Myds



keskeisten arvojen jarjestys voi vaihdella. Tapa ymmartda potilaana ja
asiakkaana oleminen ja ammattihenkil6stén asema ja asiantuntijuus
vaikuttavat siihen, miten johtajuutta, osallisuutta, luottamusta ja
yhteistoiminnallisuutta koskevat ratkaisut muotoillaan.

Kokoelman paattda Anna-Maija Pietilan kirjoitus, jossa han tulkitsee
Etenen toimintaa dialogisena prosessina, jota tydskentelyyn osallistuvat
soveltavat eettisten kysymysten kasittelyyn.



2 KATSE MENNEESEEN JA SUUNTA
TULEVAISUUTEEN - ETENE 20 VUOTTA

Jaana Hallamaa, Sosiaalietiikan professori, Helsingin yliopisto,
Etenen puheenjohtaja 2014—

ETENE, Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta
on syksylla 2018 toiminut 20 vuotta. Vertauskohdan mukaan 20 vuotta
on pitka tai lyhyt aika. Postilaitoksen historiaan rinnastettuna se on hetki
vain, mutta esimerkiksi vuonna 1998 uutuuksina kaupattujen kannykéiden
vertaaminen nykyisiin dlypuhelimiin muistuttaa, ettd 20 vuodessa voi
tapahtua paljon.

Monijaseniselle, eri aloja ja erityyppista asiantuntemusta edustavista
ihmisista koostuvalle, maaravalein uudelleen valittavalle neuvottelukunnalle
kaksi vuosikymmenta on pitka aika. Lokakuussa 2018 paattynyt kausi oli
viides Etenen kokoonpano. Vaikka osa ihmisista on mukana pitempaan kuin
yhden toimikauden, Etenen jasenista ja varajasenistd muodostuu melkoinen,
parin sadan ihmisen suuruinen asiantuntijajoukko. Asiantuntijaelimelle
ominaiseen tapaan tydskentely Etenessa on valittanyt tietamysta ja
osaamista sen jasenten, seminaarien ja julkaisujen kautta yhteiskuntaan
mutta samalla eteneldiset ovat oppineet toisiltaan ja yhteisesta tyosta.

Kuluneisiin 20 vuoteen kuuluu ainakin yksi muutos, joka on vaikuttanut
merkittavasti neuvottelukunnan toimintaan. Etene perustettiin tarkas-
telemaan terveysalan eettisia kysymyksia ja ottamaan niihin kantaa.
Vuonna 2009 neuvottelukunta muuttui sosiaali- ja terveysalan eettiseksi
neuvottelukunnaksi, vaikka jo vakiintunutta nimilyhennettd Etene ei
muutettukaan.

Perinteisiin, muuttumattomiin toimintatapoihin puolestaan kuuluu
kunkin toimintakauden lopussa laadittu julkaisu, jossa pohditaan eri
kulmista Etenen toimialaan kuuluvia kysymyksid. Niin on tehty nytkin.
Omassa kirjoituksessani luon katsauksen Etenen 20-vuotiseen historiaan
pohtimalla aluksi taustaa, joka valottaa Etenen perustamiseen johtaneita
virtauksia. Luonnostelen eri aikoina kasiteltyjen aiheiden valossa myos,
millaisen taipalen Etene on taittanut. Tarkastelen Etenen tyotapoja ja



arvioin niiden vaikutusta ja vaikuttavuutta. Lopuksi pohdin kriittisesti,
riittavatko Etenen tyoskentelytavat sille annettujen ja neuvottelukunnassa
esille otettujen vaikeiden asioiden kasittelemiseen. Pitdisikd Etenen tyon
olla kunnianhimoisempaa?

Etenen perustamisen kansainvalista taustaa

Neuvottelukunnan perustamiseen johtaneita tekijoita voi tarkastella monella
tasolla esimerkiksi tutkimalla asiakirjoja, joista kdy ilmi, millaiset vaiheet
ensimmaisen Etenen nimittamista edelsivat. Vaikka Etene on kansallinen
neuvottelukunta, sen asettaminen kiintedsti yhteydessa kansainvdliseen
kehitykseen. Etenen muodostamisen taustalle voi hahmottaa erityyppisia
tekijoita, jotka johtivat tarpeeseen tarkastella terveydenhuoltoa ja sen
toimintaa eettisesta nakdkulmasta.

Toinen maailmansota oli monella tavalla silloisen lansimaisen elamanmuo-
don vararikko. Sodan jélkeisen jalleenrakennusprojektin osana luotiin kan-
sainvalisid rakenteita, joiden avulla haluttiin ehkaista sotaan johtavia kehitys-
linjoja. Yhdistyneet kansakunnat ja sen alajarjestot ovat vakiintuneet osak-
si valtioiden valista yhteistyotd, vaikka niiden toiminta onkin kohdannut
vastustusta ja jarjeston merkitys on viime vuosina asetettu kyseenalaiseksi.

Sodan jalkiselvittelyihin kuului myos kriittisen huomion suuntaaminen
laaketieteeseen ja sen nimissa tehtdavaan tutkimukseen. Niirnbergin
sotasyyllisyysoikeudenkaynnin osana kaytiin nimella Doctors'trial tunnettu
prosessi, jossa syytettyina oli natsi-Saksan huomattavia ladkareita. Huomio
kohdistettiin etenkin ladkarien toimeenpanemiin ihmiskokeisiin, jotka
toteutettiin piittaamatta tutkittavien terveydesta ja hengesta. Ladkarin
etiikka ei ohjannutkaan toimintaa. Sittemmin kavi ilmi, etta ladketiede
voidaan valjastaa perustehtavansa vastaiseen toimintaan myds rauhan
oloissa. Syntyi tarve luoda tutkimuksen etiikkaa saatelevia periaatteita.

Sodan jalkeen koetut monenlaiset yhteiskunnalliset muutokset loivat
tarpeen uudistaa terveydenhuollon kulttuurisia ja asennetekijoita. Yha
koulutetummat, tietoa aktiivisesti hankkivat ja omista oikeuksistaan tie-
toiset ihmiset ovat potilaina erilaisia kuin ihmiset, joilla ei ole mahdollisuutta
ymmartaa ja punnita asiantuntijan kasityksia ja joiden suhdetta ladkariin
auktoriteettipelko varittaa. Alkoi muotoutua kasitys hoidosta potilaan ja



hoidosta vastaavien ammattilaisten yhteistoimintana eika asiantuntijan
potilaaseen kohdistamina toimina.

1950-luvulta alkaen ennen kokematon tieteelliseen tietoon perustuva
tutkimus- ja kehittamistoiminta avitti entista tarkempaan diagnostiikkaan
ja mahdollisti monen sellaisen tilan ja sairauden hoidon, joille ei ollut
aiemmin kyetty tekemdan mitaan. Samalla hoidon toteuttaminen nojau-
tui yha enemman teknologiaan. Sen avulla oli mahdollista yllapitaa
elintoimintoja tiloissa, jotka olisivat aiemmin johtaneet kuolemaan. Ruvettiin
kysymaan, syrjayttaisivatkd koneet ihmisen tarpeet seka hoidettavana
ettd hoitajana. Joutuisiko ihmisen kokemukseen perustuva nakokulma
sairastamiseen, kdrsimykseen ja kuolemaan vaistymaan luonnontieteellisen
sairauskasityksen tielta?

Bioetiikka tarkastelee ihmista organismina

1900-luvun kuluessa akateeminen etiikka oli tutkimusalana etdaantynyt yha
kauemmas kaytannon kysymyksista. Kiinnostus kohdistui moraalitermien
merkitykseen ja eettisen velvoittavuuden perustelemiseen. Ladketieteen
hoidolle tarjoamat uudet mahdollisuudet pakottivat kuitenkin pohtimaan
uudelleen aiemmin itsestaan selvina pidettyja ihmiselaman rajalinjoja.
Maarittadko sydamen pysahtyminen kuoleman hetken, vai onko ihminen
kuollut, kun hdnen aivonsa eivat enda valita viesteja? Onko elintoimintojen
koneellinen yllapitdminen aivotoiminnan lakattua eldamaa, ja saako tallaiselta
ihmiselta siirtda elimia niita tarvitseville? Lisddntymis- ja kehitysbiologian
I0ydokset toivat uusia mahdollisuuksia hoitaa lapsettomuutta, mutta samalla
kasitysta vanhemmuudesta jouduttiin pohtimaan uudelleen, kun voitiin
erottaa toisistaan sukusoluihin perustuva geneettinen, raskauden mukaan
maardytyva biologinen ja hoitovastuuseen pohjautuva psyko-sosiaalinen
vanhemmuus. Ikiaikaisia eettisia kysymyksia ruvettiin pohtimaan uudelleen
ottamalla tarkastelun lahtokohdaksi ihminen biologisena organismina.
Syntyi bioetiikaksi kutsuttu filosofinen suuntaus.

Samoihin aikoihin virisi my6s muita kdytannollisen elaman kysymyksia
koskeva eettinen kiinnostus. Syntyi soveltava etiikka, joka on sittemmin
laajentanut tarkastelun kohteita lilke-elamasta urheiluun ja ymparistosta
kasvatukseen. Eri ammattikunnat havahtuivat laatimaan itselleen eet-
tisid periaatteita. Ammattieettisen profiloitumisen avulla pyrittiin



osoittautumaan ulkopuolisten silmissa luotettaviksi samalla, kun haluttiin
ohjata ammattikunnan jasenia oman tehtdvan entista vastuullisempaan
toteuttamiseen.

Eettiset toimikunnat lainsaadannon ja kdytannén
paatoksenteon valissa

Yhteiskunnan demokratisoitumiskehitys on tuonut mukanaan
tarpeen luoda lainsaddannon rinnalle sitd kevyempia, tarkeiden
yhteiskunnallisten kysymysten kasittely-, paatos ja edistamismekanismeja.
Kaikkeen asiantuntijatietoon ei ole mahdollista paneutua syvalli-
sesti lainsdaadantotyossa, jossa poliittiset ja taloudelliset tarkoituksen-
mukaisuusndkdkohdat voivat lisdksi vaikeuttaa paatdsten eettisten
vaikutusten huomioon ottamisen. Poliittiset sidokset voivat haitata eettisen
harkinnan edellyttamaa autonomiaa. Kaikkia ongelmia ei voida ratkaista
lainsaadannolla.

Vuosituhannen vaihteessa Suomeen perustetut eettiset neuvottelukunnat
kuuluvat keinovalikoimaan, jolla tdimantyyppisiin haasteisiin on pyritty
vastaamaan. Toiminta on osa kansainvalista kehitysta. Kansallisia bioeettisia
neuvottelukuntia toimii nykyaan yli 160 maassa. Suomalainen ratkaisu
poikkeaa kuitenkin monin tavoin monien muiden maiden jarjestelmasta.
Useimmiten neuvottelukunta on rakentunut niin, ettd ladketieteellisten
julkaisujen edellyttdman eettisen ennakkoarviointielimen toimivaltaa
on laajennettu tai sen rinnalle on perustettu hoidon etiikkaa pohtiva
elin. Monissa maissa neuvottelukunnalla on kiinted yhteys poliittiseen
paatdksentekoon esimerkiksi niin, ettda vallassa olevan hallituksen
terveysasioista vastaava ministeri on neuvottelukunnan puheenjohtaja
tai ettd asiantuntijajasenilld ei ole ddnioikeutta, kun toimielin paattaa
linjanvedoista, vaan poliittisin perustein valitut jasenet tekevat ratkaisut.

Suomalaisen mallin Iahtdkohtana on oivallus, ettd eettiset kysymykset ovat
monimuotoisia, niitd on myos ladketieteen ulkopuolella, eivatka ne kaikki
koske tutkimusta. My6s Suomessa ladketieteellisten tutkimuseettisten
kysymysten ratkaiseminen linkittyi aluksi Etenen toimintaan, kun tata varten
perustettu elin, Tukija, toimi Etenen jaoksena 30.9.2010 asti. Tutkimuksen
etiikan yleiset kysymykset ovat Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (TENK)
alaa. Biotekniikan neuvottelukunta ja Geenitekniikan lautakunta tekevat
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myds lainsdadannon valtuuttamia paatoksia. Yhdessa Tiedonjulkistamisen
neuvottelukunnan kanssa nama elimet muodostavat eettisten neuvotte-
lukuntien yhteistyoelimen. Se jarjestaa vuosittain seminaarin, jossa eri aloja
yhdistavia eettisia kysymyksia kasitellaan yli nakokulmarajojen.

Eettinen asiantuntemus

Ketdan ei valita eettisen toimielimen jaseneksi vastoin tahtoaan. Useim-
mat pitavat valintaa luottamuksenosoituksena ja toimintaan osallistutaan,
koska aihe ja neuvottelukunnan tehtavaksi annetut kysymykset kiinnosta-
vat. Monialaisessa ja erilaisista jasenistd koostuvassa neuvottelukunnas-
sa toimiminen avaa jokaiselle uudenlaisia ndkdkulmia. Asemansa tyolldan
vakiinnuttaneessa ja paikkansa lunastaneessa neuvottelukunnassa tyos-
kenteleminen tarjoaa myds vaikuttamismahdollisuuden ja kanavan kay-
da julkista keskustelua.

Innostuksen lisdksi neuvottelukunnassa mukana oleminen herattaa koke-
mukseni mukaan lahes jokaisessa myds hammennysta. Kasittelyyn tulee
asioita, jollaisia ei kenties ole tiennyt olevan olemassakaan ja joita koskeva
tieto on itselle vierasta. Keskustelussa selviaa lisaksi, etta asiaan kuin asiaan
liittyy nakokohtia, joita ei ole itse havainnut tai ymmartanyt. Toisaalta
toiminnalle on tyypillista myds se, etta kaikilla on oman asiantuntemuksensa
ja elamankokemukseensa perustuvan ndakokulman pohjalta tuotavana
jokin asian kasittelyn kannalta tarkeéa ja mielekds huomio. Keskustelut
harjaannuttavat jasenia ja neuvottelukuntaa kokonaisuutena huomaamaan
epakohtia ja havaitsemaan puutteita. Eettinen asiantuntemus karttuu ja
kehittyy.

Lainsdaadanto ja asetukset tarjoavat puitteet neuvottelukuntien tydsken-
telylle. Niiden toimintaan kuuluu olennaisesti myo6s itsendisen ja
riippumattoman paatdksenteon mahdollistava eettinen autonomia.
Poliittiset paattdjat eivat saatele eivatka sanele lopputulosta.

Etenen tehtdvat ja toiminnan painopisteet

Etenen tehtavia laajennettiin kolmannen toimikauden aikana 1.9.2009
kasittamaan myos sosiaalialan eettiset kysymykset. Asetuksen mukaan



Etene "kasittelee sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaan ja potilaan asemaan
ja oikeuksiin liittyvia kysymyksia, herattaa keskustelua ja valittaa tietoa
eettisista kysymyksistd, tekee aloitteita, antaa lausuntoja ja kannanottoja, ja
toimii asiantuntijana sosiaali- ja terveydenhuollon eettisissa kysymyksissa.”
Tehtdavananto korostaa, etta terveys on vain osa ihmisen hyvinvointiin
vaikuttavia tekijoitd, ja sen tarkasteleminen ihmisen sosiaalisista elinehdoista
irrallaan on keinotekoista.

Neuvottelukunnan toiminnasta kertyneihin asiakirjoihin perehtyminen antaa
perusteen todeta, ettd neuvottelukunta on tehnyt kaikkia sen tehtavaksi
annettuja asioita. Etenen tydmuodoiksi ovat vakiintuneet noin seitseman
vuosittaista kokousta, kesdseminaarit, erilaisten tyéryhmien tydskentely
ja laajat asiantuntijakuulemiset. Usein yksittdiset jasenet kommentoivat
aikaansa ja vaivojaan saastelematta kasiteltavia kysymyksia. Tydryhmien
ja sahkoisen keskustelun valityksella toiminta ei rajoitu vain kokouksiin,
jotka neuvottelukunnan tydvaliokunta valmistelee. Taitavat paasihteerit
ovat edustaneet neuvottelukuntaa sekd Suomessa etta kansainvalisesti
ja edistaneet sen kasittelemia asioita, tarjonneet tukea ja antaneet
neuvontaa, pitdneet yhteytta tarkeisiin yhteistydkumppaneihin ja olleet
valppaina eettistd kannanottoa edellyttavien kysymysten suhteen. liman
asiantuntevaa paasihteeria ja sosiaali- ja terveysministeriosta saatavaa
tukea neuvottelukunnan olisi mahdotonta hoitaa tehtavaansa.

Tyon edistymista ja aikaansaannoksia voi pohtia helpoimmin tarkas-
telemalla, millaisia painopisteita eri aikoina valitut neuvottelukunnat
ovat valinneet. Kymmenet lausunnot ja kannanotot tarjoavat aineiston
luonnehtia Etened eettisena toimijana ja kannanottajana, mutta sen
analysoimisen joudun jattamaa jonkun tutkijan huoleksi. Toimikausien
lopuksi laaditut yhteenvetojulkaisut tarjoavat kuitenkin mahdollisuuden
yleisten suuntaviivojen kuvaamiseen.

Ensimmainen Etene (1998-2002) luonnehti tekemaansa tyota nimikkeella
Eettisyytta terveydenhuoltoon. Puheenjohtajaksi valittu Martti Lindqvist
korosti vastaperustetun neuvottelukunnan keskeisena tavoitteena avoimen
ja luottamuksellisen keskustelukulttuurin luomisen tarkeytta niin, etta
myds vaikeista ja erimielisyyttd aiheuttavista asioista voitaisiin puhua.
Keskustelukulttuurin ottaminen tavoitteeksi tuntuu 20-vuotiaaksi ehtineessa
Etenessa toimineesta oudolta, niin vakiintunut osa avoin keskustelu on
neuvottelukunnan tydskentelytapaa. Tavoite muistuttaa kuitenkin, ettei
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luottamuksellinen ilmapiiri ole itsesta@nselvyys, vaan tarkea ihanne, jonka
sdilymiseksi on ponnisteltava.

Vuosituhannen vaihteessa terveydenhuollosta keskusteltiin pohtimalla
priorisoinnin hyvaksyttavyytta ja siind kdytettavia periaatteita. Vaikka
resurssien ja tarpeiden kohtaanto-ongelmaa ei endéd 2010-luvun
lopulla puetakaan priorisointikeskustelun muotoon, aihe on edelleen
ajankohtainen. Nopea muutos sai ensimmaisen Etenen pohtimaan
terveydenhuollon tulevaisuutta, mika sekin on ldhes minka tahansa
pitkdjanteisen tyoskentelyn vakioaiheita. Merkittavan tyon Etene teki
laatimalla terveydenhuollon eettiset periaatteet. Niihin on kirjattu
terveydenhuollon arvopohja mutta samalla niiden avulla pyrittiin
kiinnittdmaan huomio siihen, ettad terveydenhuollossa toimivia yhdistaa
sama tavoite.

Ensimmaisen neuvottelukunnan hahmottelema tavoite saada eettisyytta
terveydenhuoltoon valittiin myds toisen neuvottelukunnan (vuonna
2002-2006) julkaisun teemaksi. Toimikauden kuluessa puheenjohtaja
Martti Lindqvist kuoli akillisesti vuonna 2004 ja hanen tilalleen valittiin Paula
Kokkonen, joka hoiti tehtavaa toimikauden loppuun. Toisen toimintakauden
keskusteluissa korostui potilaan asema toisaalta autonomisena
padtoksentekijana toisaalta hoitoa ja huolenpitoa tarvitsevana potilaana.

Keskenaan ristiriitaisten arvojen rajapintaa tarkasteltiin julkaisussa Itse-
maadraamisoikeus ja heitteillejattd. Elamankaaren loppupaan riittava
ja asianmukainen hoito toi keskusteluun saattohoidon. Pitamalla esilla
mielenterveyden hdiridihin sairastuneiden mutta myds lasten ja nuorten
kysymyksia neuvottelukunta muistutti, etta on monia ihmisryhmia, jotka
eivat pysty pitdmaan puoliaan, vaan muiden on huolehdittava heidan
etunsa toteutumisesta.

Kolmannen toimikauden (2006-2010) kuluessa terveysalan etiikka
laajeni sosiaalialan kysymyksiin. Keskeinen tarkastelukohde oli yhden-
vertaisuuden toteutuminen sosiaali- ja terveydenhuollon eri alueilla.
Erityisesti tahdottiin kiinnittdd huomiota syrjaan jaaneisiin ja unohdettuihin
ihmisiin ja ihmisryhmiin. Vanhustenhoidossa ilmi tulleet puutteet toivat
elaméan loppuvaiheen teemat keskusteluun, ja vdeston ikddntyminen
ja huoltosuhteen heikkeneminen innoittivat pohtimaan, kuinka tervey-
denhuollon tehokkuutta voitaisiin arvioida ja lisata.



Kolmanneksi toimikaudeksi valittu puheenjohtaja Markku Lehto jatkoi
tehtdvassa myos neljannen toimikauden (2010-2014). Sen kuluessa eet-
tiset periaatteet uudistettiin tavoitteena ottaa huomioon neuvottelukun-
nan toimialan laajentuminen kattamaan myds sosiaalialan eettiset kysy-
mykset. Vanhustenhoito oli edelleen keskustelujen tarked painopiste, ja
eldamdnsa alussa olevien ongelmia pohdittiin tarkastelemalla lastensuo-
jelun haasteita. Poliittisesti muotoiltu tarve toteuttaa sosiaali- ja terveys-
palvelujen kokonaisremontti toi Etenen keskusteluihin sanan sote-uudis-
tus. Erilaiset esilla olleet jarjestamismallit johtivat pohtimaan yksityisten
ja julkisten palvelujen roolia ja vastuita seka tarkastelemaan valinnanva-
pauden eri aspekteja.

Nyt paattyneen viidennen toimikauden (2014-2018) aluksi otimme
kunnianhimoiseksi tavoitteeksi seurata sote-uudistuksen toteutumista
erityisesti sen kannalta, kuinka paattajien valitsemat linjaukset edistavat
kaikkein heikoimmassa asemassa olevien ihmisten hyvaa. Pidimme esill3,
kuinka erilaiset teknisluonteiset ratkaisut tai rutiininomainen toiminta
voivat kdytanndssa rajoittaa ihmisten toimintamahdollisuuksia niin, etta
hyvéan arjen toteutumisen edellytykset heikkenevit tai jopa tuhoutuvat.
Nain kdy, kun pysyvasti toisten apua tarvitsevien ihmisten palveluja
tarkastellaan ennen muuta jarjestavan systeemin kannalta eika pohdita,
millainen paatosten vaikutus ihmisarvoisen arjen toteutumiseen tosiasiassa
on. Etene otti pyynnosta kantaa erilaisiin kysymyksiin mutta oli myds
itse aktiivinen erityisesti kokeellista hoitoa ja intersukupuolisten lasten
hoitoa koskevassa keskustelussa. Harjoittelijavoimin laaditut raportit
ja niihin liitetyt neuvottelukunnan kannanotot loivat pohjaa kansalais-
ja asiantuntijakeskustelulle. Eettisen osaamisen vankistamiseksi ja
vuorovaikutuksen lisddmiseksi eri toimijoiden kesken Etene kutsui koolle
hoitoeettisten neuvottelukuntien edustajat. Varsinaisen vakiintuneen
yhteistoiminnan organisoiminen jaa kuitenkin seuraavan neuvottelukunnan
tehtavaksi.

Etenen linja?

20-vuotinen historia saa kysymaan, onko Etenelle muodostunut jokin linja,
vai ovatko sen kannanotot tempoilleet suuntaan ja toiseen sen mukaan,
ketka toimintaan ovat osallistuneet. Neuvottelukunnan toiminnastaan laa-
timien raporttien perusteella voidaan sanoa, ettd Etenen tyota ovat ohjan-



neet pyrkimys korostaa ihmisarvoa, tavoite on ollut lisdta oikeudenmukai-
suutta ja muistuttaa sen toteutumisen tarkeydesta sosiaali- ja terveysalalla.

Keskusteluissa ja kannanotoissa voi havaita myds jannitteitd, jotka
kuvastavat, kuinka paatoksenteossa joudutaan tasapainoilemaan eri
suuntaan vetdvien ihanteiden vélissa. Toisaalta keskusteluissa on korostettu
ajantasaisen lainsaddannon tarkeytta, toisaalta on nahty, ettei laeilla
voida saddella kaikkea, vaan eettisesti kestava toiminta perustuu siihen,
ettd tyota tehdaan sisdistetyn ammattietiikan varassa. Yha uudelleen
keskusteluissa on eri tavoin tuotu esiin taloudellisen tehokkuuden vaatimus
ja sen suhde inhimillisen hoidon edellytysten varjelemiseen. Tehokkuus
on eettinen periaate, koska niukkuuden maailmassa tehoton toiminta
on yhteisten voimavarojen tuhlaamista. Taman korostuksen rinnalla on
kuitenkin muistettava, etta tehokkuus on valine, jota tarvitaan varsinaisen,
itseisarvoisen paamaadran toteuttamiseen. Kun inhimillinen huolenpito
jaa tehokkuuden vaatimuksen alle, eettiset periaatteet ovat joutuneet
vadraan jarjestykseen.

Vastaavanlainen ihanteiden ristiriita tulee ndkyviin Itsemaaradmisoikeuden
korostamisen ja heitteillejaton valisena rajana. Asiakkaan ja potilaan
autonomian korostaminen voi johtaa siihen, etta ihminen tarpeineen
hylataan ja jatetaan yksin. Vahvat ja pdrjaavat kykenevat pitamaan
itsestadan huolta ja vaatimaan, mika tulee esiin myds, kun korostetaan
valinnanvapautta sosiaali- ja terveydenhuollon arvona. Keskustelussa ei
aina muisteta, ettd valintojen tekeminen edellyttdad usein monenlaista
osaamista ja perusresursseja, joita heikommassa asemassa olevilla ei
ole. Valinnanvapauden painottaminen voi merkita heiddn kannaltaan
osattomuuden vahvistumista ja syrjdaytetyksi tulemista.

Korostaessaan ihmisarvon ja oikeudenmukaisuuden merkitysta ja
tuodessaan esiin arvojen valisia ristiriitoja Etene on kulkenut vastavirtaan.
Onnistumista ja menestymista korostavassa ajassa ihanteena on omaa
kokonaisvaltaista hyvinvointia valinnoillaan rakentava, yksil6llisia
pyrkimyksiaan toteuttava terveyskansalainen. Etenen ideaali voidaan
sen sijaan kiteyttaa elettya todellisuutta lahella olevaksi ihanteeksi, jonka
mukaan me kaikki olemme elamén erilaisista ongelmista vaihtelevasti
selvidvid, muiden kanssa, ja muiden varassa eldvid ihmisid. Tama antaa
hyvan pohjan my&s neuvottelukunnan seuraavalle toimikaudelle.



ETENE 2018-2022

Taaksepdin suuntautuvan tarkastelun perusteella voidaan sanoa, ettd Etenen
asema ja toimintamuodot ovat vakiintuneet ja etta neuvottelukunta hoitaa
asetukseen kirjattua tehtdvaansa. Itsekriittisyys edellyttad, ettd kysymme
myds, vaikuttaako Etene ja jos vaikuttaa, mita se vaikuttaa ja kenen hyvaksi.
Tallaisiin kysymyksiin voi olla vaikea vastata. Tuloksia koskevan pohdinnan
lausumattomana lahtékohtana on, ettd merkittavaa on se, mika voidaan
osoittaa nimenomaan tarkasteltavan toimijan ansioksi. Monijdsenisen,
asiantuntijoita yhteen kokoavan neuvottelukunnan vaikutus on epdsuoraa
ja vilitteista. Tarkea ei ole neuvottelukunta itse vaan asiat, joita se kdsittelee
ja joita koskevaan keskusteluun se osallistuu.

Arvioinnin hankaluudesta huolimatta voidaan kysya edelleen, pitaisiko
Etenen ottaa kunnianhimoisempia tavoitteita. Kysymys on aiheellinen,
koska tavoitteita voidaan toteuttaa vain, jos niita asetetaan. Se, joka ei
pyri mihinkaan, ei voi mitadn saavuttaakaan. Ratkaisuja vaativia ongelmia
voisivat olla esimerkiksi asunnottomuuden poistaminen tai kotiin an-
nettavan hoidon ja hoivan ongelmien ratkaiseminen. Tamantyyppisten
kysymysten miettiminen osoittaa pian, ettad niiden selvittdminen ei
onnistu ilman poliittisiin paatoksiin perustuvaa lainsaadantoa ja sen avulla
suunnattuja resursseja.

Etene ei ole poliittinen paatds- tai painostuselin. Sen tarkedna tehtavana
on olla myds niiden aani, jotka eivat pysty muodostamaan aatteellisia
painostusryhmia ja joiden hata ei herdta aanestajien ja paatoksentekijoiden
myotatuntoa. Eettisen vastuun kantamiseen kuuluu myds siita muis-
tuttaminen, etta onnistunutkin lainsadadanto on usein vasta perusta, jolle
eettisesti korkeatasoinen toiminta voi rakentua.
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3 YKSILOA JA YHTEISOJA KOSKEVAT ILMIOT
NYT JATULEVAISUUDESSA

Maija Uramo, VTL, Sosiaalityéntekijd, Etenen jéisen 2014-

Ihminen toimii osana perhettd, yhteis6a ja yhteiskuntaa. lhmisen
eldamantilanteeseen vaikuttavat yksilollisten tekijoiden ohessa ystévat,
perhe, sukulaiset, asuinyhteiso ja -ymparistod seka saatavilla olevat palvelut
ja erilaiset politiikat. Monet havaittavissa olevat ilmiot haastavat eettisesti
yksiloita ja yhteisoja — koko yhteiskuntaa, jopa globaalia maailmaa. lhmisten
arki ja arjen ymparistot ovat jatkuvassa muutoksessa. Samoin arjen erilaiset
yhteis6t muuttuvat - yhteiséllisyys haastaa. Sosiaalisen kanssakdaymisen
muodot muuntuvat ja voivat siten osalle ihmisiad olla outoja. Samaan
aikaan on tapahtunut muutaman viime vuosikymmenen aikana valtava
kulutustottumusten muutos ja teknologian kehitys yksittdisten ihmisten,
yhteisdjen ja kansakuntien vaurastumisen myota.

Tassa artikkelissa tarkastellaan katsauksenomaisesti ajassamme tunnis-
tettavia ilmioita. Ne vaikuttavat arjessa ihmisten sosiaalisiin suhteisiin,
kanssakdymisen kuvioihin, olemisen muotoihin, toimeentuloon,
osallisuuden ja elamanhallinnan kokemuksiin. Niillda on suoraan tai
valillisesti vaikutusta yksiloiden ja yhteisén hyvinvointiin tai huonoon
vointiin. Eettinen keskustelu, paatoksenteko ja harkinta eivat ole vain
yksittdisen toimijan vastuulla, vaan ne ovat myos yhteisdllisia asioita.
Arvojen ja etiikan ndkdkulmasta on kysyttava, pystytaanko esimerkiksi
sosiaalialan keinoin kestavasti ratkaisemaan yksilod ja yhteisyytta koskevassa
ajattelussa ja heiddn ymparistossadn tapahtumassa olevia muutoksia?
Enta vaikuttamaan sosiaalisen pdaoman epatasaiseen jakautumiseen
yhteiskunnassa, joka jyrkentda ihmisten eriarvoisuutta? Pystytaanko
sosiaalialan keinoin kestavasti ratkaisemaan digitalisaation ja teknologian
haasteet tai pysdyttdmaan luontoymparistdn ja ilmastonmuutoksen
seurannaisvaikutukset yksilon ja yhteis6jen kannalta?

Pari- ja perhesuhteet sekd vanhemmuus haastavat

Parisuhteet ja perhe ovat olleet muutoksen tilassa 1970-luvulta lahtien,
silld avioerot ovat yleistyneet ja uusia elamisen malleja on syntynyt, mutta



niitd myos edelleen etsitdan ja kokeillaan. Avioerosta on tullut avoin
sopimus- ja neuvottelutilanne, joka tarjoaa osapuolille mahdollisuuksia
hoitaa eroon liittyvat kdytannon jarjestelyt parhaaksi katsomallaan tavalla
(Pylkkdanen 1994) 1970-luvulta voimistunut yksilon ja yksilollisyyden
korostaminen ovat tosiasiassa harhaa. Muun muassa vanhemmuus, koti
tai perhe luetaan yksityisyyden piiriin yleisen kasityksen mukaan, mutta
esimerkiksi perhe tarjoaa nykydan véhemman yksityisyytta kuin milloinkaan
ennen. Suurimpia ihmisen haaveita on yksityisyys perheessa, mutta se
on vaikeimmin toteutettavissa kuin milloinkaan ennen (Lehtonen 1990,
Sennet 1977) Sennet (1977) ndkee taman muutoksen paradoksina pari- ja
perhesuhteissa ja koko yhteiskunnassa: “"Modernin maailman yksityisyyden
kohtalot ovat sen julkisuuden kohtaloita"

Anna Rotkirchin (2000) kuvaus ihmisen yksil6llistymisen eri puolista
lahtee liikkeelle Giddensin (1992) puhtaan suhteen -kasitteestd, jonka
mukaan tasavertaiset ja itsendiset ystavat tapaavat toisiaan vain silloin
kun molemmat todella haluavat. Toinen Giddensin keskeinen kasite on
lapivirtaava tai yhteen virtaava rakkaus (the confluent love), joka on
vastakasite romanttiselle rakkaudelle. Puhtaassa suhteessa eivét taloudelliset
puitteet tai sosiaaliset odotukset maaraa suhteen sisaltoa tai kestoa.
Ratkaisevaa on, koetaanko suhde antoisaksi ja kehittavaksi. Keskeista on
hyva suhde, joka on kuitenkin my®s vaihdettavissa, jos suhde ei enda tyydyta
osapuolia. Zygmunt Bauman (1996) on kuvannut kasitteella kelluva rakkaus
ihmisten toistaiseksi tapahtuvaa sitoutumista suhteeseen, joka kestaa niin
kauan kuin molemmat osapuolet pysyvat tyytyvdisina. Rotkirchin (2000)
mukaan tallainen parisuhde ja siihen liittyva seksuaalisuuden julkinen
tilittdminen onkin noussut lansimaissa symbolisesti hallitsevaksi ilmioksi ja
ihanteeksi. Mikali puhdas suhde johtaa lapsen syntymaan, on se tuottanut
vastakohtansa. Vanhemmuus on maaritelmallisesti yksilollistymisen
toinen puoli; ikuinen ja syvasti epasymmetrinen suhde. Vanhemmuus
on epdpuhdas suhde (Giddens 1992). Vanhemmuus sdilyy siteena ja
velvoitteena kaikista pettymyksista ja valirikoista huolimatta.

Ulla Mutka (1998) puhuu haurastuvista ihmissuhteista, jolla viitataan
ihmisten valisten sitoumusten yleiseen kevenemiseen, vaihtoehtoisten
eldamantapojen lisddantymiseen, perhekdsitysten moninaisuuteen ja tdaman
kehityksen mukanaan tuomiin uusiin ongelmiin. Pirkkoliisa Ahponen ja Heli
Marttinen (1997) ovat todenneet, ettei perhe ole enaa itsestdan selva ja
luonnollinen osa eldmankulkua, vaan siita on tullut jatkuvien pohdintojen
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ja valintojen kohteena oleva epédvarma sijoitus. Kotia rakennetaan suku-
puolisuhteiden kontekstissa (Ahponen & Jarveld 1983). Joissain kohtaa
joidenkin lasten eldmdssa nousee merkitykselliseksi kysymys siita, kumpi
on vanhemman asemassa olevalle tarkeinta: parisuhde vai verisuhde
lapseen.

Avioliitto, seksuaalisuus, toimeentulo, yhdessa asuminen ja vanhem-
muus ovat erkaantuneet yha selkeammin toisistaan. Myos kaikkien
perheenjasenten ajankayttorakenteet eriytyvat toisistaan, ja perheen
toimintojen aikataulun korvaavat perheenjasenten yksityiset ajankdytto-
rakenteet (Lehtonen 1990). Rotkirchin (2002) mukaan yksil6llistymisen erds
seuraus on pirstoutunut vanhemmuus, joka puolestaan on vahvistanut
tarvetta luoda kokonaisvaltaista suhdetta lapsiin. Hdn ndkee jaetun
vanhemmuuden vaihtoarvoon ja tarkkoihin aikatauluihin perustuvana.
Jaetulla vanhemmuudella yleensa tarkoitetaan isan tasavertaista
osallistumista lasten hoitoon. Ihanteellisesta jakamisesta (sharing) siirrytdan
hdnen mukaansa kdytanndssa usein jakamiseen (dividing), jossa minuutin
tarkkuudella paatetadn kuka vastaa mista ja miksi, jaetaan oma elama
tyohon, lasten hoitoon, ystaviin ja harrastuksiin, vaihdetaan oikeus matkoihin
ja omaan aikaan. Arki on pirstoutunutta ja jaetussa vanhemmuudessa
pyritaan ajan ja unen tasapainoon.

Lasten uudet perhesuhteet haastavat vanhemmuutta

Aino Ritala-Koskinen (2001) on tutkinut lapsen suhdetta perheeseen
kdyttden muun muassa keskustelukumppaninaan postmodernisuuspuhetta.
Lasten uudet perhesuhteet ovat tutkimuksissa tulleet tarkastelun kohteeksi
nimenomaan vanhemmuussuhteina. Lasten uudet perhesuhteet yha
edelleen vertautuvat ydinperhemallin mukaiseen lapsi-vanhempi
-suhteeseen, vaikka parisuhteet ja perhemuodot ovat moninaistuneet.
Tahan liittyy sisddnrakennetusti oletus, ettd puolisuhteet kytkeytyvat
vanhemman rooliin ja velvollisuuksiin. Puolisuhteella tarkoitetaan lapsen
ja perheeseen tulleen uuden aikuisen - puolivanhemman valista suhdetta,
samoin uusperheen sisaruussuhteista puhutaan puolisiskoina ja -veljina.
Lapsen ja puolivanhemman suhdetta voitaisiin tarkastella myos joltain
muulta kuin vanhemmuusperustalta. Uusperheen myota myos lapsen
alkuperdiset perhesuhteet (suhteet biologisiin vanhempiin, sisaruksiin,
sukulaisiin) voivat merkityksellistyd uudella tavalla (Mt.) Ritala-Koskisen



(2001) mukaan tutkimusten valossa, uusperhettd ja heidan keskinaisia
suhteitaan tarkasteltaessa, on I0ydetty kasitteet psykologinen (Gamache
1997), biologinen ja sosiaalinen vanhemmuus.

Psykologinen vanhemmuus voi olla taydellistd, jolloin uudella aikuisella on
téysi vanhemman asema. Toisessa ddripadssa psykologista vanhemmuutta
ei ole, eika siten mydskdan asemaa vanhempana. Ndiden adaripaiden valiin
mahtuu monenlaista psykologista vanhemmuutta, joka voi muistuttaa tatien
tai setien, isovanhempien, avioitumisen kautta tulleiden sukulaisten (in-
laws), valmentajien, opettajien tai perheen ystavien roolia. Olennaista niille
on, etta ne perustuvat kiintymykseen - niilla on tunnepohjaa. Psykologisen
vanhemmuuden aste voi muuttua ajan ja olosuhteiden mukaan (Gamache
1997). Psykologinen vanhemmuus -kasite neutraalimpi sekd paremmin
lapsen ja uuden aikuisen suhdetta kuvaava kuin sosiaalinen vanhemmuus
-kasite, jota erityisesti uusperhetutkimuksessa on kaytetty kuvaamaan
vanhempana toimivaa uutta aikuista. Sosiaalista vanhemmuutta ilmentavat
asuminen lapsen kanssa, hoivan, huolenpidon ja ajan antaminen lapselle
sekd esiintyminen julkisesti lapsen kanssa. Sosiaalinen vanhemmuus
-kasitteeseen sisaltyy eronteko biologiseen vanhemmuuteen, silld biologisia
vanhempia ei kutsuta sosiaalisiksi vanhemmiksi (Ritala-Koskinen 2001).

Biologinen vanhemmuus madrittyy lapsen synnyttdjan ja sukusolun
hedelmdittdjan mukaan. Lapsen sosiaalinen vanhempi on aikuinen, joka
asuu lapsen kanssa ja jakaa arjen hanen kanssaan, tai jota lapsi pitaa
isdndan tai ditindan (Kolehmainen & Aalto 2004). Ritala-Koskisen (2001)
mukaan lapsen ja uusperheen uuden aikuisen suhdetta voisi tarkastella
lapsen ja aikuisen laheisena aikuissuhteena, jonka laadulle on merkitysta
keskindisella luottamuksella ja aikuisten vastuullisuudella. Talloin ei
mydskadn uusperheend onnistuminen tulisi mitatuksi vanhemmuussuhteen
tayttymisen kautta, vaan sita voitaisiin katsoa muunlaisin kriteerein.

Uusperhe haastaa lahiyhteisonsa

Kun perhemuodot ovat muuttuneet, myo6s lahiyhteisotkin ovat muuttu-
neet. Ritala-Koskinen (2001) havaitsi tutkiessaan uusperheita lapsen
nakokulmasta, ettd asiantuntijoiden (kuten psykologit, opettajat,
sosiaalityontekijat) mukaan lasten ymmarrys perheestaan ja kodistaan ei
aina vastaa todellisuutta. Lasten tunne siitd, keitad heidan perheeseensa
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kuuluuy, ei valttamatta vastaa uusperheen kokoonpanoa. Asiantuntijoiden
mukaan lapselle tulee olla selvaa, keitd hanen perheeseensa kuuluu.
Ndiden perheen ulkoisten rajojen madarittelyn rinnalla asiantuntijat
nostavat esiin perheen sisdisiin rajoihin liittyvat ongelmat. Ndissa sisdisissa
rajoissa on ennen kaikkea kyse lasten ja uusperheen aikuisten valisesta
sukupolvisuhteesta, aikuisuuteen ja vanhemmuuteen liittyvasta vallasta,
samoin kuin aikuisten vastuullisuudesta.

Ongelmallisina asiantuntijat kuvaavat tilanteet, joissa aikuisten valta ja
vastuullisuus eivat toteudu (Mt.). Uusperheena onnistumisen kriteeriksi
on nahty lapsen ja uuden aikuisen suhde, joka mahdollisimman pitkalle
arvotetaan vanhemmuussuhteen kaltaiseksi, joten se puolisuhteena
kytketdan vanhemman rooliin ja velvollisuuksiin. Voisiko lasten ja aikuisten
vélisid suhteita tarkastella mys joltain muulta kuin vanhemmuusperustalta?
Lastensuojelullisten ongelmien maarittymisen voi nahda palautuvan lapsen
perheeseen, vanhemmuuteen, vanhempien eldamdnhallintaan, aikuisten
parisuhteisiin, lapsuuteen, lasten ja perheiden arkieldmaan ja niihin liittyviin
suhteisiin. Toisin sanoen perusasioiksi lapsen vanhemmuuden tarkastelussa
kiteytyvat kasitykset perheestd sekd ymmarrys vanhemmuudesta ja sen
toteuttamisen tavasta. (Uramo 2016, 2008)

Lapsen arjen vanhemmuuden arvioinnissa tulisi ottaa laajasti -
kokonaisemmin tarkasteluun kaikki ne aikuissuhteet, jotka ndyttaytyvat
lapsen tavallisessa arjessa ja tehda se yksilokohtaisena tarkasteluna.
Talloin on syyta kysyd, mitka ovat niita aikuissuhteita lapsen arjessa,
joista vanhemmuus koostuu, onko aikuissuhteita riittavasti ja millaista
vanhemmuutta toteuttavina ndyttdytyvat juuri nama aikuissuhteet juuri
taman nimenomaisen lapsen arjessa. Taman jalkeen on syyta tarkentaa
vield ndiden suhteiden laatua kysymalla: 16ytyyko ndiden suhteiden avulla
riittdvasti vanhemmuutta lapsen arkeen vai puuttuuko sita ja milla tavalla
kyseessa olevat aikuissuhteet pystyvat takaamaan juuri télle lapselle lapsen
hyvén eldaman - lapsen edun toteutumisen. (Uramo 2016, 2008)

Sosiaalisen haasteet - yhteisollisyyden muutokset
Lauri Rauhalan (1989; 2005) luonnehtimassa holistisessa ihmiskasityk-

sessa ihminen nahdaan kokonaisvaltaisesti. Siind yksild otetaan huomioon
kaikkine olemuspuolineen seka se yhteiso ja sosiaalinen kenttd, missa



ihminen toimii. Ihmisen olemassaolon perusmuodot esitetaan kolmi-
jakoisina: tajunnallisuus eli psyykkinen olemassaolo, kehollisuus eli ihmisen
olemassaolo orgaanisena tapahtumana seka situationaalisuus eli ihmisen
suhteet kaikkeen siihen mika hanen ymparillaan on, kuten suhteet muihin
ihmisiin, esineisiin, kulttuuriin ja maailmaan. Jotkut ihmisena olemisen
komponentit ovat ihmiselle annettuja, kuten vanhemmat, rotu, sukupuoli
ja kansalaisuus tai ne ovat ideaalisia, kuten arvot, normit tai konkreettisia,
kuten ravinto ja ilmasto. Jotkut ihmisen situaation osat ajatellaan olevan
myds ihmisen tekeman valinnan ulottuvissa, kuten ystavapiiri, harrastukset,
ammatti, koulutus, puoliso, ja niin edelleen. Ajatellaan, ettd nama eri ihmisen
olemisenmuodot eivat voi korvata toisiaan, eivatka olla olemassa toisistaan
riippumatta, silld ne kietoutuvat toisiinsa ja ovat toisilleen valttamattomia.
(Rauhala 2005). Eettisyyden syvin perusta ihmisessa on hdanen olemassa
olonsa tavassa, olla liittyen olemassa. (Rauhala 1998)

Ihmiselld on siis sisasyntyinen tarve kuulua johonkin ryhmaan. Monet 1940-
ja 1950-luvulla syntyneista elivat pienissa yhteisdissa. Kaupunkiin muutto
ja yksilollisyyden korostaminen lisdantyivat 1960-luvulla. Aikoinaan koko
kyla saattoi kasvattaa lapsia, ja talld tavoin tukea ja kontrolloida yksilon
ja yhteison hyvaa ja toisaalta kitkea pahaa. Kaikki eivat halunneet jaada
yhteisdihinsag, silla niissa syntyneella kontrollilla oli negatiivisiakin puolia.

Sosiologi Kaisa Kuurnen (2018) mukaan yhteisépuhe alkoi Suomessa
2000-luvulla. Aina kun tapahtuu jokin tragedia, peradankuulutetaan yhteisoa.
Ihmisen unelma turvasta elda ja on voimissaan. Kaikki ihmiset tahtovat
kuulua joukkoon, kuuluminen on inhimillista ja siksi kiehtovaa. Suomessa
on valtavasti ihmisid, jotka eivat koe kuuluvansa mihinkdaan yhteisdon.
Yhdeksi syyksi nahdaan suomalaisten kaupunkien myohaisen kehittymisen
ja toisaalta sosiaalisuutta uusintavien ja yllapitavien rakenteiden muutokset.
Spontaani ihmisten yhdessdolo on vdahentynyt. Jokaisen olisi hyva muistaa,
ettd ihminen on aina enemman kuin mina. Yksin parjadmista arvostetaan,
mutta ei toisaalta osata pyytda apua. (Kuurne 2018. https://www.hs.fi/
elama/art-2000005735211.html)

Miten suhteet nayttaytyvat ja niihin perustuva kohtaaminen? lhminen voi
kuulua samanaikaisesti moneen yhteis66n. On perhe, ystavat, ammatilliset
kuviot, harrastukset ja kaukaisemmat tuttavat. Joskus piirit muuttuvat, jos
ammatti tai harrastukset vaihtuvat tai ydinperhe hajoaa tai tydpaikka katoaa.
Kuurnen (2018) mukaan Suomessa yhteisollisyytta haetaan perheen ja
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ystavien lisdksi usein jarjestoista. Samoista asioista pitdvat hakeutuvat omiin
vertaisyhteiséihinsa. Moni etsii yhteenkuuluvuuden tunnetta mieluummin
harrastuksista kuin perheen tai suvun piirista. Kuulumisen rajat ovat usein
myos tiukkoja. Suomi on vertaisyhteiskunta, jossa esim. perheelliset
seurustelevat kaltaistensa kanssa ja sinkut keskendan (Kuurne 2018),
maahanmuuttajat omissa ja kantavdestd omissa yhteisdissaan.

Yhteisollisyys-kdsitteen piiriin voidaan lukea myos yksindisyys, jota voi
maadritelld monin kasittein. Robert S. Weissin (1973) mukaan yksindisyytta
voidaan madritella sosiaalisen ja emotionaalisen eristdytymisen asteikkoina.
L. A. Peplaun ja D. Perlmanin (1982) mukaan yksinaisyys on seurausta
sosiaalisten suhteiden vajeesta. Yksindisyys on luonteeltaan subjektiivinen
kokemus, joka ei tarkoita heidan mukaan samaa kuin objektiivisesti havaittu
eristaytyminen, vaan on epamiellyttava ja satuttava kokemus. Sosiaalinen
yksindisyys johtuu sosiaalisen verkoston puutteesta tai siita, ettei koe
kuuluvansa mihinkdan ryhmaan. Emotionaalinen yksindisyys puolestaan
johtuu siita, ettei ole ketddn laheistd ystavaa, jonka kanssa voisi puhua mista
tahansa. Yksindisyys voi johtua myds ldheisen suhteen menettamisesta.
Yksindisyys johtuu usein jonkin tarkedn suhteen katkeamisesta. Taustalla
saattaa olla paikkakunnalta muutto, sairaus, kuolema, avioero tai muuta
vastaavaa.

Yksindisyys on yleistd ja kaikenikdiset voivat tuntea yksindisyytta. Yksindisyys
on myos raskasta: ahdistavaa ja tuskaista. Myds ryhmén ulkopuolelle
jddminen satuttaa; voi tuntea, ettei kelpaa tai ei hyvaksyta. Yksindisyytta
saatetaan haveta ja se voi tuntua pelottavaltakin, eika siita valttamatta
kerrota. Sen takia siitd pitddkin puhua enemman. http://mtkl.fi/tietoa-
mielenterveydesta/aikuisille/yksinaisyys/

Tarve useampaan tietoisuuteen haastaa

Nykyihminen kytkeytyy todellisuuden lisdksi jatkuvasti virtuaalitodelli-
suuteen. Mikko Puttosen (2018) Tiede-lehden artikkelin mukaan useimmat
ihmiset kantavat alylaitteissaan jatkuvaa viihteen, ihmissuhteiden ja
viestien ja tiedon virtaa, johon voi hypata milloin tahansa ja missa tahansa.
Taloustieteen nobelisti Herbert Simon on ennakoinut jo vuonna 1971, etta
kun tietokonetekniikan kehitys kasvattaa informaation maaraa; ihmisen
tajunta ei pysy mukana. Tiedon yltakylldisyydessa ihmisen huomiokyvysta
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tulee pula. Huomiokyvyn jakamisen vaikeus on paljastunut lukuisissa
tutkimuksissa, kuten puhelimen kayton vaikutukset autolla ajoon (Strayer
ym. 2003, 2004) Ajosimulaattorikokeissa puhelimeen puhuvien ja jopa
handsfreeta kdyttavien kuskien jarrutusaika hidastui ja eivatka huomanneet
liikennemerkkeja ja muita kohteita tiella. [Imié on huomattu my6s ihmisista,
jotka kayttavat useampaa kuin yhtd mediaa kerrallaan.

Internetin, matkapuhelimien ja sosiaalisen median kaltaiset innovaatiot
ovat muun muassa poistaneet aikaan, tilaan, tiedonsaantiin seka
osallistumiseen liittyvia rajoitteita (Neuvonen ja Karppinen 2016, Rasanen
2008). Uutiset ja muu ajankohtainen informaatio paivittyvat nopeimmin
digitaalisten viestintdkanavien kautta. Samalla sosiaalisten suhteiden
ylldpito on tullut entistda monikanavaisemmaksi. Ihmiset ovat digitaalisten
laitteiden vuoksi koko ajan saatavilla, ja vaitetdan, etta niin he haluavatkin
olla. Toisaalta myds niiden dareen paetaan. Aivot ovat tottuneet siihen, etta
ne saavat pienid palkintoja netistd, kuten esimerkiksi kiinnostavia uutisia,
hassuja videoita tai tykkayksia. Monen asian samanaikaisen tekemisen
(multitasking) ja jatkuvien keskeytysten seurauksena tydsuoritukset
karsivat, mutta myods ihminen, koska mieleen painaminen heikentyy
(esim. luento), masennus- ja ahdistusoireet lisdantyvat ja keskittymiskyky
heikkenee. Tall6in puhutaan itse aiheutetusta ADT-ilmidsta (attention
deficit trait), jossa omilla valinnoilla ja kiireelld aiheutetaan itselle
tarkkaavaisuushairiota muistuttava tila, joka nakyy muun muassa siten,
ettd kun tarkkaavaisuus on heikentynyt, on vaikea keskittya lukemaan
pitkia teksteja ja muistaa asioita.

Nykyaika ei kannusta rauhoittumaan, silla sosiaalinen media ja muut
virikkeet vaativat kaiken aikaa huomiota (Huotilainen & Peltonen 2017).
Tutkimusten mukaan on selvaa, etta yhtdaikainen kahden asian tekeminen
heikentda valtaosan suorituksia tekohetkelld, mutta oma kysymyksensa
on, ettd muokkaako se aivoja niin, ettd tarkkaavuuden hallinta heikkenee,
vai heittaako heikko itsehillinta surffailemaan jatkuvasti jonnekin muualle.
Tiedetdan, etta vain 2 % ihmisista ovat supertaskereita eli (suomeksi ehka)
huippuhaarojia (Huotilainen & Moisala 2018, Moisala 2017).

Puttonen (2018) kuvaa Tiede-lehden artikkelissa sitd, miten keskustelu on
vaarassa. Sitd uhkaa nykyteknologian sallima mahdollisuus olla kahdessa
paikassa yhta aikaa. Tall6in menetetdan valttamattomat keskustelut,
kun jaetaan huomio seurassa olevien ihmisten ja puhelimessa olevien
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maailmojen vililla: sosiaalinen media heikentaa ihmisen kykya keskittya
toiseen ihmiseen kasvotusten. Sherry Turklen (2011) mukaan ihmiset
menettavat valttamattomat keskustelut, kun seurassa jaetaan huomio
ihmisten ja puhelimessa olevan maailman valilla. Tulevaisuudessakin
tarvitaan kykya toimia muiden kanssa: osata olla suhteissa kasvotusten ja
kommunikoida suoraan kasvoista kasvoihin.

Englanninkielisessa maailmassa tunnetaan iPhone-vaikutus -kasite, jota
tieteessa kutsutaan mikrososiaalisen sirpaloitumiseksi: heti kun joku
joukossa ottaa puhelimen esille, muut seuraavat perassa, ja lopulta kaikki
keskustelut ja katsekontaktit kuolevat - seuraelama lassahtaa. Jatkuva
puhelimen kasilla olon -tarve on synnyttéanyt uuden pelon muodon:
nomofobian, jolla tarkoitetaan ahdistusta, joka valtaa mielen, kun puhelin
on kiinni. Ihminen saattaa tuntea myos aavevarinaa. Puhelin vaikuttaa
varisevan, vaikka se ei niin tekisikdan, ja sitd on pakko vilkaista. Tutkimusten
mukaan monet ihmiset toistensa seurassa tarkistavat kolmen - viiden
minuutin valein, onko puhelimeen tullut jotain uutta. Puttonen (2018)
kirjoittaa, ettd puhelimen ei tarvitse olla edes pdalla heikentddkseen
kontaktia. Pelkalld Iasnadolollaan se nadyttda ihmisten huomioin kdantavan
sen hetkisessa seurassa suureen viestien ja tiedon maailmaan, joka
puhelimen vilitykselld avautuu. Yhdessa olon taso laskee. Alypuhelin
tunkee vanhempien ja lasten valiin. Mona Moisalan (2017) mukaan ne
vanhemmat, jotka kayttavat paljon dlypuhelinta, viestivat vahemman
lastensa kanssa niin sanallisesti kuin sanattomastikin. Vaikka puhelin ei
olisi kasissa, piippaava puhelin myos rikkoo vuorovaikutustilanteita. On
alettu tutkia, etta voivatko tallaiset &killiset keskeytykset vaikuttaa lapsen
vuorovaikutustaitojen ja kielen kehittymiseen.

Sosiaalisen pdaoman tarve haastaa

Sosiaalisella pddomalla viitataan yleensa sosiaalisiin verkostoihin,
normeihin ja luottamukseen, joilla on kykya edistda verkoston jasenten
valista yhteistoimintaa, resurssien hyddyntamista ja toimintojen yhteen-
sovittamista. Kasitteen perusidea on, etta yksildiden hyvinvointiin ja
yhteiskunnan suorituskykyyn vaikuttavat fyysisen padoman, luonnonvarojen
ja yksildiden osaamisen (inhimillinen padoma) ohella myos yksildiden
valiset sosiaaliset suhteet ja sosiaaliset instituutiot yksildiden toimintaa
suuntaavina vakiintuneina kaytantoina. Sosiaalisen padoman kasite nousi



yhteiskuntatieteellisen kiinnostuksen kohteeksi 1990-luvun puolivalista
lahtien. http://kans.jyu.fi/sanasto/sanat-kansio/sosiaalinen-paaoma

Petri Ruuskasen (2003) mukaan sanonta, etta tarkeinta ei ole se mita tietas,
vaan se, kenet tuntee, on puoliksi leikkia ja puoliksi totta. Tuttavaverkostot
avaavat uria ja kadntyvat rahaksi. Sosiaalisen padomaan tutkijat (Oinas ym.
2018) jakavat ihmiset kahteen luokkaa, jotka nadyttavat hyddyntavan tyouraa
eri tavoin. Perheenjasenilld ja laheisilla ystavilld ei niinkddn merkitysta, vaikka
heihin ihmisia yhdistavat vahvat tunteet. N&illa vahvoilla siteilla saattaa olla
enemmankin merkitysta ensimmadisen tyopaikan saannissa tai lama-aikana.
Sen sijaan heikot siteet osoittautuivat rahallisesti arvokkaimmiksi. Esimerkiksi
nousukaudella nimenomaan yhdistysjdsenyydet ja heikot siteet alkoivat
tehda eroa muihin. Ne auttavat uralla etenemisessa. Suhteet hyodyttavat
kaikkia ihmisia, mutta eniten etua niista saavat keski- ja korkeatuloiset.

Erds tydeldaman muutossuunnista on, ettd verkostojen merkitys kasvaa
tyopaikkojen rekrytoinnissa. Verkostojen kautta ihmiset saavat epavirallisia
suosittelijoita. Ajatellaan, etta suhteet lisddvat luotettavuutta. Sosiaaliseen
piiriin kuuluminen viestii ihmisesta jotakin. Verkostoja kaytetaan ihmisten
asemoimiseen sen perusteella, ketd henkild tuntee ja kuka hanta voi
suositella. Ne takaavat lainausmerkeissa ihmisen luotettavuutta. (Ruuskanen
2018.)

Oma osaaminen on myds osattava myyda. Nyt jo tydeldmadssa olevien
seka suullisen etta kirjallisen kommunikaatiotaitojen vahvistaminen
haastavat niin tyontekijoita kuin tydnantajia. Tulevaisuuden tydelamassa
joudutaan vastaamaan kysymykseen siita, miten suullista ja kirjallista
kommunikaatiotaitoa vahvistetaan. Taloustieteilijat nakevat tydmarkkinat
mielelldan sellaisina, ettd ihmiset kohtaavat siella toisensa taustasta
riippumatta. Tosiasiassa ei niin ole. Tama taytyy tiedostaa ja luoda mahdol-
lisuuksia niille, jotka ovat heikoimmassa asemassa. (Ruuskanen 2018)

Sosiaalisen padoman epatasainen jakautuminen jyrkentda yhteiskunnassa
eriarvioisuutta ja tuottaa hapeaa. Tutkijat puhuvat Matteus-ilmiosta,
jolla tarkoitetaan etujen kasautuminen samoille ihmisille: “Sille, jolla
on, annetaan lisda, ja jolla ei ole, siltd otetaan loputkin pois!” Huono-
osaisuuden kasautumista lisaa, etta jotkut joutuvat jagdmaan rahan puutteen
vuoksi kotiin ja jattdytymaan kansalaistoiminnan ulkopuolelle. Sosiaalinen
padoma on myds yhteydessa terveyteen. lhmiset, jotka osallistuvat erilaisiin
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sosiaalisiin toimintoihin aktiivisesti, ja jotka luottavat toisiin ihmisiin, tuntevat
itsensa terveemmiksi kuin ne, joilla sosiaalinen osallistuminen ja luottamus
ovat vahdisempaa. Yhteys on samanlainen niin terveillad kuin niillakin, joilla
on kroonisia sairauksia. Sosiaalisen pdaoman vahdinen maara voi myos
lisatd ennenaikaisen kuoleman riskia. https://thlfi/fi/web/hyvinvointi-ja-
terveyserot/eriarvoisuus/hyvinvointi/sosiaalinen-paaoma.

Digitalisaatio ja teknologian osaaminen haastavat

Digitalisaatio on noussut viime vuosina politiikan, liike-elaman ja
kuluttajakdyttaytymisen nykytrendeja kuvaavaksi kasitteeksi. Yleisella
tasolla digitalisaatiolla viitataan siihen, miten teknologisen kehityksen
myéta digitaalitekniikka tulee yha suuremmissa maarin osaksi arkielaman
eri toimintoja (esim. Alasoini 2015, Koivula ym. 2016). Kansalaisen
nakokulmasta digitalisaatio on muuttanut ratkaisevasti niita tapoja, joilla
ihmiset ovat tekemisissa keskenaan ja asioivat ympardivan yhteiskunnan
kanssa. Digitalisaation epdsuoria vaikutuksia ovat myds monet tyeldman
muutokset, kuten perinteisten teollisuuden ja palvelualojen tydpaikkojen
vaheneminen seka palvelutydtehtavien monimuotoistuminen.

Digitalisaation my6ta monet arkielaman aktiviteetit, kuten viranomais-
asiointi ja sosiaalinen kanssakdyminen ovat siirtymassa verkkoon. llkka
Koirasen ym. (2018) mukaan internetin kayton ja sen tarjoamien sahkdisten
palvelujen hyédyntamisessa on kuitenkin edelleen suuria eroja ihmisten
valilla. Mitd enemman asioiden hoitamisesta tulee digitaalista, sita
parempi siina pitda olla, jotta pysyy yhteiskunnassa mukana ja pystyy
vaikuttamaan. Uusi teknologia edellyttda kansalaisilta jatkuvaa uusien
asioiden omaksumista. Osa suomalaisista uhkaa syrjaytya yhteiskunnasta,
koska he eivat osaa kadyttaa digitaalisia palveluja. Digitaidot ovat nykydan
yhté olennaisia kuin lukutaito tai muu yleissivistys, koska kyseessa paljon
monimutkaisempi asia kuin se, ettd ihminen ei osaa kayttaa nettia tai
ladata sovellusta kdnnykkaan. Koiranen ym. (2018) korostavat, etta
digitalisaatio etenee kansan keskuudessa epatasaisesti. Uusien verkko-
palveluiden omaksumisessa on jatkossakin huomattavia eroja vaesto-
ryhmien valilla. Digisyrjdytyminen voi tapahtua kdytanndssa neljalla
elaman eri osa-alueella: kuluttajana, tydeldmadssa, sosiaalisissa suhteissa
tai kansalaisena.


https://thl.fi/fi/web/hyvinvointi-ja-terveyserot/eriarvoisuus/hyvinvointi/sosiaalinen-paaoma
https://thl.fi/fi/web/hyvinvointi-ja-terveyserot/eriarvoisuus/hyvinvointi/sosiaalinen-paaoma

Pekka Rasanen (2018) tutkijakollegoineen ndkee, etta etenkin kansalai-
suuteen liittyvien palveluiden piiristd putoaminen on nyt erittdin
ajankohtaista, kun julkisten palveluiden digitalisointi on yksi hallituksen
karkihankkeista ja se tarkoittaa, etta digitaalinen palvelumuoto on ensi-
sijainen. Digisyrjaytyminen ei ole mikaan erillinen asia, se liittyy kaikkeen
syrjaytymiseen. Se tapahtuu asteittain. Syvin syrjaytymisen muoto on
lopulta se, ettei osaa kdyttaa oikeastaan lainkaan digitaalisia palveluita,
eika valttamatta omista edes laitteita, joilla niiden kaytto olisi mahdollista -
kuten dlypuhelinta tai tietokonetta. Digisyrjaytyminen ja muu syrjaytyminen
ovat kietoutuneet yhteen.

Koiranen ja tutkijakollegaansa (2018) korostavat, ettd uusi teknologia
edellyttda kansalaisilta jatkuvaa uusien asioiden omaksumista. Auto-
matisaatio ja robotisaatio ovat hienoja mahdollisuuksia, mutta rinnalle
tarvitaan ihmisymmarrysta. Pasi Pyorian ym. (2017) mukaan tulevaisuuden
kovia osaajia ovat ne, joilla on liikketoiminnallista ymmarrysta, teknisia taitoja
ja kyky ymmartaa ihmisen psykologiaa ja kayttaytymista. Tulevaisuudessa
on hyvé vahintdan toisen asteen ammatillinen koulutus olla tai tehda vaikka
kaksi koulutusta. Oppimisen tulee olla elamanmittaista.

Digitaaliteknologia on olennainen arkielaman ulottuvuus, joka yhdistaa
myds arkieldmdn toimintoja ja se on vakiintunut nopeasti osaksi yhteis-
kunnan toimintaa. Moni teknologian vakiintumista seuraava kysymys
on kuitenkin yha avoinna. Talla hetkelld kysymysmerkkeja aiheuttavat
esimerkiksi ikdantyvien, maahanmuuttajien ja vammaisvaeston tekno-
logiavalmiudet (Koiranen ym. 2018). Elaméantavat ja paivittdiset valinnat
rakentuvat pitkalti yksityisen kulutuksen ja muun asioinnin varaan. Kau-
pallinen ja julkinen digitaalinen toimintaymparisto laajenee koko ajan.
Tutkijoiden mukaan on todennakdistd, ettei esimerkiksi siirtyminen pankki-
ja luottokorteista dlypuhelinmaksuihin toteudu kaikissa vaestéryhmissa
yhtd helposti. Ei nimittdin ole sattumaa, etta tietoturvakysymyksien
aiheuttama huoli ja vanhoihin toimintamalleihin juurtuminen ovat
tunnetusti sitkeintd vanhemmissa ikaryhmissa. Tietoyhteiskuntakehi-
tyksen ja kansallisen kilpailukyvyn turvaamisen kannalta on ensisijaisen
tarkeada, ettd kaikki vaestoryhmat pysyvat jatkossakin mukana kehityksessa.
Tama on ndkokulma, joka tulee ottaa huomioon myds makrotaloutta
pohdittaessa. (Mt.)
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Donitsi ndyttdaa miten ihmiset ja luonto voivat Suomessa

Kate Raworth (2018) teoksessaan: Donitsitaloustiede — Seitseman tapaa
ajatella kuin 2000-luvun taloustieteilija, kirjoittaa, etta taloustiede on
hajallaan. Se ei pysty ennustamaan, saati estamaan, yhteiskuntamme
perustuksia ravistelevia rahoituskriisejd, eikd se nde edes talouden
[ahitulevaisuuden kehitysta. Sen vanhentuneet teoriat ovat johtaneet
maailmaan, jossa superrikkaiden rinnalla on darimmaista kdyhyytta, ja sen
sokeat pisteet uhkaavat koko maailman tulevaisuutta.

Raworthin mukaan talouden muutos voi lahted poliittisesta jarjestelmasta,
markkinoilta tai kansalaisjarjestoista. Han uskoo, ettd muutos lahtee
alhaalta yl6s, ei ylhaaltapdin annettuna. Ollaan taloudellisesti, poliittisesti
ja sosiaalisesti koukussa kasvuun, kuten Raworth sanoo. Talouden kasvu
rasittaa planeettamme kantokyvyn rajoja. Samaan aikaan silla on vaikutuksia
sosiaaliseen perustaamme, veden ja ruoan saantiin, ilman laatuun,
terveyteen ja koulutukseen.

Raworth kritisoi 1900-luvun taloustieteen kysynnan ja tarjonnan mekaanista
tasapainoa. Han myos kyseenalaistaa vaitteet, kuten "kasvu tasoittaa erot”
ja "kasvu ratkaisee ympadristdongelmat” Jos ndin olisi, tuloerot olisivat jo
tasoittuneet ja ekologiset ongelmat ratkenneet, silla kasvua on tapahtunut
jo pitkdan. Todellisuudessa kasvusta hyétyvat vain harvat, noin yksi prosentti
koko maailman vdestosta. Han hakee vertauksen luonnosta ja toteaa, etta
luonto ei noudata jatkuvan kasvun kayraa, vaan se pyrkii kukoistamaan.
Menestyksen tulisi ndyttda tasapainolta, eika jatkuvalta kasvulta.

Mika tahansa talous voidaan jo nyt kuvata donitsilla. Leedsin yliopisto
on tehnyt diagrammin, joka osoittaa Suomen hiilipddastojen, ekologisen
ja materiaalisen jalanjaljen, fosfori- ja typpikuormituksen sekd maan-
kaytonmuutoksen reilusti ylittdneen planeetan biofysikaaliset rajat.
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Suomen sosiaalinen perusta on kunnossa,
mutta maa ylittaa ekologisen katon selvasti

- Katto ylitetty
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* Leedsin yliopisto omaksui donitsimallin Kate Raworthilta, mutta
kaytti osin erilaisia mittareita kuvaamaan maapallon kestokykya ja
ihmisten hyvinvointia. Siksi donitsit eivat ole taysin vertailukelpoisia.
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Raworthin ndkemyksen mukaan olemme todenndkdisesti ensimmaisia
ihmisia, jotka ndkevat ymparistokatastrofin merkit, ja viimeisia, jotka voivat
tehda asialle mitaan. Hanen mukaan Suomen donitsia voidaan verrata
vaikkapa Sri Lankaan, jossa ihmisten tarpeet jokseenkin tayttyvat, mutta
planeetan kuormitus on vahdista. Talla hetkelld yksikdan maa ei tayta
kaikkia ihmisten tarpeita ja samaan aikaan pysy planeetan rajojen sisalla.

Donitsi ei siis piirrd mairitteleva kuvaa maailman tilasta. Ne maat, jotka
voivat taata asukkailleen hyvan eldaman, ylittavat planeetan kantokyvyn
rajat. Samalla ne maat, joiden asukkaat voivat huonosti, pysyvat hyvin
planeetan kantokyvyn rajoissa. Esimerkiksi kaikki Pohjoismaat parjasivat
hyvinvointia kuvaavissa mittareissa hyvin, mutta kantokykya mittaavissa
huonosti. (Raworth 2018)

Suomi tayttaa kansansa tarpeet, mutta ampuu planeetan kestokyvyn rajojen
yli kaikilla paitsi yhdella mittarilla: makean veden varantoja ei kayteta
Suomessa liikaa. Suomen tuhlailevasta luonnonvarojen kaytosta kertoo
my®ds se, ettd ylikulutuspdiva tulee Suomessa nelja kuukautta maailman
keskiarvoa aiemmin. Tana vuonna se tuli huhtikuussa, eli samoihin aikoihin
kuin edellisendkin vuonna. Hyvinvoivat maat eivat voi olla mallina muille,
silla ne panisivat planeettamme alttiiksi ddrimmaiselle paineelle!

Jotta maailma pelastuisi, on ratkaistava pikimmiten kysymykset siita,
mitd pitdisi muuttua ja/tai mitd on pakko muuttaa? Mitd muutos ja tai
muuttaminen tarkoittavat kdytdnnossa yksilon ja yhteiséjen kannalta? Miten
hyvinvointivaltion kdy tassa muutoksessa? Onko se "pudotusuhkan alla”?
Onko pohjoismaista hyvinvointivaltiota ylipadtaan mahdollista yllapitaa
samalla, kun pitdisi pystya olemaan planeettamme kantokyvyn rajoissa.
Vastausten naihin kysymyksiin tulisi olla teon sanoja.

Lahteet

Ahponen, Pirkkoliisa & Marttinen, Heli 1997: Parisuhde riskiyhteiskunnassa.
Teoksessa Pirkkoliisa Ahponen (toim.) Riskikirja. Uhat, mahdollisuudet ja
asiantuntijuus epavarmuuden yhteiskunnassa. Jyvaskyla: SoPhi.

Ahponen, Pirkkoliisa & Jarveld, Marja 1983: Maalta kaupunkiin, pientilalta
tehtaaseen: tehdastyoldisten eldmantavan muutos. WSOY.

Alasoini, Tuomo 2015: Digitalisaatio muuttaa tyota — millaista tydeldamaa uudistavaa
innovaatiopolitiikkaa tarvitaan? Tyopoliittinen Aikakauskirja 2, 26-37.

33



34

Gamache, Susan J. 1997: Family Bias in Stepfamily Research. Teoksessa Irene Levin
& Marvin B. Sussman (Eds.) Stepfamilies: History, Recearch and Policy. New
York: The Hawort Press, 41-70.

Huotilainen, Minna ja Peltonen, Leeni 2017: Tunne aivosi. 1. painos. Otava

Huotilainen, Minna ja Moisala, Mona 2018: Keskittymiskyvyn elvytysopas. Tuuma
Kustannus.

Koiranen, llkka, Rasanen, Pekka ja Sodergard, Caj 2016: Mita digitalisaatio on
tarkoittanut kansalaisen nakdkulmasta? T&Y Talous ja Yhteiskunta 3/2016,
24-29.

Koivula, Aki & Koiranen, llkka & Rasanen, Pekka. 2016: Digitaaliset kuilut ja
verkkorahapelaamisen vdestoryhmittdiset muutokset 2006-2014.
Yhteiskuntapolitiikka, 81, 247-259.

Kolehmainen, Jani & Aalto, llona 2004: Johdanto isyyksien tutkimiseen. Teoksessa
llona aalto ja Jani Kolehmainen (toim.): Isdkirja. Mies, vanhemmuus ja sukupuoli.
Tampere: Vastapaino, 9-25.

Lehtonen, Heikki 1990: Yhteiso. Tampere: Vastapaino.

Moisala, Mona. 2017: Brain activations related to attention and working memo-
ry and their association with technology-mediated activities. Dissertationes
Scholae Doctoralis Ad. Sanitatem Investigandam Universitatis Helsinkiensis.

Mutka, Ulla. Sosiaalityon neljaskaanne 1998: Asiantuntijuuden mahdollisuudet
vahvan hyvinvointivaltion jalkeen. SoPhi. Jyvaskyla: Jyvaskylan yliopisto.

Neuvonen, Riku & Karppinen, Kari 2016: Viestintapolitiikkaa hatusta? Avoimuus
ja osallistuminen tietoyhteiskuntakaaren valmistelussa. Media & viestintg,
39:1,73-83.

Oinas, Tomi, Ruuskanen, Petri, Kankainen, Tomi, Anttila, Timo & Kivitalo, Mari.
2018: Sosiaalinen padaoma ja yksilétason tulokehitys Suomessa. Sosiologia,
55. 1. Westermarck-seura.

Peplau, L A. & Perlman, D. 1982: Perspective on loneliness. In L. A. Peplau & D. Per-
Iman (Eds.), Loneliness: A sourcebook of current theory, research and thera-
py. New York: John Wiley and Sons, pp. 1-18.

Puttonen, Mikko. Keskity! Siihen voi oppia. Tiede 6/2018. Sanoma: 38. vuosikerta,
24-31.

Pylkkénen, Anu 1994: Puolison elatus sukupuolittuneena oikeudellisena ilmiona.
Teoksessa Kevat Nousiainen & Thomas Wilhelmsson (toim.) Mista jadkaappi
tayttyy? Yksityisen ja julkisen elatuksen ongelma. Helsingin yliopiston
yksityisoikeuden laitoksen julkaisuja 42. Helsinki: Helsingin yliopisto, 133-157.

Pydria, Pasi, Ojala, Satu, Saari, Tiina & Jarvinen, Katri-Maria 2017: Nuoret
tyGeldmadssa. Teoksessa Pasi Pyoria (toim.) Tydeldaman myytit ja todellisuus.
Gaudeamus: Helsinki University Press, 81-100.

Rauhala, Lauri 1989: Ihmisen ykseys ja moninaisuus. Helsinki: Sairaanhoitajien
koulutussaatio.



Rauhala, Lauri 2005: Ihmiskasitys ihmistydssa. Helsinki: Yliopistopaino

Rawort, Kate 2018: Donitsitaloustiede. Seitsemén tapaa ajatella kuin 2000-luvun
taloustieteilija. Suom. Juha Pietildinen. Terra Gognita.

Ritala-Koskinen, Aino 2001: Mikd on lapsen perhe? Tulkintoja lasten
uusperhesuhteista. Vaestotutkimuslaitoksen julkaisusarja D38/2001. Helsinki:
Vdestoliitto.

Rotkirch, Anna 2000: Pirstoutunut vanhemmuus. Teoksessa Tommi Hoikkala & Jeja-
Pekka Roos (toim.) 2000-luvun eldma. Sosiologisia teorioita vuosituhannen
vaihteesta. Helsinki: Gaudeamus, 187-200.

Ruuskanen, Petri. Sosiaalinen pddoma muuttuu rahaksi. Mikko Puttonen (toim.)
HS B10, 18.6.2018 / Haastattelu.

Ruuskanen, Petri 2003: Verkostotalous ja luottamus. University of Jyvaskyla.

Réasdnen, Pekka 2008: The Persistence of Information Structures in Nordic Coun-
tries. The Information Society, 24:4, 219-228.

Sennet, Richard 1997: The Fall of Public Man. Fakenham and Reading. London.

Simon, Herbert 1971: Designing Organizations for an Information Rich World.
In: Greenberger, dir,, Computers, Communications, and the Public Interest,
Baltimore: J. Hopkins Press.

Strayer, DL, Drews, FA, Johnston, WA 2003: Cell phone induced failures of visual
attention during simulated driving. Journal of Experimental Psychology, 9, 23.

Strayer, DL, Drews, FA 2004: Profiles in Driver Distraction: Effects of Cell Phone
Conversations on Younger and Older Drivers. Human Factors, 46, 640-649.
http://dx.doi.org/10.1518/hfes.46.4.640.56806.

Turkle, Sherry 2011: Alone together. Why we expect more from technology and
less more each other. Basic Books Ins., New York NY.

Uramo, Maija 2008: Vanhemmuuden kohtaaminen lastensuojelussa. Pro gradu.
Valtiotieteellinen tiedekunta. Sosiaalitieteiden laitos. Sosiaalityd. Helsingin
yliopisto. Vantaan kaupunki: Sosiaali- ja terveydenhuollon toimialan julkaisuja
N:ro 3/2008. Vantaa: Vantaan kaupungin sosiaali- ja terveysvirasto.

Uramo, Maija 2016: Aikuinen, vanhempi ja arviointi. Sosiaalitydon kehykset
lastensuojelutarpeen arvioinnissa. Ammatillinen lisensiaatin tutki-
mus. Valtiotieteellinen tiedekunta. Sosiaalitieteiden laitos. Marginali-
saatiokysymysten sosiaalityd. Helsingin yliopisto, 2016.

Weiss, Robert S 1973: Loneliness: The experience of emotional and social isola-
tion. Cambridge, MA: MIT Press.

http://mtkl.fi/tietoa-mielenterveydesta/aikuisille/yksinaisyys/
https://www.hs fi/elama/art-2000005735211.html

35


http://dx.doi.org/10.1518/hfes.46.4.640.56806
http://mtkl.fi/tietoa-mielenterveydesta/aikuisille/yksinaisyys/
https://www.hs.fi/elama/art-2000005735211.html

36

4 PERUS- JA IHMISOIKEUKSISTA TERVEYS-
OIKEUDELLISESSA LAINVALMISTELUSSA

Kirsi Ruuhonen, OTM, neuvotteleva virkamies,
Sosiaali- ja terveysministerio, Etenen jéisen 2014~

Lainvalmistelun laadusta on keskusteltu pitkaan. Viimeaikainen keskustelu
on painottunut vaikutusten arvioinnin asianmukaisuuteen. Lakien perus-
ja ihmisoikeusulottuvuuden oikea tunnistaminen ja huomioon ottaminen
on lainvalmistelussa keskeista. Terveysoikeudellisia lakihankkeita on
uuden perustuslain voimaantultua 1.3.2000 ollut eduskunnan kasiteltavana
kymmenia'. Perustuslakivaliokunta on kevadseen 2018 mennessa antanut
lausuntonsa ndista 20 hallituksen esityksesta ja edellyttanyt ponnessa
muutoksia 12 esitykseen. Valiokunta on valilla tiukkasanaisestikin ruo-
tinut hallituksen esityksen saatamisjarjestysperusteluja. Esimerkkina
voidaan mainita 2011 voimaantulleeseen terveydenhuoltolakiin liit-
tyva perustuslakivaliokunnan lausunto (PeVL 41/2010 vp), jossa
valiokunta on kiinnittanyt huomiota hallituksen esityksen "erittdin
niukkoihin saatamisjarjestysperusteluihin”2. Lausunnossa todetaan,
ettd valiokunta pitaa erittdin tarkeana, etta etenkin taman kaltaisen
mittavan ja useiden perustuslain saanndsten kannalta merkityksellisen
esityksen yhteydessa tehdaan kattavasti selkoa ehdotusten suhteesta
perustuslakiin. Saatamisjarjestysperusteluissa on talloin tarkasteltava
ehdotusten perustuslain kannalta merkityksellisia sdéannoksia ja esitettava
arvio siitd, milla perusteilla niiden katsotaan olevan sopusoinnussa
perustuslain, ja tarpeen mukaan my6s Suomea sitovien kansainvalisten
ihmisoikeusvelvoitteiden, kanssa3.

Monet ihmisoikeusvelvoitteista ovat kansainvalisen sitovuutensa
lisdksi Suomessa lakeina voimassa. Tarkeimpia terveysoikeudellisen
sdantelyn kannalta ovat YK:n piirissa solmitut kansalais- ja poliittisia
oikeuksia koskeva sopimus (KP-sopimus 1966), taloudellisia, sosiaalisia
ja sivistyksellisia oikeuksia koskeva sopimus (TSS-sopimus, 1966)
seka tiettyja vaestoryhmia koskevat sopimukset (naisten syrjinnan
poistamista koskeva sopimus 1979, lapsen oikeuksien sopimus 1989 ja
vammaissopimus 2006). Euroopan neuvoston piirissa keskeisin sopimus
on luonnollisesti Euroopan ihmisoikeussopimus (1950), seka sita koskeva
Euroopan ihmisoikeustuomioistuimen oikeuskaytanto, Uudistettu Euroo-



pan sosiaalinen peruskirja (1996) ja bioladketiedesopimus (sopimus
ihmisoikeuksien ja ihmisarvon suojaamiseksi biologian ja ldaketieteen
alalla, 1997). Euroopan unionin ja sen jasenvaltioiden soveltaessa EU-
oikeutta on noudatettava perusoikeuskirjan (2012) maarayksia.

Lainvalmistelun laatuongelmat ovat sdd@nndllisesti esilla myds tiedotus-
valineissa. Vuonna 2016 Yle uutisoi otsikolla “Oikeusoppineet kritisoivat
lainvalmistelua Suomessa: Ihmisoikeudet eivat ole muotia™. Jutussa kritiikki
kohdistui lainvalmistelijoihin ja siihen, kuinka ihmisoikeudet on jatetty
vahalle huomiolle. Vuonna 2011 silloinen oikeuspoliittinen tutkimuslaitos
selvitti lainvalmistelun laatua hallituksen karkihankkeissa®. Haastatteluihinkin
perustuneessa selvityksessa erds haastateltava totesi:

"HeidGit pitdisi pakottaa menemdcdn johonkin oppiin, missd perusasiat
opetetaan, ettei meiltd vaadita sellaista, mikd on juridisesti katsottuna
tuhoon tuomittua. Kun pddittdjilld ei monestikaan ole kovin paljon
hajuassiitd, mitd voidaan tehdd ja mitd ei voida tehdd, kun ajatellaan
vaikka perustuslakinédkdkulmaa. Tdstd on puhuttu paljon, mutta se ei
tahdo toteutua millddn (...)"

Suomen perustuslain ensimmaisessa pykaldssa on turvattu ihmisarvon
loukkaamattomuus. Perusoikeudet on koottu toiseen lukuun. Perustuslaissa
on sdaannokset myds perus- ja ihmisoikeuksien huomioon ottamisesta
muun muassa lainvalmistelussa seké lainvalmistelun lainmukaisuuden
valvonnasta. Moraaliset tai eettiset periaatteet muodostavat katsanto-
kannasta riippuen joko kivijalan ja perustukset tai tavoiteltavan taivaan
ensinnakin ihmisoikeuksille ja niista johdetuille perusoikeuksille. Tiukan
juridisesti arvioituna lainsaadannon on oltava sopusoinnussa kahden
jalkimmaisen eli ihmisoikeuksien ja perusoikeuksien kanssa. Toki jo vanhan
Olaus Petrin tuomarinohjeen mukaan "Mika ei ole oikeus ja kohtuus, se ei
saata olla lakikaan”.

Lainvalmistelun perusoikeusulottuvuutta voidaan lahestya eri nakokulmista:
Toisaalta perusoikeuksien alaan kuuluvista asioista tulisi saataa lailla,
toisaalta taas lakeja saddettdessa tulisi ottaa perusoikeudet huomioon.
Lainvalmistelun prosessuaalinen tarkastelu vastaa kysymykseen, miten
valmistellaan lainsdadantod, jossa perus- ja ihmisoikeudet toteutuvat.
Sisallollisessa tarkastelussa taas pohditaan, mita perus- ja ihmisoikeuksia
tietyssa lakihankkeessa on toteutettava. Kuten edella totesin, perustuslaissa
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on saadetty reunaehdot lainvalmistelulle. Hallituksen esitykset valmistel-
laan ministeridissa virkavastuulla ja esitelldan esittelijan vastuulla valtio-
neuvoston yleisistunnossa (PL 118 §). Oikeuskansleri valvoo valmistelun
lainmukaisuutta sekd perus- ja ihmisoikeuksien toteutumista (PL 108 §).
Eduskunnassa perustuslakivaliokunnan tehtavana on arvioida esityksen
perustuslainmukaisuutta ja suhdetta ihmisoikeussopimuksiin (PL 74 8).
Ministerididen toimialoista ja toiminnasta sdadetdan valtioneuvostolaissa
(175/2003) ja valtioneuvoston ohjesdanndssa, joka nimestadn huolimatta
on asetus (262/2003). Viimesijainen ja kaiken kattava velvoite perus- ja
ihmisoikeuksien tehokkaaseen huomioon ottamiseen myds lainvalmistelussa
tulee perustuslain 22 pykaldsta. Sen mukaan julkisen vallan on turvattava
perusoikeuksien ja ihmisoikeuksien toteutuminen.

Keskeisimmat lainvalmistelua koskevat ohjeet ovat lainvalmistelun
prosessiopas®, jonka mukaan valmistelussa selvitetdaan perustuslakia seka
perus- ja ihmisoikeuksia koskevat kysymykset, lain-kirjoittajan opas’, jossa on
kuvattu valtiojdrjestyksen perusteet ja perustuslain asema lainvalmistelussa
seka perusoikeudet lainkohdittain, seka hallituksen esityksen laatimisohjeet?,
joissa todetaan ldhtokohtana, ettd lakiehdotukset valmistellaan perustuslain
mukaisiksi. Vaikka hallituksen esitykset valmistellaan kussakin toimialan
mubkaisessa ministeriossa, oikeusministeridlle kuuluu yleinen lainvalmistelun
kehittamistehtava ja oikeusministeritssa toimii laintarkastusyksikko, jonka
tehtavana on tarkastaa sille toimitetut hallituksen esitykset. Vuodesta 2015
alkaen hallituksen esityksia ja erityisesti niissa olevia vaikutusarviointeja
on arvioinut valtioneuvoston kanslian yhteydessa toimiva lainséadannon
arviointineuvosto.

Perus- ja ihmisoikeuksien toteutumista kdytanndssa voidaan pohtia
seuraavan esimerkin kautta: Helsingin Sanomat uutisoi elokuussa 2018
sahkopyoratuolia kdyttavan Venla Radyn vaikeuksista saada uutta
sahkopyoratuolia rikkoutuneen tilalle®. HUS:in apuvalinekeskus kommentoi
asiaa kahdesta nakokulmasta: toisaalta apuvalineita todettiin mydnnettavan
tarveharkintaisesti perustuen Yhtenaisiin kiireettéman hoidon perusteisiin
(2010 2. uudistettu painos)'’ ja toisaalta apuvalineiden luovutusperiaatteita
kerrottiin yhtendistetyn, mika apuvalinekeskuksen mukaan voi tarkoittaa
sitd, ettd joidenkin edut heikkenevat.

Perustuslain 19.3 §:n mukaan jokaiselle on turvattavat riittavat sosiaali- ja
terveyspalvelut. Hallituksen esityksen mukaan tama tarkoittaa edellytyksia



toimia yhteiskunnan taysivaltaisena jasenena ''. Yhtenaisten kiireettéman
hoidon perusteiden mukaan ensisijaisesti turvataan apuvalineet, jotka ovat
valttamattomia elintarkeiden ja keskeisimpien pdivittdisten toimintojen
ylldpitamiseksi tai jotka ovat valttamattomia henkilon itsendisen
suoriutumisen tukemisessa 2. HUS apuvalinekeskus on Helsingin Sanomien
mukaan tulkinnut tdman tarkoittavan "valttamattomista pdivittaisista
toiminnoista” selviamista. Edellad esitetyn perusteella tulkintaa voidaan
pitda perustuslain 19.3 §:n ndkokulmasta liian tiukkana.

Toinen mielenkiintoinen asia liittyy apuvalineiden luovutusperiaatteiden
yhtenaistamisen suhteeseen perusoikeuden heikennyskieltoon'. Perus-
oikeuden heikennyskielto -opin mukaan oikeudet tulisi toteuttaa niin
taysimaaraisesti kuin mahdollista teoreettisena paamaaréna oikeu-
den taydellinen olemassaolo. Jos oikeuden kulloistakin nykytasoa hei-
kennetdan, heikennyksen tulee perustua joko kdytdssa olevien resurssien
heikkenemiseen tai muuhun hyvaksyttavaan ja oikeasuhteisesti sovellettuun
perusteeseen'. Apuvidlineiden luovutusperiaatteiden yhtendistamista
tilanteessa, jossa se johtaa joidenkin oikeuden tason heikkenemiseen, on
arvioitava toisaalta yhteiskunnan kdytossa olevien resurssien ndkokulmasta
ja toisaalta punniten, onko heikennykselle olemassa jokin muu hyvaksyttava
peruste. Suomen taloudellinen tilanne on valtiovarainministerion mukaan
vuonna 2018 suotuisa'®. Valtiovarainministerion mukaan toisaalta hyva
talouskasvu, mutta toisaalta myds hallituksen paattamat menojen kasvua
hillitsevat toimet vahvistavat julkista taloutta's. Nain ollen vaikuttaisi
siltd, etteivat yhteiskunnan kaytettavissa olevat resurssit pienene vuonna
2018 siten, ettd tdma oikeuttaisi heikentdmaan oikeuden toteutumisen
nykytasoa eli tassa tapauksessa toimivan sahkdpyoratuolin saamista.
Asiaa on arvioitava myds muun hyvaksyttavan oikeasuhteisesti
sovelletun perusteen nakokulmasta: yhdenvertaisuus on keskeinen
ihmisoikeussopimuksissa ja perustuslaissa tunnustettu oikeus. Nain
ollen apuvélineiden luovutusperusteiden yhtendistamista voidaan
yhdenvertaisuusnakdkulmasta pitda perusteltuna tavoitteena. Tapauk-
sessa onkin arvioitava, onko jonkun henkilon oikeuden heikentaminen
oikeassa suhteessa tavoiteltuun paamaaraan eli yhdenvertaisuuteen
ndhden. Luovutusperusteita yhtenaistettdessa tulisikin pohtia, voidaanko
yhdenvertaisuus toteuttaa joidenkin oikeuksia heikentamalla vai tulisiko
se toteuttaa parantamalla joidenkin oikeuksia ja vahintdan sailyttamalla
joidenkin oikeuksien nykyinen taso. Tata punnintaa tulisi tehda edella
kuvatulla tavalla suhteessa kaytettavissa olevien resurssien maaraan.
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Perusoikeuden heikennyskielto on "oikeudelliselta luonteeltaan lainsaatéjalle
suunnattu kasky, jolla ei ole paasaantoisesti yksilolle oikeuksia perustavaa
ulottuvuutta” 7. Ottaen huomioon perustuslain 22 pykalan julkiselle
vallalle suunnattu velvoite turvata perusoikeuksien toteutuminen HUS:in
apuvalinekeskuksen linjausta heikentaa joidenkin apuvalinetta tarvitsevien
oikeuden nykyista tasoa voidaan pitaa vahintaankin ongelmallisena.
Kaiken kaikkiaan selvaa kuitenkin on, ettd lainsaatajan tulisi tarttua
sosiaali- ja terveyspalveluiden vdistamattd edessa olevaan priorisointiin
lainsdadanndllisin keinoin. Talldin perus- ja ihmisoikeudet valmistelussa
asianmukaisesti huomioon ottaen padstaan myos eettisesti kestavimpaan
ratkaisuun.
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5 PALVELUIDEN TUOTTAMINEN,
HOIVATEKNOLOGIA JA ETIIKKA

Arja Peiponen, VTL, THM, eMBA, Etenen jdsen 2010-2018

Tiivistelma

Tassa artikkelissa kuvataan eri kirjoittajien nakemyksia teknologian ja
robotiikan kehityksestd ja tuodaan esille teknologian ja robotiikan esille
nostamia kysymyksia etiikan nakdkulmasta erityisesti ikdantyneiden
palveluiden tuotannossa. Ikddntyneiden palveluihin liittyva teknologian
kehitys ja siihen liittyvit eettiset pohdinnat ovat tarkastelun kohteena.
Lahtokohtana talle tarkastelulle on Etenen kannanotto teknologiasta
ja etiikasta sosiaali- ja terveysalalla vuodelta 2010 ja mahdollinen tarve
paivittda sita vastaamaan tdman hetkisiin haasteisiin ajatellen asiakkaiden
itsemadradamisoikeutta suhteessa palvelujen tuottamiseen ja resurssien
riittavyyteen. Uusina teknologian kehitykseen liittyvind tutkimuskohteina
eettiseltd kannalta esille tulevat tekodlyn mukanaan tuomat kysymykset,
kone-etiikka seka roboetiikka. Tarkastelen aihepiirid palveluntuottajan ja
ikadntyneiden palvelujen nakokulmasta.

Teknologia ja ikadntyneet

Ikadntyneet muodostavat monessa suhteessa hauraan kuluttajaryhman,
joka ei valttamatta pysty puhumaan omien toiveittensa ja tarpeittensa
puolesta. Tasta syysta ikddntyneiden kdyttoon suunnitellut tekniset ratkaisut
ovat jo olemukseltaan eettisid. Ikdédntyneen elamdssa teknologialla on
usein, etenkin itsendisen suoriutumisen alueella, avustava, kompensoiva
ja mahdollistava rooli. Eettiset kysymykset nousevat ikdihmisen ja
teknologian valisesta vuorovaikutuksesta, joka on usein sosiaalisten
tilanteiden varittamaa. Naiden eettisten kysymysten merkityksellisyys
korostuu erilaisten eturistiriitojen kautta. Siksi ne vaativat eri sidosryhmien
osallistumista ongelmatilanteiden ratkaisuun.

Ikdantyneille soveltuvan tekniikan osalta omaiset korostavat turvalli-
suutta, ikdihmiset itse eldaman mielekkyyttd. Ikdantyneiden palveluita
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suunniteltaessa suunnitellaan periaatteessa palveluja jokaiselle kansa-
laiselle ja muokataan samalla tulevaisuuden yhteiskuntaa. Ikdantyneiden
itsemaaraamisoikeuden ja huolenpidon yhteensovittaminen on usein esiin
tuleva eettinen kysymys. Selvimmin itsemaaraamiseen liittyvat asiat tulevat
esille muistihairiista karsivilla. Jokaisella ihmisella tulisi olla oikeus omaan
yksityisyyteensd, mutta esimerkiksi muistihdiridista kdrsivan osalta sairaus
saattaa joskus estaa henkil6d ymmartamasta omaa parastaan.

Ikaantyneille suunnattuihin tuotteisiin liittyvat arvot painottuvat henkil6-
kohtaisen arkielaman tavoitteiden mukaan. Naita ovat paivittdisista
toiminnoista ja arkiaskareista suoriutuminen seka terveydesta ja hyvin-
voinnista huolehtiminen. Ndille eldamanalueille kehitettavan teknologian
tulee olla helppokayttoistd, varmatoimista ja tuottaa selkeatd hyotya
arkipaivaan. Teknologian kehittamisen tulisi entistd enemman painottua
ikdihmisten kanssakdaymisen yllapitamiseen ja edistamiseen. Teknologia
tulisi nahda sosiaalisen verkoston yllapitamisen mahdollistajana. Teknologia
ei voi poistaa yksindisyyttd, mutta se voi olla poistamassa yksindisyyden
tunnetta, luomalla mahdollisuuksia sosiaaliseen kanssakdaymiseen niillekin
ikadntyneille, jotka esimerkiksi lilkuntaesteiden vuoksi eivat voi lahted
kotinsa ulkopuolelle. Teknologiaa tulisi soveltaa ikdihmisten vahvuuksien,
ja sitd kautta osallistumisen tukemiseen.

Yli 85 vuotiaan vaeston ennustetaan Suomessa kolminkertaistuvan
nykyisestd vuoteen 2040 mennessd. Hauraat ja toimintarajoitteiset
vanhat ihmiset ovat riskissa joutua sairaalaan ja ymparivuorokautiseen
hoitoon ennenaikaisesti. Jo nyt meilla on pulaa hoitohenkilstosta. Tata
taustaa vasten on ymmadrrettavad, ettd ikdantyneita auttava teknologia
ja "sosiaaliset” robotit, jotka kommunikoivat ihmisten kanssa, ovat yksi
keskeisimpia avustavan teknologian ja robotiikan kehittamisalueita.
Avustavan robotiikan odotetaan kohentavan erityisesti ikddntyneiden,
liilkuntavammaisten, kuntoutujien ja kehitysvammaisten henkildiden
eldamanlaatua ja itsendisyytta tulevaisuudessa.

Etenen kannanotto teknologiaan
Etenen julkaisussa "Teknologia ja etikka sosiaali- ja terveysalan hoidossa

ja hoivassa 2010 ” todetaan, etta teknologian merkitys korostuu, kun
toimintakyvyiltadan heikentyneitd, raskastakin hoitoa tarvitsevia ihmisia



hoidetaan yha useammin pitkdan kotioloissa. Lisdksi hoitoalojen tyovoima-
pula on kasvussa. Teknologia tarjoaa uusia vastauksia ikdantyvan yhteis-
kunnan haasteisiin, mutta nostaa samalla esille suunnitteluun ja sovel-
tamiseen liittyvia kysymyksia.

Sosiaali- ja terveydenhuollon teknologia on ndhtéva laajana jarjestelmana,
joka sisaltaa tutkimusta, suunnittelua, kdyttda seka arviointia. Se edellyttaa
vahvaa monitieteisyyttd, moniammatillisuutta ja asiakaslahtoisyytta.
Teknologian tulee turvata hyva eldma terveyden, sosiaalisen osallistumisen
ja henkilokohtaisen autonomian nakokulmasta. Teknologian eettisessa
pohdinnassa on huomioitava seka kayttajat etta tyontekijat. hmisten tulee
tietdd, millaisia teknisia apuvdlineitd on kaytettavissa ja mitd he hyvaksyvat
ja haluavat kayttaa.

Etenen julkaisussa todetaan niin ikdan, etta ihmisen yksityisyytta
ja koskemattomuutta on kunnioitettava ja hanella taytyy olla myds
mahdollisuus kieltdaytya teknologian kdytosta, ja ettei teknologian
kayttoonotto saisi korvata ihmisten kasvokkaisia sosiaalisia kontakteja.
Tama periaate ei valttamatta toteudu jatkossa. Yksi teknologian kayton
tavoite on nimenomaan korvata fyysinen kontakti, esimerkiksi kotihoidon
kaynti. Teknologia voi myds vahvistaa sosiaalista verkostoa, kanssakaymista
eri ihmisten kanssa kodin ulkopuolelle, vaikka ei paasisikdan kotoa liik-
kumaan (etakuntoutus, sosiaalinen kuntoutus, harrastusmahdollisuudet jne.)

Etenen kannanoton mukaan sosiaali- ja terveydenhuollossa teknologialla
tuetaan hyvaa elamaa, ihmisarvoa, itsemadraamisoikeutta, osallisuutta,
inhimillista hoitoa ja huolenpitoa. Tarpeelliseen teknologiaan turvaudutaan
vain kayttajan tietoisella suostumuksella ja etta teknologian tulee soveltua
luontevasti ihmisen arkeen. Ihmisilla tulisi olla mahdollisuus tarkistaa itsedan
koskevat tiedot ja ammattilaiset auttavat heita tarvittaessa tulkitsemaan
tietoja ja tutkimustuloksia. Parhaimmillaan tekninen valvonta mahdollistaa
itsendisen ja turvallisen elaman. Téhan tarvitaan yhtendisia valtakunnallisia
suosituksia.

Etenen ensimmainen puheenjohtaja Martti Lindqvist on ehdottanut tek-
niikan kehittamisen valttamattomiksi eettisiksi ehdoiksi sitd, ettd ekologisten
jarjestelmien tulee sdilya elinkelpoisina ja tavoitteena tulee olla pyrkimys
teknisten ratkaisujen “luonnonmukaisuuteen”. Meilla on tarve turvata
fyysiset edellytykset ihmiskunnan eloonjaamiselle ja tarve valttdaa rauhaa
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ja turvallisuutta uhkaavia ratkaisuja seka tavoite suojata ihmisarvoa ja
yllapitaa yhteiskunnan jarjestelmien toimivuutta.

Tekniikka ja etiikka

Ensimmadisen vaiheen teolliset yhteiskuntavisiot sisdlsivat ensisijaisesti
koneita, niissa ei ollut tilaa ihmiselle. Toisessa vaiheessa alettiin
tuotantoinnovaatioiden ohella keskittya myos palveluihin ja holhoava
asenne alkoi muuttua kayttajandkokulmaksi. Kolmannen vaiheen (2000-
luku) ytimessa ovat kulttuuriset innovaatiot. Palvelujen automatisoinnin
sijasta pyritdan ihmisen arjen rikastuttamiseen.

Tekniikan eettisyyttd voidaan tarkastella eri tasoilla. Kansallisella ja
maailmanlaajuisella tasolla tarkastellaan esimerkiksi tekniikan haittojen
vahentamista. Yritysten tasolla voidaan miettia niiden eettisia velvoitteita
ja esimerkiksi yksittdisen insindorin tasolla sitd, miten han ottaa eettiset
paamaarat huomioon toiminnassaan. Tekniikan kehitys on nopeaa ja
on vaikea ennakoida, mitka todella ovat kehityksen vaikutukset. Miten
suhtautua ihmiseen, hdnen yksityisyyteensa ja hdnesta kerattavaan tietoon?
Tulevaisuudessa on rajattomat mahdollisuudet kerata yksilosta tietoa,
kasitella ja kayttaa sita. Tekniikan kdytto on aina arvosidonnaista, eettisesti
oikeata ja vaaraa. Omilla valinnoillamme paatamme kumpaa.

Teknologian etiikalla tarkoitetaan pyrkimystad soveltaa tekniikkaa
mahdollisimman hyvin. Tekniikassa etiikka on kaikki se, mita voimme
tehda ja mitd meidan pitdisi tehda. Tekniikan merkitys syntyy suhteessa
ihmiseen ja kulttuuriin, se on aina sidoksissa aikaan ja paikkaan. Tarkeinta
on, ettd suunnittelu lahtee ihmisestd, joka ohjelmistoa tai laitetta kayttaa
seka kayttotilanteesta.

Tekniikan ammattilaisten etiikka edellyttaa, ettd he edistavat tyossaan
ihmisarvon toteutumista yhteiskunnassa. Tahan on sisaan kirjoitettuna
inhimillisyys. Taataksemme hyvinvoinnin tulevaisuudessakin, kannattaa
arvokeskustelua kdyda nimenomaan inhimillisyyden sailymisen
nakokulmasta. Jokaisella teknologisella sovelluksella on luonnostaan myds
eettiset aspektinsa. Kun kehitamme teknisia tuotteita ja palveluja, otamme
samalla kantaa siihen, millaista tulevaisuuden maailmaa rakennamme
itsellemme ja muille.



Teknologian kehittdmiseen ja soveltamiseen liittyvissa ratkaisuissa on kyse
ihmisten perustavista oikeuksista, yhteiskunnan mahdollisuuksista ja koko
ihmiskunnan tulevaisuudesta. Siksi yhteiskunnan jasenilla tulisi olla oikeus
olla selvilla tekniikan kehittamisvaihtoehdoista ja mahdollisuus vaikuttaa
niihin. Teknologian kaytt6a uhkaavat erilaiset eettiset kysymykset, kuten
kysymykset teknologian vadrinkdytosta. Tekniikan kehitystd on arvioitava
sen taustalla olevien motiivien, sille asetettujen padmaarien, sen tuottamien
vélineiden ja tekniikan seurausten kannalta. Rajut tekniset muutokset
voivat jarkyttaa sosiaalisia rakenteita ja ihmisten vuorovaikutussuhteita.
Lyhyen aikavalin taloudellisen hyddyn maksimoiminen voi ratkaisevasti
heikentaa tulevaisuuden kehitysedellytyksia. Useilla teknisilla ratkaisuilla
on ehka haitallisia sivuvaikutuksia elinymparistodmme. Mitd useampia
ihmisia tekniset ratkaisut koskevat, sitd kohtalokkaampia voivat olla niiden
riskivaikutukset.

Tehokkaat taloudellis-tekniset ratkaisut eivat valttamatta tue sellaisia
pehmeita arvoja, jotka ihmiset kokevat tarkeiksi (esimerkiksi viihtyvyys,
elaman mielekkyys, toimivat ihmissuhteet, mielen tasapaino ja monet
henkisen kulttuurin arvot). Eettiset kysymykset nousevat selvimmin esiin
teknologioissa, joihin liittyy mahdollisuus tunnistaa ja valvoa kayttdjia.
Mobiiliteknologia, langattomat verkot, joka paikan tietotekniikka ja lasna-
alyratkaisut pystyvat proaktiivisesti monitoroimaan henkilén toimintaa ja
vastaamaan siihen ilman henkildn tietoista vuorovaikutusta.

Keskeista tekniikan kehittamisessa teknologian kehittdjan nakokul-
masta on luotettavuus (reliability), valvonta (surveillance), turvallisuus
(security), yksimielisyys (agreement), patevyys (competence), vastuullisuus
(accountability), tekijanoikeuksien kunnioittaminen (respect for intellectual
property rights) ja ymmarrys (comprehension). Yhteison nakdkulmasta
korostuu tasapuolinen hyddyn jakautuminen (equal benefit), kulttuurinen
moninaisuus, yhteistyd (co-operation), yhteiset sopimukset (conventions),
syrjinta (freedom from bias) seka teknologian sosiaalinen ja yhteiskunnallinen
vaikutus (social impact of technology and role in the society).

Kone-etiikka

Kone-etiikan tutkimuskohteena on eettisten dimensioiden kehittaminen
koneisiin. Tavoitteena on varmistaa, etta koneiden kayttaytyminen ihmisia ja
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muita koneita kohtaan on eettisesti hyvaksyttavaa. On mahdollista, ainakin
jossain maarin, luoda koneisiin eettisia periaatteita, jotka ohjaavat niiden
kayttaytymista. Paamaarana on luoda kone, joka seuraa itse ideaalisia eettisia
periaatteita tilanteissa, joissa se tekee paatoksia (keinodly). On koneita, jotka
on ohjelmoitu toimimaan eettisten periaatteiden mukaan ja koneita, jotka
itse pystyvat paattelemaan eettisesti parhaan toimintatavan. Kone-etiikka
on tutkimusalana tarked, koska on koneita, jotka vahingoittavat ihmisia
(tappajarobotit ym.). Ihmiset pelkaavat itsenaisia, konealylla varustettuja
koneita, jos niissa ei ole elementtejd, jotka varmistavat koneen eettisen
toiminnan. Konealyn kehittdjien ja eetikkojen valinen yhteisty® on tarkeaa,
ja keskeista on 10ytaa selkeat, eettiset periaatteet, jotka ovat ohjelmoitavissa.
On myos esitetty kysymys, voiko kone olla eettisesti sensitiivisempi kuin
ihminen?

Tekodlyn tehtavakentta laajenee

Ihmiseen verrattuna robotit suoriutuvat monista tehtavista tehokkaammin,
taloudellisemmin ja tarkemmin. Tama pédtee erityisesti tuotantoon,
informaation kerdamiseen, analytiikkaan, logistiikkaan, laskentaan ja
kaikkeen sellaiseen, jossa tahankin mennessa tekniikalla on ollut suuri
rooli. Roboteille on alettu antaa myds tehtavia, joihin liitetaan tunteita
ja muita inhimillisia ominaisuuksia. Hyvia esimerkkeja ovat kumppani-
ja hoivarobotit. Robotit oppivat lukemaan tunteita kuvaavia ilmeita ja
asettelemaan niihin sopivia sanoja. Tekodlya kayttavassa maailmassa arvot
ja valmentajuus korostuvat. Robotiikka auttaa luomaan organisaatioita,
joissa hierarkiat korvataan itsensa johtamisella ja epamuodollisuudella.
Asiantuntijat paasevat keskittymaan luovaan tyohon ja esimerkiksi myyjat
asiakkaiden kohtaamiseen.

Roboetiikka tekee tuloaan

Hiljattain on alettu tutkia robotiikkaan liittyvia eettisia kysymyksia,
roboetiikkaa. Eettisid ohjeistoja on alettu luonnostella ja huomiota on
kiinnitetty ohjelmoinnin lapindkyvyyteen, ihmisarvoon, turvallisuuteen ja
ihminen-robotti-suhteeseen. Robotiikka synnyttaa vaistamatta uusia eettisia
kysymyksia. Robotiikka kehittyy ja yleistyy mm. hoitoalalla vauhdilla, mutta
selkedt ja yhteiset eettiset ohjeistukset puuttuvat alalta ja ammattilaisilta.



Jotta robotiikkaa voitaisiin hyddyntaa laajemmin ja monikayttdisemmin
my&s Suomessa, tarvitaan hoitoalalla yhteiset saannét, lait ja normit seka
yhteisymmarrys eettisiin nakokulmiin robotiikan kaytdssa. Asiantuntijat
nostavat esille useita eettisia ongelmia, jotka liittyvat robotin toiminnalliseen
luotettavuuteen, luottamukseen robottia kohtaan, vastuuseen robotista
ja sen toiminnasta, potilaan oikeuksien loukkaamiseen ja jopa robotin
oikeuksiin.

Robotteja on jo kdytdssa hoitoalalla eri muodoissa ja ne pystyvat
avustamaan tai osittain korvaamaan ihmishoitajan eri tehtdvissa, muun
muassa ladkkeenannossa, ruokailussa avustamisessa tai potilassiirroissa.
Robotiikka on otettu myds kayttoon kotioloissa avustamiseen ja robotit
voivat tulevaisuudessa korvata esimerkiksi vanhuksen omaishoitajan
kotona. Robotit ovat lasna jokapaivdisessa arjessa ja kokemus asumisesta
niiden kanssa on ihmisesta riippuvaista. Toisille robotit ovat tieteisfiktiota
ja toisille arkipadivaa. Sairaaloissa esimerkiksi kirurgiset ja kuntouttavat
robotit valloittavat koko ajan itselleen enemman roolia ja ne tukevat ja
taydentavat ihmisia tydssa. On arvioitu, ettd Suomessa sairaanhoitajien ja
lahihoitajien tydsta n. 20 prosenttia voitaisiin korvata jo olemassa olevilla
robotiikan ja automatiikan laitteilla. Robotiikka ja automatiikka voivat
vapauttaa hoitajia pois tietokoneiden aarelta ja logistisista tehtavista,
nain hoitajat pystyisivat keskittymaan enemman ydinosaamiseensa eli
potilaiden kohtaamiseen ja hoitoon.

Luottamuksesta robottia kohtaan ja tdhan liittyvistd ongelmista
ammattilaiset nostavat esille hoitotyossa potilaiden hammennyksen,
kun kaytetaan ihmisia tai eldimia muistuttavia robotteja. Luottamukseen
vaikuttavana tekijana ammattilaiset nakevat myos seurustelurobottien
kayton hoitotydssa, koska aiempien tutkimusten mukaan ihmiskontaktien
vaheneminen heikentda ihmisten hyvinvointia.

Sosiaalista kanssakdymista helpottava robotiikka

Avustava robotiikka mahdollistaa itsendisen kotona asumisen pidempaan
ja lisaa itsemadraamissoikeutta osalle kayttajistd. Robotiikan avulla voidaan
avustaa puhetta, hakea tavaroita, auttaa paivittdisissa toiminnoissa
(mm. pukeminen, ruokailu, liikkuminen itsendisesti). Ikddntyneiden
elaman laadun on todettu kohentuneen robottieldinten avulla (iloisuus,
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sosiaalinen aktiivisuus lisddntynyt ja vihamielisyys hoitohenkildstoa kohtaan
vahentynyt). Avustava, ihmisten kanssa kommunikoiva robotiikka auttaa
my0s autistisia lapsia, joille ihmiskontaktit ovat vaikeita (oppiminen,
motivointi, sitoutuminen) ja robotit ovat jatkuvasti ldsna. “"Sosiaalisten”
robottien tulee kyeta oppimaan ihmisiltd ja opettamaan ihmisid, niiden
tulee kyetd kommunikoimaan ja ymmartamaan meita.

Mitd enemman ihmisten kaltaisia robotteja kehitetaan, sitd enemman niihin
liitetadn odotuksia kyvyista kommunikoida ihmisten kanssa. Kehitettaessa
ikadntyville soveltuvia robotteja, tulee ottaa ikadntyneiden erityispiirteet
huomioon (kdvelyn hitaus, muistiongelmat, heikentynyt kuulo ym.). Tata
kehitysty6ta tulee tehda ikddntyneiden itsensa ja heitd hoitavan henkilston
kanssa. Vaikka avustavan robotiikan kehitys on ollut hidasta, ennustetaan,
ettd tulevina vuosikymmenina robottien kaytto arkipaivaistyy ja erilaisten
ohjelmien avulla voidaan seurata, kannustaa ja avustaa kayttdjia sairaaloissa,
kouluissa ja kodeissa.

Teknologia ja itsemaaraamisoikeus

Itsemaddraamisoikeuden kunnioittaminen on kaikkein keskeisin yksilon
ihmisarvoa ja vapautta ilmaiseva periaate. On tarkeaa, ettd ihminen voi
ilmaista aidosti omia tunteitaan, arvojaan ja pyrkimyksiaan seka paattaa
itse tarkeista valinnoistaan. ltsemaaradamisoikeuden mukaan emme saa
kumota yksilon tahtoa itsemadraamisoikeuteen pakottamalla, uhkaamalla
tai milladan muulla vapautta rajoittavalla tavalla, vaikka hdnen paatdksensa
tuntuisikin meista miten huonolta tahansa eika edistdisi mielestamme
ihmisen hyvaa.

Itsemaadradmisoikeuden rinnalla myds yhteisen hyvan, yhteisollisyyden
ja oikeudenmukaisuuden periaatteet vaativat osakseen huomiota.
Oikeudenmukaisuuden periaate pyrkii tarkastelemaan sita, miten
tietyssa yhteisdssa yhteison jasenten tulisi toimia ja miten haittojen
ja etujen tulisi yhteisossa jakaantua. Oikeudenmukaisuudessa on
kyse myds siitd, mita oikeuksia ja velvollisuuksia yhteison jasenilla on.
Oikeudenmukaisuus voidaan ymmartaa hyvin eri tavoilla sen mukaan,
millaisen nakdkulman yhteisé on valinnut. Teknologian hyddyntamisen
keskeisia eettisia periaatteita ovat hyvan tekeminen ja vahingon
valttaminen, itsemadraamisoikeus, yksityisyyden suoja, oikeudenmukai-



suus ja turvallisuus. Itsemadradamisoikeus ja autonomia liittyvat ihmisen
valinnanvapauteen. Itsemaaraamisoikeus on oikeutta tehda paatoksia
oman elamankatsomuksensa, arvojensa ja ajatustensa mukaisesti. Tekno-
logian kayttoa koskevat paatokset perustuvat tietoiseen suostumukseen,
ja ratkaisujen tulee olla yksilon edun mukaisia. Jos henkilo ei kykene
ilmaisemaan omaa tahtoaan, hantd on hoidettava yhteisymmarryksessa
héanen laillisen edustajansa, omaisen tai muun ldheisen kanssa. Teknologian
kayton nakokulmasta on ongelmallista, jos henkild ei kykene tietoiseen
paatoksentekoon (esim. muistisairaat) tai hanelld ei ole riittavasti tietoa
teknologian tuomista hyodyista. Omaisten tai laheisten mielipidekaan ei
kaikissa tapauksissa edusta asiakkaan etua tai kokemusmaailmaa.

Pohdintaa

Sosiaali- ja terveydenhuollon uutta teknologiaa on ennen kayttoonottoa
tarkasteltava ja arvioitava monesta eri nakokulmasta. Eettisen arvioinnin
lisdksi on huomioitava ainakin turvallisuus, sosiaalinen ndakékulma,
palvelujarjestelma, kayttdjat, tarkoitetut ja mahdolliset tarkoittamattomat
vaikutukset sekd kustannukset. Tulevaisuudessa huomattava maara
iakkaita, varsin terveita ja itsendisia ihmisia, kayttaa sosiaali- ja
terveydenhuollon teknologiaa ja muokkaa keskustelua teknologiaan
kohdistuvista tarpeista, toiveista ja kayttajavaatimuksista. On tarkeaa
huomata, ettad teknologian kayttoon liittyvat samat eettiset kysymykset
kuin hoitoon yleensa.

Laki laaketietteellisesta tutkimuksesta maarittelee laaketieteelliseksi
tutkimukseksi sellaiset tutkimukset, joissa puututaan ihmisen koske-
mattomuuteen ja jonka tarkoituksena on lisata tietoa sairauksien syista,
oireista, diagnostiikasta, hoidosta, ehkaisysta tai tautien olemuksesta
yleensa. Joissakin ihmisiin liittyvissa tekniikan tutkimuksissa on ehka
aiheellista miettid, voisiko em. lain periaatetta soveltaa myos niihin.

Sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista annetun lain mukaan tulee
sosiaalipalveluita jarjestettdessa ottaa huomioon asiakkaan toivomukset
ja mielipiteet ja kunnioittaa asiakkaan itsemadraamisoikeutta. Saannos
ei kuitenkaan merkitse, etta asiakkaalla olisi subjektiivinen oikeus valita
palvelun jarjestamistapa. Palvelua jarjestettdessa tulee tehda suunnitelma,
johon tulee kirjata tarvittaessa my0s asiakkaan viranhaltijoiden kasityksesta
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poikkeavat ndkokohdat ja perustelut jarjestamistavasta. Asiakasta tulee
myds kuulla palvelun toteuttamistavasta.

Teknologiaan liittyvia eettisia kysymyksia ei tulisi tarkastella pelkdstaan
negaatioiden, kuten yksityisyyden suojan ja itsemaaradamisoikeuden
menettamisen, kautta. Oleellista olisi pohtia, milld tavalla teknologia voisi
olla lisddmassa itsemaaraamismahdollisuuksia, itsendista suoriutumista ja
mahdollistaa hyvaa elamaa. Parhaassa tapauksessa robotiikan tulo auttaa
meita kysymaan, mika tyossa, johtamisessa, ihmisyydessa ja etiikassa on
lopulta kaikkein tarkeinta. Mita selkeampi on organisaation arvopohja
ja mita johdonmukaisempaa on sen johtamisen etiikka, sitda paremmat
mahdollisuudet silla on ottaa paras hyoty tulevaisuuden teknologiasta.

Professori Leena Korpisen sanoin: “lhmisten tdman hetkinen hyvinvointi
on pitkalti tekniikan ansiota. Saamme olla hyvin kiitollisia tekniikalle. Tasta
huolimatta, jotta pddsemme vield paremmalle tasolle ja voimme henkisesti
paremmin, olisi hyva korostaa inhimillisyytta osana tekniikan kehitysta.”
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6 SOSIAALI- JATERVEYSALAN EETTISET
PERIAATTEET JA LASTEN OIKEUDET

Ritva Halila, ylilédkdri, Sosiaali- ja terveysministerio

ETENE on kasitellyt lapsiin liittyviad sosiaali- ja terveydenhuollon eettisia
kysymyksid monia kertoja neuvottelukunnan olemassaolon aikana.
Vaikka vuonna 2001 julkaistussa terveydenhuollon yhteisesta eettisesta
arvopohjasta seka yhteisista periaatteista tehdyssa julkaisussa ei erityisesti
kiinniteta huomiota lapsipotilaisiin, on lasten asema ja oikeudet ollut
keskeinen teema erilaisissa ETENEn kasittelemissa lasten terveytta ja tervey-
denhuoltoa ja myohemmin hyvinvointia ja sosiaalihuoltoa koskevissa
kysymyksissa.

Lapsi kehittyy koko ajan matkalla syntymasta aikuisuuteen. Pienimmat
henkiin jaavat keskoset ovat alle puolen kilon painoisia, teini-idssa nuori
kasvaa nopeasti aikuisen mittaan. Vastasyntyneen keho on koostumuk-
seltaan erilainen kuin isomman lapsen ja aikuisen, ja monet elimet kehittyvat
vield syntyman jalkeen. Vauvaikdinen on taysin riippuvainen hanesta
huolehtivista aikuisista. Vuosien varrella lapsi omaksuu tietoa ja erilaisia
taitoja, ja oppii kdyttamaan ndita arjessaan. Naiden ja elamankokemusten
pohjalta lapsi pikkuhiljaa varttuu itsendisemmaksi ja kykenevaksi paatta-
madn omista asioistaan.

Lapset ovat monissa suhteissa keskenaan erilaisia. Jotkut oppivat jo var-
hain huolehtimaan itsestddn ja asioistaan ja haluavat osallistua itsedan
koskevaan paatoksentekoon. Toisille paatdksenteko on hankalaa, ja
he tarvitsevat aikuisten tukea paatoksiinsa pidempaan. Paatdksenteko
monissa sosiaalihuollon ja erityisesti terveydenhuollon kysymyksissa on
nuorelle haastavaa riippumatta siitd, olisiko hanellda mahdollisuus itse
paattaa asioistaan. Mitd nuoremman lapsen asioista on kysymys, sita
enemman lapsen huoltajat ottavat vastuuta lapsen terveyteen ja hyvin-
vointiin liittyvista paatoksista.

Suomi on allekirjoittanut ja vahvistanut lainsdadadantoonsa YK:n lasten
oikeuksien sopimuksen. Sen mukaan vaikutukset lapsiin on otettava
huomioon kaikessa lainsaadannossa, yhteiskunnallisessa paatoksenteossa
ja hallinnossa. Sopimuksen mukaan kasvatusvastuu kuuluu lapsen van-



hemmille, mutta viimekatisesti yhteiskunnan on turvattava lapselle
turvallinen kasvuymparistd. Lapsella on oikeus koulunkayntiin, jonka on
oltava maksutonta perusasteella. Lapsella on oikeus my6s parhaaseen
mahdolliseen terveyteen, ja tdaman tavoitteen saavuttamiseksi tarvittaviin
terveys- ja sosiaalipalveluihin. Yhteiskunnan on suojeltava lasta kaiken-
laiselta vakivallalta ja kaltoinkohtelulta. Kodin ulkopuolelle sijoitetuilla
lapsilla on oikeus pitda yhteyttd vanhempiinsa ja muihin perheenjaseniinsa.
Kaikessa paatdksenteossa on katsottava, mika on lapsen etu. Lapsella
on oikeus osallistua omia asioita koskevaan paatoksentekoon ikdnsa ja
kehitystasonsa mukaisesti.

Sosiaali- ja terveysalan eettiset periaatteet (ETENE 2011) korostavat asiak-
kaan, ja lasten asioissa lapsen etua. Periaatteet korostavat perusoikeuksien
kunnioittamista, ihmisen omaa osallistumista ja osallistamista omien
asioiden kasittelyyn. Eettisissa periaatteissa korostetaan my0s oikeuden-
mukaisuutta ja yhdenvertaisuutta, joka lapsen kohdalla tarkoittaa sitd, etta
lapsella on samat oikeudet parhaaseen mahdolliseen terveydenhuoltoon
kuin aikuisella, ja lapsen oikeutta itsemadraamiseen tulisi tukea monin
eri tavoin. Tama tarkoittaa samalla kuitenkin sitd, etta lapsella on oikeus
tarvitsemaansa huolenpitoon riippumatta kyvysta itsemaaraamiseen, eika
hanta saa jattaa yksin ilman apua.

Sosiaali- ja terveydenhuollon tehtava on tukea ihmisia heidan arjessaan.
Sosiaali- ja terveyspalvelujarjestelma nimestaan huolimatta jakautuu
moniin osiin, joista jokainen on tehnyt tyota omalla sektorillaan ilman
yhteydenpitoa toisiin toimijoihin. Pahimmillaan siiloutuminen on nakynyt
monia palveluita tarvitsevan, ammattihenkilén osaamisen haastavan
asiakkaan lahettamisena yksikosta toiseen. Asiakkaalle tai perheelle toi-
minta on nayttaytynyt pompotteluna, jossa kukaan ei ole ottanut heidan
asioistaan kokonaisvastuuta. Perheille, joissa on monenlaisia arkea rasittavia
ja rajoittavia tekijoitd, menettelytapa voi merkita sitd, ettd osa tarpeellisista
palveluista jaa saamatta. Ongelmat ja oireet voivat pitkittya ja hankaloitua,
mika voi johtaa ongelmien kumuloitumiseen ja vaikeutumiseen ja sen myota
yha vaativampien ja kalliimpien palveluiden tarpeeseen. Suomessa lapsi
voidaan sijoittaa kodin ulkopuolelle sen vuoksi, ettd han ei saa kotonaan
asuessaan tarvitsemiaan palveluita. Kodin ulkopuolelle sijoittaminen ei
kuitenkaan takaa sitd, ettd lapsi saa palvelut. Erityisesti lasten ja nuorten
seka heidan vanhempiensa tarvitsemat paihde- ja mielenterveyspalvelut
ovat monin paikoin riittamattomia.
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Suomessa neuvola tayttaa pian sata vuotta. Lapsikuolleisuus Suomessa on
globaalisti arvioiden erittdin vahaista. Suomalaisesta peruskoulusta, joka
on loistanut PISA-tutkimusten kdrjessa vuodesta toiseen, kaydaan myods
ottamassa oppia. Globaalisti ajatellen lastemme asiat ovat hyvalla mallilla.
Vield on kuitenkin parantamisen varaa. Erot lasten valilld ovat suuria: suurin
osa lapsista voi hyvin, mutta ero hyvin ja huonosti voivien vililla on iso.
Meilld lapsiperheiden kdyhyys nayttda viime vuosina yleistyneen. Nayttaa
siltd, ettemme ole onnistuneet luomaan perheille palvelujarjestelmaa tai
turvaverkkoja, joissa tarpeet ja palvelut kohtaisivat toisensa. Jo lapsilla
on terveys- ja hyvinvointieroja. Noin 1 % 0-17-vuotiaista lapsista asuu
kodin ulkopuolella. Kodin ulkopuolelle sijoitetut nuoret jaavat edelleen
hyvinvointiverkoston ulkopuolelle: heidan koulunsa jaa kesken, tyéttomyys
on yleisempaa kuin oman ikdluokan muilla nuorilla, ja erilaiset mittarit
osoittavat, ettei sijoitus kodin ulkopuolelle tuota tavoiteltua hyvinvointia.
Kouluttamattoman nuoren tulevaisuus ei ndayta hyvalta nykyisessa data-
yhteiskunnassa. Erilaiset taakat kasautuvat samoihin perheisiin ja periytyvat
sukupolvelta toiselle. Miten |6ytaa oikea-aikainen apu nuorelle, joka on
pudonnut arjen tukiverkoista?

Sipilan hallituksen karkihankkeeksi nimetyssa lapsi- ja perhepalveluiden
muutosohjelmassa (LAPE) kehitetdan perhekeskuksia, joissa lapset
ja perheet saisivat tarvitsemansa palvelut yhdestd paikasta. Keskitta-
malla terveydenhuollon, sosiaalihuollon ja sivistystoimen palveluita eri
sektoreilla toimivat asiantuntijat saadaan tydskentelemaan yhdessa
perheiden hyvdksi, jotta ne saisivat sopivan ja toimivan avun. Keskeista
on puuttua ja tukea perheitd mahdollisimman varhain, jotta ongelmat
eivat padsisi pahenemaan. Lisdksi LAPEssa keskitetddan osaamista viiden
yhteisty6alueen osaamis- ja tukikeskuksiin (OT-keskukset) harvinaisia
tapauksia varten, joiden hoitaminen ei onnistu ilman erityyppista erityista
osaamista ja palveluita.

ETENE on kiinnittanyt huomiota kehittamista edellyttaviin lasten
hyvinvointiin ja terveyteen vaikuttaviin asioihin. Lasten ladkehoitoa
on edelleen tutkittu vahemman kuin aikuisten. Yhtena tarkeana
keskustelunavauksena ETENE padatti ottaa kantaa intersukupuolisten
lasten hoitoon. Neuvottelukunnan asiasta laatima kannanotto viritti paljon
keskustelua yhteiskunnassa mutta myos terveydenhuollossa. Keskustelu
jatkuu seka kansainvilisilla foorumeilla etta kotimaassa.



Lapsen oikeuksien sopimus velvoittaa kaikkia. Strategioita tarvitaan, mutta
tarvitsemme my®os aikuisia lasten ja nuorten maailmaan heidan avukseen.
Ennen kuin jarjestdmme omasta mielestamme parhaimman mahdollisen
laatikkoleikin, on tarkeaa olla aikuisina nuorten lahella, kuunnella, mita
asiaa heilld on, ja mita he itse kertovat tarvitsevansa.
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7 KAIPAAVATKO EETTISET PERIAATTEET
PAIVITYSTA?

Sinikka Sihvo, FT, dosentti, ETENEn pdidsihteeri

ETENEn ensimmainen julkaisu vuodelta 2001 kasitteli terveydenhuollon
yhteistd arvopohjaa, yhteisia tavoitteita ja periaatteita. Julkaisu tuotettiin
kaynnistamaan keskustelua terveydenhuollon etiikasta, arvoista ja
periaatteista Suomessa. Eettiset periaatteet kiteytettiin siind kuuteen
osa-alueeseen:

1. Oikeus hyvaan hoitoon
Ihmisarvon kunnioitus
Itsemaaraamisoikeus

2

3

4. Oikeudenmukaisuus

5. Hyva ammattitaito ja hyvinvointia edistava ilmapiiri
6

Yhteisty0 ja keskindinen arvonanto

Julkaisua kaytetaan edelleen tukirankana esimerkiksi opetuksessa ja
eettisten toimikuntien toiminnassa.

Kun ETENEnN toiminta laajeni kasittdmaan myds sosiaalihuollon alaan
liittyvia kysymyksia, katsottiin tarpeelliseksi laajentaa eettisten periaatteiden
pohdinta myds sosiaalihuoltoon. Vuonna 2011 ilmestyi Sosiaali- ja
terveysalan eettinen perusta -julkaisu. Siind sosiaali- ja terveysalan eettisia
periaatteita koottiin viiden suosituksen alle:

1. Sosiaali- ja terveysalan toimijat kunnioittavat asiakkaidensa ja
potilaidensa ihmisarvoa ja perusoikeuksia

2. Sosiaali- ja terveydenhuollon lahtokohtana on asiakkaiden ja
potilaiden etu

3. Sosiaali- ja terveydenhuollossa on kysymys vuorovaikutuksesta
4. Ammattihenkildsto vastaa tyonsa laadusta

5. Hyva hoito ja palvelu edellyttdavat vastuullisia paatoksia ja
toimintakulttuuria.



Ihmisarvon kunnioitus on ensimmaisen suosituksen ldhtokohtana ja siihen
sisdltyy mm. ihmisen perusoikeudet, itsemaaraamisoikeus ja valinnan-
vapaus. Kunnioituksen tulee nakya myos omaisten kohtelussa. Toinen
saannon tavoitteena on "asiakkaan ja potilaan etu’, jonka perusta on hyvan
tekeminen ja vahingon valttaminen. Tama saanto kasittdd mm. tavoitteen
oikeudenmukaisista ja yhtaldisin perustein jarjestetyista palveluista
seka inhimillisesta ja yksilollisestd kohtelusta. Kolmas sdanto keskittyy
vuorovaikutukseen asiakkaiden ja potilaiden sekd sote-ammattilaisten
valilla. Vuorovaikutuksen tulee olla toista arvostavaa ja inhimillista. Tama
edellyttaa keskindista luottamusta ja molemminpuolista sitoutumista
sovittuihin tavoitteisiin ja toimintaan.

Neljannessa sddanndssa kasitelldan tyon laatua ja palvelujen oikeuden-
mukaista tarjontaa. Edellytyksend ammattitaidon yllapidolle on niin
tydyhteison tuki kuin johdon antama mahdollisuus kouluttautua ja kehittya
tydssaan. Eettinen osaaminen kasitetaan kuuluvan kaikkien ammattitaitoon
sosiaali- ja terveysalalla. Viides saanto keskittyy hyvan toimintakulttuurin
edellytyksiin, mukaan lukien jarkeva ja johdonmukainen paatdksenteko,
ammattihenkildstdjen omat eettiset periaatteet ja kannustava tydilmapiiri.

Saannot ovat apukeino, jota voi kayttaa, kun halutaan arvioida toiminnan
eettisia ulottuvuuksia. Ne ovat "tienviittoja” ja kdytannon toimijoiden tulee
tarkemmin madrittaa mitka esitetyista toimintaperiaatteista koskettavat
juuri heidan toimintaa.

Eettiset periaatteet 3.0?

ETENEn kesaseminaarissa elokuussa 2018 kaytiin keskustelua arvoista,
edelld esitettyjen eettisten periaatteiden paikkaansa pitavyydestd tana
paivana ja niiden mahdollisesta paivitystarpeesta.

Keskustelussa todettiin, etta ihmisarvon kunnioitus on kaiken lahtokohta.
Se on loukkaamaton, mm. kansainvalisten sopimustenkin mukaan. Toisaalta
tietyt periaatteet, kuten itsemadraamisoikeus, on enemman muuttuva
ajassa. Sen sisalto on riippuvainen ympardivasta toimintaymparistosta ja
resursseista. Se miten itsemaaradmisoikeus ymmarrettiin vuonna 2001 ei
ole identtinen sen kanssa, miten asia ymmarretdan nyt.
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Vaikka perusperiaatteet julkikirjoitettuna olisivat samat, eri arvojen
painoarvo suhteessa muihin arvoihin voi vaihdella ajassa. Tarkeata olisi
aukikirjoittaa arvoja; mita esimerkiksi oikeudenmukaisuudella tarkoitetaan?
Ja mita silla tavoitellaan? Lisaksi on vaikea vastata kysymykseen, toteutuuko
jokin arvo vai ei, koska sille ei ole absoluuttia. Perustelut paatoksille ovat
tarkeita.

Keskustelussa nostettuja uusia asioita, joiden tulisi ndkya eettisissa
periaatteissa (enemman) olivat osallisuus, johtajuus, yhteistoiminnallisuus,
asiakkaan velvollisuudet ja luottamus. Osallisuuden painottaminen
periaatteena ja toimintatapana sote-palveluissa on noussut vahvasti
esille viime vuosina. Kyse ei ole vain osallisena olemisesta omassa hoidossa
tai palvelussa vaan laajemmin osallisuudesta yhteisdissa ja toimimisesta
yhteisen hyvan edistamiseksi. Yhteistoiminnallisuudella tarkoitetaan
sote-ammattilaisten ja asiakkaiden/potilaiden yhdessa ja tasavertaisena
toimimista ja dialogia.

Johtajuutta on kasitelty aikaisemminkin vuoden 2011 ETENEnN ohjeissa.
Johtajuuden merkitys tulisi nostaa vahvemmin esille, koska johto vastaa
resurssien kaytosta ja jakamisesta, sekd mahdollistaa eettisesti kestédvien
valintojen tekemisen ja alaistensa ammattitaidon ylldpidon. Johtaja vastaa
myds hyvinvointia edistavasta tyoilmapiirista.

Asiakas keskioon

Kaksi muuta uutta asiaa, jotka nousivat keskustelussa esille johtajuuden
lisaksi, olivat luottamus ja asiakkaan velvollisuudet. Nama kummatkin
ovat huomioita muuttuvasta asiakkaan ja potilaan roolista. Asiakkaiden ja
potilaiden itsemadradmisoikeutta, osallistumista ja muita perusoikeuksia
halutaan vahvistaa mm. uudistuvan lainsdadannon kautta (Asiakas- ja
potilaslaki). Jos aikaisemmissa eettisia periaatteita kasittelevissa julkaisuissa
on padpaino ollut sote-ammattilaisten kaytoksen tukemisessa eettisesti
kestavaksi, jatkossa padahenkilo voisi olla asiakas ja potilas. Luottamus
on aidon, yhdenvertaisen vuorovaikutuksen perusta. Ottaen huomioon
muuttuvan sosiaali- ja terveydenhuollon toimintaymparistdn, kyse on
laajemmasta asiasta kuin luottamukseen perustuvista kohtaamisista
asiakkaiden ja ammattilaisten valilla. Kansalaisten luottamus esimerkiksi
asiakas/potilastietojarjestelmiin nousee entista tarkeampaan rooliin.



Enta mita olisivat asiakkaan velvollisuudet? Voidaanko hénelta rehellisyyden
lisdksi vaatia sitoutumista, merkittavaa vastuunottoa, kenties suurempaa
vastuuta myos kustannuksista? Tassa tullaan nopeasti kiperien eettisten
kysymysten darelle, joista ei ole yksimielisyytta. Keskustelu on silti tarkeaa.
Asiakkaan ja potilaan vastuun ja velvollisuuksien esiin nosto ei tarkoita, etta
kaikilta sitd odotettaisiin. Erityisesti haavoittuvien ryhmien hyvaan hoitoon
ja huolenpitoon tulisi kiinnittaa nykyistda enemman huomiota.

Elinymparistdmme on jatkuvassa muutoksessa. Arvot voivat muuttua
hiljalleen, huomaamatta. Palaamalla vanhoihin dokumentteihin, kuten
ETENEN tuottamiin julkaisuihin, voi saada nakyvaksi myds eettisessa
ajattelussa tapahtuneita muutoksia ja uudistustarpeita.
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8 DIALOGISUUS - KOHTI UUDEN
YMMARRYKSEN SAAVUTTAMISTA
EETTISESSA KESKUSTELUSSA

Anna-Maija Pietild, THT, professori emerita,
Itd-Suomen yliopisto, ETENEn jédsen 2014 -

Etiikassa on kysymys taidosta olla ihminen (toiselle ihmiselle). Etiikka on
perusedellytys kyvyllemme tehdd hyvéd, humanistiselle yhteiskunnalle,
ihmislajin henkiinjégdmiselle ja koko maailmamme jatkumiselle. (Einhorn
2005)

Potilaan ja asiakkaan asemaan liittyvien eettisten kysymysten kasittely
periaatteelliselta kannalta on yksi valtakunnallisen sosiaali- ja terveysalan
eettisen neuvottelukunnan tehtavistd. Neuvottelukunnan tehtavana on
my®ds laatia aloitteita, antaa lausuntoja ja asiantuntija-apua seka herattaa
yhteiskunnallista keskustelua. Neuvottelukunta valittaa tietoa sosiaali-
ja terveysalan kansallisista ja kansainvalisista eettisista kysymyksista.
Naiden tehtavien ohjaamana toimikunnan tydskentely jasentyi jokaisessa
kokouksessa ensimmaisen kauteni aikana vuosina 2014-2018.

Toiminnan alkaessa - kysymyksia, kysymyksia..

Toimikunnan tydskentelyn alkaessa minua pohdituttivat seuraavat
asiat/kysymykset: Millaisia valmiuksia etiikka voi antaa vastattaessa
monimuotoisiin kysymyksiin, joita kohdataan arjessa, sosiaali- ja terveysalan
kentdssa? Mitd ilmentda sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten eettinen
toiminta? Miten voidaan tukea asiakasta/potilasta terveysvalinnoissaan
ja samalla tunnistaa ympariston ja yhteiskunnan mahdollisuudet? Miten
eettiset periaatteet ohjaavat asiakkaan/potilaan terveyden ja hyvinvoinnin
edistamista? Miten yhdenvertaisuus ja oikeudenmukaisuus ilmenevat
terveyden tasa-arvon perustana? Miten toteutuvat yksilon suojelu, hyvan
tekeminen ja pahan valttaminen? Miten pystytdan ottamaan huomioon
erityisesti haavoittuvat ryhmat, muun muassa lapset ja vanhukset? Miten
eettinen pohdinta voi konkreettisesti toteutua?



Dialoginen toimintakulttuuri - yhdessa ajattelemisen taito

Ensimmaisesta neuvottelukunnan kokouksesta alkaen toteutui
dialoginen toimintakulttuuri, jota puheenjohtaja Jaana Hallamaa tuki
toiminnallaan. Olennaista on toinen toistaan kunnioittava yhteistyd. Tahan
toimintakulttuuriin liittyy se, ettemme ole tarkkailijoita, vaan osallisia. Isaacs
(1999) korostaa, ettd dialogi on yhdessa ajattelemisen taitoa. Yhdessa
ajatteleminen on vaikeaa, jos kohtelemme toisiamme tehtavien ja roolien
edustajina. Toinen tdydelld subjektinoikeudella on aina yhdenvertainen.
Dialogi mahdollistaa etenemisen kohti yhteistd, laaja-alaista ja syvallista
kokemusta, johon tarvitaan jokaisen osallistujan taitoja. Dialogin ideana
on ymmartaa, miksi jotain ollaan valitsemassa ja millaisten vaihtoehtojen
joukosta; tavoitteena on tunnistaa uusia mahdollisuuksia. Lopputulosta ei
voi kukaan ennustaa etukateen.

Dialogissa ei ole kyse tekniikasta, vaan tavasta olla yhteydessa maailmaan:
tapa puhua, eettisen toiminnan periaatteet ja kohdetta koskeva viestinta.
Dialogiksi tilanne muuttuu, kun tunnistetaan selkedsti yhteinen tavoite,
jota kohti edetdan. ETENEn kokouksissa esityslistat osoittivat aina, mitka
ovat kunkin kokoontumiskerran tavoitteet.

Aihealueiden monimuotoisuus

Kokouksen aihealueet monimuotoisuudessaan koskettivat muun muassa
kilpailullisten sosiaali- ja terveyspalveluiden hankintojen eettisia kysymyksia,
sote-integraatiota, kokeellista hoitoa ja sen etiikkaa, intersukupuolisuutta
ja siita kumpuavaa ihmisoikeusnakdkulmaa. Myds ennalta ehkaisevien
ja terveytta ja hyvinvointia edistavien toimenpiteiden vaikuttavuus,
itsemaaraamisoikeus ja muut potilaan ja asiakkaan perusoikeudet
sekd vakuutuslddketieteen eettiset kysymykset olivat yhteisessa
pohdinnassa.

Lausuntoja laadittiin muun muassa hallituksen esityksesta alkoholilain
kokonaisuudistuksesta, valinnanvapauslainsaddannosta seka luonnoksesta
hallituksen esitykseksi laiksi kliinisista ladketutkimuksista ja erdiksi siihen
liittyviksi laeiksi. ETENEn kannanotto eutanasiasta kansalaisaloitteen
pohjalta edellytti pohdintaa ja keskustelua useammassa kokouksessa.
Kesdaseminaarien teemat kulminoituivat esimerkiksi lapsen hyvaan ja lapsen
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suojeluun sekd autonomiaan sosiaali- ja terveydenhuollossa ja eettisten
periaatteiden validiuteen muuttuvissa sosiaali- ja terveysalan palveluissa.

Dialoginen toiminta ja sitoutuminen

Neuvottelukunnan tavoitteiden saavuttamiseen pyrittiin dialogisella
toiminnalla, jossa ydinasioita ovat osallistuminen, sitoutuminen,
vastavuoroisuus, vilpittdmyys ja rehellisyys seka reflektiivisyys (Isaacs
1999). Osallistumiseen sisaltyy aktiivisuus, vapaaehtoisuus ja mahdollisuus
vaikuttaa keskusteluun. Sitoutumisessa padmaarana on yhteisymmarrykseen
pyrkiminen: kyky kuunnella, taito ja uskallus ilmaista itsedan ja kyky
perustella. Vastavuoroisuudessa ilmenee osallistujien kesken vallitseva
kunnioitus. Dialogiin sitoutuminen tarkoittaa myos vilpittomyyteen
sitoutumista. Reflektiivisyys mahdollistaa ymmarryksen saavuttamista
monitahoisiin kysymyksiin vastaamisessa. Neuvottelukunnan kokouksissa
toteutuivat dialogisuuden periaatteiden mukaan tiedon yhdessa etsiminen,
luottamus, aito kuuntelu ja kiinnostus toisten jasenten nakemyksia
kohtaan. Jasenten rooli oli merkittava uusien ndkdkulmien tuottamisessa,
moninaisten ja ristiriitaistenkin asioiden arvioinnissa ja kasittelyssa.
Naissa kokoustilanteissa jokainen jasen on taydella subjektinoikeudella
yhdenvertainen osapuoli.

Dialogin keskeisena ajatuksena on ymmartaa, miksi jotain ollaan
valitsemassa ja millaisten vaihtoehtojen joukosta. Tama oli luonteenomaista
myds neuvottelukunnan tyoskentelyssa. Lopputulosta ei voitu ennustaa
etukateen, koska dialogissa etsittiin my0s eridavia, moniulotteisia kasityksia.
Dialogin periaatteiden mukaan on tunnistettavissa merkityksen-, tunteiden-
ja toiminnan kieli (Isaacs 1999). Merkityksen kieleen sisdllytetdan tausta,
kasitteet, perusteet ja tosiasiat. Tunteiden kieli heijastaa mina-sind-suhteita,
kokemuksia ja esteettisyyttd. Toiminnan kieli kuvastaa niitd keinoja, joita
tulee kayttaa ja toisaalta niitd, mita on viltettava. Ongelmia tulee, jos
yksi osallistuja puhuu merkityksen kielta eika tavoita toista, joka puhuu
tunteiden kielta.

Harari (2017) pohtii kirjassaan skenaarioiden ja mahdollisuuksien paljoutta;
mihin keskitimme huomiomme. Maailma muuttuu nopeammin kuin
koskaan aikaisemmin. Onko vaarana, ettd me hukumme suureen maaraan
dataa, ideoita, lupauksia ja uhkauksia.



Asioiden muuttuessa entistd monimuotoisemmaksi tarvitaan
kokonaisuuksien jasentamista. Dialogille ei ole |6ydettavissa yhta
madritelmaa, eika se ole tarpeenkaan. Arnkil (2006) on todennut, etta
kuvattaessa dialogia hyva analogia on ystavien valinen keskustelu, johon
he uppoutuvat.

Keskustelut terveyden ja hyvinvoinnin edistamisen etiikasta

“Vaikka eldmdin koodi onkin kirjoitettu DNA:han ja redusoitavissa
biofysikaalisiin tapahtumiin, ihmisen eldmdnkaari on toista maata, suuri
kertomus iloista ja suruista, unelmista ja pettymyksistd, sairaudesta ja
terveydestd, kasvusta ja kuolemasta.” (Pelkonen 2003)

Keskustelut ja pohdinnat sote-integraatiosta ja siihen liittyvasta terveyden
ja hyvinvoinnin edistamisesta seka etiikasta olivat yhtend, usein toistuvana
teemana neuvottelukunnan kokouksissa. Tama keskustelu lienee jatkuu
uudella toimintakaudellakin. Terveyden edistamisen haasteet liittyvét sen
laajaan toimintakenttdan: yhteiskuntapolitiikan kehittdminen, terveellisen
ympadriston aikaansaaminen, yhteisojen ja henkilokohtaisten taitojen
kehittdaminen seka terveyspalveluiden uudistaminen. Ndma on ilmaistu
jo Ottawan julkilausumassa vuodelta 1986.

Yksilon kannalta terveyden edistamistd voidaan pitaa prosessina: on
mahdollisuus tehda terveytta yllapitavia valintoja. Taman toteutumiseen
tarvitaan yhteiskunnalta muun muassa taloudellisia edellytyksia ja
terveellisen ympadriston mahdollistamista. Kasitys terveyden edistamisesta
on siten laajentunut koskemaan myds yhteiskuntapolitiikkaa. Keskustelua
heratti myos se, miten maarittyy objektiivisen terveyden lisaksi kokemuk-
sellinen terveys seka eldmanlaatuun ja hyvaan elamaan liittyvat kysymykset.
Pohdintoja heréttivat ennakoiva osaaminen ammattilaisten toiminnassa ja
yksilén valintoihin puuttuminen. Miten varhainen puuttuminen toteutuu
vastuullisesti, asiakasta kunnioittaen? Miten maarittyy ihmisen vastuu ja
sen rajat: sairastumista ei voida kuitenkaan hallita; sairastunutta ei voi hylata
vetoamalla vastuuseen. Esilla olivat myos kdyhyys ja syrjdytyminen, jotka
osaltaan voivat heikentdd mahdollisuuksia vastuun ottamiseen.

Ihmisarvon kunnioittaminen eettisena periaatteena oli keskeisesti esilla
lausuntojen laatimisessa, hyvan hoidon ja kuntoutuksen mahdollisuuksista
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keskusteltaessa ja monien erityiskysymysten késittelyssa. Haavoittuvien
ryhmien ihmisoikeudet olivat pohdinnassa usein. ETENEn kokouksissa olivat
esilla terveyden epaoikeudenmukainen jakautuminen ja vaestéryhmien
valiset terveyserot. Terveyden tasa-arvon perustana ovat yhdenvertaisuus
ja oikeudenmukaisuus, joita kasiteltiin erityisesti sote-integraatiosta
keskusteltaessa. Eettisend ytimena myds tasa-arvon tarkastelussa oli
ihmisarvon kunnioittaminen. Oikeudenmukaisuus ja kohtuus, osallisuus,
solidaarisuus ja yksilon suojelu periaatteina ohjasivat usein dialogista
keskustelua. Pidettiin tarkedana sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten
vahvaa, monialaista osaamista ja yhteista arvopohjaa. Terveyden edistdmisen
paamadrasta keskusteltaessa nakdkulmina olivat ihmisten eldamanlaatu ja
hyvinvointi seka taloudelliset nakékohdat.

Ojanen (2008) korostaa, ettd on tarkeaa sailyttaa jokaisessa asiassa
inhimillisen huolenpidon nakdkulma, eika sallia ihmisyyden alistamista
esimerkiksi pelkan talouden hyvdksi. Terveyden edistamisen eettisen
perustan arvioinnissa keskustelut liittyivat yksilon valintoihin ja
vastuuseen sekd yhteiskunnan paatdsten merkitykseen. Tiedetaan, etteivat
terveysvalinnat ole pelkastdan yksilon vapaan valinnan tuloksia, vaan
pidettiin tarkedna tunnistaa taloudelliset mahdollisuudet, markkinointi,
arvot, perinteet ja normit seka elintarvikkeiden laatu ja saatavuus. Pohdintaa
ja kysymyksia herattivat yhteiskunnallisten paatdsten vaikutus terveyteen
ja paattdjien vastuu yksildiden terveyden ja hyvinvoinnin edistamisessa.
Ihmisarvon kunnioittaminen, kaikkien eettisten periaatteiden kattavana
periaatteena, on merkityksellinen myos yksildiden eldamansa mielekkaaksi
kokemisessa.

Mitd jatkuva muutos saa aikaan? Miten ndemme hyvan dialogisen
toimintakulttuurin merkityksen myos tulevaisuudessa, ETENEn uuden
toimintakauden alettua? Mita todellinen muutos ja siihen pyrkiminen
merkitsevat?

“Jokainen on ndhnyt, miten vesi juoksee vesikellosta. Samalla tavoin
kuluu ihmisen aika, mutta ihmisen aikaa ei voi mitata vesikellon
mukaan, vaan ainoastaan kaiken sen mukaan mitd ihmiselle tapahtuu.
Silld kun ihmiselle tapahtuu paljon ja hénen syddmensd muuttuu ja
vaihtaa muotoaan, silloin voi yksi ainoa pdivd olla hdnelle pitempi
kuin vuosi ja kaksi vuotta, jotka hén tekee tyétd ja eldd yksinkertaista
eldmdd itse muuttumatta.” (Waltari: Sinuhe Egyptildinen)
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LITE1
ETENEN jasenet 2014 - 2018

Puheenjohtaja Jaana Hallamaa, professori, TT, Helsinki
Varapuheenjohtaja Jaakko Heinimadki, tietokirjailija, TM, Helsinki

Palvelun kayttdjat

Simo Vehmas, professori, KT, Helsinki
Henkilokohtainen varajasen Sampo Muurinen, apulaisjohtaja,
TM, Helsinki

Jukka Sariola, liittohallituksen puheenjohtaja, Helsinki
Henkil6kohtainen varajasen Kaj Collin, koulutuskoordinaattori,
Porvoo

Annika Rentola, toimittaja, Siuntio
Henkilokohtainen varajasen Eila Okkonen, toiminnanjohtaja,
Helsinki

Palvelun jarjestajat

Eva Salomaa, johtajayliladkari, Rovaniemi
Henkilokohtainen varajasen Vesa Isoviita, perusturvajohtaja,
Kuusamo

Arja Peiponen, palvelualuejohtaja, Helsinki
Henkilokohtainen varajasen Tuija Koivisto, vanhustyonjohtaja,
Keuruu

Lauri Kuosmanen, dosentti, TtT, palvelupaallikko, Jarvenpaa
Henkilokohtainen varajasen Kati Myllymaki, johtajaylilaakari,
Mikkeli

Terveydenhuollon ammattihenkilot
Raimo Sulkava, professori, neurologian ja geriatrian erikoisl., Helsinki
Henkilokohtainen varajasen Jyrki Korkeila, professori,
psykiatrian erikoislaakari, Turku
Ulla Hautanen, hammaslaakari, Helsinki
Henkilokohtainen varajasen Kari-Pekka Martimo, tyoterveys-
huollon erikoislaakari, Helsinki



Sosiaalihuollon ammattihenkil6t
Maija Uramo, lastensuojelun koordinaattori, VTM, Vantaa
Henkilokohtainen varajasen Paivi Sinko, projektipaallikko, VTL,
Helsinki
Paivi Topo, dosentti, VTT, toiminnanjohtaja, Helsinki
Henkilokohtainen varajasen Markku Niemel3, johtaja, Espoo

Oikeustiede
Jaana Hemminki, hallinto-oikeustuomari, VT, Helsinki
Henkilokohtainen varajasen Petri Honka, karajatuomari, VT,
Lahti
Kirsi Ruuhonen, neuvotteleva virkamies, OTM, Helsinki
Henkilokohtainen varajasen Anna Maki-Petdja-Leinonen,
dosentti, OTT, Helsinki

Sosiaali- ja terveydenhuollon tutkimus
Anna-Maija Pietila, professori, TtT, Kuopio
Henkilokohtainen varajasen Juho Lehto, Vt. professori, LT,
Tampere

Yhteiskuntaa koskeva eettinen tutkimus
Veikko Launis, professori, FT, Turku
Henkilokohtainen varajasen Anneli Anttonen, professori, VTT,
Tampere

Kansanedustajajasenet

Sari Raassina, kansanedustaja, Kansallinen Kokoomus
Henkil6kohtainen varajasen Sanna Lauslahti, kansanedustaja,
Kansallinen Kokoomus

Martti Talja, kansanedustaja, Suomen Keskusta
Henkilokohtainen varajasen Hannakaisa Heikkinen, kansan-
edustaja, Suomen Keskusta

Kaj Turunen, kansanedustaja, Sininen tulevaisuus
Henkilokohtainen varajasen Veera Ruoho, kansanedustaja,
Sininen tulevaisuus

llmari Nurminen, kansanedustaja, Suomen Sosialidemokraattinen

Puolue
Henkilokohtainen varajasen Kristiina Salonen, kansanedustaja,
Suomen Sosialidemokraattinen Puolue
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LITE 2
ETENEn antamat lausunnot ja kannanotot 2014-2018

Lausunnot ovat nahtavissa ETENE verkkosivuilla: www.etene fi.

- Lausunto ihmistieteiden eettisestd arvioinnista (19.12.2018)

« Lausunto vakavasti tai kroonisesti sairaan potilaan kiireettomasta
suun ja leukojen infektiopesédkkeiden hoidosta (5.11.2018)

« Lausunto hoidon saatavuuden ja yhtendisen hoidon perusteista
psykiatriassa seka suunterveydenhuollossa (28.9.2018)

+ Lausunto hallituksen esityksestad uudeksi asiakas- ja potilaslaiksi
(27.9.2018)

- Lausunto valtakunnallisen tutkimuseettisen toimikunnan asetuksen
muuttamisesta (20.8.2018)

«+ Lausunto genomilaista (1.8.2018)
« Lausunto toiminnallisten hairididen hoidosta (29.5.2018)
« Lausunto kliinisista laaketutkimuksista (29.5.2018)

+ Lausunto hallituksen esitykseen biopankkilain kokonaisuudistukseksi
(9.5.2018)

+ Lausunto kudoslain muuttamisesta (12.3.2018)

« Lausunto sosiaali- ja terveystietojen toissijaisesta kdytosta (6.3.2018)
+ Lausunto valinnanvapauslakiluonnoksesta (14.12.2017)

« ETENEnN kannanotto eutanasiasta (26.9.2017)

« Lausunto vammaisuuden perusteella jarjestettavista erityispalveluista
seka sosiaalihuoltolain muutoksesta (7.7.2017)

- Lausunto luonnoksesta valtioneuvoston asetukseksi
erikoissairaanhoidon tydnjaosta seka erdiden toimintojen
keskittamisesta (16.6.2017,korj 22.9.2017)



Lausunto ladkinnallisen kuntoutuksen apuvilineita koskevasta
oppaasta (7.4.2017)

Lausunto tietosuoja-asetuksen vaikutuksesta tieteellisen tutkimuksen
ja tilastoinnin kansalliseen saantelyyn (27.3.2017)

Lausunto luonnoksesta hallituksen esitykseksi sosiaali- ja
terveydenhuollon asiakastietojen sahkdisesta kasittelysta (27.3.2017)

Lausunto valinnanvapautta koskevasta lakiluonnoksesta (13.3.2017)

Lausunto hallituksen esityksesta alkoholilaiksi ja erdiksi siihen
liittyviksi laeiksi (23.1.2017)

Lausunto sote-jarjestamislaista (8.11.2016)

Vastaus Nae ry:lle sen selvityspyynt66n lausunnosta optisen alan
TEKES-hankkeesta (7.11.2016)

Lausunto optisen alan TEKES-hankkeesta (16.9.2016)

Lausunto sote-tiedon tietoturvallista hyddyntamista koskevasta
lakiesityksestd, Webropol-kyselyn vastaus (9.9.2016)

Lausunto asetuksista kiireellisen hoidon ja erikoissairaanhoidon
keskittamisista, Webropol-kyselyn vastaus (9.9.2016)

Lausunto sosiaalihuollon ja kotiin annettavien palveluiden
turvallisuuden ohjeistuksesta (7.9.2016)

Lausunto kiireettdman erikoissairaanhoidon yhtenaisiksi kriteereiksi
(18.8.2016)

Kannanotto intersukupuolisten lasten hoidosta (4.4.2016).
Taustaraportti intersukupuolisuudesta

Kannanotto kokeellisesta hoidosta (4.4.2016). Taustaraportti
kokeellisesta hoidosta

Lausunto implanttikiinnitteisen kokoproteesin kaytosta
hampaattoman alaleuan hoidossa (8.2.2016)

Lausunto laaketieteellista tutkimusta koskevan asetuksen
muuttamisesta (10.12.2015)

Lausunto Euroopan neuvoston bioetiikkakomitean
valmistelemasta bioetiikkasopimuksen lisdpoytékirjasta
koskien mielenterveyshairidista karsivien potilaiden ihmisarvoa

69



70

ja ihmisoikeuksien suojelua tahdonvastaisessa hoidossa
(26.10.2015)

Lausunto kansalaisaloitteesta 2/2015 koskien terveydenhuollon
ammattihenkilon oikeutta kieltdytya vakaumuksensa perusteella
raskaudenkeskeytyksestd (22.10.2015)

Lausunto kroonisen kivun ja sydpakivun hoidosta (11.10.2015)

Lausunto Terveysalan tutkimus- ja innovaatiotoiminnan
saadosympadriston selvityksestd, (21.8.2015)

Lausuntopyyntd ja kuulemistilaisuus kehitysvammalain muutoksista,
(20.8.2015)

Lausunto arkaluonteisen tiedon viitearkkitehtuurista (19.5.2015)

Lausunto hankintalain kokonaisuudistusta valmistelevalle
tyoryhmalle (19.3.2015)

Lausunto adoption terveydellisista esteista (20.3.2015)

Hallituksen esitys laiksi sosiaalihuollon ammattihenkil6ista ja Sosiaali-
ja terveysalan lupa- ja valvontavirastosta annetun lain muuttamisesta
(2.12.2014)

Hallituksen esitys laiksi kunnan velvollisuudesta jarjestaa
paperittomien terveydenhuolto (7.11.2014)

Lausunto geenitekniikkalain muuttamista koskevasta hallituksen
esityksen luonnoksesta (5.11.2014)

Lausunto hallituksen esityksesta (HE 108/2014 vp) laiksi
sosiaalihuollon asiakkaan ja potilaan itsemdaraamisoikeuden
vahvistamisesta ja rajoitustoimenpiteiden kayton edellytyksista seka
eraiksi siihen liittyviksi laeiksi (30.9.2014)

Lausunto pakkokeinojen kaytosta anoreksiapotilaan hoidossa
(30.9.2014)

Lausunto luonnoksesta hallituksen esitykseksi transseksuaalin
sukupuolen vahvistamisesta annetun lain (563/2002) muuttamisesta
(30.9.2014)

Lausunto suostumuksen peruuttamisen oikeusvaikutuksista
(30.6.2014)



Lausunto hallituksen esityksesta sosiaalihuoltolaiksi ja laiksi
sosiaalihuollon asiakasasiakirjoista (9.6.2014)

Lausunto hengitystestin tehneen anestesialadkarin osallistumisesta
vainajan hoitoon elinirrotusta varten (26.5.2014)

Kannanotto potilaan ja asiakkaan valinnanvapaudesta (19.5.2014)

Kannanotto vapaaehtoistoiminnan etiikasta (6.3.2014)
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LIITE 3

Kannanotto intersukupuolisten lasten hoidosta

n
SOSIAALI- JA . KANNANOTTO 1(6)
TERVEYSMINISTERIO
Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan
eettinen neuvottelukunta ETENE

22.3.2016 STM105:00/2014

INTERSUKUPUOLISTEN LASTEN HOITO

Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta (ETENE) on neuvoa antava
neuvottelukunta, jonka tehtévind on késitelld sosiaali- ja terveydenhuoltoon liittyvia eettisid
kysymyksis, antaa niistd lausuntoja ja suosituksia sekd seurata alan kansallista ja kansainvilis-
4 kehitysté.

ETENE on omasta aloitteestaan ottanut kisiteltivékseen intersukupuolisia lapsia koskevat
hoitok#ytannot terveydenhuollossa. Aihe on viime vuosina saanut mys kansainvilistd huo-
miota. Muun muassa Euroopan yhteisén perusoikeusvirasto seké Euroopan neuvoston ja YK:n
ihmisoikeuskomissaarit ovat kiinnitténeet huomionsa intersukupuolisten lasten ulkoisia su-
kuelimid muokkaaviin hoitok#ytintoihin, ja kehottaneet jarjestsjensd jisenmaita varmista-
maan, ettei intersukupuolisille lapsille tehtsisi tarpeettomia ladketicteellisia tai kirurgisia toi-
menpiteitd. Saksan ja Sveitsin kansalliset eettiset komiteat ovat myds ilmaisseet nakemyksen-
s4 asiasta, ja Euroopan neuvoston bioetiikkakomitea sclvittiz parhaillaan intersukupuolisten
lasten hoitokdytintdjd kaikissa Euroopan neuvoston jisenmaissa. Muutamissa maissa on otet-
tu kdlyttson ns. kolmas sukupuoli, ja Maltalla intersukupuolisten lasten kirurgiset hoidot on
kielletty lailla.

ETENE on kisitellyt intersukupuolisuutta aiheena kokouksissaan joulukuussa 2015 ja keviil-
14 2016. T#mén kannanoton liitteend oleva, TK, HLL Tuula Wahlman-Calderaran laatima ra-
portti siséltdd yhteenvedon Suomen hoitokédyténndists seké kansainvilisistd ja kansallisista
s#adoksistd sekd intersukupuolisten lasten hoitoa koskevia eettisid ndkokohtia. ETENEn ko-
kouksessa ovat olleet kuultavina Setan pidsihteeri Kerttu Tarjamo ja johtava sosiaalitytntekiji
Maarit Huuska, Juha Kilpid intersukupuolisuus.fi -nettiyhteisostd sekd Terhi Viikki Trasek
ry:std. Lisdksi ETENE on ollut mukana jérjestdméssd intersukupuolisuutta koskevaa yhteis-
seminaaria Tukholmassa Ruotsin lddketieteelliseettisen neuvoston (Sveriges medicinsk-etiska
R4d, www.smer.se) kanssa huhtikuussa 2015. ETENE jérjestdd yhteistydssa lapsiasiavaltuute-
tun toimiston kanssa aiheesta ns. pydrein pdydin keskustelun kevaalld 2016.

Intersukupuolisuus

Intersukupuolisuus on synnynnéinen tila, joka ilmenee nikyvimmin siing, ettei henkilon su-
kupuolta voida madrittd4 fyysisten sukupuoliominaisuuksien per 1la. Tila havaitaan
useimmiten vastasyntyneend mutta joskus mydhemmin, kun selvitellién syitd, miksi murros-
ikdisen sukupuolelle tyypilliset muutokset eiviit kehity tai lapsen kasvu ja kchitys poikkeavat
muuten tavanomaisesta. Suomessa arvellaan syntyvin vuosittain kolmesta kahdeksaan inter-
sukupuolista lasta.

Intersukupuolisuuden médrittely vaihtelee kansainvilisesti, minki vuoksi intersukupuolisuu-
den esiintyvyydestd ja ilmaantuvuudesta ei ole tarkkoja, toisiinsa verrannollisia kansainvalisia
lukuja. Intersukupuolisia ihmisid on elényt aina jokaisessa kulttuurissa. Usein heitd on syrjitty
ulkoisten ominaisuuksiensa vuoksi, joissain yhteisdissd heilld on ollut arvostettu asema.

Lénsimainen tapa korjata intersukupuolisten lasten sukupuolta on peréisin Yhdysvalloista
1950-luvulta, jolloin uskottiin, et lapsen persoonallisuus muokkautuu ympériston ja kasva-
tuksen vaikutuksesta. Kirurgisten hoitojen liséksi vahvistui my&s kdytantd magrittas lapsen
sukupuoli mahdollisimman varhain joko tytoksi tai pojaksi. Lapselle ei aina edes kerrottu, ettd
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hén on intersukupuolinen. Ulkoiset sukuelimet rakennettiin tai korjattiin mééritellyn sukupuo-
len mukaisiksi jo varhaislapsuudessa.

Kiisitys sukupuolesta ja my&s ihmisen persoonallisuuden kehityksestd on muuttunut merkitta-
visti noista ajoista. Edelleen kuitenkin lapsen sukupuoli méritetdén varsin pian syntymén jal-
keen, ja intersukupuolisten lasten ulkoisia sukuelimid muokataan kirurgisesti lapsuuden ja
nuoruuden aikana myds Suomessa.

Lains&ddantd

Intersukupuolisten lasten hoitoa sételevit terveydenhuollon yleiset sd&nnkset. Perustuslain
mukaan julkinen taho takaa jokaiselle sukupuolestaan tai terveydentilastaan riippumattomat,
yhdenvertaiset ja rijttévit sosiaali- ja terveyspalvelut. Perustuslaissa on turvattu oikeus vapau-
teen ja koskemattomuuteen, johon voidaan puuttua vain lain perusteella. Lapsella on itseméé-
rismisoikeus omaa hoitoaan koskevissa asioissa hénen ikénsé ja kehitystasonsa mukaisesti.
Vastasyntyneen itsemédradmisoikeutta kéyttiviit lapsen huoltajat sen mukaisesti, miten laissa
siitd sdddetdsin, Vanhemmilla ei olc oikeutta kieltdd lapsen henked tai terveyttd uhkaavan vaa-
ran torjumiseksi annettavaa tarpeellista hoitoa. Terveydenhuollon ammattihenkildn on toimin-
nassaan sovellettava yleisesti hyviksyttyjd ja kokemusperiisi perusteltuja menettelytapoja.
Ammattihenkiln on toiminnassaan otettava huomioon potilaalle koituva hyéty ja sen mah-
dolliset haitat.

Terveydenhuollon ammattihenkilon velvoitteisiin kuuluu ilmoittaa syntymisti ja kuolemasta.
Intersukupuolisen lapsen kohdalla héinen sukupuolensa voidaan aluksi jéttds midrittelematta.
Viestérekisterijirjestelma kuitenkin edellyttd lapsen sukupuolen médrittelyd, koska henkils-
tunnus siséltdd tiedon henkildn sukupuolesta. Maistraatti voi korjata henkiltunnuksen, mikali
se ilmaisee vérdd sukupuolta. Henkildtunnus voidaan myds muuttaa joissain erityisissi ja
kapeasti médritetyissé olosuhtcissa esimerkiksi silloin, kun henkilg vaihtaa sukupuoltaan.

Hoitokéytdnnot

Jos vastasyntyneen sukupuolta ei pystytd ulkoisessa tarkastuksessa médirittimzn, lapsi lahcte-
td4in yleensi yliopistosairaalaan tarkempiin selvityksiin. Ensisijaisesti tutkitaan, onko lapsella
synnynndinen lisimunuaishyperplasia, jotta sen hoitoon kuuluva hormoniléékitys voidaan
aloittaa mahdollisimman varhain. My®s lapsen kromosomisto selvitetdsin usein heti vastasyn-
tyneend. Mikili 16ydokset ovat normaaleja, tutkitaan muut intersukupuolisuutta aiheuttavat
tekijat.

Jatkotoimenpiteet suunnitellaan yksilollisesti lapselle hiénen tilansa ja tutkimustulosten mu-
kaan. Se, kuinka kiintcsti vanhemmat otetaan osaksi tutkimus- ja paatksentekovaihetta,
vaihtelec yliopistollisen sairaanhoitopiirin mukaan. Tarpeellisiksi katsotut kirurgiset hoidot on
keskitetty HUS:n lasten ja nuorten sairaalaan, mutta myos Tampereen yliopistollisessa sairaa-
lassa on tehty jonkin vetran toimenpiteité. Lastenlddkérit ja, mikéli lapselle on tehty kirurgisia
toimenpiteitd, myds lastenkirurgit seuraavat lapsen kasvua ja kehitystd. Lapsen sukupuolen
midrittimisestd vastaavat moniammatilliset ryhmit, joiden kokoonpano vaihtelee alueittain.
Niyttas silts, ettd yksikissd mahdollisuudet tarjota psykologista/psykiatrista tukea ovat riit-
timéttdmét. My®s perheille tarjolla olevan vertaistuen saatavuus vaihtelee alueittain.

Kansainvilinen kehitys

YK:n lapsen oikeuksien sopimus on maailman laajimmin ratifioitu ihmisoikeussopimus. Se
edellyttss lapsen edun huomioimisen kaikissa lapseen liittyvissd asioissa. Sopimuksen 24. ar-
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tiklassa todetaan, ettd lapsella on oikeus nauttia parhaasta mahdollisesta terveydentilasta sekd
sairauksien hoitamiseen ja kuntoutukseen tarkoitetuista palveluista. Artiklan 3. kohdassa edel-
Iytetddn sopimusvaltiolta toimia, joilla poistetaan lapsen terveydelle vahingollisia perinteisi
tapoja.

Suomen vuonna 2007 ratifioiman Euroopan Neuvoston ihmisoikeuksia ja bioldiketiedetts
koskevan yleissopimuksen (bioldéketiedesopimus, ETS 164) 6. artiklassa todetaan, ett4 suos-
tumukseen kykenemittomalle henkilslle voidaan suorittaa vain hinelle vilitontd hyStyé tuo-
via ladketieteellisid toimenpiteita.

Intersukupuolisten lasten hoitoon ovat viime vuosina ottaneet kantaa muun muassa YK:n ih-
misoikeuskomissaari, Euroopan neuvoston ihmisoikeuskomissaari sekd Euroopan yhteisén
perusoikeusvirasto. Myds intersukupuoliset ihmiset itse ovat aktivoituneet ja jérjestdytyneet,
kertoneet kokemuksistaan ja tuoneet voimakkaasti esiin tarpeen tulla hyviksytyksi omana it-
senddn. Intersukupuolisten kansainvéliset jérjestdt ovat voimakkaasti pyrkineet vaikuttamaan
kirurgisten sukupuolta méaérittivien leikkausten lopettamiseen.

Jérjestotoiminta

Suomessa ei ole toistaiseksi ollut intersukupuolisten ihmisten omaa yhdistysta. Lokakuussa
2015 perustettiin nettiyhteisd, joka julkaisi internet-tukisivuston intersukupuolisuudesta
(www.intersukupuolisuus.fi). Kansalaisjérjestoistd Setan transtukipiste seké Trasek ry toimi-
vat Suomessa myds intersukupuolisten lasten ja aikuisten sekd heiddn vanhempiensa tukena.
Vertaistukitoimintaa jérjestis myds Suomen Turner-yhdistys, ja Norio-keskuksen sivuilla on
julkaistu tietoa harvinaisista periytyvisti sairauksista, kuten lisimunuaisen liikakasvusta seki
Turnerin ja Klinefelterin oireyhtymisti.

ETENEn linjauksia

ETENE esitt#, ettd sukupuoli on merkittidvi osa jokaisen ihmisen persoonaa. Nykyisen kési-
tyksen mukaan sukupuoli ei ole selvipiirteinen ominaisuus, jonka nojalla ihmiset voitaisiin
yksiselitteisesti luokitella naisiksi tai miehiksi. Sukupuoli on erilaisista geneettisist, kehityk-
sellisistd, hormonaalisista, fysiologisista, psykologisista, sosiaalisista ja kulttuurisista ominai-
suuksista koostuva jatkumo. Sukupuolen moninaisuuteen kuuluu myos se, ettd ihminen voi
tuntea olevansa my&s muuta kuin pelkké nainen tai mies, tyttd tai poika. Sukupuolisuus ei ole
sama kuin seksuaalisuus, eikd ihmisen sukupuoli-identiteetti méérittele hénen seksuaali-
identiteettidzn.

Koska sukupuolisuus on monimuotoinen ominaisuus, intersukupuolisille henkildille lapsena
tehdyt ulkondkdd muuttavat toimenpiteet voivat muokata hénti toiseen suuntaan, kuin millai-
seksi lapsen kisitys itsestéiéin tai hinen sukupuoli- ja seksuaalinen identiteettinsé lopuksi muo-
dostuvat. Sukupuolen mérittimiseen téhté#vit toimenpiteet voivat siksi olla turhia ja jopa
haitallisia, ja ne voivat aiheuttaa paljon kérsimystd lapselle mutta myds kustannuksia yhteis-
kunnalle.

ETENE kiinnittd4 huomiota siihen, etté lapsi ei voi vaikuttaa sukupuolensa méagrittimiseen,
vaan viranomaiset mé#irigvit sen. Menettely on ongelmallinen siitd huolimatta, etté viran-
omaiset ja asiantuntijat pyrkivét omaan ammattitaitoonsa tukeutumalla parhaaseen lopputu-
lokseen. Lapsen kehittyminen omaksi itsekseen kestdd vuosia, koko lapsuuden ja nuoruuden.
Nykykésityksen mukaan sukupuolen kokemus on siséisyntyinen ja osa ihmisen persoonaa. Ul-
kon#kéd muokkaavat toimenpiteet eivit muuta suoraviivaisesti henkilon kuvaa itsestdsn ja su-
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kupuolestaan. Ne eivit ole lapsen kasvun ja kehityksen kannalta vilttiméttdmid, vaan voivat
péinvastoin saada lapsen tuntemaan itsensd vialliseksi ja riittiméittomaksi ja aiheuttaa hipess,
kuten aikuistuneet intersukupuoliset henkilst ovat omaa lapsuuttaan kuvanneet.

On ongelmallista pyrki# vaikuttamaan lapsen kehitykseen toimenpiteilld, jotka aiheuttavat ki-
pua. Lapsen sukupuolen méiritys mahdollisimman varhain ei tue vélittdmésti lapsen omaa
kasvua ja kehitystd, vaan helpottaa ennemminkin vanhempien ja ympirdivéin yhteisdn ja yh-
teiskunnan himmennystd ja ahdistusta. Olisi siksi syyti vakavasti pohtia, voisiko intersuku-
puolisten lasten hyvén toteuttamiseen olla myds muita keinoja kuin lapsen ulkon#6n ja ulkois-
ten sukupuoliominaisuuksien muokkaaminen. Tiedon jakaminen lapsen elin- ja kehitysympé-
ristdssd oleville aikuisille on ensi askel ymmérryksen lisddmiseen ja edistdd mahdollisuutta
suojata lapsia tarpeettomilta kirsimyksilti. Varhaiskasvatuksen ja koulun sekd myShemmin
tybeldméin aikuiset ovat avainhenkilditd suojaamaan lapsia ja nuoria esimerkiksi syrjimiseltd
ja kiusaamiselta.

Intersukupuolisten lasten niikdkulmasta on ongelmallista, etti lapsi on méadriteltévi viestore-
kisterijérjestelméssd jo ensimmdisten elinviikkojen kuluessa tytéksi tai pojaksi. Henkilstunnus
on sukupuolittunut, vaikka muuten lainsd4ntd on varsin yhdenvertaista. Jos lapsi kehittyy-
kin sukupuoleltaan eri suuntaan kuin miten hiinet vastasyntyneend médriteltiin, véestorekiste-
risi koskevan lain mukaan henkilstunnuksen voi korjata. Ienkilstunnuksen korjaamiselle ei
ole miirdaikaa. Tdm4 ei kuitenkaan korjaa ongelmaa, jos henkil ei myShemminkéén koe so-
pivansa kaksijakoiseen sukupuolijérjestelméan.

ETENE suosittaa

- Intersukupuolisuus on vain osa kaikkia ihmisié koskevaa sukupuolisuuden ja seksuaali-
suuden kirjoa. Sukupuolisuus ja seksuaalisuus ovat keskeinen osa identiteettid. On téirke-
44, ettd henkild itse voi madrittdd oman sukupuohscn identiteettinsd. Sukupuoli-
identiteetti on eri asia kuin sek li uminen. Lapsen itsem#éraamisoikeutta
on vahvistettava héinen identiteetilleen tarkexssa asioissa. TAm4 edellyttid, ettd ulkoisia
sukupuoliominaisuuksia muokkaavat toimenpiteet toteutetaan vasta, kun lapsi itse voi
miritelld sekd sukupuolensa etti ottaa kantaa omaan seksuaalisuutcensa.

- Rakennepoikkeavuudet, joilla on vaikutusta lapsen terveyteen, on korjattava ajallaan. T#l-
laisiin kuuluu my®ds sukupuoleen vaikuttavien rauhasten poistaminen kasvaneen syopiris-
kin vuoksi. Toimenpiteen ajoittaminen lapsen itsemadraamiskyky4 kunnioittavalla tavalla
ei aina ole helppoa ja edellyttéi lapsen hoidosta vastuussa olevilta henkil6iltd herkkyytta
ja viisautta. Jotkin kansainviliset jirjestdt ehdottavat ndidenkin toimenpiteiden ajoittamis-
ta siten, ettd lapsi pystyy itse ottamaan kantaa toimenpitecn suorittamiseen.

- Vanhemmille on annettava monipuolista tietoa intersukupuolisuudesta, ja heille on selvi-
tettdvd, miten tila vaikuttaa lapsen kasvuun ja kehitykseen ja erityisesti mihin asioihin in-
tersukupuolisuus ei vaikuta. Vanhempien tehtéivé on tukea lasta héinen kasvussaan ja kchi-
tyksessiiiin, ja padttdd lapsen henkeen ja terveyteen liittyvistd asioista silloin, kun lapsi ci
itse pysty osallistumaan hoitoaan koskevaan péitoksentekoon. Vanhempia on informoita-
va siité, etté ulkoisia sukupuoliominaisuuksia muokkaamalla ei voida vaikuttaa siihen,
minké&laisena lapsi kokee myShemmin sukupuolensa ja oman itsensé. Vanhempien on saa-
tava tietéd, ettd kivun kokemukset voivat pdinvastoin traumatisoida ja vaikeuttaa lapsen
hyvinvointia ja kehitysté. Tétd ovat korostaneet intersukupuoliset henkildt itse.
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- Erityisesti terveydenhoitajien ja varhaiskasvatuksen ammattilaisten on saatava tietoa su-
kupuolen kehityksen koko kirjosta, jotta intersukupuolisen lapsen kasvu ja kehitys omaksi
itsekseen pystytéin turvaamaan.

- ETENE kannustaa laajaan yhteiskunnalliseen keskusteluun siit4, milld perusteella henki-
I8tunnuksen sukupuolisidonnaisuus on nykyaikana valttamatontd, millaista hydty4 siitd on
ja millaisia haittoja ja ongelmia se aiheuttaa, HenkilStunnusta kéytetisn useimmiten tar-
koituksiin, joissa henkilén tunnistaminen naiseksi tai mieheksi ei ole tarpeellista. Intersu-
kupuolisen henkilsn kohdalla sukupuolen ilmaiseva henkildtunnus ei vilttdméttd kerro,
kuka henkild on ja voi jopa johtaa harhaan. Silloin, kun sukupuolella on merkityst, sitd
koskeva identifiointi voidaan toteuttaa muutenkin kuin henkilstunnuksella.

- Yleistd tietoisuutta sukupuolesta inhimillisend ominaisuutena tulee lis4té, niin ettd ihmiset
terveydenhuollossa, paivikodeissa, kouluissa, urheilujérjestdissé, seurakunnissa, kansa-
laisjérjestdissd ja muissa lapsen parissa toimivissa yhteisoissé olisivat tietoisia sukupuolen
moninaisuudesta ja voisivat tukea intersukupuolisten lasten kasvua ja kehitysti téysival-
taisiksi, kaikkien kanssa yhdenvertaisiksi kansalaisiksi.

Neuvottelukunnan puolesta

A A~

Puheenjohtaja fa/ana Hallamaa

Pootloq

Pagsihteeri Ritva Halila

Jakelu:

STM

- sosiaali- ja terveysministeri

- peruspalveluministeri

- STM/AHE, STM/Tepa, STM/KVY
Lapsiasiavaltuutettu

OM/Yrsa Nyman

VM/IIkka Turunen

Valvira, THL

Eduskunnan oikeusasiamies
Sairaanhoitopiirit Synnytyssairaalat

neuvolat (Kuntaliitto)

Seta ry, Trasek ry

Intersukupuolisuus.fi -nettiyhteisé

Suomen Ladkdriliitto

Suomalainen liigkériseura Duodecim
Suomen lastenlédkériyhdistys, lastenendokrinologiyhdistys, lastenkirurgiyhdistys
Tehy ry, (Kétiloliitto, Terveydenhoitajaliitto)




OAJ, Lastentarhanopettajaliitto
OKM, Opetushallitus

STT tiedotus

HS

Erilaiset uskonnolliset yhteisot

6(6)

77



LIITE 4

Kannanotto kokeellisesta hoidosta

[
SOSIAALI- JA i KANNANOTTO 1(4)
TERVEYSMINISTERIO
Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan
eettinen neuvottelukunta ETENE
21.3.2016 STM105:00/2014

KOKEELLINEN HOITO

Terveydenhuollon antama kokeellinen hoito on hoitoa, jota ei ole hyvéksytty osaksi tavan-
omaista hoitokéytint64 yleensé sen vuoksi, etti sen vaikutuksia ei vield ole riittavisti tutkittu.
Se voi olla markkinoilla olevan liskkeen kdyttimistd tarkoitukseen tai sellaiselle potilasryh-
miille, johon valmistetta ei ole rekisterdity, mutta se voi olla myds muuta kuin l4skehoitoa.
Téssi kannanotossa kokeellisella hoidolla tarkoitetaan terveydenhuollon ja terveydenhuollon
ammattihenkilsiden antamaa kokeellista hoitoa.

Osa terveydenhuotlon nykyisistd menettelytavoista on alkujaan ollut kokeellista hoitoa. Muun
muassa elinsiirrot, jotka ovat vakiintuneet hoitokayténndksi, on aloitettu kokeellisena toimin-
tana. Sittemmin niiden tueksi on saatu my®&s tutkimusniyttod. Jo kiytdssi olevia lddkkeitd ja
menetelmis on kokeiltu kliinisissé ld3ketutkimuksissa sellaisten sydpépotilasryhmien hoitoon,
jotka eivit ole kuuluneet alkuperiiseen tutkimusasetelmaan. Monet vastasyntyneiden tehohoi-
don lazikkeet on omaksuttu osaksi hoitomenetelmis kokeellisesta hoidosta saadun néytén pe-
rusteella. Kokeellisena aloitettu hoito, jossa hySdynnetéin jo markkinoilla olevia lddkkeits, on
tirked osa myds yritystd 18ytii tehokkaita hoitomuotoja harvinaissairauksiin. Ilman kokeellis-
ta hoitoa vastasyntyneet ja harvinaissairauksia sairastavat ovat vaarassa jaadd ilman vaikutta-
via hoitomuotoja. Muun muassa Euroopan unionissa on laadittu sdinndksid ndiden ryhmien
hoidon edistdmiseen (ks. lastenlddkeasetus ja harvinaislaskesddnnokset).

Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta (ETENE) pité tarkcdng he-
rittdd keskustelua kokeellisen hoidon eettisistd kysymyksistd. ETENE péatti siksi ottaa aiheen
tarkasteltavaksi. Asiasta on viime aikoina kiyty keskustelua lehdistdssd ja televisiossa. Kt
kecllisen hoidon ja ladketieteellisen tutkimuksen rajoja on pohdittu my&s Helsingin ki
keudessa vuonna 2014. Kannanottonsa liséiksi ETENE tarjoaa aineistona keskustelun jatkami-
seen valtionhallinnon harjoittelijan, VTK Kristiina Feltin aiheesta laatiman raportin, johon on
koottu kokeellista hoitoa koskevaa aineistoa seki tiivistetty ETENEn asiasta kdymassa kes-
kustelussa esitetyt ndkkohdat.

Kokeellista hoitoa koskeva lainsd#dénts

Suomessa ei ole erityissaannoksié kokeellisesta hoidosta. Jos kokeellinen hoito on terveyden-
huollon toimintaa, sitd koskevat yleiset terveydenhuollon séznndkset, joista keskeisimpid ovat
laki terveydenhuollon ammattihenkildistd (559/1994) sekd laki potilaan asemasta ja oikeuksis-
ta (785/1992, myShemmin potilaslaki). Laissa terveydenhuollon ammattihenkildistd méasritel-
lé4n téllaisten henkildiden oikeudet ja vastuu. Sen mukaan terveydenhuollon ammattihenkilon
on sovellettava ammattitoiminnassaan yleisesti hyviksyttyja ja kokemusperdisesti perusteltuja
menettelytapoja koulutuksensa mukaisesti ja pyrittdvi jatkuvasti tdydentdméin tietojaan ja tai-
tojaan. Henkildn tulee ottaa toiminnassaan huomioon potilaalle menettelyst4 koituva hydty ja
sen mahdolliset haitat. Potilaslain mukaan potilaalla on oikeus joko suostua hénelle tarjottuun
hoitoon tai kieltiyty4 siitd. Suostumuksen ja kieltdytymisen perustana on tieto, jonka tervey-
denhuollon ammattihenkild on velvollinen antamaan potilaalle. Terveyden ammattihenkildi-
den toimintaa valvoo sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavirasto Valvira,

Kirkkokatu 14, Helsinki Puhelin 0295 16001 e-mail: kifaamo.stm@stm.fi
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Thmisilld tehtiivad laaketieteellistd tutkimusta stdtelee laki ladketieteellisestd tutkimuksesta
(488/1999). Lain mukaan tutkimuksen on perustuttava tutkimussuunnitelmaan. Tutkimuksessa
kiytettavin intervention riskeistd ja mahdollisista hy6dyistd on laadittava ennakkoarvio, ja
tutkittavalle on annettava kaikki osallistumispditsksecn vaikuttava tieto. Koetta ei saa aloittaa
ennen kuin tutkittava on antanut kirjallisen, tietoon perustuvan suostumuksen osallistumises-
taan siihen.

Uusien lasikkeiden kiyttoonottoa edeltavat nykyisin yleensi kliiniset ladketutkimukset, joihin
Fimea antaa luvan ja joita se valvoo. Eettiset toimikunnat arvioivat etukiteen ladketieteelliset
tutkimushankkeet, ja kliinisié lasketutkimuksia koskevan ennakkoarvion tekee Valtakunnalli-
nen lisketieteellinen tutkimuseettinen toimikunta (TUKIJA), ellei se siirré arviointia alueelli-
selle eettiselle toimikunnalle. Tutkimuslupa voidaan my®té4 vain tutkimuksille, joille eettinen
toimikunta tai TUKIJA antaa my®nteisen lausunnon.

Kokeellista hoitoa koskevia erityiskysymyksid

Kokeellinen hoito ja lsketieteellinen tutkimus muistuttavat paljon toisiaan, erityisesti jos hoi-
don vaikutuksista kohteena olevalle potilaalle tai potilasryhmille on vain vihin tietoa. Ne kui-
tenkin myds poikkeavat toisistaan: kokeellista hoitoa ei toteuteta yleensd minkéan tutkimusoh-
jelman mukaisesti, vaan annostus, kesto ja seurantamenetelmt rétdlidasn potilaan oireiden
ja tilanteen perusteella. Yliopistosairaaloihin on viime vuosina perustettu niin sanottuja hoi-
don arviointiryhmi#, mutta muuten kokeellista hoitoa ei valttimatta arvioida ennakolta. Kliini-
seen lidketutkimukseen osallistuvalle tutkittavalle poliklinikkakdynnit ja tutkimusvalmisteet
ovat maksuttomia, kokeelliseen hoitoon osallistuva maksaa itse kdyntinsi ja lidkkeensd hoi-
don toteuttamispaikan mukaan.

Erityisesti yksityisess4 terveydenhuollossa on viime vuosina yleistynyt markkinoilla olevien
|sakkeiden kiyttaminen muihin kuin sairauksiin, joiden hoitamiseen lfike on rekisterdity.
Valvira on saanut aikaisempaa enemmsn ilmoituksia téllaisista kdiytinndistd. Selvityksissd on
ilmennyt, etté potilaat eivit ole aina olleet selvilld hoidon kokeellisesta luonteesta, cikd poti-
laita ei ole seurattu riittivian huolellisesti ja pitkéan mahdollisten haittojen toteamiseksi. Kaik-
kia potilaita ei ole tutkittu huolellisesti, minki vuoksi ei ole voitu sulkea pois mahdollisuutta,
etteivit oireet johdu sairaustilasta, johon armetulla hoidolla on pyritty vaikuttamaan.

ETENER kannanotto perustuu aiheen kisittelyyn neuvottelukunnan kokouksissa 2/2015 -
3/2016. ETENE on kuullut asiantuntijoina varatuomari Paula Vartiaista Helsingin yliopistosta,
arviointiylil4kari Kimmo Mattilaa Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiristd, professori
Akseli Hemminkis Helsingin yliopistosta, tutkimusprofessori Marjukka Mikeléd terveyden ja
hyvinvoinnin laitokselta, johtaja Lauri Pelkosta lddkkeiden hintalautakunnasta STMstd sekd
laakintneuvos Markus Henrikssonia sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavirastosta Valvi-
rasta. Lisiksi neuvottelukunta on tutustunut Kristiina Feltin kokoamiin selvityksiin ja raportti-
luonnoksiin.

Kokeellista hoitoa koskevia eettisid nikokohtia

ETENE kiinnittéi huomiota siihen, ettd kokeellisen hoidon ja ladketieteellisen tutkimuksen
viilinen raja on hiilyvi ja sen maaritteleminen on vaikeaa. Kokeellista hoitoa siitelevit pel-
kistiin yleiset terveydenhuollon sddnnét ja sitd valvovat terveydenhuollon valvontaviran-

omaiset. Ladketieteellistd tutkimusta sen sijaan sé4delldén varsin yksityiskohtaisesti. Se arvi-
oidaan ennakolta, ja erityisesti kliiniseen léketutkimukseen kohdistetaan monenlaisia hoidon
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vaikutusten seurantamekanismeja. Kokeellinen hoito ja lazketieteellinen tutkimus muistuttavat
toisiaan siin, ettd hoidon tai kokeen tulos on epivarma, ja riski, cttd hoidosta on haittaa tai se
on tehotonta, on suurempi kuin tavanomaisessa hoidossa. Ladketieteelliseen tutkimukseen
osallistuvalta tutkittavalta edellytetéin kirjallista, tietoon perustuvaa suostumusta. Vastaavan
suostumuksen pyytdminen on ollut kdyténtdnd myds, jos kokeellista hoitoa on annettu tutki-
musvaiheessa olevalla liikkeelld. Jos yksityisvastaanotolla potilaan tapaava l4&kéri esittas
hoidoksi markkinoilla jo olevan laikkeen kiytt#mistd kokeellisesti johonkin sellaiseen tarkoi-
tukseen, johon lakettd ei ole rekisterdity, ci toistaiseksi ole aina pystytty todentamaan, onko
potilas tiennyt hoidon kokeellisuudesta, ja millaiseen tietoon potilaan suostumus hoitoon on
perustunut.

ETENEn mukaan kokeellinen hoito on osa hoidon kehittdmistd erityisesti pienten potilasryh-
mien tarpeisiin. On kuitenkin muistettava, etti kokeellisesta hoidosta saatu tieto on epévar-
mempaa kuin tutkimusasetelmasta saatu tieto. Kokeellisesta hoidosta olisi timén vuoksi pyrit-
tiva siirtymaén tutkimusasetelmaan, jossa lddkkeen vaikutusta voidaan mitata ja verrata toi-
senlaista hoitoa saavien ryhméén.

Jos tieto hoidon hyddyistd ja erityisesti sen haitoista on puutteellista, potilasta hoitavalla ter-
veydenhuollon ammattihenkil&lld on eettinen velvoite seurata potilaan vointia tarkemmin kuin
antaessaan tavanomaiseen hoitokéyténtoén perustuvaa hoitoa. Tami vastaa laiketieteellistd
tutkimusta toteuttavan ammattihenkilén velvoitetta turvata tutkimuspotilaan edun toteutumi-
nen muun muassa monitoroimalla potilaan vointia ja huolehtimalla hyGtyjen ja haittojen ra-
portoinnista.

ETENEn ehdotukset

ETENE ehdottaa, cttd Suomessa otettaisiin kiytté6n kokeellista hoitoa koskeva ilmoitusme-
nettely, jolla hoidon toteuttaja ilmoittaisi valtakunnalliselle viranomaiselle kokeellisesta, hoi-
tokdytinndsti poikkeavasta hoidosta. Ilmoitusta ei kuitenkaan tarvittaisi yksittiisen potilaan
hoidosta.

Ilmoitusmenettely antaisi hoitoa valvovalle elimelle mahdollisuuden seurata hoidon toteutta-
mista ja sen vaikutuksia. [lmoitusmenettelyyn voitaisiin sistllyttid myds toteuttajan velvoite
monitoroida hoidon vaikutuksia, mikéli hoito jatkuu pitkéin ja erityisesti mikéli hoitoa anne-
taan useammalle henkildlle. Jos hoidosta ei ole tutkittua tietoa, valvovalla viranomaisella olisi
mahdollisuus ehdottaa hoidon toteuttajalle suunnitelman tekemistd siit4, miten hoidon vaiku-
tusta voitaisiin paremmin arvioida, rohkaista tutkimussuunnitelman laatimiseen ja varsinaisen
tutkimuksen toteuttamiscen. Kokeellisia hoitoja valvova kansallinen viranomainen voisi myds
seurata, ettd hoidon tulokset tulevat julkisiksi.

Ehdotettu menettely voisi auttaa siirtimain painopistettd valvonnasta ongelmien ennakoimi-
seen. Se edistiisi tiedon keradmistd hoitojen vaikutuksista ja vaikuttavista hoidoista, rohkaisisi
koeasetelmien laajentamista tutkimukseksi ja ehkéisisi vaikutusta vailla olevien ja haitallisten
hoitojen kiyttod terveydenhuollossa.

Potilaan oikeus itsemédraimiseen toteutuu potilaalle annettavan tiedon ja tietoon perustuvan
suostumuksen kautta. ETENE suosittelee kirjallisen tiedotteen ja tietoon perustuvan nimen-
omaisen kirjallisen tai véhintdsinkin dokumentoidun suostumuksen kiyttimisté kaikessa ko-
keellisessa hoidossa. Suostumusasiakirjojen pohjalta voidaan my6s jélkikéiteen arvioida, onko
potilaan saama tieto hoidon kokeellisuudesta ollut riittévin selkedé.
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Lisketieteen kehittyessd hoitoa suunnataan enenevisti esimerkiksi yksittéisten potilaiden pe-
rintStekijiprofiilin mukaisesti. Jo nyt on esimerkkej4 sySpésairauksien hoidoista, jotka on
suunnattu ainoastaan potilaille, joilla on tietty perintdtekijamuutos. Uusien hoitojen kehitté-
minen harvinaissairauksia sairastaville perustuu nyky#4n mutta todennékdisesti myos vastai-
suudessa kokeellisille hoidoille. On tirke#is rohkaista terveydenhuollon ammattihenkildstod
hoitokokeiluihin, joiden pohjalta voidaan 16ytad vaikuttavia hoitoja. Hoidon korvausjirjestel-
mi pitiisi jatkossa kehitté niin, ettd ne voivat turvata potilaiden oikeuden heidén tarpeitaan
vastaavaan vaikuttavaan hoitoon.

Neuvottelukunnan puolesta
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Puheenjohtaja Jiana Hallamaa
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Pissihteeri Ritva Halila

Jakelu

STM

sosiaali- ja terveysministeri, perhe- ja peruspalveluministeri

STM/STO/Tepa ja AHE

STM/Viestintd

Eduskunta kirjaamo ja sosiaali- ja terveysvaliokunta
Eduskunnan oikeusasiamies

Valvira

Yliopistosairaalat/arviointiylilagkarit
Sairaanhoitopiirien eettiset toimikunnat, TUKIJA
Suomen Ladkiriliitto

Suomalainen La#kériseura Duodecim

81



Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta ETENE
Sosiaali- ja terveysministerio

Meritullinkatu 8, 00170 Helsinki
PL 33, 00023 Valtioneuvosto

Sahkoposti etene@stm.fi
Internet www.etene.fi

FTNLYAAITYA IN OMLVAO - 13311VVI4Id L13SILL3T NVIVSAIAYIL VI -IVVISOS 9% N3 13




	SOSIAALI- JA TERVEYSALANEETTISET PERIAATTEET– OVATKO NE VALIDEJA TULEVAISUUDESSA?
	Sisällys
	1 Esipuhe
	2 Katse menneeseen ja suunta tulevaisuuteen – ETENE 20 vuotta
	3 Yksilöä ja yhteisöjä koskevat ilmiöt nyt ja tulevaisuudessa
	4 Perus- ja ihmisoikeuksista terveysoikeudellisessa lainvalmistelussa
	5 Palveluiden tuottaminen, hoivateknologia ja etiikka
	6 Sosiaali- ja terveysalan eettiset periaatteet ja lasten oikeudet
	7 Kaipaavatko eettiset periaatteet päivitystä?
	8 Dialogisuus – kohti uuden ymmärryksen saavuttamista eettisessä keskustelussa
	LIITE 1 ETENEn jäsenet 2014 – 2018
	LIITE 2 ETENEn antamat lausunnot ja kannanotot 2014 – 2018
	LIITE 3 Kannanotto intersukupuolisten lasten hoidosta
	LIITE 4 Kannanotto kokeellisesta hoidosta



