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1 Kokouksen avaus
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Puheenjohtaja toivotti kokoukseen osallistuvat tervetulleiksi. STM:n kansliapdéllikké Paivi
Sillanaukee totesi neuvottelukunnalle, ettd ETENE on osoittautunut tarkedksi toimijaksi ja
asiantuntijaelimeksi, sen olemassaolosta ja toiminnan jatkumisesta ei hdnen mukaansa nyky-
aan tarvitse edes keskustella. Ministerid arvostaa ETENEnN ty6td, kansalaiset ja monet tahot
ovat ETENEnN toiminnasta kiinnostuneita, ja neuvottelukunnan sivuilla k&ydain ahkeraan.
H&n myos totesi, ettd neuvottelukunta koostuu ihmisistd, joiden keskustelun lopputulos on
enemman kuin kokouksessa olevien jasenten ja varajasenten lukumdaardn summa. Samalla
kansliapaallikko Sillanaukee kiitti ETENEN puheenjohtaja Markku Lehtoa, varapuheenjohtaja

Raimo Sulkavaa ja koko neuvottelukuntaa merkittavasta tyosta tdmén kauden aikana.

2 Edellisen kokouksen poytékirjan hyvaksyminen

Hyvaksyttiin muutoksitta.
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3 Esityslistan hyvaksyminen
Hyvaksyttiin kokouksen tyojarjestykseksi.
4 Kesdseminaarin jatkotoimet

Paasihteeri oli laatinut itsemaardamisoikeutta koskevasta hallituksen esityksesta lausunto-
luonnoksen, joka oli lahetetty séhkopostilla neuvottelukunnan jésenille. Lausuntoon oli sisal-
lytetty keséseminaarissa keskustellut asiat.

Keskustelussa pohdittiin lain sovellettavuutta kotipalveluihin ja siihen rinnastettavaan hoi-
toon. Neuvottelukunnan nakemyksen mukaan on epaselvad, mitd katsotaan kotihoitoon kuu-
luvaksi, mik& on sosiaalialan yksikkod, mik& kodinomainen asumismuoto, hoitokoti ja mik&
taas on laitos. Laissa sanotaan, ettd rajoituksia ei sovelleta kotihoidossa, kotisairaanhoidossa
eiké perhehoidossa. Keskustelussa todettiin, ettd laissa kuvattuja rajoituksia tehdaan nykyisin
paljon kotihoidossa, kéytdntd on kirjavaa eikd méaarésta ole kenellékaan tietoa. Vanhusten-
huollossa paaséaantoisesti pyritdén kotipalveluihin ja kodinomaisiin palveluihin, ja vanhusten
sijoitusta laitoksiin pyritaan valttamaan.

Kokouksessa todettiin, etta itsemadraédmishoitosuunnitelmien madra kiinnittdd huomiota: seka
yksikossa ettd yksilolla pitad olla itsemaaradmishoitosuunnitelma. Jos nédiden suunnitelmien
tekoa aliarvostetaan, ne jaavat tekematta tai niiden yliarvostus voi johtaa ylikorostukseen, jol-
loin niita tehdaan varmuuden vuoksi jokaiselle muistisairaalle, mika ei valttdmatta ole tarpeen.
Se taas voi johtaa rajoitteiden ylikdyttoon. Jos itsemadradmisoikeussuunnitelma kirjataan osa-
na potilaan tai asiakkaan muuta hoitosuunnitelmaa, se voi vaikuttaa merkittavasti arjen kay-
tantoihin.

Laki kieltdd ns. hygieniahaalarin kdyton. Kokouksessa keskusteltiin vaihtoehdoista joita voi-
taisiin kaytta4 niiden potilaiden kohdalla, jotka sotkevat ulosteillaan ymparistddan ja siten ai-
heuttavat jopa terveysvaaran itselleen ja muille. Keskustelussa todettiin niita kaytetyn liikaa ja
liian kevyin kriteerein.

Kokouksessa nostettiin myds esiin tarve suojella itsemadraédmiskyvyltéan alentuneita henkildi-
ta. Pohdittiin myds sitd, onko asiakkailla ja potilailla tarvetta edunvalvontaan, jos hallintopéaa-
toksia tehddéan kevein perustein. Toisaalta yhteiskunnassa tarvittaisiin vanhusten suojaamista
monenlaista muiden hyvaksikayttoa vastaan.

Paatettiin lahettdd lausunto eduskuntaan sosiaali- ja terveysvaliokuntaan seka perustuslakiva-
liokuntaan. Paasihteeri lahettdd luonnoksen séhkdpostille kommenteille jasenille ja varajése-
nille uudelleen, jotta poissaolijatkin voivat lausua luonnokseen nakemyksensa.

5 Lausuntopyynt6: Luonnos hallituksen esitykseksi transseksuaalin sukupuolen vahvistamisesta annetun lain
563/2002 muuttamisesta

Sosiaali- ja terveysministerié on ldhettdnyt lausuntokierrokselle luonnoksen hallituksen esi-
tyksestd transseksuaalin sukupuolen vahvistamisesta annetun lain muuttamisesta. ETENE on
antanut lain muutostarpeista lausunnon aiemmin v. 2013, joten vaikka lausuntopyynt6a ei suo-
raan osoitettu ETENEIle, se paatti ottaa siihen kantaa.

Aikaisemmassa lausunnossaan ETENE totesi, ettd sterilisaatiovaatimus olisi tarpeeton ja tulisi
poistaa laista. Samoin ETENE totesi talldin, ettd laissa oleva naimattomuusvaatimus tulisi
poistaa. Tassa lakiluonnoksessa molemmat oli poistettu. Laissa esitettiin kaksi vaihtoehtoa
menettelyksi parisuhteessa olevan sukupuolen vahvistamiseksi: vaihtoehdossa A avioliitossa
tai rekisterdidyssa parisuhteessa olevan henkilon sukupuoli voidaan vahvistaa, jos hénen
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aviopuolisonsa tai rekisterdidyn parisuhteen toinen osapuoli antaa siihen suostumuksensa.
Talléin avioliitto muuttuu rekisterdidyksi parisuhteeksi ja rekisterdity parisuhde avioliitoksi.
Vaihtoehdossa B avioliitto tai rekisterdity parisuhde pysyisi kuitenkin voimassa, jos parisuh-
teessa oleva henkil6 ja hdnen aviopuolisonsa tai rekisterdidyn parisuhteen toinen osapuoli yh-
dessa sita pyytavat maistraatilta sukupuolen vahvistamista koskevan hakemuksen kasittelyn
yhteydessa. B-vaihtoehtoa perustellaan silla, ettd nykyisin avioliitto kuuluu perheen ja yksityi-
syyden piiriin, ja ihmisoikeuslahtokohdista voidaan ajatella, ettd kaksi taysivaltaista ihmista
voisivat pohtia ja paattaa keskendan, milla lailla yhteista sopimustaan jatkavat.

ETENEssé keskusteltiin ndiden kahden vaihtoehdon eroista. Vaihtoehto A olisi yksinkertaisin
toteuttaa, koska silld ei olisi vaikutusta mahdollisiin muihin sd&doksiin. Suomen lainsaadan-
noén mukaan avioliiton voi solmia mies ja nainen ja rekisterdidyn parisuhteen kaksi samaa su-
kupuolta edustavaa aikuista. Vaihtoehto B:ssd samaa sukupuolta olevat jatkaisivat avioliitto-
aan tai eri sukupuolta olevat rekisterdityd parisuhdettaan. Avioliitolla ja rekisterdidylla pa-
risuhteella on jonkin verran eroja oikeusvaikutuksessa. Nykytilanteessa ehka suurin vaikutus
on siind, ettd mikali pari jatkaa liittoansa samanlaisena kuin ennen sukupuolen vahvistamista,
he tuovat talla julki toisen osapuolen sukupuolen vaihtumisen, silld nykylainsaddannén mu-
kaan liiton solmiminen muutoin ei ole mahdollista. Mm. muissa Pohjoismaissa ja Hollannissa
on sukupuolineutraali avioliittolaki.

ETENE totesi, ettd sukupuolen vahvistamisen kasittelyssd on kaksi asiaa sisékkain: henkilon
oikeus sukupuolen vaihtamiseen sellaiseksi, jollainen han kokee olevansa seka kahden henki-
16n aikaisemmin tekemén sopimuksen (avioliitto tai rekisterdity parisuhde) muuttumisesta tai
jatkamisesta. ETENE toteaa, ettd sukupuolen vaihtumisen vahvistaminen on henkilékohtainen
kysymys, eiké siihen pitéisi edellyttdd toisen henkilon suostumusta. Avioliiton tai rekiste-
réidyn parisuhteen vaihtuminen tai jatkuminen pitéisi olla sopimuksen tekijoiden paatettévis-
S4.

ETENE ehdottaakin, ettd ndAméa kaksi erotettaisiin toisistaan, vaikka paatokset edellytettaisiin-
kin tapahtuvaksi sukupuolen vaihtamisen vahvistamista koskevan hakemuksen yhteydessa.
Jotta avioliiton tai rekisterdidyn parisuhteen osapuolet pystyvét tekemddn tietoon perustuvan
paatoksen siitd, millaiseen liittoon he tulevaisuudessa sitoutuvat, he tarvitsevat hyvissd ajoin
riittavasti tietoa eri vaihtoehdoista.

Valtaosa lasndolijoista oli vaihtoehdon B kannalla todeten, ettd avioliitossa tai parisuhteessa
olevat kaksi aikuista pystyvat itse heille annetun tiedon perusteella sopimaan, mika liiton
muoto parhaiten sopii heidén tilanteeseensa. ETENE katsoi, ettd lainséatajan tehtavéana ei ole
sitd kontrolloida. Vahemmisto oli kuitenkin vaihtoehdon kannalla perustellen sita silla, etta se
on nykylainsdddannon mukainen ja aiheuttaisi vahemméan muutoksia nykykaytantoon.

Paasihteeri viimeistelee lausunnon ja lahettaa sen vield kommenteille neuvottelukunnan jase-
nille.

6 Lausuntopyyntd: Pakkokeinojen kaytto anoreksiapotilaan hoidossa

Pirkanmaan sairaanhoitopiirin eettinen neuvottelukunta pyysi ETENEIta lausuntoa pakkokei-
nojen kaytosta aikuisen anoreksiapotilaan hoidossa. Neuvottelukunta oli pohtinut jo aiemmin
alaikaisten anoreksiapotilaiden pakkoruokintaa, mutta totesi keskusteluissaan etta asialla on
laajempi valtakunnallinen merkitys, ja lahetti asian sen vuoksi ETENERN késiteltavaksi.

Keskustelussa todettiin, ettd voimassa oleva mielenterveyslaki tekee eron taysivaltaisen ja ala-
ikdisen tahdosta riippumattoman hoidon kohdalla; alaikdisella vakava mielenterveyden héirié
antaa perusteen tahdosta riippumattomalle hoidolle, yli 18-vuotiaan kohdalla henkilon on ol-
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tava mielisairas (psykoositasoisesti mieleltddn sairas), jotta tahdosta riippumattoman hoidon
kriteerit talt4 osin tayttyvat.

Anoreksia on vakava mielenterveyden hairi6, jossa henkilén mindkuva on vahvasti hairiinty-
nyt. Sairauteen liittyy myds muuta psyykKisté sairastavuutta, mm. masennusta ja harhaluuloi-
suushéiriotd. Voimakkaaseen nalkiintymiseen liittyvadn elektrolyyttih&irioon ja matalaan ve-
rensokeriin liittyy myos sekavuutta. Kuolleisuus tautiin on korkea verrattuna muihin mielen-
terveyden hairigdihin.

Keskustelussa pohdittiin asiaa paitsi lainsaddannéllisesté erityisesti eettisestd nakokulmasta.
Anoreksiaa sairastava nuori ei valttamatta tahdo kuolla, vaan haluaa olla laihempi. Han nékee
itsensé lihavana, vaikka olisi langanlaiha. Puolet anoreksiaan sairastaneista toipuu taysin, n.
30 % Karsii jatkossakin joistain oireista ja 20 % vakavista oireista. On siis ndhtavissa, etta val-
taosassa anoreksiaa sairastavista on edessaan hyvié vuosia. Terveydenhuollon ammattihenkil
ei jatd hoitamatta itsemurhaa yrittAnytta — jattdisiko siis hoitamatta nuoren aikuisen, joka on
kuolemassa syoméattdmyyshairioon? Olisiko hoitamatta jattdminen ja henkilon silloisen, mah-
dollisesti harhaluulon pohjalta syntyneen syomattomyyspaatéksen kunnioittaminen kuitenkin
henkilon heitteillejattd?

Keskustelussa sivuttiin my6s eduskuntaan vietya itsemaéradmisoikeuden vahvistamista ja ra-
joittamista koskevaa hallituksen esitystad. Vaikka oikeusoppineet ja psykiatrit ovat ammatti-
kuntansa sisalla erimielisia siitd, onko sydmishairiédn sairastunut henkild kaikissa taudin vai-
heissa itseméaarddva, voitaisiin lakia soveltaa ETENEn mukaan myds darimmaisissé syomat-
tomyyshéiriotapauksissa. Talldin tahdonvastainen ruokinta voitaisiin toteuttaa muualla kuin
suljetulla psykiatrisella osastolla, mika voisi olla anoreksiapotilaille tarkoituksenmukaisempi
hoitopaikka.

Paasihteeri laatii keskustelun pohjalta lausunnon ja lahettda sen vield neuvottelukunnalle, jotta
myos poissaolijat voivat osallistua lausunnon viimeistelyyn.

7 ETENE 2014-2018

ETENEN toimikausi on p&attymadssa ja lokakuun alusta nimitetd&n seuraava neuvottelukunta.
Paé&sihteeri kertoi, ettd uusi neuvottelukunta oli tarkoitus nimittd4 25.9.2014 valtioneuvoston
istunnossa, mutta nimitys ei mennyt ministeriosta valtioneuvoston istunnon esityslistalle. Ja-
senistéon on tulossa varsin paljon uusia jasenid, koska nykyisessa neuvottelukunnassa taas on
varsin paljon jdsenid ja varajésenid toista tai jopa kolmatta kautta. Edellisenkin neuvottelu-
kunnan vaihtuessa vanhalta neuvottelukunnalta pyydettiin aiheita ja ajatuksia uuden neuvotte-
lukunnan toiminnan evéstykseksi.

ETENE teki edellisen kauden alussa toimintasuunnitelman, joka on kokonaisuudessaan toteu-
tettu. Toimintasuunnitelma on strukturoinut varsin hyvin neuvottelukunnan pitk&jannitteista
ty6td, vaikka lausunnot on tehty pyyntdjen mukaan. ETENE suosittelikin uudelle neuvottelu-
kunnalle toimintasuunnitelman laatimista.

Talla kaudella ETENEIta on pyydetty poikkeuksellisen paljon lausuntoja. Neuvottelukunta
pohtikin keskusteluissaan, voisiko lausunnot jattdd vahemmalle huomiolle ja olla proaktiivi-
sempi ja ennustaa enemman sitd mitkd asiat olisivat tulossa ajankohtaisiksi. Keskustelussa
my6s pohdittiin yleisemminkin eri toimien vaikuttavuutta ja erityisesti sit4, mik& merkitys
lausunnoilla on asian jatkovalmisteluun.
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ETENE totesi, ettd seuraavalla kaudella sote-uudistuksen toteutuminen ja itsemadraamisoi-
keuden vahvistuminen ja rajoitukset lienevat myos ETENESsa keskeisia ja seurattavia kysy-
myksid. Ne voivat jopa korostua, mikéli talous tiukentuu ja vanhusten ja erityisesti muistisai-
raiden maara kasvaa. Vanhusten ja erityisesti muistisairaiden madran kasvu on néhty usein
osasyyksi talouden ahdinkoon. Heita ei kuitenkaan pitéisi syyllistda nykyisesta valtion ja kun-
tien taloudellisesta tilasta. ETENEN on térkedd seurata tulevien vuosien kehitysté eettisten pe-
riaatteiden toteutumisen kannalta. Priorisointi ja sen merkitys korostuu kun raha on tiukalla.

Sote-uudistus toteutetaan padosin seuraavan ETENEnN aikana. On mielenkiintoista nahda, mi-
ten se kunnissa toteutuu, ja vahenevatko vai lisdantyvétkd kuntien ja niiden asukkaiden véliset
erot. Erityisesti eldkeldiskdyhyys nostettiin keskusteluun. Eri toimintakulttuurien yhdistami-
nen ja yhteen sovittaminen perusterveydenhuollon, erikoissairaanhoidon ja sosiaalitoimen ja
mahdollisesti julkisten ja yksityisten toimijoiden vélilld on haastava tehtdvd. Samoin keskus-
teltiin yhteisollisyyden sdilymisestd ja kuntien tehtdvasta sen sdilyttajana.

Yhdenvertaisuus ja oikeudenmukaisuus ovat erityisen tarkeitd periaatteita, joiden toteutumista
vanhusten kohdalla ETENEnN on hyva seurata. Ihmisarvon kunnioitusta ja jakamattomuutta ei
pida unohtaa. Muistisairauksia sairastavien maarén kasvu korostaa itsemadraamisen periaat-
teen problemaattisuutta vanhustenhuollossa. Kotihoito tulee olemaan tulevaisuudessa vanhus-
ten hoidon ja hoivan pullonkaula. Talouden ahdingossa ei pitéisi syyllistdé yhté ikaryhmaa.

Neuvottelukunta on myds huomannut yhteiskunnan ilmapiirin kovenemisen. Syyllisten etsi-
minen ja esiin nostaminen on yleistynyt. On kyseenalaista, parantaako se sosiaali- ja terveys-
alan toiminnan laatua.

Keskusteltiin myds siitd, onko vanhusten hoito ja huolto entistd enemmaén terveydellistymés-
sa.

ETENE ehdotti uudelle neuvottelukunnalle yhdeksi aiheeksi sosiaali- ja terveydenhuoltoalan
ammattihenkil6iden etiikan koulutusta. ETENER julkaisuja kdytetddn jo nyt alan koulutukses-
sa. ETENE on jarjestanyt seminaareja aiheesta — ehka olisi aika kerata uudelleen tietoa siité,
miten paljon etiikkaa on ammattihenkildiden koulutuksessa, millaisia menetelmia kdytetdan ja
missa opintojen vaiheessa opetusta on. Opiskelijoissa on todettavissa kyynistymista opintojen
loppua kohti. Neuvottelukunta pohti, voitaisiinko etiikan ja eettisten periaatteiden opetuksella
t&td ehkaista.

Samoin toivottiin, ettd tdman neuvottelukunnan aloittama keskustelu eettisiin valintoihin vai-
kuttavista tekijoistd tulisi jatkumaan. Toiveiden esittdminen ilman kokemusperdistd tietoa
kayttaytymiseen vaikuttavista tekijoistd jaa vaille vaikutusta.

Uusille ETENER jé&senille toivottiin tietoa neuvottelukunnan toiminnan perustasta, mita varten
ETENE on ja mitkd ovat sosiaali- ja terveysalan etiikan peruspilarit. Neuvottelukunnan val-
mistelemat suositukset ja etiikan tilaa koskevat julkaisut antavat hyvéa perustietoa. ETENE
toivoi myds tietoa muiden maiden kaytannoistd. Keskusteltiin myds siitd, miten ETENE voisi
paremmin tiedottaa toiminnastaan.

8 ETENER kausijulkaisu

ETENEnN kausijulkaisu on lahes valmis. Joitain kirjoituksia on vield luvattu mutta ne eivét ole
vield saapuneet. Paasihteeri on laatinut kaudesta yhteenvedon, joka on ldhetetty ETENEN ja-
senille kommentoitavaksi. Jasenten omakohtaisten Kirjoitusten lisaksi tdhén kausijulkaisuun
on saatu kaikkien paasihteereiden kirjoitukset. Kirjoitukset ovat siis kirjoittajansa nakoisia kir-
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joitelmia, ei ETENEN kannanottoja tai yhteisia mielipiteitd. Kausijulkaisussa julkaistaan myos
ETENEN lausunnot ja kannanotot. Kausijulkaisu julkaistaan verkossa, mutta jasenet ja varaja-
senet saavat tastd paperikopion, kun julkaisu saadaan valmiiksi.

9 llmoitusasiat

Kirsti Aalto kertoi, ettd Viron Palliatiivisen hoidon yhdistys jérjestdd viidennen Hospice-
konferenssin 2.10.2014 Tallinnassa. Konferenssiin on ilmoittautunut yli 250 osanottajaa.
Saattohoito kuolevan tukena -kirja julkistetaan konferenssin yhteydessa vironkielisend nimella
Hospiitsteenus surija toetajana.

10Muut esille tulevat asiat

ETENEN puheenjohtaja Markku Lehto totesi, ettd neuvottelukunta on tehnyt tdna aikana pal-
jon vapaaehtoisty6ta. Han totesi, ettd paljon on saatu aikaiseksi ja kiitti jasenia aktiivisuudesta
kauden aikana. Hén totesi, ettd suurin osa ETENEN jasenistd on toista tai kolmatta kauttaan
neuvottelukunnassa, mikad on todennakoisesti myo6tavaikuttanut aktiivisuuteen ja aikaansaan-
noksiin.

11Kokouksen paatos

Puheenjohtaja Markku Lehto paéatti kokouksen klo 15.30

Puheenjohtaja Markku Lehto

Paasihteeri Ritva Halila



