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ETENEN TOIMINTASUUNNITELMA VUOSILLE 2011 - 2014

1 Johdanto

Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta perustettiin vuonna 1998. Neu-
vottelukunnan toimialaa laajennettiin 1.9.2009 siten, ettd neuvottelukunta kisittelee myos so-
siaalihuollon eettisid kysymyksid. Samalla neuvottelukunnan nimi muuttui valtakunnalliseksi
sosiaali- ja terveysalan eettiseksi neuvottelukunnaksi. Neuvottelukunnan nimen lyhenteena
séilytettiin ETENE. Nykyisen neuvottelukunnan toimikausi on 1.10.2010 - 30.9.2014.

Neuvottelukunnan toiminta perustuu lakiin potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992, muu-
tos 658/2009) ja 1.9.2009 lahtien myos lakiin sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksis-
ta (812/2000, muutos 657/2009) sekd valtioneuvoston asetukseen valtakunnallisesta sosiaali-
ja terveysalan eettisestd neuvottelukunnasta (667/2009). Edelld mainittujen kahden lain perus-
teella neuvottelukunnan toimintaa ohjaavat asiakkaan ja potilaan perusoikeudet sekd itsemaa-
radmisen, hyvédn hoidon, hoivan ja kohtelun edistiminen sosiaali- ja terveysalan palveluissa.
Potilaslaki korostaa edellisten lisdksi potilaan terveyteen liittyvid toimenpiteitd, hoitoon paa-
sya ja kiireellisen hoidon jarjestimistd. Asiakaslaki taas korostaa yksityisen henkilon tai per-
heen sosiaalista turvallisuutta ja toimintakykya sekd tarvittavia tukitoimia. Asiakaslaissa asi-
akkaalle asetetaan velvollisuuksia, jotka ovat osallistuminen péétdsten ja sopimusten tekoon
seka tietojenantovelvollisuus.

ETENE korostaa terveydenhuollon yhteisené arvoperustana potilaan oikeutta hyvain hoitoon,
ithmisarvon kunnioittamista, itsemadrddmisoikeutta, oikeudenmukaisuutta, ammattihenkilGs-
ton hyvda ammattitaitoa, yhteistyotd ja keskindistd arvonantoa sekd hyvinvointia edistivai
tyOyhteison ilmapiirid. Sosiaalihuollon lainsddddnndn uudistamistyéryhmén valiraportissa
(2010:19) sosiaalihuollon periaatteina korostuvat yhdenvertaisuus, julkinen ja sosiaalinen vas-
tuu, universaalisuus, ennaltachkéisy, normaalisuus, kokonaisvaltaisuus, ihmisldhtdisyys ja
osallisuus, valinnan vapaus, avoimuus ja luottamuksellisuus.

Neuvottelukunnan tehtdva on laaja ja siksi neuvottelukunta joutuu valitsemaan eettisia kysy-
myksii ja aiheita, joihin se ottaa kantaa. Aiheiden valinnassa korostuvat asian eettinen merki-
tys asiakkaalle ja potilaalle, sosiaali- ja terveydenhuollolle seké yhteiskunnalle. ETENEn
toiminta edellyttdd neuvottelukunnan jasenten vapaachtoista tyopanosta.

Neuvottelukunnan toimikauden 2010 - 2014 painopisteind ovat avoimen ja eettisesti kestdvin
toimintakulttuurin edistdminen asiakkaan hyvinvoinnissa ja potilaan hoidossa seki heidin
kohtaamisessaan sosiaali- ja terveydenhuollossa. Erityishuomion kohteena ovat terveyden ja
hyvinvoinnin edistdmiseen, vdeston arkeen ja sosiaali- ja terveydenhuollon palveluihin ja nii-
den jarjestdmiseen liittyvit eettiset kysymykset.

Toimintasuunnitelmaa 2011 - 2014 tdsmennetddn vuosittain.
2 ETENEn tehtivi ja toiminta

Neuvottelukunnan tehtdvana on kasitelld sosiaali- ja terveysalaan seké potilaan ja asiakkaan
oikeuksiin ja asemaan liittyvid eettisid kysymyksié ja antaa niistd suosituksia.
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Neuvottelukunta:

1) tekee aloitteita, antaa lausuntoja ja suosituksia sosiaali- ja terveysalan eettisista
kysymyksistd sekd heréttdd nditd kysymyksid koskevaa yhteiskunnallista keskustelua;

2) antaa asiantuntija-apua sosiaali- ja terveysalaa ja sitd koskevaa lainsdddantoa kehitet-
tdessa;

3) keraa ja vilittda tietoa sosiaali- ja terveysalan eettisistd kysymyksista ja kansainvali-
sestd alan eettisestd keskustelusta julkaisujen, koulutustilaisuuksien ja muun vastaa-
van avulla;

4) seuraa sosiaali- ja terveysalan ja siihen liittyvéin teknologian kehitysta eettisestd nako-
kulmasta;

5) Kkasittelee potilaan ja sosiaalihuollon asiakkaan oikeuksiin ja asemaan liittyvid eettisid
kysymyksia.

ETENE Kkasittelee eettisid kysymyksid periaatteelliselta kannalta. Se ei ota kantaa yksittidisen
asiakkaan tai potilaan hoivan tai hoidon eettisiin kysymyksiin. ETENE ei ota mydskddn kan-
taa yksittdisen sosiaali- ja terveyspalvelujen jéarjestdjin tai ammattihenkilon toimintaan.

Neuvottelukunnassa on puheenjohtaja, varapuheenjohtaja ja 18 muuta jasentd. Viimeksi mai-
nituilla on henkilokohtainen varajdsen. Jdsenet ovat sosiaali- ja terveysalan eettisiin kysymyk-
siin perehtyneitd ja edustavat palvelujen kayttdjid, jarjestdjid, ammattihenkilostod, oikeustie-
dettd ja tutkimusta. Neuvottelukunnassa on neljd kansanedustajaa sekd heiddn henkilokohtai-
set varajasenensd. Neuvottelukunnalla on péésihteeri ja osa-aikainen osastosihteeri. ETENE
voi palkata sivutoimisen sihteerin erikseen méériteltya tehtavaa varten.

ETENEn neuvottelukunta nimitetddn neljaksi vuodeksi kerrallaan. ETENEn toiminta on jul-
kista. Kokouspdytikirjat, suositukset ja lausunnot ja ovat ndhtavissd www.etene.fi sivuilla.

Neuvottelukunnan kokoukset, seminaarit ja jaostot

Neuvottelukunnan toiminta muodostuu neuvottelukunnan kokouksista, seminaareista, tilai-
suuksista ja yhteistyosté eri tahojen kanssa. Neuvottelukunta voi nimittdd tyonsa tueksi jaosto-
ja sekd tyoryhmia.

Neuvottelukunnan kokouksia on keskiméddrin kuusi vuodessa. ETENE paittda kannanotois-
taan, lausunnoistaan, suosituksistaan ja julkaisuistaan kokouksissaan. Neuvottelukunta voi
kutsua asiantuntijoita kokouksiinsa ja muihin tilaisuuksiinsa.

Tyoryhmit valmistelevat neuvottelukunnalle suosituksia, kannanottoja ja raportteja sovituista
sosiaali- ja terveysalan eettisistd kysymyksistd. Naitd laadittaessa pyritddn niiden sovelletta-
vuuden parantamiseksi kdynnistdmadn erillisselvityksid. Kerrallaan tydryhmid voi toimia
enintdédn 2 - 3 riippuen kisiteltdvien aiheiden laajuudesta ja niiden vaatimasta selvitystyosta.

Ajankohtaisia ja juoksevia asioita varten puheenjohtajat ja ETENEn toimiston henkil6sto ko-
koontuvat tarvittaecssa. Myos ndihin tapaamisiin voidaan kutsua tarpeen mukaan ETENEn ja-
senid ja muita asiantuntijoita.

Neuvottelukunta jarjestdd yksi tai kaksi seminaaria vuosittain. Vuosittain jarjestettdva semi-
naari on tydseminaari, jossa neuvottelukunta kisittelee valitsemaansa eettistd aihealuetta. Ta-
méin seminaarin muoto voi olla neuvottelukunnan sisdinen tai sinne kutsutaan mukaan asian-
tuntijoiden lisdksi yhteistyokumppaneita. Vuoden kahden vélein jarjestetddn seminaari, jonka
tarkoituksena on heréttdd keskustelua tai vélittda tietoa sosiaali- ja terveysalan eettisistd ky-
symyksistd yhteiskunnallisena keskusteluna. Seminaari voi olla avoin yleisolle tai sinne kutsu-
taan aiheeseen liittyvid kohderyhmia.
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ETENERn jasenet voivat osallistua alueelliseen, kansalliseen ja kansainvéliseen eettiseen kes-
kusteluun ETENEn jasenend. ETENEn edustaminen ja matkakustannusten korvaukset sovi-
taan erikseen.

Julkaisut

ETENE julkaisee suosituksia ja raportteja. Toimikausiensa aikana ETENE on julkaissut suosi-
tuksia terveydenhuollon yhteisestd arvoperustasta, saattohoidosta sekd vanhusten hoidon, mie-
lenterveyden ja teknologian etiikasta. Muut julkaisut ovat kisitelleet ajankohtaisia eettisid asi-
oita, joita on myos kisitelty ETENEn jarjestimissd seminaareissa. Viimeksi mainitut julkais-
taan nettijulkaisuina.

Julkaisuista ja julkaisukielistd padtetdan erikseen.

ETENEn painetut julkaisut ovat ilmaiseksi tilattavissa. Julkaisut ilmestyvit www.etene.fi si-
vuilla.

Kansallisia ja kansainvdlisid yhteistyétahoja

ETENE toimii yhteistydssa sosiaali- ja terveysministerion kanssa mm. esittimalla eettisia pe-
rusteita ja antamalla suosituksia, lausuntoja ja kannanottoja lainsdddantotyon tueksi. Samoin
yhteisty6td tehdddn eduskunnan, muiden ministerididen ja valtion laitosten kanssa.

Saannollisid yhteistyotapaamisia ajankohtaisista asioista jarjestetddn Terveyden- ja hyvin-
voinnin laitoksen (THL) ja Sosiaali- ja terveydenhuollon valvonta- ja lupaviraston (Valvira)
kanssa. Samoin yhteisty6tapaamisia on Valtakunnallisen lddketieteen tutkimuseettisen toimi-
kunnan (TUKIJA), Biotekniikan neuvottelukunnan (BTNK), Geenitekniikan lautakunnan
(GTLK), Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (TENK), Tiedonjulkistamisen neuvottelukunnan
(TINK) ja Koe-eldintutkimuksen yhteistyéryhmin (KYTO) kanssa.

ETENE tekee yhteistyotd aluehallintovirastojen, sairaanhoitopiirien ja alueellisten hoitoeettis-
ten toimikuntien, kuntayhtymien ja kuntien seké potilas- ja sosiaaliasiamiesten kanssa. Sa-
moin ETENE tekee yhteisty6té yliopistojen ja sosiaali- ja terveysalan ammattikorkeakoulujen
ja ammatillisten oppilaitosten, eri ammattijarjestdjen, median edustajien ja kansalaisten kans-
sa.

ETENE seuraa ja vilittda tietoa YKn, WHOn ja UNESCOn eettisistd kannanotoista. WHO
jarjestaa bioetiikan maailmankokouksen joka toinen vuosi. Euroopan komission tukema NEC-
forum jarjestid kerran vuodessa yhteistapaamisen. ETENE ldhettdd NEC-foorumin kokouk-
siin yhden edustajan. Lisdksi ETENESssé seurataan ja tarvittaessa osallistutaan Euroopan neu-
voston alaisten eettisten foorumien COMETH ja CDBIn toimintaan. ETENE seuraa eettisti
kansainvélistd kehitystd ja osallistuu tarvittaessa muihin kansainvélisiin tilaisuuksiin. Kah-
denvilistd yhteistyota kohdistetaan etupéédssa pohjoismaihin ja Baltian maihin.

3 Toiminnan painopisteet vuosina 2011 - 2014

Edellisen neuvottelukunnan kaudella keskityttiin ”syrjddn jadneisiin” eli yhdenvertaisuuden
vajeisiin kuten vanhuuden ja mielenterveyden eettisiin kysymyksiin.

Seuraavan neljdn vuoden tavoitteena on nostaa keskusteluun sellaisia ongelmia, jotka juontu-
vat yhteiskunnan ja sosiaali- ja terveydenhuollon toimintaympériston muutoksista. Painopis-
teind ovat avoimen ja eettisesti kestdvan toimintakulttuurin edistiminen asiakkaan hyvinvoin-
nissa ja potilaan hoidossa seké heiddn kohtaamisessaan sosiaali- ja terveydenhuollossa. Eri-
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tyishuomion kohteena ovat terveyden ja hyvinvoinnin edistiminen, videston arkeen ja sosiaali-
ja terveydenhuollon palveluihin ja niiden jarjestimiseen liittyvéat eettiset kysymykset.

Potilaan ja asiakkaan oikeuksiin ja asemaan liittyvdt eettiset kysymykset.

Laaditaan suositukset sosiaali- ja terveydenhuollon yhteisisti eettistd periaatteista. Naitd
tarkastellaan asiakkaan, potilaan, omaisten ja ldheisten, palvelujen jarjestdjien ja tuottaji-
en sekd ammattihenkildston ja poliittisten pééttijien kannalta.

Laaditaan sosiaali- ja terveydenhuollon eettisten kysymysten kdytdnnon opas haastavien
tilanteiden menettelytavoista.

Seurataan saattohoidon tilannetta Suomessa selvittimallad alueellisten saattohoitosuunni-
telmien tilanne.

Tehdéan aloitteita ja kannanottoja eettisesti ajankohtaista aiheista esimerkiksi:
- Maahanmuuttaneen véeston osallisuus ja ihmisarvoinen elama
- Lapsiin ja nuoriin liittyvat ratkaisut sosiaalihuollossa
- Riskigeenit ja geenitestaukset
- Eutanasia ja sen vaihtoehdot Suomessa

Yhteiskunnallisten muutosten vaikutukset vieston terveyteen ja eldmdnhallintaan

- Herétetdan keskustelua kilpailun, kannusteiden ja ty6elaméan muutosten eettisista vaiku-
tuksista elamén laatuun, terveyteen ja yleiseen hyvinvointiin.

- Kerédtéddn tietoa eettiseltd kannalta priorisoinnin uhista ja mahdollisuuksista nakopiirissa
olevan taloudellisen tilanteen ja demografisen kehityksen antamissa puitteissa.

- Tehdéan aloitteita ja kannanottoja eettisesti ajankohtaisista aiheista esimerkiksi:
- Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen ja maksujarjestelmien alueellinen
yhdenvertaisuus
- Yksityistimisen tuomat eettiset kysymykset

Tiedon merkitys sosiaali- ja terveydenhuollon vaikuttamisen keinona

- Herédtetdan eettistd keskustelua lisddntyvin tiedon ja tiedonhankinnan vaikutuksista asi-
akkaan hyvinvointiin, potilaan hoitoon ja ammattihenkildston osaamiseen.

- Herétetdan eettistd keskustelua sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaita ja potilaita koske-
vien tietojen valittdmisestd mediassa. Mitkd ovat sosiaali- ja terveydenhuollon ammatti-
henkiloston mahdollisuudet ja rajoitteet osallistua julkiseen keskusteluun mediassa?

- Jarjestetddn kansalaiskeskustelu yhteiskunnallisesti ajankohtaisesta aiheesta vuonna 2011
ja 2013. Aiheina esimerkiksi:
- Ennalta ehkiisevan terveyspolitiikan etiikka
- Yhteiskuntaetiikka sosiaali- ja terveydenhuollon paitoksentekoa ohjaavana
voimana
- Nuorten kasvua ja hyvinvointia uhkaavat terveys- ja hyvinvointiongelmat
- ldkkdiden ihmisten arvokas ja turvallinen vanhuus
- Media ja etiikka
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Kansallinen ja kansainvdlinen yhteistyé

- Edistetddn kansallista eettistd keskustelua ja muun muassa:
- Osallistutaan alueellisten eettisten hoiva- ja hoitotoimikuntien perustami-
seen ja toimintaan
- Luodaan toimiva yhteistydverkosto potilas- ja sosiaali-asiamiesten kanssa

- Osallistutaan ja tehdddn yhteistyoti tahojen kanssa, jotka jarjestiavit eettisid kysymyksia
kisittelevia tilaisuuksia sosiaali- ja terveysalan ammattihenkilostolle mm.
- Etiikan opetusta késitteleva seminaari (Suomen laédkariliitto ja Tehy)
- Tieteen paivien eettinen keskustelufoorumi (Kansalliset eettispainotteiset
neuvottelukunnat)

4 ETENEn toiminnan vaikuttavuus ja taloudelliset kustannukset

ETENEn toiminnan arviointikeinoina ovat muun muassa:
- Pyydetyt lausunnot ja kannanotot
- Eri tavoin saatu palaute
- Julkisuudessa ndkyminen
- Osallistuminen ajankohtaisiin keskusteluihin

Toiminnan vaikuttavuutta arvioidaan vuosittain ja neuvottelukunnan nelivuotiskauden paatty-
essd. Toimintakauden aikana selkiinnytetdan ETENEn vaikuttavuutta lisddvia toimintamuoto-
ja.

ETENEn toimintamenot hyvaksytdan vuosittain osana sosiaali- ja terveysministerion meno-
budjettia. Pddasiallisesti ETENEn menot koostuvat kokousten ja seminaarien matkakuluista,
toimisto- ja muista palveluista, sivutoimisten sihteerien palkkakuluista ja julkaisuista. Vaki-
naisen henkiloston palkkauskulut ovat osa sosiaali- ja terveysministerion henkilostomenoja.



