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1 Kokouksen avaus
Puheenjohtaja toivotti jdsenet ja varajasenet tervetulleiksi. Jasenet ja varajésenet esittelivat it-
sensa ja taustayhteisonsa.

Esityslista hyvaksyttiin kokouksen tyojarjestykseksi.
2 Hyvaksyttiin edellisen kokouksen poytakirja.

3 ETENE:n toimintasuunnitelma
Jaana Hallamaa esitteli ETENER toimintasuunnitelmaa, jota oli muotoiltu ETENEN tydvalio-
kunnassa. Toiminasuunnitelman alussa esitellddn, mikd ETENE on ja kdyd&an 1api neuvotte-
lukunnan toimintaedellytykset ja -periaatteet.

Neuvottelukunnan toimikauden 2014-2018 painopisteena on sosiaali- ja terveydenhuollon ra-
kenteellinen uudistus ja siihen vaikuttaminen etiikan ndkokulmasta. Liséksi vuosittain kasitel-
laén ajankohtaisia asioita. Toimintasuunnitelmaa tdydennetdan ja tdsmennetaan vuosittain.

ETENE jarjestaa kokouksia, seminaareja ja perustaa tarvittaessa tyéryhmia ja jaostoja. Semi-
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naareihin seka tydéryhmiin ja jaostoihin voidaan kutsua myds neuvottelukunnan ulkopuolisia
henkiloitd. Lisdksi ETENEN toimintaan liittyy laheisesti kansallinen ja kansainvalinen yhteis-
tyo.

ETENEnN toimikauden ensimmadisend vuonna paneudutaan sosiaali- ja terveydenhuollon ra-
kenteelliseen uudistukseen ja pyritdan paikantamaan siind tarkeita etiikan painopisteité ja uu-
sia nakokulmia. Toisena vuonna keskityttaisiin sosiaalihuollon eettisiin kysymyksiin, kolman-
tena vuonna terveydenhuollon kysymyksiin ja neljantend vuonna etiikan koulutukseen. Kehys
on varsin vélja ja mahdollistaa myds muunlaisia ndkékulmia.

Keskustelussa pohdittiin sitd, voidaanko sosiaali- ja terveydenhuollon eettisia kysymyksié tar-
kastella erikseen, silla ne nivoutuvat usein tiukasti yhteen. Todettiinkin, ettd toisena ja kol-
mantena vuonna painotetaan kysymyksia jotka painottuvat joko sosiaalihuollon tai terveyden-
huollon sektorille, ei niinkaan erikseen nédiden kahden sektorin etiikkaa. ETENER ytimessé
ovat sosiaalihuollon asiakkaan ja potilaan asemaan ja oikeuksiin liittyvat eettiset kysymykset.
ETENEnN kannalta voisi olla hyodyllista ottaa esiin jarjestamispaatosten eettinen arvopohja,
josta keskusteltiin jo edellisessd kokouksessa. On tarke&é painottaa myos hyvinvoinnin ja ter-
veyden edistamistd seka kaikkein heikoimmassa asemassa olevien tukemista. Priorisointi on
keskeinen kysymys erityisesti talouden ollessa tiukalla. Eettisesti kestévéa priorisointi, asioiden
asettaminen tarkeysjarjestykseen, johtaa pitkalla aikavalill4 parhaaseen lopputulokseen. Prio-
risoinnissa on otettava huomioon myds talouden realiteetit yhdenvertaisuusperiaatetta noudat-
taen.

Sote-uudistusta koskevassa keskustelussa on syytd muistaa, etté sosiaali- ja terveydenhuollon
erityislainsdadanto pysyy voimassa, mm. sosiaalihuollon ja terveydenhuollon sisaltéa koskeva
lainsd&déantd. Kunnat eivat vastaisuudessa tuota palveluita, vaan sosiaali- ja terveydenhuollon
palveluista vastaavat reilun kolmensadan kunnan sijasta 19 palveluntuottajaa. Kuntouttavien,
ehkaisevien ja myds korjaavien lahipalveluiden on tarkoitus sdilya ennallaan. Toimintaa ja sen
muutosta on tarkoitus seurata tarkasti. Seurantaan valittavien mittareiden valinta vaikuttaa sii-
hen millaista tietoa saadaan ja mit& painotetaan. Toimintojen ja toimenpiteiden vaikuttavuu-
teen ei ole kunnollisia reaaliaikaisia mittareita, joita kuitenkin pitaisi pystya kehittamaan.
Asiakas- ja potilaslahtista hoitoa ja toimintamallia kehitetdan eri puolilla Suomea. Sen hyoty-
jen arvioinnissa tarvitaan myos mittareita. Tuottavuus on paremmin mitattavissa, mutta voi
johtaa harhaan. Esimerkiksi saattohoitoa sek& vammaisten, vanhusten ja muiden haavoittuvien
ryhmien hoitoa ja huolenpitoa ei voi mitata pelkastaan tuottavuuden tai tehokkuuden mitta-
reilla. THL on kehittanyt indikaattoreita esimerkiksi vanhustyon arviointiin. Keskustelussa pe-
rattiin kokemuksellista vaikuttavuutta.

Perusoikeuskeskustelussa on ollut mielenkiintoista seurata kunnallisen itsemé&raédmisoikeuden
nostamista tarkeimmaksi perustuslailliseksi kysymykseksi, ja vaiettu yksilon oikeudesta riitté-
viin sosiaali- ja terveydenhuollon palveluihin. Perusoikeuskeskustelussa priorisointi on mygds
keskeisté: on tarkedd pohtia, mitk& perusoikeudet tulisi ensisijaisesti turvata, ja milla tavalla
mahdollistetaan palvelut jotka turvaavat perusoikeudet kunnan tai yksilon taloudellisesta tilan-
teesta riippumatta. Perusoikeuksia pitéisi pystyé aidosti punnitsemaan keskenaén. Niita voi-
daan varsin pitkalle toteuttaa samanarvoisesti ja yhdensuuntaisesti. Yksittdisissa lainsovelta-
mistilanteissa voidaan jonkin perusoikeuden rajoitusta perustella toisen perusoikeuden suo-
jaamisella. Keskustelu asiasta puuttuu toistaiseksi.

Neuvottelukunnan keskustelussa nousi esiin myds tyontekijoiden hyvinvointi ja jaksaminen.
Sosiaali- ja terveydenhuollon henkildstdn eetos on tehda hyvaa - kiireen ja tiukentuvan talou-
den aikana on noussut esiin huolestuttava viesti, ettd henkilésto ei pysty toimimaan siten, kuin
he nékevét oikeaksi.
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ETENE toivoi kansanedustajien osallistumista ETENEN keskusteluun aikaisempaa aktiivi-
semmin, silld he ovat péattdmassa sote-uudistuksen kehyksistd. Pyritdén jarjestdmaan tdhan
mahdollisuus kevaan ja kesan kokouksissa.

ETENE on seurannut edelliselld kaudellaan intensiivisesti itsemaaradmisoikeuslain valmiste-
lua ja toteutumista. Paatettiin jatkaa seurantaa ja kasitelld asiaa my6s ETENEN kokouksissa.
Nyt itsemadraamisoikeuslaki on eduskunnassa kasiteltavana.

2015 kevaan toisessa kokouksessa voitaisiin lahted kasittelemaén ikérajoja sosiaali- ja tervey-
denhuollossa, millaisia eettisid, yhdenvertaisuus- ja ihmisoikeusnakdkulmia asiaan liittyy.
Myos kéyhyys haluttiin tuoda neuvottelukunnan keskusteluun, seké yhdenvertaisuuskysymys.
Edellinen ETENE kasitteli alueellista yhdenvertaisuutta.

Jonkin keséseminaarin aiheeksi voitaisiin ottaa paljon ja monenlaisia sosiaali- ja terveyden-
huollon palveluita k&yttavéat: keitd nama ovat, milla lailla kehitys tassa kulkee, onko sote epé-
onnistunut, jos tatd ei onnistuta muuttamaan? Mitd tdman ilmidn taustalla on? Onko potilaista
ja asiakkaista tullut yhteiskunnan vihollisia?

Terveydenhuollon ja sosiaalihuollon teknologiassa on tapahtunut valtavaa kehitystd. Teknolo-
giaan kehittyy paljon eettisia kysymyksid, tiedon keruuseen, tiedon hallintaan ja saavutetta-
vuuteen, tietosuojaan, hoidon teknistymiseen. Mm. hoivarobotit herattavat monenlaisia tuntei-
ta sekd asiakkaiden ett& henkiloston keskuudessa, samoin seuranta ja valvonta joko henkilon
suostumuksella tai ilman.

Aiheeksi ehdotettiin myds, onko hoitomme ja hoivamme vajavuusperusteista vai voimavara-
lahtoistd. Henkilon oma kokemus terveydestdén ja hyvinvoinnistaan voi olla hyvin erilainen
kuin mita lausunnot hénesta ilmaisevat. Milla lailla esimerkiksi palvelut ja etuudet voitaisiin
jarjestaa ilman henkilén leimaamista kyvyttomaksi, erityisesti lasten ja nuorten kohdalla lei-
maaminen voi viedd voimavaroja kuntoutumisesta ja kasvamisesta. Mit4 siis terveys ja toi-
mintakyky ovat, milla lailla ne rakentuvat, miten niitd voidaan kuvata ja mitata?

Sosiaalisen median merkitystd voitaisiin késitellda ETENEssa. Miké voisi olla ETENEN some-
toiminnan strategia, ja millaisia resursseja neuvottelukunnalla on siihen kaytettavissa. Pitdisi-
ko neuvottelukunnalla olla Twitter- tai Facebook-tili?

Paétettiin jarjestdd Martti Lindqvist-seminaari. ETENEN ensimmaéinen puheenjohtaja Matti
Lindqvist kuoli vuonna 2004. Han olisi tayttanyt tdnd vuonna 70 vuotta. Syksylle 2015 ryhdy-
td&n suunnitelmaan Martti Lindqvist -seminaaria, jossa tuodaan esille hénen perintodan.

Neuvottelukunnassa kyseltiin sitd, millainen on ETENEnN ndkyvyys ja mist4 on saatu palautet-
ta. Systemaattista palautetta ETENEnN toiminnasta ei ole kerétty, ja vaikuttavuuden tai naky-
vyyden arvioita on vaikeaa muuallakin tehda.

4 Kevéén kokousajat
Seuraava ETENEnN kokous on keskiviikkona 11.2.2015 klo 12-16.
Muut kevaan 2015 kokouspdivat ovat:
Keskiviikko 11.3.2015 klo 12-16
Tiistai 19.5.2015 klo 12-16

Keséseminaari jarjestetddn 19.8.2015 klo 9-16
Syksyn 2015 kokousajat sovitaan viimeistaan toukokuun kokouksessa.
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Kesdseminaarin 2015 otsikoksi nousi Eettisia kipuja ja ongelmakohtia sote - integraatiossa.
Suunnitellaan kevaén aikana kokonaisuus, pyydetaan alustamaan asiantuntijoita. Keskeisina
kysymyksina on yhdenvertaisuus asuinpaikasta riippumatta, lahipalvelut, priorisointi; Pyyde-
tdéan ETENEN kansanedustajajaseniltd puheenvuoroja keséseminaariin (Sote Arkadianméen
nékokulmasta).

Paatettiin, ettd tyovaliokunta tekee ehdotuksen ETENEIle kesaseminaarin ohjelmasta téssa
kokouksessa esilla olleiden teemojen pohjalta. Seminaarin tydskentelymuodot voisivat olla ai-
empaa toiminnallisempia.

ETENE on antanut seuraavat lausunnot:

- Lausunto hallituksen esityksesté laiksi kunnan velvollisuudesta jarjestéa paperittomi-
en terveydenhuolto. Tésté pidettiin kuulemistilaisuus STM:ssd 10.11.2014. ETENE
on tehnyt paperittomien terveydenhuollosta kannanoton syksylla 2013, joka oli pohja-
na lausunnossamme sek& kuulemistilaisuudessa. Paperittomien asioita on kasitelty jo
aiemmin ETENESsé.

- Lausunto geenitekniikkalain muuttamista koskevasta hallituksen esityksen luonnok-
sesta. Asiasta keskusteltiin edellisessd ETENEnN kokouksessa.

- Lausunto hallituksen esityksesté laiksi sosiaalihuollon ammattihenkilGisté ja Sosiaali-
ja terveysalan lupa- ja valvontavirastosta annetun lain muuttamisesta. Lausuntopyynto
tuli niin nopealla aikataululla, etta paasihteeri lahetti lakiluonnoksen muutamille
ETENERN jasenille ja sai heiltd nopeat ja napakat kommentit, jotka siséllytettiin lau-
suntoon ja l&hetettiin STMOA6N.

ETENER lausunnot annettiin neuvottelukunnan jasenille tiedoksi.

Paasihteeri kertoi Strasbourgissa jarjestetysta bioetiikkakomitean kokouksesta, johon han
osallistui 12.-14.11.2014. Kokouksen aiheena oli involuntary treatment, joka koskee paitsi
mielenterveyden sairauksia sairastavia myos kehitysvammaisia ja dementiaa sairastavia). Eu-
roopan Neuvoston kokouksessa ilmeni, ettd eri jasenmaissa tulkitaan késite ”involuntary” eri
tavoin: joissakin jasenmaissa tdmé on kaannetty tahdon vastaiseksi yksinomaan, ja joissain jé-
senmaissa (mm. pohjoismaat) kasite on laajempi tahdosta riippumaton hoito. Lisapdytakirja
valmistuu parin vuoden sisélla. Pa&sihteeri pitd4 neuvottelukunnan ajan tasalla lisapoytakir-
jaan tulevista muutoksista. Kokousraportti on lahetetty ETENER jasenille.

Keskusteltiin kokouksesta ja lisdpoytakirjasta. Jos lisdpoytakirja ratifoidaan, se sitoo jasenval-
tioita.

8 Muut esille tulevat asiat

Keskusteltiin ammattihenkil6lain lausuntopyynndn muodosta (webropol-kysely). Todettiin,
ettd webropol-kysely ei sovellu hyvin lausunnon antamiseen silloin, kun kyseessa ei ole joko -
tai vastaus vaan vastaus edellyyttaé laajempaa ilmaisua ja pohdintaa.

Keskusteltiin paperittomien terveydenhuollon lakiesityksestd. Neuvottelukunnassa keskustel-
tiin, mita valttdméaton terveydenhuolto oikein kattaa. Ongelmana on myds ladkkeet, jotka jaa-
vat tdmén lain ulkopuolelle.
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Keskusteltiin Euroopan Neuvoston Bioetiikkakomiteassa kasittelyssa olevan lisapdytakirja-
luonnoksen kasitteestd Involuntary Treatment. Suomessa lainsaadanndssa puhutaan tahdosta
rilppumattomasta hoidosta, joka on laajempi kuin tahdonvastainen hoito. Keskusteltiin myds
kyvysté antaa tietoon perustuva suostumus. Jos ihminen ei pysty antamaan suostumustaan,
asia ei kuuluisi kasitteen Involuntary Treatment alle, mutta kuitenkin lisdpoytékirjan sisélle.

9 Kokouksen paatos
Puheenjohtaja paatti kokouksen klo 14.30.

Puheenjohtaja Jaana Hallamaa

Paasihteeri Ritva Halila



