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Aika: Maanantai 7.3.2016, klo 13.00 — 16.00
Paikka: STM, Iso kokoustila, Kirkkokatu 14, Helsinki
Osallistujat:

Hallamaa Jaana, pj.
Heinimaki Jaakko, varapj.
Jasenet:

Vehmas Simo

Sariola Jukka

Rentola Annika

Salomaa Eva

Peiponen Arja
Kuosmanen Lauri
Sulkava Raimo

Hautanen Ulla

Uramo Maija

Topo Pdivi

Hemminki Jaana
Ruuhonen Kirsi

Pietilda Anna-Maija
Launis Veikko

Talja Martti

Turunen Kaj

Raassina Sari

Haatainen Tuula

Halila Ritva, paasihteeri
Mutanen Taina, osastosihteeri
Kristiina Felt

Tuula Wahlman-Calderara
Taina Méntyranta

X

X X X X X X X

Varajésenet:

Muurinen Sampo X
Collin Kaj

Okkonen Eila X
Isoviita Vesa

Koivisto Tuija

Myllyméki Kati

Korkeila Jyrki

Martimo Kari-Pekka

Sinko Péivi

Niemela Markku

Honka Petri
Méki-Petdja-Leinonen Anna
Lehto Juho

Anttonen Anneli

Heikkinen Hannakaisa

Ruoho Veera

Lauslahti Sanna

Salonen Kristiina

1 Kokouksen avaus ja esityslistan hyvaksyminen tyojarjestykseksi

Puheenjohtaja Jaana Hallamaa toivotti kokousvéen tervetulleeksi ja avasi kokouksen klo
13.00. Esityslista hyvéksyttiin kokouksen tydjérjestykseksi.

2 Hyvéksyttiin edellisen kokouksen poytakirja

3 Kokeellinen hoito: ETENEN kannanotto

ETENERN jasenille ja varajasenille oli lahetetty etukéteen Kristiina Feltin laatima raportti ja
luonnos kannanotoksi. Todettiin, ett4 kannanotto on mité ajankohtaisin ja etté sille on toden-
nékoisesti kayttda. Erityisesti kannanoton positiivista l&htékohtaa pidettiin onnistuneena.

Paatettiin lisdtd kannanottoon vield otsikoita asiakokonaisuuden hahmottamisen helpottami-
seksi. Kannanotto paatettiin 1ahettdd mm. STM066n, eduskuntaan ja sen sosiaali- ja terveysva-
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liokuntaan seké eduskunnan oikeusasiamiehelle, Suomen laékariliittoon, sairaanhoitopiirien
eettisille toimikunnille ja TUKIJAIlle. Paétettiin laatia kannanotosta myos lehdistotiedote sen
valmistuttua. Neuvottelukunnan jasenilta pyydettiin vield ehdotuksia jakelulistalle.

4 Intersukupuolisten lasten hoito

ETENERN jasenille ja varajasenille oli lahetetty sdhkdpostilla etukéteen keskustelun pohjaksi
Tuula Wahlman-Calderaran raportti intersukupuolisuudesta sek& asiaa koskeva kannanotto-
luonnos. Tuula Wahlman-Calderara esitteli raportin ja toivoi, ett4 se ja kannanotto lisdisivat
ilmidn tunnettuutta. Hanen nakemyksensd mukaan monet intersukupuoliset henkil6t ja heidédn
perheenjédsenensa eivét 16yda tietoa ja vertaistukea, koska eivat tiedd aina edes tiedd olevansa
intersukupuolisia. Kannanottoluonnos ja taustaraportti saivat neuvottelukunnalta paljon kiitos-
fa.

ETENEN keskustelussa todettiin intersukupuolisuuden olevan heterogeeninen ilmié joka on
osa sukupuoli-identiteettien isoa jatkumoa. Vaikka suurin osa intersukupuolisista lapsista ko-
kee itsensa varttuessaan joko tytdksi tai pojaksi, moni tuntee vield aikuisena sukupuolisen
kahtiajaon itselleen vieraaksi ja olevansa intersukupuolinen. Intersukupuoliset on luokiteltu
harvinaisuuksiksi monien eri kriteerien perusteella, mink& vuoksi he eivét 10ydé helposti apua
kohtaamiinsa vaikeuksiin. Myds vertaistukea tai ryhmaa, jonka jasenilla on vastaavia koke-
muksia, on vaikeaa l0ytad. Kansainvalisessé keskustelussa on viime vuosina esitetty vaihtoeh-
tona, ettd henkil® voisi olla aikuisenakin sukupuoleltaan maarittelematon. Tata keskustelua ei
Suomessa ole juurikaan kdyty. Muutenkin intersukupuolisuus on yhteiskunnassa piilossa. Siita
vaietaan, ja sen vuoksi asiasta syntyy helposti vaarinkasityksia. Taustalla on kuitenkin laa-
jempi kysymys sukupuolesta, joka ei ole perustu selvaédn kahtiajakoon vaan on kirjo erilaisia
kulttuuri- ja ymparistosidonnaisia ominaisuuksia. My6s poikkeavuuden raja on yhteiskunnan
madrittelema. On tarkedd herattaa asiasta yhteiskunnallista keskustelua eiké juuttua fyysisiin
ominaisuuksiin. Jos hoitokdytant6d muutetaan, on valttamatonta ottaa kayttdon uudenlaisia
tukimuotoja, muun muassa informaatiota varhaiskasvatukseen, kouluun, tyopaikoille ja ter-
veydenhuoltoon.

Intersukupuolisten ihmisten mukaan heidan ongelmansa ei ole intersukupuolisuus vaan ympé-
ristd, joka suhtautuu siihen ongelmana. Kirurgiset toimenpiteet pyrkivat poistamaan sosiaali-
sen ongelman muokkaamalla yksiléa. Toistuvat kipukokemukset voivat kuitenkin aiheuttaa
traumoja, koska ne voivat saada lapsen kokemaan riittdmattomyytta erityisesti, jos han ei kasi-
t&, miksi kipua aiheuttavia toimenpiteitd on tehtéva. Intersukupuoliset kertovat kokeneensa,
etteivat heitéd hoitavat ole kiinnostuneita heistd ihmisind vaan ainoastaan heidan kudoksistaan,
mik& on johtanut esineellistymisen ja jopa sukupuolisen riiston kokemuksiin.

Kokouksessa paadyttiin suosittelemaan hoidon suunnittelemista niin, etta lapsella olisi jo ky-
kyé osallistua sukupuolisuutensa madrittdmiseen ja arvioimaan toimenpiteiden tarvetta. Ko-

kouksessa korostettiin myds moniammatillista lahestymisen ja vuorovaikutuksen merkitysté
pelkk&an tekniseen osaamiseen keskittymisen ohella.

Todettiin, ettd vanhemmat, paivahoito, terveydenhuolto sek& monet muut tahot ja tasot yhteis-
kunnan monilla sektoreilla tarvitsevat seké lisatietoa ettd tukea siihen, ettd lapset voivat kas-
vaa ja kehittyé rauhassa omaksi itsekseen. Kannanotossa korostetaan sukupuolen ilmenemista
ominaisuuksien kirjona ja eri variaatioina sek& elamén monimuotoisuutta.

Kokouksessa keskusteltiin myds laajemmin kysymyksestd, tarvitaanko sukupuolen méaaritystéa
niin monessa asiassa, kuin arjessa nykyaan tapahtuu. Tiukat sukupuolikategoriat luovat selke-
yttd mutta aiheuttavat karsimysté niille, joiden elama@ ei asetu niiden mukaan. Ladketiede on
kehittynyt valtavasti viimeisten vuosikymmenien aikana, ja sen avulla voidaan tehdé paljon
ihmisten auttamiseksi. Jos intersukupuolisuutta katsotaan vain ladketieteen ndkokulmasta,

voivat monet muut ndkdkulmat ja&ddd huomiotta.

—
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5 Lausunto mielenterveyslain ja paihdehuoltolain palveluita seké tahdosta riippumatonta hoitoa ja pakko-
toimia koskevista arvomuistioista

Lausuntopyynnon liitteend oli kaksi arviomuistiota, jotka on jaettu ETENERN jéasenille ja vara-
jasenille etukateen kokouskutsun liitteend. Toinen arviomuistioista kasittelee mielenterveys-
ja paihdehuoltolain palveluita, toinen tahdosta riippumatonta hoitoa ja sen séannoksia. Ar-
viomuistioihin liittyneessa kyselyssa esitettiin vaihtoehtoja mielenterveys- ja paihdehuolto-
lains&dadannon kokonaisuudistukseen: on mahdollista uusia ndma kaksi lakia erikseen, yhdis-
taé ne keskenéén tai myos siirtdé tahdosta riippumattomien hoidon ja toimenpiteiden sadnnok-
set yhteen ja muut sddnndkset muuhun lainsgadantdon. Parhaillaan eduskunnassa on kasitte-
lyssé kehitysvammaisten erityishuoltoa koskeva laki, johon on péivitetty tahdosta riippumat-
tomia hoitoja koskevat sdédnnokset. Sosiaali- ja terveysvaliokunnassa on meneilldan asiantunti-
jakuuleminen.

Kehitysvammaisten erityishuoltoa koskeva muutos on ollut aiemmin myds ETENESss4 lau-
sunnolla. Neuvottelukunta totesi talldin lausunnossaan, ettd kehitysvammaisten kohdalla kyn-
nys pakkotoimiin ndyttaa laskeneen verrattuna aiemmin eduskunnassa kaatuneeseen itsemaé-
radmisoikeuden vahvistamista ja rajoittamista koskevaan lakiin.

ETENEsséa keskusteltiin, voitaisiinko itsemaaradmisoikeuden rajoittamista koskevat saannok-
set yhdistéa yhteen lakiin, ja mita hyotyé ja mité haittaa t&sta olisi. Neuvottelukunta néki té-
man valtavana kokonaisuutena, mutta katsoi ettd yhtenainen laki edistdisi kansalaisten yhden-
vertaisuutta heidan taudistaan tai vammastaan riippumatta. Palvelut ovat kuitenkin eriytyneet,
seka samalla my0Os hajautuneet ja pirstoutuneet. Mielenterveys- ja paihdepalveluiden erillisyys
vaikeuttaa hoitoon hakeutumista ja jopa pudottaa monia palveluiden piirista. Arviomuistiossa-
kin todetaan, etté psykiatristen potilaiden ja paihdepalveluiden asiakkaiden muu terveys on
huonosti hoidettu, ja mielenterveys- ja paihdeongelmiin liitetyn stigman vuoksi palveluihin ei
aina edes hakeuduta. Lainsdadannon yhdistaminen ei ainakaan olisi haitaksi. Monilla alueilla
paihde- ja mielenterveyspalvelut onkin yhdistetty yhdeksi kokonaisuudeksi.

Jyrki Korkeila ei voinut osallistua ETENEN kokoukseen, mutta han ehdotti lahettdméassdan
muistiossa hoitoaikojen lyhentamista ja uudelleenarviointia keinona lyhentda tahdosta riippu-
matonta hoitoa. Neuvottelukunnan keskustelussa tuli myds esiin hoidon laadun vaihtelu, miké
vaikuttaa suoraan tahdosta riippumattomien toimenpiteiden maaraan. Saannokset eivat yksin
riitd: Suomessa mielenterveyslain muutos v. 2001 ei vaikuttanut tahdosta riippumattoman
hoidon ja toimenpiteiden maaraan, sen sijaan systemaattinen koulutus ja huomion kiinnittami-
nen asiaan ja tilanteiden ennakoiminen on véhentanyt tahdosta riippumattomien toimien maa-
raé viime vuosikymmenen lopusta lahtien.

Eri Euroopan maissa on paadytty erilaisiin lainsdadanndllisiin ratkaisuihin. Esim. palveluja
koskevassa muistiossa mainituissa maissa ei ole mielenterveyspalveluista erillista lakia, vaan
mielenterveys- ja pdihdepalveluista sdaddetddn muussa sosiaali- ja terveydenhuollon lainsaa-
dénnossa. Pakkosdénnokset ovat erillisessa laissa.

Paatettiin jatkaa lausunnon valmistelua pienemméssa ryhmassa. Tahan valmisteluun osallistu-
vat tyovaliokunnan (pj, vpj ja paasihteeri) lisaksi Eila Okkonen, Pdivi Topo, Kirsi Ruuhonen
Jaana Hemminki, Jyrki Korkeila sek& Lauri Kuosmanen.

6 Sote

ETENEnN kokouksena oli kuultavana ladkinténeuvos Taina Mantyranta, joka selosti palvelulu-
pausta koskevaa keskustelua. Palvelulupaus on kirjattu hallitusohjelmaan osaksi asiakaslahtoi-
syyden karkihanketta. Sen valmistelu ajankohtaistui marraskuussa, kun tehtiin paatés itsehal-
lintoalueiden maarasta. Keskustelun kuluessa osapuolet ovat paasseet yhdensuuntaisiin nake-

myksiin siitd, mita palvelulupaus tarkoittaa.

—
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Julkinen palvelulupaus on suunniteltu sijoitettavaksi osaksi sote-jarjestamispaatosta ja osaksi
jarjestdmislakia, josta pyydetéédn lausunnot huhtikuussa. On kuitenkin mahdollista, ettd palve-
lulupaus kirjattaisiin myéhemmin muihin sd&nnoksiin. Aiheesta jaettiin ETENEIlle muis-
tioluonnos, johon on kuvattu palvelulupausta kokonaisuutena, sen merkitysté ja sisaltoa eri
sosiaali- ja terveydenhuollon hallinnon tasoilla.

Kansallinen palvelulupaus voidaan ndhdé strategisena sitoutumisena toiminnan kehittdminen
johonkin suuntaan esimerkiksi vaalikaudeksi. Tallaisena se on julkisen vallan tahdonilmaus.
Suunnitellussa palvelulupauksessa on kolme tasoa, kansallinen, alueellinen ja tuottajakohtai-
nen. Tavoitteena on, etta eri tasoille sijoittuvat palvelulupaukset ovat keskenddn yhtendiset,
mutta toistaiseksi tavoitetta ei ole saavutettu, vaan toimijat maéarittelevat palvelunsa ja niiden
rajat.

Keskustelussa nostettiin esiin terveyden edistamisen sek& sairauksien ennalta ehkaisyn valiin
sijoittuva harmaa alue kuntien tehtavia madriteltdessa. Kunnat olisi saatava sitoutumaan kan-
salaistensa terveyden edistdmiseen jo sen vuoksi, ettd terveyden edistamiseen ei valttamatta
tarvittaisi kustannuksia lisddvia kannusteita. Terveyden edistdmiselld voidaan sitd vastoin vai-
kuttaa hillitsevasti sairauden hoidon ja hoivan kustannuksiin. Varhain puuttuminen on todettu
tehokkaaksi toimintatavaksi monilla sosiaali- ja terveydenhuollon alueilla. Maakunnille asete-
taan velvollisuus antaa asiantuntijatukea kunnille terveyden ja hyvinvoinnin edistdmisessé.
Nykyisin terveydenedistamis- ja ennaltaehkaisytyohon merkittavalla tavalla osallistuvien
kolmannen sektorin toimijoiden tulevaisuus ja asema on sotessa vield selvittamatta.

Palvelulupauskeskusteluun on julkisuudessa liitetty julkisen vallan sdéstétavoite n. 3 mrd eu-
roa v. 2030 mennessé. Sote-uudistus ei riitd tdman tavoitteen saavuttamiseen, vaan ajan mit-
taan taytyy keskustella siitd, mihin raha sosiaali- ja terveydenhuollossa riittaa.

Palvelulupaus on sidoksissa voimassa olevaan lainsdadantton seka kansainvalisiin sopimuk-
siin, mink& vuoksi se ei voi luvata muttei myoskaén rajata enempdad kuin laissa saddetaan. So-
siaali- ja terveydenhuollon tehtdvat on Suomessa maaritelty varsin tarkasti laissa, ja Suomi on
my®s sitoutunut monin kansainvélisin sopimuksin tarjoamaan kansalaisille erilaisia sosiaali-
ja terveydenhuollon palveluita. Sosiaali- ja terveydenhuoltoa koskevat sddddkset muotoilevat
palvelun jarjestdmisen perusteet eri tavoin: sosiaalihuollossa méérittelyn pohjana ovat yleises-
ti méaritellyt tarpeet, kun taas terveydenhuollossa palvelun tarjoamisen lahtékohtana on yksi-
I6kohtainen tarve.

Sote-jarjestelylaki antaa kehykset sosiaali- ja terveydenhuollolle. Sen tavoitteena on poistaa
esteitd, parantaa yhdistymisen mahdollisuuksia, toimia yhteisesti ihmisen parhaaksi. YKksi
esimerkki on yhteinen asiakassuunnitelma, jonka jokainen potilaan kanssa toimiva palvelujar-
jestelman tydntekijé voi lukea. Kansalaisen ndkdkulmasta suunnitelmassa on kyse hyvinvoin-
nin ja terveyden edistdmisestd. Mahdollisuudet vahentaa eriarvoisuutta paranevat, kun laki an-
taa enemmaén toimivaltuuksia ja resursseja palveluiden jarjestdjille. Keskustelussa todettiin
kuitenkin, ettd terveyserojen kaventaminen, kulujen hillintd sek& valinnanvapaus ohjaavat ta-
voitteina eri suuntiin.

Kokouksessa todettiin, ettd Mats Brommelsin tydryhman esitysta valinnanvapaudesta seka
terveydenhuollon rahoituksesta (monikanavarahoituksen purkaminen) ei ole vield julkistettu,
joten asiasta ei pystytd ETENEssédkaén enempdd keskustelemaan. Siirretddn tdman asian kasit-
tely toukokuun kokoukseen ja sote-seminaariin.

Sote-seminaariin péatettiin ottaa esimerkinomaiseksi hankauskohtia enneltaehkéisyn, tervey-
denhuollon, sosiaalihuollon, perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon valilla ja tarkas-

tella tavoitetta yhdenvertaisuuteen ja eriarvoisuuden vahentdmiseen erityisesti haavoittuvien
ryhmien nakokulmista (15 minuutin alustukset eri hankauskohdista). Né&ista ehdotetaan alusta-

P,
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jiksi Péivi Topo, Lauri Kuosmanen ja Maija Uramo valmistelevat n. 15 min alustukset van-
husten, lastensuojelun ja mielenterveyden nakdkulmasta.
7 Kesdseminaari

Keséseminaariin on varattu Heureka, ja alustajiksi lupautuneet Mika Niemel& (Oulu), Paivi
Sinko ja Merike Helander lapsiasiavaltuutetun toimistosta.

8 Etiikkaseminaari

ETENE jarjestad yhdessa Suomen laakariliiton eettisen neuvottelukunnan, Tehyn eettisen
toimikunnan ja Talentian eettisen ryhmén kanssa joka toinen vuosi pidettdvan yhteisen semi-
naarin 6.9.2016 Saatytalolla. Ohjelmaluonnos jaettiin neuvottelukunnan kokoukseen osallis-
tuville. Maija Uramo totesi, ettd hén toimii kokouksessa iltapaivéan session puheenjohtajana
seké lopun paneelikeskustelussa Talentian edustajana.

9 Illmoitusasiat

o Péésihteeri ilmoitti, ettd kansallisten eettisten neuvottelukuntien jarjestamé Etiikan paiva
jarjestetaan keskiviikkona 9.3.2015 Tieteiden talolla.

o Lapsiasiavaltuutettu jarjestaa lasten saattohoitoa koskevan pyoredn poydan keskusteluti-
laisuuden maanantaina 4.3.2016 Séatytalolla

e ETENE jarjestdd yhdessa lapsiasiavaltuutetun LGBTI-tydéryhman kanssa pydrean pdydén
keskustelutilaisuuden intersukupuolisuudesta Saatytalolla tiistaina 26.4.2016.

10 Muut esille tulevat asiat

Paatettiin, ettd syksyn kokoukset aloitetaan klo 12. Kokouspaivamaarét sovitaan viimeistaan
seuraavassa ETENEN kokouksessa

11 Kokouksen paatds

Puheenjohtaja kiitti kokousvakea ja paatti kokouksen klo 15.50.

Puheenjohtaja Jaana Hallamaa

Paasihteeri Ritva Halila
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