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ETENE NEUVOTTELUKUNTA 1/2013
Aika: Keskiviikko 30.1.2013 klo 12-16
Paikka: Saatytalo, sali 8, Snellmaninkatu 9-11, Helsinki
Osallistujat:
Markku Lehto, puheenjohtaja (15.50 asti) X
Raimo Sulkava, varapuheenjohtaja X
(15.50-16.00)
Jasenet: Varajasenet:
Jaakko Heiniméki X Kirsti Aalto X
Hanna Markkula-Kivisilta X Sirkku Siivonen
Mardy Lindqvist X Nils Torvalds
Harri Jokiranta Arja Peiponen X
Kari Eskola X Harri Vertio X
Merja Miettinen Matti Huttunen
Péivi Rautava X Minna Poysti
Heikki VVuorela X Raimo Puustinen X
Tarja Hallikainen X Péivi Sinko
Markku Niemel& X Risto Kortelainen
Anne Niemi X Sakari Vanhala
Irma Pahlman X Anna Méki-Petaja-Leinonen
Helena Leino-Kilpi X Tarja P6so
Jyrki Jyrk&ma X Helka Urponen X
Sanni Grahn-Laasonen X Sanna Lauslahti
Ari Jalonen Hanna Méntyla
Tapani Tolli Elsi Katainen
Hanna Tainio Anneli Kiljunen
Paivi Topo, péasihteeri X
Cherina Dolk, osastosihteeri X
Asiantuntijat:
Asia 3:

Aila Tiitinen, professori, osastonylildékari, HY KS/Naistenklinikka

Kevat Nousiainen, professori, Turun yliopisto

Sari Irni, VTT, tutkijatohtori, Abo Akademi (estynyt)

Asiat 4 ja 5:

Oskari Heikinheimo, osastonylilaakari, HY KS/Katildopiston sairaala

Asia 5:

Katri Koskinen, kuntoutuspsykologi, Invalidiliiton Jarvenpéan koulutuskeskus

1. Kokouksen avaus
Puheenjohtaja avasi kokouksen klo 12.

2. Edellisen kokouksen poytakirjan hyvaksyminen
Hyvaksyttiin.

3. Lausuntopyyntd: Transseksuaalin sukupuolen vahvistamisesta annetun lain muutostarpeet/STM
Aila Tiitinen esitteli transsukupuolisten ihmisten hoidon kéytant6ja. HYKS kayttad hedelmattomyystodistus-
ta, jossa ladkari allekirjoituksellaan vahvistaa henkilén saavan hedelmattémyyden aiheuttavaa hormonihoitoa.
Talla kaytannolla on taytetty lain henki ja voitu toimia potilasléahtoiselld toimintatavalla. Hormonihoidon ai-
kana henkil® on kaytannossa aina hedelmaton.
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Kevat Nousiainen selvitti suvunjatkamiskyvyn poistamista sukupuolen korjauksen edellytyksend. Han painot-
ti itsemaaraédmisnakokulmaa ja piti lainkohdan muuttamista sterilisaatio- ja naimattomuusvaatimuksen osalta
periaatteellisena. Suomessa ei Ruotsin tapaan ole oikeustapausta, mutta Nousiainen oletti, ettd myds Suomes-
sa tulos olisi sama kuin Ruotsissa. Nousiainen totesi, ettd lakia olisi syytd muuttaa néiden sterilisaatio- ja
naimattomuuskohtien osalta seké laki- ettd ihmisoikeussopimusten perusteella.

Keskustelussa pohdittiin sitd millainen ongelma sterilisaatiovaatimus on kaytannén nakdkulmasta ja todettiin,
ettd sterilisaatio ei itsessdén estd esimerkiksi koeputkihedelmditysta. Samoin sterilisaatiovaatimusta toteute-
taan kaytannodssa siten, etta ladkari seuraa hormonihoidon vaikutuksia ja kirjoittaa hedelméattémyystodistuk-
sen, kun ladkitys on ollut riittdvan kauan kaytossa. Sukupuolen korjausprosessissa hormonihoito itsessaan ai-
heuttaa hedelméttomyytta. Periaatteelliset kysymykset ovat sen sijaan keskeisié ja niista korostuu itseméaa-
réé@misoikeus. Olennaista on se, ettd joka tapauksessa tietty arviointiprosessi on lapikaytava, mutta on syyta
purkaa sellaisia itsemaaraamista rajoittavia asioita, jotka eivat ole valttdmattomia itse sukupuolenkorjauksen
kannalta. Todettiin, ettd oikea termi on transsukupuolisuus. Valtion puuttumisesta henkilon itseméaardémisoi-
keuteen todettiin, ettd transsukupuolisuuden kohdalla henkil6 ensin itse tekee valinnan muuttaa sukupuoltaan
ja sen jélkeen valtio puuttuu. Jos lakia muutetaan ja poistetaan vaatimus sterilisaatioista ja lisdantymiskyvyt-
tomyydestd, tarkoittaa se kdytannossa vain sitd, ettd hedelmattomyystodistusta ja siihen liittyvia selvittelyja ei
tarvittaisi ja sukupuolen vahvistaminen (sosiaaliturvatunnuksen muutos) voisi tapahtua véh&dn nopeammin,
jopa ilman hormonihoitoa. Tallakin hetkell& on mahdollista vahvistaa sukupuoli, vaikka ei kay lapi Kirurgisia
muutoksia vaan kayttaa ainoastaan hormonihoitoa.

Paétettiin, ettd luonnostellaan lausunto ja jatketaan keskustelua seuraavassa kokouksessa lausuntoluonnoksen
pohjalta.

Lausuntopyyntd: Terveydenhuollon ammattihenkilon oikeus Kieltaytyé suorittamasta raskaudenkeskeytys-
t&/STM

Oskari Heikinheimo piti puheenvuoron, jossa han pohti sitd, ettd terveydenhuollossa hoidetaan monia sellaisia
potilasryhmid, jotka herattavat voimakkaita tunteita. Raskaudenkeskeytyksessé kahden ladkarin on otettava
kantaa raskaudenkeskeyttamiseen (avohoidossa toimiva 14&kéri ja keskeytyssairaalassa toimiva ladkéri). Hei-
kinheimo tiivisti asian kolmeen kysymykseen: miten vakaumus todetaan, kuka sitten hoitaa ja onko kyseessa
ammatinvalintakysymys? Samoin olennainen on kysymys siit, kuka hoitaa silloin, jos esimerkiksi keskey-
tyksen jélkeen harvoissa tapauksissa ilmaantuu akuutisti voimakasta verenvuotoa tai potilaalla on kohdunul-
koinen eldva raskaus tai tila, jossa aidin hengen pelastaminen vaatii raskauden keskeytysta ja henkilokunta on
Kieltaytynyt hoidosta omien eettisten vakaumustensa takia. Noin sadassa myohéisilla raskausviikoilla tehdyis-
sé aborteissa osalla sikidista on sellaisia vammoja, jotka johtaisivat joka tapauksessa kuolemaan heti synny-
tyksen jélkeen.

Keskustelussa todettiin, ettd talla hetkelld ei ole muita vastaavia tilanteita, joissa tyontekij voi kieltaytya.
Ladkarin ja hoitajien tyo on tdynné henkisesti kuormittavia tilanteita, kuten itsemurhaa yrittdneiden hoito ja
vakivaltatilanteet. Terveydenhuollon tydntekijan on varauduttava siihen, ettd ty6 on eettisesti ja moraalisesti
haasteellista. Joskus myds myo6héisilla viikoilla abortoitavat sikitt saattavat osoittaa elomerkkejé ja ne ovat
erittdin vaikeita tilanteita seka perheille etta tyontekijoille. Talldin abortti on kuitenkin tehty luotettavalla me-
netelmé&ll& osoitetun sikidn vaikean vamman tai poikkeavuuden takia. Synnytyslaékarin kannalta &idin terveys
menee lapsen edelle, sill4 jos ei ole &iti§, ei ole synnytettdvadkaén. Jos taas perhe asuu pienelld paikkakunnal-
la, jossa on vain yksi ladkéri ja joka kieltaytyisi raskaudenkeskeytyksestd, niin silloin joutuisi raskaana oleva
nainen vaikeaan tilanteeseen.

Todettiin, ettd edessa olisi loputon tie jos jostain toimenpiteesta saisi kieltdytya vakaumuksen perusteella.
Vastaavan tyyppisesta asiasta keskusteltiin esimerkiksi sikainfluenssa kohdalla, mutta silloin kyse oli halusta
suojata omaa terveyttddn. Katilot ja l1adkarit keskustelevat tastd asiasta, mutta on paikallaan todeta, ettd aina
VoI siirtyd toisiin tehtaviin.
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ETENEnN késitys asiantuntijakuulemisen ja kdydyn keskustelun perusteella on se, ettd nykyista kéytantoa ja
lainsaadantoa ei ole syytd muuttaa. Lausunto Kirjoitetaan talta pohjalta.

Lausuntopyyntd: Raskauden keskeyttdminen/STM

Oskari Heikinheimo kertoi raskaudenkeskeytyskaytanndista Suomessa ja totesi aborttien maaran olevan kan-
sainvalisesti vertaillen matala. Valtaosa kaikista keskeytyksista (92 %) tehd&an raskauden alkuvaiheessa ja
vain noin prosentti kaikista sikidindikaatioilla viimeisilla raskaudenkeskeytysviikoilla (viikot 20-24). Syina
ovat olleet esim. vaikea sydanvika (n. 25 % tapauksista), munuaispoikkeavuus (11 %), hermostoputken sul-
keutumishairio (n. 10 %), kromosomipoikkeavuus (n. 19 %), vesipéisyys (n. 8 %). Osa sikiGvaurioista voi-
daan todeta jo varhemmin, osa varmistuu mydhemmin (viikot 20+1-24+1).

Keskeytysmenetelmista ladkkeellinen raskauden keskeytys on yleisin. Kaypéa hoito suositusta raskaudenkes-
keytyksesté ollaan péivittdméssd. Raskaudenkeskeytyslaki (Laki raskaudenkeskeytyksestd 29.5.1970 (359/70)
on edelleen hyvd, erityisesti se, ettd raskaudenkeskeytys on osa julkista palvelutarjontaa, ja se edellyttaa ras-
kaudenehkéisyn neuvontaa.

Seulontojen tavoite ei ole 10yta4 abortoitavia siki6itd vaan antaa vanhemmille tietoa heidén paatdstaan varten
ja valmistautua tulevaan synnytykseen mahdollisimman hyvin (esim. synnytyspaikan valinta). Sikidseulonnat
tehdaén raskausviikoilla 10+0-13+6 ja 18+0-20+6. Jos varhennetaan viimeisten raskaudenkeskeytysviikkojen
rajaa, sikiodiagnostiikan perusteella tehtyjen arvioiden laatu laskee. Sen liséksi kiire koko prosessissa lisaan-
tyy ja antaa yhd vahemman aikaa perheen harkinnalle. Tdma voi johtaa my0ds keskeytysten lisdantymiseen.

Katri Koskinen totesi puheenvuorossaan, etta tuki perheille, jotka saavat sikidseulonnoissa positiivisen vasta-
uksen, tulisi olla nykyist& parempi ja laaja-alaisempi. Se auttaisi perheitd muodostamaan realistisen kasityk-
sen siitd, mita elaméa jonkun vamman kanssa on ihmisen itsensa ja hanen perheensé nakokulmasta. Valmisteil-
la olevassa harvinaisten sairauksien strategiassa olennaista on vahvistaa tallaista neuvontaa raskauden aikana
ja sen jalkeen. Viimeisia raskausviikkoja on punnittava inhimillisestd nakokulmasta.

Keskustelussa todettiin, ettd perhe paattda miten toimitaan ja heidén kanssaan keskustellaan. Tiedon lisadmi-
nen ja monipuolistaminen perheille on tarkedd. Ladketieteellisen osaamisen taso on korkealla. Tieto siitd mil-
laista on eléé erilaisten vammojen kanssa, ei samalla tavalla tavoita perheitd. Tiedon vélittdmisessa voisi olla
hyodyksi esimerkiksi verkkopalvelu, jossa perustietoa ja kokemuksellista tietoa olisi saatavilla.

Kasittely4 jatketaan seuraavassa kokouksessa lausuntoluonnoksen pohjalta.

Kannanottopyyntt: Homepakolaiset ry

ETENEIIA oli kdytdssaan asiantuntijakommentit THL:std ja STM:std. THL tarkasteli asiaa diagnoosiluokan ja
hoidon nékdkulmasta, STM sosiaaliturvan ndkdkulmasta ETENERN heille esittdmien pyynt6jen mukaisesti.
Kommentit kaytiin 1&pi keskustelun pohjaksi.

Keskustelussa todettiin, ettd ymparistoissé on erilaisia terveydelle haitallisia kemiallisia yhdisteit4, joiden yh-
teyttd oireisiin on kuitenkin hyvin vaikea selvittdd. Niihin liittyvét terveysongelmat ovat olemassa, vaikka ne
tunnetaan vield huonosti. Etiologiaa on tutkittu muun muassa kaksoissokkokokein.

ETENE totesi, ettd hoitoa on pyrittavé jarjestdméaan oireisiin vaikka diagnoosiluokka puuttuukin. Se ei estd
hoitoa ja sosiaaliturvaa, joskin asettaa rajoituksia. Olennaista on se, etta kaikkien oireilevien tilanne arvioi-
daan yksil6llisesti. Ladkarin on Kirjattava oma arvionsa, vaikka tautiluokkaa ei ole. Vaikka oireita on vaikea
tunnistaa ja hoitaa, se ei saa vaikuttaa potilaan kohteluun. Sosiaali- ja terveyspalveluissa on l&htékohtana ol-
tava sen, ettd oireilevien ihmisten karsimysta lievitetddn, sairastuneista pidetdén huolta eika heitd jatetd avun
ja hoidon ulkopuolelle.

ETENERN vastaus laaditaan talta pohjalta.
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Alueellinen yhdenvertaisuus

Jyrki Jyrkama piti valmistellun puheenvuoron, jossa hén totesi, ettd aihe on mité ajankohtaisin. Julkisessa
keskustelussa korostuu nyt hyddyn maksimointi ja ylipaataan taloudellinen etu, mutta harvemmin esiin noste-
taan oikeudenmukaisuutta. Han ehdotti pohdittavaksi sitd, mitka voisivat olla alueellisen yhdenvertaisuuden
ja oikeudenmukaisuuden kriteerit. Olisi myds paremmin ymmarrettava seuraavia tekijoita: 1) Mitk& prosessit
erilaistavat/samanlaistavat eri alueilla asuvia ihmisia eli minké&laiset tekijéat yhteiskunnan eri lohkoilla tuotta-
vat alueellista tasa-arvoa/epatasa-arvoa. 2) Miten riskit jakautuvat? 3) Myds oikeudet ja velvollisuudet eri
alueille elavien ihmisten ndkdkulmista ovat pohtimista kaipaavia asioita.

Olennaista on se, etté alueelliseen tasa-arvoon vaikuttavat paatokset tehdaan rehellisesti ja avoimesti. ETENE
voisi pohtia kriteereja sille, miké olisi kohtuullista ja siedettavaa eriarvoisuutta ja mika ei. Toimintamahdolli-
suus-nédkdkulmaa voisi soveltaa tdhén ja pohtia sitd siséllollisesti aluendakdkulmasta. Vertaileva eettinen arvi-
ointi voisi olla mahdollista kunnille, jos kriteerit olisivat olemassa. Vanhuspalvelulain kohdalla tehtiin vertai-
lua ja luotiin tietyt Kriteerit.

Keskustelussa todettiin, ettd haaste on suuri ja on pohdittava onko ETENEIIA resursseja luoda kriteeristoa,
vaikka asia onkin hyvin tarked. Keskustelussa ja esim. kilpailutukseen liittyvassa paatoksenteossa lahtékohta
on se, ettd ihmisten pita4 liikkua palvelujen luo. Eettista arviointia on tehty tastd nakdkulmasta erittéin vahan.
Vaikka talous on ollut usein l&htékohtana, ei tietopohja paatoksien takana ole hyva siindk&éan. Tulevaisuus
nayttaa nyt synkélta: alueellinen eriarvoisuus lisdantyy. On myds kysyttava mika on urbaanin Suomen asuk-
kaiden elaméanlaatu. Eriarvoisuutta alueiden valilla on ollut aina, mutta mika on kohtuullista? Onko eriarvoi-
suus niin suurta, ettd keskuksissa oltaisiin valmiit luopumaan jostain syrjaisempien/huono-osaisempien aluei-
den eduksi? Palvelujen rakenteiden arviointi pitdisi tehd& historian valossa eli pohtia miksi tdhén on tultu.

Paatettiin, ettd Jyrki Jyrkdma kokoaa ryhman valmistelemaan asiaa vuoden 2013 kesaseminaariin.

Harvinaiset sairaudet - kansallinen strategiatyéryhma. ETENEN nakemykset eettisista kysymyksista

Paivi Topo esitteli lyhyesti kansallisen strategian taustan ja todettiin, ettéd asiasta keskustellaan uudelleen seu-
raavassa kokouksessa. Paasihteeri valmistelee asiaa eteenpdin. Todettiin my0s, ett4 olennaista ovat hyvét séh-
koiset yhteydet Suomen ja Euroopan sisalla, jotta muutamalla ihmiselld olevaa asiantuntemusta saadaan te-
hokkaasti kayttoon potilaiden eduksi. Sosiaalipalvelujarjestelméssé ei osata talla hetkella hyvin tunnistaa ja
ymmartaa harvinaisia sairauksia ja niitd sairastavien ihmisten arkieldman tarpeita.

Poikien ympaérileikkaus uskonnollisten perustein sekd Ruotsin lainsdddannén muuttaminen

Esiteltiin kansalaiskirje ja kaytiin keskustelua, jossa todettiin, ettd poikavauvan ymparileikkaus ei ole puolus-
tettavissa ihmisoikeusnakodkulmasta. Ruotsissa kaytavé keskustelu on ymmarrettava realistisena vaihtoehtona,
jolla turvattaisiin poikavauvojen turvallisuus, jos operaatioita tehdaan.

Padtettiin, ettd ensin tarkastellaan saaddspohjaa ja palataan keskusteluun seuraavassa kokouksessa.

lImoitusasiat

- Lapset ja nuoret tydryhma: Esiteltiin tilannekatsaus ja todettiin, ettd tyota jatketaan péasihteerin ja tyoryh-
man yhteistyoll4.

- Aivot ja etiikka -julkaisu: Tilannekatsauksessa todettiin, ettd julkaisu alkaa olla sisélldllisesti valmis ja jul-
kaistaan alkuvuodesta s&hkdisend.

- Uusi paasihteerin sijainen: Hakuprosessi on parhaillaan menossa.

- Matkalaskujen kasittely STM:ssa: Osastosihteeri ldhettdd sahkopostissa uudistetun lomakkeen.
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11. Muut esille tulevat asiat
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Puheenjohtaja kiitti padsihteeria tehdysta tyosta ja paasihteeri neuvottelukuntaa hyvasta yhteistydsta.

12. Kokouksen paatds
Varapuheenjohtaja paatti kokouksen kello 16.

Puheenjohtaja Markku Lehto
Varapuheenjohtaja Raimo Sulkava
Paasihteeri Paivi Topo
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