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1 Kokouksen avaus ja esityslistan hyvaksyminen tyodjarjestykseksi

Puheenjohtaja avasi kokouksen ja toivotti jasenet ja varajasenet tervetulleiksi. Esityslistaan li-
sattiin kohtaan 9 kokeellinen hoito.

2 Hyvaksyttiin edellisen kokouksen poytakirja muutoksitta.

3 Kehitysvammalain muutos: ETENER lausunto ja osallistuminen kuulemistilaisuuteen

Paé&sihteeri kertoi kuulemistilaisuudesta. Hanen mukaansa kommentit ja huolet muilta tahoilta
olivat samansuuntaisia ETENEN kommenttien kanssa. Kehitysvammalain muutosta on val-
misteltu kevaastd 2015, kun itsemé&ardédmisoikeuslain muutos raukesi eduskunnassa. Kehitys-
vammalain valmisteilla olevassa muutoksessa ongelmat ovat samansuuntaisia kuin IMO-
lakiluonnoksessa: Rajoituksista on runsaasti yksityiskohtaisia saannoksié, kun taas itsemaas
radmisen vahvistaminen ja& vahemmalle huomiolle, vaikka juuri sité lakimuuteksella.elist py=
rittdva vahvistamaan. Kuulemistilaisuudessa todettiin, etta itsemaaraamisoikeuden-vahvista-
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misen pitdisi nakyéa lain muotoiluissa keskeisemmin kuin sen rajoitusten. Lakiluonnos sallisi
myads joitain rajoitustoimenpiteitd, jotka IMO-lakiehdotuksessa Kiellettiin (esim. rajoittavat
asusteet). Sen sijaan ettd laissa keskityttdisiin korostamaan toimenpiteiden kirjaamista, huo-
mio olisi suunnattava hoitokulttuurin ja asenteiden muuttamiseen, muuten asiakkaiden rajoit-
tamista ei voida minimoida. Esimerkiksi Ruotsissa on saatu muistisairaiden rajoittamisia va-
henemaan koulutuksen avulla ilman asiaa koskevaa lainsaadantoa. Kirjaamisen kirjaamisella
ei toivottuja valttamattd saada muutoksia aikaan. Kirjaamisesta olisi kuitenkin se hyoty, ettd
sen avulla voitaisiin osoittaa toimenpiteiden maara, mihin puolestaan voitaisiin puuttua val-
vonnalla. Tdmé& on havaittu mielenterveyssektorilla: valtakunnalliset tilastot osoittavat, etté
tahdosta riippumattomaan hoitoon méarédamisessa ja erilaisiin toimenpiteisiin turvautumisessa
on suuria eroja yksikdiden ja alueiden valilla. Nayttaisi silta, ettd myds kehitysvammaisten
hoidossa rajoittamistoimien yleisyydessa on suuria yksikktkohtaisia eroja.

Kuulemistilaisuudessa korostettiin sitd, ettd kehitysvammalaitokset ja palveluasunnot ovat ke-
hitysvammaisten pitkéaaikaisia sijoituspaikkoja, heidén kotejaan. Siten lakiluonnoksen kysy-
mykset ja ongelmat ovat erilaiset kuin IMO-laissa. Akuuttihoidossa, erityisesti erikoissairaan-
hoidossa potilaat viipyvat sairaalassa vain lyhyen aikaa, jolloin rajoitustoimet lisddvat merkit-
tavasti kirjaamiseen kéytettya aikaa ja muiden voimavarojen tarvetta. Potilasasiakirjajarjes-
telmat eivat tue rajoitustoimenpiteiden kirjaamista jouhevasti. Pitkdaikaisessa asumisessa on
erityisen tarkedd pohtia sitd, miten rajoitukset voitaisiin minimoida, milla lailla tilanteita voi-
daan ennakoida ja jos niihin joudutaan, miten niita kasitell&an.

Keskustelussa sivuttiin myos kevaalla rauennutta itsemaaradmisoikeuslakia ja toivottiin sen
valmistelun jatkumista. Keskustelussa esitettiin huoli siita, etta rajoitustoimenpiteet, joita ei
IMO-lakihankkeeseen hyvaksytty mutta kehitysvammaisten hoidossa nyt todettiin mahdolli-
siksi, siirtyisivat myds IMO-lakiin ja mahdollistaisi niiden laajemman kayton.

ETENERN lausunto terveysalan tutkimus- ja innovaatiotoiminnan saddésympariston selvityksesta

Lausunto on lahtenyt ty6- ja elinkeinoministeridén. Innovaatiotoiminnan saadosympériston
selvitys perustui haastatteluihin, joita tehtiin terveysalan toimijoiden parissa. ETENE néki tér-
kedna tutkittavien suojelun, jota eettiset toimikunnat toiminnallaan arvioivat. ETENE korosti
tassakin toimijoiden koulutuksen merkitysta.

Kansallinen lausuntokierros mielenterveyden hairioista karsivien henkiliden ihmisoikeuksien ja ihmisar-
von suojelusta tahdosta riippumattoman sijoittamisen ja tahdosta riippumattoman hoidon yhteydessa: Eu-
roopan Neuvoston Bioetiikkasopimuksen lisapoytakirjaluonnos

Paasihteeri esitteli neuvottelukunnalle lisapoytakirjaluonnoksen historiaa ja siséltod: Euroopan
Neuvoston bioetiikkakomitea (DH-BIO) on laatinut biolddketiedesopimuksen lisapdytékirjan,
josta se pyytda varsin laajasti lausuntoja eri toimijoilta. Suomessa UM on k&&ntanyt poytakir-
jan ja on lahettdmassa sitd eri tahoille ja pyytaa lausuntoja asiasta lahetettavéksi suoraan Eu-
roopan Neuvostoon. Suomen mielenterveyslaissa tahdosta riippumattomalle hoitoon otolle ja
toimenpiteille on varsin tiukat ehdot: henkilon on oltava mielisairas (psykoositasoinen mielen-
terveyden sairaus), hénen on oltava vaaraksi itselleen tai muille, ja muita lievempid toimenpi-
teitd ei ole k&ytdssa tai ne eivat ole riittavid. Lisdpoytakirjassa mielenterveyden hdirio (mental
disorder) méadritelladn kansainvélisten tautiluokitusten (ICD-10, DSM) mukaisesti. Jos ndit4
luokituksia katsotaan tarkemmin, myds dementia ja kehitysvammaisuus kuuluisivat tdmén ka-
sitteen alaan. Lisdpoytakirja maarittdd ilmaisun “involuntary treatment” hoidoksi, jota henkild
vastustaa. Tahdonvastaisille toimenpiteille ei edellyteta sitd, ettd potilas olisi otettu hoitoon
hé&nen tahtonsa vastaisesti, kuten Suomen mielenterveyslaissa edellytetdén. Euroopan maissa
on erilaisia jarjestelmid ja kéytantoja, ja lisapoytakirja on pyritty kirjoittamaan sellaiseksi, etta
se soveltuu néihin erilaisiin jarjestelmiin.

Neuvottelukunnan keskustelussa todettiin, ettd lisdpoytakirjan sisélto ei suuresti poikkea mie-
lenterveyslain sdannoksista. Kokouksessa nahtiin tarkeéksi, ettd vain tarpeellisia toimenpiteitd
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saa tehda ja ettd potilasta rajoitetaan mahdollisimman véhéan. Mielenterveyslaissa korostetaan
tahdosta riippumattoman hoitoon ottamisen perusteena tavoitetta taata henkilén turvallisuus,
mika lisdpoytékirjassa jad vaille huomiota. Keskustelussa todettiin, ettd ”mielenterveyden héi-
riostéd kérsivid” on vanhahtava ilmaisu, jota ei pitdisi endad kayttdd. Sana toistuu tekstissa huo-
mattavan usein. Tama on kuitenkin kaanndstekninen asia joka on otettava huomioon lopulli-
sessa asiakirjan valmistelussa, luonnoksessa kdytetdan termid “’person with a mental disorder”.

Kokouksessa keskusteltiin potilaan oikeudesta saada juristin palveluja tai oikeusapua. Suo-
messa oikeusapua voi laissa sdédetyin edellytyksin saada korvauksetta tai omavastuusosuutta
vastaan ja myds mielenterveyslain mukaisissa asioissa saa kéyttda asiamiestd tai avustajaa.
Suomessa tahdosta riippumattomasta hoidosta paatetd&dn mielenterveyslaissa sdédetyssa me-
nettelyssd, johon siséltyy eri vaiheita, jolloin paatdksen tarkkailuun otetun maaraamisesta hoi-
toon tekee eri ladkari kuin tarkkailusta vastannut laékéari. Alaikaisen kohdalla paatokset aliste-
taan hallinto-oikeuden késiteltavaksi ja myds tahdosta riippumattoman hoidon jatkamista kos-
kevat paatokset alistetaan hallinto-oikeudelle. Tahdosta riippumatonta hoitoa koskevista paa-
toksista on myds valitusoikeus. Niihin hallinto-oikeuden istuntoihin, joissa kasitellaan tahdos-
ta riippumatonta hoitoa, osallistuu myds psykiatrian erikoislaékari.

Lainsaddannossdmme ei ole sddnnoksia tuetusta paatoksenteosta (person of trust, Artikla 6)
jollaista kaavailtiin IMO-lainsaadantoon. Téllaisella henkil6lla on eri asema kuin potilaslaissa
mainitulla potilaan edustajalla tai edunvalvontavaltuutuksen saaneella henkil6lla. Person of
trust tukee potilasta taté itseddn koskevassa paatéksenteossa.

Padtettiin, ettd paasihteeri laatii lausunnosta luonnoksen, jota voi kommentoida vield ennen
seuraavaa kokousta ja seuraavassa kokouksessa.

6 Sote-uudistuksesta

Paé&sihteeri kertoi Sote-uudistuksen tilanteesta: STM on nimittanyt hankkeelle ohjausryhmén
ja parlamentaarisen seurantaryhman seka useampia tyéryhmid, joilla jokaisella on oma tehtéa-
vansd. Hanketta vetdd STM:66n lokakuun 2015 alusta rekrytoitu Tuomas Poysti, joka ollut te-
kemassa selvitystd hankkeesta jo kesélla 2015. Hankkeen tarkoitus on sosiaali- ja terveyspal-
veluiden turvaaminen ja eriarvoisuuden vahentdminen. Hankkeen varhaisemmat vaiheet ja
kokemukset on méaara ottaa huomioon jatkovalmisteluissa.

Kesélla ilmestyneessa selvityshenkildraportissa suositeltiin ettd sote-alueita olisi 9-12, kun
ministerion aikaissmman linjauksen mukaan niita olisi perustettu enintdan 19. Ministeri on
ilmoittanut, ettd alueiden maarasta sovitaan lokakuun loppuun mennessa. Sote-palveluiden ra-
hoitusta koskevien vaikeiden kysymysten selvittdminen on annettu tydryhmien tehtévaksi.

Keskustelussa ETENE korosti yhdenvertaisuuden merkitysta erityisesti keskitettavien palve-
luiden jarjestdmisessé. Esimerkiksi harvinaissairauksia on tarkoitus keskitta vain yhdelle so-
te-alueelle. My6s rajanveto terveyden edistdmisen toimenpiteiden, jotka kuntien vastuualueel-
la, ja sote-palveluiden valilla on suuri haaste selvittdd. Neuvottelukunnassa keskusteltiin jar-
jestojen roolista tulevassa sote-rakenteessa seké asiakkaan valinnanvapaudesta, mihin on tar-
koitus paneutua my6éhemmin sote-uudistuksessa.

Sote-uudistus on organisatorisesti iso muutos, minka vuoksi uudistuksen toimeenpaneminen
kuormittaa sosiaali- ja terveydenhuoltoa. On tarkedd ettd haavoittuvista ja puolustuskyvytto-
mistd ryhmista pidetdan huoli, ja oikeudenmukaisuuden toteutumisesta pyritddn huolehtimaan
Kiireestd huolimatta.

7 ETENER lausunto kroonisen ja syépakivun hoidon kansallisesta toimintasuunnitelmasta vuosille

2016-2020
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ETENERN varajasen Juho Lehto on ollut tyéryhmassa laatimassa toimintasuunnitelmaa, ja han
kertoi neuvottelukunnalle prosessista. Juho Lehto totesi, ettd suunnitelmassa keskitytaan toi-
saalta ohjeistamaan kroonisen kivun hoitoa, toisaalta k&sitteleméan syopakivun hoitamista.
Kahden Kiputyypin erottaminen on perusteltua sen vuoksi, etta kivun aiheuttajaa koskevat
muut hoidon toimintalinjat poikkeavat toisistaan. Eri sairaanhoitopiirit ovat jakaneet niiden
alueella sijaitseville kipuklinikoille eri tavoin resursseja. Kivun hoitoon suuntautuneiden 18-
kareiden tydpanoksen suuruudessa on yli kymmenkertaisia eroja. Kivunhoitoon perehtyvien ja
kouluttautuvien ladkareiden maara on pieni suhteutettaessa ennakoituihin kivunhoitoa koske-
viin tulevaisuuden tarpeisiin. My6s laadunvarmistus on puutteellista. Toimintasuunnitelmassa
ehdotetaan yhteistyon kehittdmista perusterveydenhuollon kanssa, kuntoutuksen tehostamista
painottamalla varhaista puuttumista seka biopsykososiaalisen mallin kéyttamista avo- ja lai-
toskuntoutuksessa, moniammatillista hoidon toteuttamista, keskeytyksettéméan hoidon tarkeyt-
t& sekd alan koulutuksen tehostamista.

Toimintasuunnitelma todettiin helposti ymmarrettavaksi ja selkeéksi. Erityiskiitoksen saivat
kappaleiden lopussa olevat ldhdeviitteet seka vanhuksen kivun hoitoa kasitteleva osio. Kes-
kustelussa todettiin kivun hoidon olevan keskeisen terveydenhuollon tehtéva, ja enemmén
koulutusta toivottiin perus-, jatko ja tdydennyskoulutukseen. Hoitosuhteen pysyvyys on kes-
keista erityisesti kroonisen mutta myos syopakivun hoidossa. Syépakivun osalta hoito pitaa
pystyé jarjestdméaan lahipalveluissa. Kivun hallinta erityisesti saattohoidossa on keskeinen po-
tilaan hyvinvointiin vaikuttava tekija. Kroonisen kivun hoidossa moniammatillinen tiimi on
keskeinen toimija, koska kipua voidaan hoitaa tehokkaasti myds muuten kuin ladkkeellisin in-
terventioin. Merkittavaa on myos se, etta kroonisen Kivun hoitoon tarvittava laakearsenaali on
erilainen kuin syopékivun hoidossa. Keskussairaaloissa toimivat kipuklinikat toimivat yhteis-
ty6ssa eri erikoisalojen kanssa ja tarjoavat niille konsultaatiopalveluita. Moniammatillisen
tiimin ja pitkaaikaisten hoitosuhteiden merkitysta korostettiin, muuten potilas voi jaada oi-
reidensa kanssa yksin. Nayttaa siltd, ettd nykyisin voimavaroja riittdd enemmén sydpakivun
kuin kroonisen kivun hoitamiseen.

Juho Lehto totesi, etta palliatiivisen ladketieteen erityispatevyys on lisdnnyt viime vuosina
suosiotaan. Hoitajilla sita vastoin ei toistaiseksi ole tarjolla erillista kivunhoidon koulutusoh-
jelmaa.

8 Etiikan paiva

Kansalliset eettiset neuvottelukunnat jarjestavat etiikan péivan 12.3.2016 Tieteiden talolla pe-
rinteiseen tapaan. Paivan teema on tutkimustiedon omistajuus. Aiheesta ja paivasta [adhemmin
my6hemmin, mutta jasenié kehotettiin merkitsemdaan paivé kalenteriin.

9 Kokeellinen hoito: keskustelua syksyn ohjelmasta

ETENEnN valtionhallinnon harjoittelija Kristiina Felt esittdytyi. Han on aloittanut paneutumi-
sen kokeellisen hoidon problematiikkaan. Esimerkkien avulla haetaan rajoja sille, mita liittyy
kokeelliseen hoitoon ja milld lailla ETENER intressit liittyvat tdhan alueeseen. Aihetta kasitel-
1d8n enemman seuraavassa kokouksessa, johon on tulossa alustajia mm. Lauri Pelkonen Hilas-
ta/STM vakuutososastolta, Marjukka Mékel&d THLsta sekda Markus Henriksson Valvirasta

10 llmoitusasiat

Paasihteeri ilmoitti, ettd ETENER internet-sivut on nyt uusittu. Sivut olivat julkaisuvaiheessa
jonkin verran keskenerdiset teknisten ongelmien vuoksi. Jasenié pyydettiin ilmoittamaan
ETENEIlle mahdollisista virheista.

Paasihteeri oli kokousta edeltavalla viikolla SMERIn eli Sveriges medicinsk-etiska Radetin
30-vuotisjuhlaseminaarissa Tukholmassa. Kokouksessa jaettiin lasna oleville seminaarista ko-
kousraportti.
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Yhteisvastuukerdyksella toteutettavat saattohoitoseminaarit jarjestetaan talven 2015-16 aikana
eri puolilla Suomea. Seminaarisarja alkaa Finlandia-talolta 24.5. Lokakuussa seminaari jérjes-
tetddn Rovaniemelld, marraskuussa Oulussa, joulukuussa Kuopiossa, ja sen jalkeen noin kuu-
kausittain eri puolilla Suomea. Lisaa tietoa l1dytyy osoitteesta www.hyvakuolema.fi.

Martti Lindgvist-seminaari on pudonnut pois Helsingin Kirjapaivien ohjelmasta johtuen mah-
dollisesti toimijoiden vaihtumisesta. Pyritaan jarjestdméan seminaari yhteistyossé esimerkiksi
HY:n kanssa.

Kokouksessa keskusteltiin myds Suomen pakolaistilanteesta. Terveydenhuollon ja muunkin
turvan jarjestdminen tassa tilanteessa on valtava haaste Suomelle. ETENE on ottanut aiemmin
kantaa paperittomien terveydenhuollosta. On mahdollista, ettd myds paperittomien ihmisten
maara Suomessa kasvaa pakolaistulvan seurauksena. Tilannetta on seurattava myos ETENEnN
toiminta-alueen nakokulmasta.

Ei muita esiin tulleita asioita.

12 Kokouksen paatds

Puheenjohtaja paatti kokouksen klo 15.45 ja toivotti kokousvaelle hyvaa syksya.

Puheenjohtaja Jaana Hallamaa

Paasihteeri Ritva Halila
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