SOSIAALI- JA . KOKOUSMUISTIO 1(8)
TERVEYSMINISTERIO
Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan
eettinen neuvottelukunta ETENE
5.5.2011

ETENE KOKOUSMUISTIO 3/2011

Aika: Torstai 5.5.2011, klo 12.00 -16.00
Paikka: STM, Iso kokoushuone, Kirkkokatu 14, Helsinki
Osallistujat:
Markku Lehto, pj X Raimo Sulkava, varapj X
Jasenet: Varajasenet:
Jaakko Heinimaki Kirsti Aalto X
Hanna Markkula-Kivisilta Sirkku Siivonen X
Mardy Lindgvist X Nils Torvalds
Harri Jokiranta Arja Peiponen X
Kari Eskola X Harri Vertio
Merja Miettinen Matti Huttunen
Pdivi Rautava Minna Raivio
Heikki Vuorela X Raimo Puustinen
Tarja Hallikainen X Paivi Sinko
Markku Niemela Risto Kortelainen
Anne Niemi Sakari Vanhala
Irma Pahlman X Anna Méki-Petéja-Leinonen X
Helena Leino-Kilpi Tarja PGso
Jyrki Jyrkama Helka Urponen
Seppo Sarkiniemi, Hakan Nordman
llkka Kantola Anneli Kiljunen
Erkki Virtanen X Kirsi Ojansuu
Sirpa Asko-Seljavaara, X Eero Akaan-Penttila
Cherina Dolk, osastosihteeri
Aira Pihlainen, paasihteeri X
Asiantuntijat:
Ritva Halila. dosentti X
Aaro Tupasela, tutkija X
Aino Mattila, erikoislaakari X
Nina Lindberg, dosentti X

1 Kokouksen avaus
Puheenjohtaja avasi kokouksen klo 12.00
2 Edellisen kokouksen muistion hyvaksyminen
Hyvéaksyttiin.

3 EU:n eettisen komitean (EGE) ja pohjoismaisen bioetiikkakomitean toiminta ja ajankohtaiset asiat
Dosentti Ritva Halila ja tutkija Aaro Tupasela

Meritullinkatu 8, Helsinki Puhelin  (09) 16001
PL 33, 00023 VALTIONEUVOSTO Telekopio (09) 160 74126
www.stm.fi

e-mail: kijaamo.stm@stm.fi
etunimi.sukunimi@stm.fi

N



2(8)

Ritva Halila esitteli Euroopan komission alaisen EGEn (European Group of Ethics on Science
and New Technologies) toimintaa. EGE on itsenédinen suoraan komission puheenjohtajan alai-
nen toimielin ja se laatii omat toimintasadnnot, paattaa jarjestaytymisestaan, saa komissiolta
tehtdvid, voi kutsua asiantuntijoita ja jarjestaa kuulemistilaisuuksia, silla on yhteyksia kansal-
lisiin ja kansainvélisiin eettisiin komiteoihin ja se jérjestaé yhteistyokokouksia NEC-foorumin
kanssa. Toiminta on avointa ja julkista. EGE:n asiantuntijaelimeen on nimetty uudet jasenet
vuosiksi 2011-2016. Dosentti Ritva Halila on yksi uusista jasenistd. EGE on ottanut kantaa
mm. kantasolu, nanoteknologia ja muun uuden teknologian eettisiin kysymyksiin. Tulossa
ovat mahdollisesti my0ds synteettisen biologian ja biotunnisteiden kéyton eettiset kysymykset.

Aaro Tupasela esitteli pohjoismaisen bioetiikkakomitean tyota. Se on perustettu vuonna 1989.
Vuosina 2011-2012 Suomen jasenind komiteassa ovat Sirpa Soini ja Aaro Tupasela. Komite-
an tehtavéana on edistaa bioeettista keskustelua, jarjestad konferensseja ja kuulemisia, julkaista
raportteja ja vaihtaa tietoja eettisista kysymyksista pohjoismaissa. Upsalassa jarjestetyssa
kongressissa (3-4.5.2011) olivat esilla biopankkikysymykset.

Jatkoyhteisty6na toivottiin, ettd kansainvalisessé toiminnassa mukana olevat ovat yhteydessé

ETENEen. Toivottiin, ettd ETENE saa tiedoksi lyhyitd muistioita ajankohtaisista kansainvali-
sisté eettisistd keskusteluista. Liséksi sovittiin, ettd yhteytta pidetd&n sadnnollisilla tapaamisil-
la. ETENE on myds valmis osallistumaan keskusteluun silloin, kun kansainvélisissa toimieli-
missa tarvitaan Suomen kantaa jostain eettisesta kysymyksesta.

4 Alaikdisten sukupuoli-identiteettitutkimus
Erikoislaakari Aino Mattila ja dosentti Nina Lindberg

Pirkanmaan sairaanhoitopiirin hoitoeettinen neuvottelukunta pyytaa 10.3.2011 paivatyn poy-
tékirjaotteen nojalla ETENEIt4 kantaa transsukupuolisuuden tutkimisesta alaikaisella. Asia
liittyy nuorisopsykiatrien esittdamaan huoleen nuorten tutkimisesta.

Asiasta on saadetty Laissa transseksuaalin sukupuolen vahvistamisesta 563/2002 ja Sosiaali-
ja terveysministerion asetuksessa sukupuolen muuttamiseen tahtaavan tutkimuksen ja hoidon
jarjestdmisesta seké ladketieteellisestd selvityksesta transseksuaalin sukupuolen vahvistamista
varten 1053/2002.

Ennen asian késittelyyn tuloa ETENEen olivat my6s yhteydessa Trasek ry, Seta ry, Yrtti ja
Susi seka Pimenoff. Kaikki ETENEIle toimitetut kirjeet liitteineen toimitettiin neuvottelukun-
nan jésenille tiedoksi ennen kokousta.

Kokouksessa Mattila esitteli asiaan liittyvaa lainsdadantod, tutkimuksia ja kokemuksia. Han
tarkensi, ettd transseksuaalisuus tarkoittaa ensisijaisesti identiteettiin, ei seksuaalisuuteen liit-
tyvad ilmittd. Suomessa ilmi6 on harvinainen, aikuisia diagnosoidaan alle 100 vuodessa. Lap-
silla ilmié muistuttaa ADHD:t4 tai Aspergerin oireyhtymada. Joillakin lapsilla tulee tunne toi-
seen sukupuoleen kuulumisesta jo 2-3 vuoden idssa. Lasten sukupuoliristiriita haviaa 80-95
%:lla ja t&lloin hoidot eivat ole perusteltavissa. Pienelld ryhmalld lapsuudessa koettu sukupuo-
liristiriita jatkuu ja voimistuu murrosidassa.

Transukupuolisuus merkitsee sitd, ettd henkild haluaa eldd ja tulla hyvaksytyksi vastakkaisen
sukupuolen edustajana. Diagnoosi edellyttdd kokemuksen pysyvan véhintdan 2 vuotta. Ky-
seessé ei ole mielenterveyden hairid. Nuorten tutkimisessa ja hoidoissa edellytetaan tarkkaa
psykiatrista diagnoosia, kattavaa psykologisten, sosiaalisten ja perheeseen liittyvien tekijoiden
kartoitusta ja sukupuoliristiriitaan liittyvien muiden psyykkisten ongelmien lievittdmista ja tu-
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kea. Ruumiillisia hoitoja lyk&taan niin kauan kuin Kliinisesti on asianmukaista ja Suomen lain
mukaan niitd voidaan aloittaa taysi-ikaiselle.

Tampereen yliopistollisen sairaalan transpoliklinikan tutkittavien potilaiden ikdjakaumassa
suurimmat ryhmat ovat 20-29-vuotiaat (52 %) ja alle 20-vuotiaat (19 %). Tays:ssa transpoli-
klinikalla on vuodesta 2010 tutkittu ala-ik&isid nuorisopsykiatrian ja aikuispsykiatrian yhteis-
tyona. Toiveena Mattila esitti, ettd ETENEN linjaukset perustuvat tutkimustietoon ja kliini-
seen kokemukseen, silla on olemassa pieni ryhma ala-ikéisié, joiden sukupuoliristiriita on py-
syvéé ja aiheuttaa hoitamattomana huomattavaa kéarsimysté. Transsukupuolisuus on harvinai-
nen ilmio, jonka tutkimukseen ja hoitoon tarvitaan erityistason yksikoité. Keskittaminen on
hyva asia.

Lindberg esitteli transukupuolitutkimuksen tilannetta Hyksissa. Sielld on alaikaisten tutki-
mukset aloitettu syksylld 2010 ja nama tutkittavat ovat olleet 16—-17-vuotiaita. Nyt on alka-
massa yhdelle 14-vuotilaalle nuorelle tutkimukset. Han korosti, ettd nuorisopsykiatria ei sinal-
14&n vastusta tutkimista tai ilmion olemassaoloa. Nuorisopsykiatria pitaé tarkeana vanhempien
mukana oloa ja tutkimuksen porrastamista sairaanhoitopiirien, nuorisopsykiatrisen erikoissai-
raanhoidon poliklinikoiden ja erityisyksikdiden kesken. Nuoren omaa elinymparistoa lahella
olevissa erikoissairaanhoidon yksikoissa tulisi tehda nuoren perustutkimus seka selvittaa per-
heen tilanne ja mahdolliset lastensuojelun tarpeet. Jos keskeiseksi ongelmaksi perustutkimus-
ten perusteella syntyy epéily sukupuoli-identiteetin hairiosta, lahetetddn nuori erityisyksik-
kdon jatkotutkimuksiin. Tutkimuksissa tulee ottaa huomioon se lahtdkohta, ettd nuoren identi-
teetti on keskenerdinen eika pysyvaa persoonallisuuden rakennetta ole vield kehittynyt.

Kansainvalisissd hoitosuosituksissa suositetaan puberteettikehityksen keskeyttavan laakityk-
sen aloittamista 13 ik&vuoden jéalkeen ja pysyvid muutoksia aiheuttavia hormonihoitoja 16
ikdvuoden jélkeen. Ongelma on, ettd tutkimusnayttd ladkitysten pitkdaikaisvaikutuksista mm.
yksilon luustoon, kasvuun ja aivojen kehitykseen ovat toistaiseksi minimaalisia. Seka Hyksin
ettd Taysin nuorisopsyKkiatria ovat liittyneet kansainvaliseen tutkimusjarjestoon, jonka tarkoi-
tuksena on tutkia seké psyykkisesti ettd somaattisesti sukupuoli-identiteetin ongelmista karsi-
Vid nuoria.

Keskustelussa alaikéisen transsukupuolisuustutkimisesta, hoidosta ja hoidon porrastuksesta
tuli esille, ettd kysymyksessa on alaikdisen hoidon tarpeet, jossa on tarkedd tunnistaa alaikai-
sen kompetenssi ja ikdrajat. Aina on kuultava ihmisen omaa mielipidettd. Alaikaisen tutki-
muksen ja hoidon aloittaminen on I4&kérin arvioitava.

Lains&d&dannosta todettiin, ettd yleensa sdddokset koskevat isoa joukkoa, mutta tassa yhteydes-
s& kysymys on yksil@ista. Kriteereja ei voi maaritell& sukupuolisuuden perusteella, jos ihmi-
nen tarvitsee hoitoa. lhmisen tuntemus on tarkeé erityisesti nuorten kohdalla, jotka selkedsti
ovat kokeneet jo lapsuudessa transsukupuolisuusidentiteetin oireita ja ndmé vield voimistuvat
murrosidssa. Perustuslain mukaan tulee nuoren ihmisen omaa tahtoa kuulla, ratkaisujen ei saa
olla dkillisi& ja peruuttamattomia. Kysyttiin, miksi sukupuolikyvyttdmyydesté ja sterilisoin-
nista on saddetty laissa. Mika on sukupuolen vaihtaneen henkilén suhde omiin lapsiin?

Alueellisesti hoidon porrastus tulisi hoitaa joustavasti ja jos henkil tarvitsee ja haluaa jatko-
tutkimuksia, hanet tulisi niihin l&hettd4. Luontevaa on, ettd nuori l&hetetd&n ensin paikalliseen
nuorisopsykiatriseen yksikkdon, jossa kdynnistetddn tutkimukset ja annetaan tietoa lapselle ja
h&nen vanhemmilleen. Kuitenkin tarvitaan erityistietdmystd, kun nuoren kehitys suuntautuu
transsukupuolisuuteen. Hoitoa ei tulisi aloittaa varhain ja peruuttamattomia hoitoja ei tulisi an-
taa alaikdiselle. lkéraja (18 v.) on kuitenkin keinotekoinen.
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Esille nousi myds taysi-ikéisten leikkaushoitoon liittyva problematiikka, silld potilaat ovat eri-
laisia ja harvoin kaikki ovat tyytyvéisia kirurgisen hoidon lopputulokseen. Hormonihoitojen
aloittaminen ei myGskadn ole ongelmatonta ja ratkaisut pitéisi siirtdd mahdollisimman pitkal-
le.

Alaikéisen sukupuolenvaihtoon liittyvissa keskustelussa tulee olla mukana moniammatillinen
edustus esimerkiksi psykiatrien liséksi pediatri. Asiaan todettiin liittyvan paljon tietamatto-
myytta ja ennakkoluuluja. Lisaksi kysyttiin, mika on parasta ihmisen pitkdaikaisen karsimyk-
sen hoidossa, mik& on pienempi paha.

Yhteenvetona todettiin, ettd transsukupuoli-identeetti kysymysta arvioitaessa alaikaisen kan-
nalta, on arvioitava tutkimuksen ja hoidon aloittamisajankohta. Kuitenkaan liian varhainen
tutkimusten aloittaminen ja hoito eivét ole valttdmatta perusteltua monesta eri syysta. ETE-
NEn jasen Kari Eskola valmistelee asiasta lausuntoluonnosta ja sita kasitelldan seuraavassa
kokouksessa (22.9.2011).

5 Lausunto lakiehdotuksesta iakkaén henkilon sosiaali- ja terveyspalvelujen saannin turvaaminen

Lakiehdotuksesta kokouksessa oli esilla ETENEnR lausuntoluonnos jasenten antaman palaut-
teen perusteella. Luonnoksen pohjalta kokouksessa keskusteltiin ja tehtiin tdsmennyksia.
Luonnos jai puheenjohtajien ja paasihteerin valmisteltavaksi. Alla kuvataan lausunnon sisaltd
paapiirteittdin.

Sosiaali- ja terveysministerio on julkaissut peruslinjaukset ikdihmisten palvelujen kehittdmi-
sestd (STM selvityksid 2010:19). Linjausten ja ikdfoorumin jasenten kuulemiseen perustuen
on STM:ssé virkatyona laadittu ikdihmisten sosiaali- ja terveyspalveluja koskeva lakiluonnos.
Lausunnolle tullut ik&lakiehdotus siséltaa lain yksityiskohtaiset perustelut ja lakiluonnoksen.
Luonnoksessa painotetaan idkkaiden henkildiden hyvinvoinnin, terveyden, toimintakyvyn ja
osallisuusmahdollisuuksien edistamista seka heidan oikeuksiaan sosiaali- ja terveydenhuollon
palveluihin. Toteuttamisperiaatteissa korostetaan idkk&&n mahdollisuutta elad arvokasta elé-
maad, johon kuuluvat itsemaaraamisoikeus, yksilollisyys, osallisuus, oikeudenmukaisuus, hyvé
palvelujen laatu ja hyva kohtelu.

ETENE on etenkin vuosina 2007-2008 késitellyt kokouksissaan ik&ihmisten eettisia kysymyk-
sid sekd julkaissut vanhusten eettisié kysymyksié késittelevéin ”Vanhuus ja hoidon etiikka”
kannanoton (2008). Myo6s mielenterveyskysymyksid késittelevassa julkaisussa “Mielenterve-
ysetiikka - sinulla ja minulla on moraalinen vastuu” (2009) pohditaan ikdihmisten eettisia ky-
symyksid. ETENE korostaa, ettd vanhusten hoivaan ja hoitoon liittyvét eettiset kysymykset
kytkeytyvat ihmisarvon kunnioittamiseen, oikeudenmukaisuuteen, autonomiaan, itsemaaraa-
misoikeuteen ja yksityisyyteen sekd hyvan tekemiseen ja vahingon vélttdmiseen. Julkaisussa
”Vanhuus ja hoidon etiikka” korostetaan eettisesti kestdvan hoidon perustana ikdihmisten yk-
silollistd kohtelua, sosiaali- ja terveyshuollon yhteisty6td, vanhusten osallisuutta seka erityi-
sesti oikeutta turvalliseen laékehoitoon ja yhteiskunnan suojaan. Lisdksi nostetaan esille
omaishoitajien aseman vahvistaminen seké vanhusten oikeus hyvéaéan hoivaan ja hoitoon seka
arvokkaaseen kuolemaan. Mielenterveysetiikassa painotetaan vanhusten mahdollisuutta séilyt-
taé eldman mielekkyys ja osallisuus ja néin estéa yksindisyyden kokemusta.

Neuvottelukunta kasitteli kokouksessa 7.12.2010 ik&&ntyneitd koskevan lainsd&ddannon val-
mistelua ja siihen liittyvid eettisid kysymyksiéd. Neuvottelukunta toteaa lakiehdotuksesta seu-
raavaa:

Yleista:
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Lakiehdotus pyrkii turvaamaan ikdihmisten oikeuden sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen
saantiin sekd yhtendistamaan ikaihmisten sosiaali- ja terveydenhuollon tarjontaa eri kunnissa.
Ehdotus konkretisoi perustuslain tavoitetta turvata sosiaali- ja terveydenhuollonpalvelut yhté-
ldisesti kaikille kansalaisille i&sté riippumatta.

Neuvottelukunta kiinnittdd huomiota siihen, ettd monet lakiehdotuksessa esiintuodut jérjeste-
Iyt ja toimintamallit koskevat monia muitakin véestéryhmia ja asiat voitaisiin sisallyttaa yhta
hyvin tai paremmin vireilla olevaan sosiaalihuoltolain uudistukseen. VVanhusten huollon erilli-
nen laki on tarpeen vain siiné tapauksessa, ettd sen avulla voidaan parantaa ikaéntyneiden ih-
misten palveluja nykyisesté. Jatkovalmistelussa on huolehdittava siitd, ettd palvelutarpeen ar-
viointi, palvelujen tarjoaminen ja toiminnan valvonta seka luonnollisesti toiminnan resursointi
tdsmentyvat eivatka missaan tapauksessa vesity.

Kokemukset osoittavat, ettd hyvien pyrkimysten ja velvoitteiden kirjaaminen lakiin ei riita.
Hoidon ja hoivan kriteerit tulee madritelld selkeasti, jotta ik&antyneilld, heidan omaisillaan,
palvelujen jérjestdjilld ja tuottajilla sek& viime kadessa valvojilla on yhtendinen ké&sitys siitd,
millaista vanhusten huoltoa maassa tavoitellaan. Tavoitteita ei voida kirjata riittavan yksityis-
kohtaisesti lakiin, mutta ennen lain voimaan tuloa on huolehdittava siit4, etta koko maassa on
vakiinnutettu alan asiantuntijoiden laatimat hoidon ja hoivan suositukset. Menettelytapana
voisi soveltaa kokemuksia, joita saatiin niin sanotun hoitotakuun kéyttéonotosta.

Lakiehdotuksen yksityiskohtainen tarkastelu:

Maadritelméat 3 § Lakiehdotuksessa iakkaalla henkil6lla tarkoitetaan 75 vuotta tayttanytta hen-
kiloa. Ikdrajan asettaminen on ongelmallista, silld hoidon tarve ei seuraa kalenteri-ikaa. Pa-
himmillaan voi yleistya tulkinta, ett4 asetetun iké&rajan alapuolella olevilla ika&ntyneill& henki-
16illa ei ole lain tarkoittamia oikeuksia. Erityisen ongelmallista on se, ettéd lainsaadanndssa ei
ole noudatettu 65 vuoden iké&a palvelujen rajana. Ikdrajan tulee mahdollistaa myds idkkaan
vaikeavammaisen henkilén kuntoutusvastuun jatkumisen ja poistaa yli 64-vuotiaiden vaikeuk-
sia saada KELAnN kustantamaa kuntoutusta.

Vastuu lain mukaisten toimenpiteiden jarjestdmisesta 4 § Palvelujen turvaamiseen on sisélly-
tetty yleisia yhteiskunnallisia tavoitteita kuten omavastuu ja ldhimmaisvastuu. Ongelmana on
palvelujen ja tukitoimien riittamattomyydesta aiheutuva vanhuksen ja omaisten kohtuuttoman
vaikea eldmantilanne. L&heiset ihmissuhteet ovat osa idkk&an ihmisen eldménlaatua. Hoito-
vastuu ei saa olla laheisille kohtuuton rasitus. Kunnan on kannettava vastuunsa tarvittavan
hoidon ja hoivan jarjest4jana ja toiminnan laadun valvojana. Neuvottelukunta kiinnittada huo-
miota myads siihen, etté idkkaan henkilon tarvitseman henkildkohtaisen avustajan osalta
ikasyrjinta jai edelleen voimaan, sill& vaikeavammaisen henkilokohtainen apu ei edelleenk&én
maaréydy ian perusteella.

Hyvinvointia, terveytta ja toimintakykya edistévat kotikaynnit 10 § Vanhustenhuoltoon on
kaytettavissd voimavaroja rajallisesti ja niiden on oltava kustannustehokkaita. Kotikayntien si-
séltoa ja kohderyhméé on arvioitava huolellisesti ja kaavamaisia kotikdynteja tulee valttaa.
Kéyntien ulkopuolelle ei saa jaada henkildita, jotka hyotyvat kotikdynneista ja tarvitsevat nii-
ta.

Palvelutarpeen selvittdminen 11 § Palvelutarpeen méadrittdmisen aikaraja on hyva. Erityisen
tarkedd on sosiaali- ja terveydenhuollon henkildston yhteistyd ja tarvittavien asiantuntijoiden
konsultointi. Yhteistydhdn perustuva toimintatapa voi olla erittdin kustannustehokasta. Palve-
lutarpeen yksil6llinen arviointi tulee toteuttaa kansallisesti yhtenevéisell4 tavalla seké luoda
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tdhan hoidon ja hoivan tarpeen kriteerit. Taméan asian toteutuminen edellyttda koko maan kat-
tavaa ohjeistusta ja koulutusta. Suomessa palvelujen jarjestdminen, rahoitus ja palvelutarpeen
arviointi ovat kdytannossa samassa hallinnollisessa kokonaisuudessa, josta voi syntyd houku-
tus arvioida palvelujen tarve kaytettavissé olevien palvelujen mukaisesti. Palvelutarpeen ar-
vioinnin tulee perustua yleisesti hyvaksyttyihin periaatteisiin.

Vastuutydntekija 12 § Asia on hyva. Laissa tulee olla vastuuhenkildlle nimettava varahenkilo,
koska ongelmaksi muodostuvat vastuuhenkilon poissalot. Tdméa on valttdmatontd, jotta hoivan
ja hoidon jatkuvuus taataan. Tulisi my6s sadtaa valttamattoman avuntarpeen tarjoamisesta vii-
kon jokaisena péivand. Sadadokseen tulee lisaté se, missa tilanteissa idkkaalla henkil6ll on oi-
keus halutessaan vaihtaa vastuutyontekija.

Palvelu- ja hoitosuunnitelmat 13 § Suunnitelma on térkeé ja niit4 tehddan lukuisissa kunnissa.
Palvelu- ja hoitosuunnitelman laadinnassa on ongelmana, jos idkasta henkil6a kuullaan, mutta
se ei kuitenkaan johda mihink&an. Palvelurakennetta tulee kehittéaa siten, etta se ottaa huomi-
oon myds vanhuksen toiveet. Palvelu- ja hoitosuunnitelmassa tulee olla maininta vanhuksen
tarvitsemasta erityisasiantuntemuksen tarpeesta.

Hoivan jarjestaminen 15 § T&ssa laissa sivuutetaan kysymys yleistyvéstd omaishoivasta.
Omaishoivaa koskevat suunnitelmat tulee kytked samaan aikatauluun tdmén lain kanssa.

Kuntoutuksen jarjestdminen 16 § Tavoitteena osallisuus, palvelutarpeen ehkéisy ja kuntoutu-
minen ovat hyvid, mutta edelleen jaa epéselvaksi, miten iakkaat saavat tarvitsemaansa kuntou-
tusta. Tdma on yksi merkittava ongelma talla hetkelld kunnissa. Kuntoutukselle ei mydskaan
aseteta kriteereitd. Vanhusten oikea-aikaisen kuntoutuksen on osoitettu tuottavan hyvia tulok-
sia.

Palvelun toteuttamista ohjaavat periaatteet 17 § Ongelmallisia kohtia ovat arjen turvallisuu-
den” korostaminen ja “’kotona niin pitkddn kuin mahdollista”. Sementoivatko ndmad vahvistu-
vaa nykykaytantod, jossa idkkaat asuvat tai joutuvat asumaan kotonaan liian pitkaan? Lakieh-
dotus antaa kunnille liialliset mahdollisuudet tulkita “niin pitkddn kuin mahdollista” vaihtoeh-
toa. Ajatus perustuu myds aikansa eldneeseen dikotomiaan koti vs. laitos. Esimerkiksi, mita
pitempéadn idkas asuu kotonaan, sitd enemmaén koti muuttuu laitosmaiseksi. Tdmé& kehitys saat-
taa johtaa epatoivottaviin tuloksiin.

Vanhusneuvosto 21 § Taman asettaminen on myodnteinen asia, mutta sen asemasta, tehtavista
ja vastuista tulee saatda selkeésti. Vanhusneuvoston tulee olla riittdvan edustava, jotta myoés
haavoittuvien vanhuksien asioille on puolestapuhujia. VVoisiko vanhusneuvosto esimerkiksi
toimia palvelujen mééran ja laadun tarkkailijana sek& laatia vuosittain oman arvionsa ik&anty-
neiden palvelujen tasosta ja riittdvyydestd kunnanvaltuustolle.

Henkilokunnan ilmoitusvelvollisuus 23 § ja Toimenpiteet ilmoituksen johdosta 24 § Henkil6-
kunnalle ilmoitusvelvollisuus on hoidon laadun turvaamisen kannalta perusteltu ja hyva asia.
Lain toimeenpanon yhteydessé velvollisuuden rinnalla tulee korostaa henkildstén mahdolli-
suutta edistad hyvaa hoitoa, johon ilmoitus tarjoaa yhden tien. limoituksen tekevén henkilon
kannalta velvollisuus on eettisesti ongelmallinen, koska han voi joutua epéedulliseen tai il-
miantajan asemaan organisaatiossa. Esityksessé t4td on vadistetty sillg, ettd ilmoituksen teke-
matta jattdmisestd ei ole seuraamuksia. Kun velvollisuuden toteuttamatta jattdmisesté ei seu-
raa mitéan, luo se epamaéraisen tilanteen. Tamé saattaa kuitenkin olla kompromissi. Se ehka
ei tuo muutosta yleiseen viranomaisvelvollisuuteen, jonka mukaan epakohdista on ilmoitetta-
va ja niihin on puututtava. Olisi harkittava ilmoitusvelvollisuuden laajentamista muihinkin
epékohdan havainneisiin henkil6ihin.
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IImoituksen tulisi olla vapaamuotoinen. Uusi toimintamalli ja sen kayttdonotto edellyttavat
koulutusta ja ohjausta. IImoitusvelvollisuus olisi parasta kohdistaa tehtévéksi esimiehelle ja/tai
kunnan idkkaiden palveluita koordinoivalle henkil6lle ja/tai valvontaviranomaiselle. limoitus-
velvollisuudesta seurauksena voi olla myds se, ettd huomio siirretdén laitoksesta yksildiden
kayttdytymiseen. Laissa ja sen perusteluissa on méariteltava selkedsti, milloin ja misté asioista
on ilmoitusvelvollisuus ja kenelld se on olemassa.

Y hteenveto:

Kokonaisuutena ikalakiesitys on hyvé alku iakkdiden ihmisten oikeuksien ja aseman turvaa-
misessa. Ikalain jatkovalmistelussa on korostuttava se, ettd kunnilla on velvollisuus ikdihmista
kunnioittavaan yhdenvertaiseen ja tasalaatuiseen sosiaali- ja terveyspalveluun. S&adettéavén
lain tulee estdd mahdollisuus tinkié loputtomasti idkkaiden ihmisten sosiaali- ja terveyspalve-
luiden maéarasta ja laadusta. Liséksi lain laadinnan yhteydesséa tulee arvioida lain henkildsto-
ja kustannusvaikutukset kunnille, jotta laki voimaantullessaan voi mygs toteutua.

6 Keskustelu asiakkaan ja potilaan itsemaaraamisen edistamiskeinoista ja asian sdéaddéshankkeesta
Paasihteeri Aira Pihlainen

Pihlainen esitteli sosiaali- ja terveysministerion sadddshanketta asiakkaan ja potilaan itsemaa-
raamisoikeudesta. STM asetti 2.7.2010 tyéryhmén valmistelemaan sosiaali- ja terveydenhuol-
lon asiakkaan itsemadradmisoikeuden rajoittamista koskevia saddoksiéd. Tyoryhméa on kulu-
neen vuoden aikana kokoontunut kahdeksan kertaa ja esilld on ollut virkavastuukysymykset,
raskaana olevat pdihteita kayttavat aidit, vanhukset ja vammaiset henkil6t, oikeuspsykiatria
sekd akuutit ja pdivystystilanteet. Tyéryhma on nimennyt alatyéryhmia selvittdmaan em. ryh-
mien tilannetta.

Akuutit ja paivystystilanteiden alatydryhméssa on luonnosteltu lakiluonnosta, jossa kasitellaan
perusoikeuksien kunnioittamisen ensisijaisuutta ja rajoitustoimenpiteiden kdyton edellytyksié.
Rajoitustoimenpiteina kasitelladn poistumisen kieltdmista, kiinnipitamista, rajoittavien apuva-
lineiden kéyttda sekd omaisuuden haltuunottoa ja henkil6tarkastusta. Kiireellisen terveyden-
ja sairaanhoidon turvaamisen varmistamisessa esitetdan lainsdadanndéllé saddettavien rajoitus-
toimenpiteind ladkitseminen, valvontahuoneeseen sijoittaminen ja sitominen. Liséksi lakiin
Kirjattaisiin itsemadraamisen rajoittamisen kesto ja valvonta. Erityistilanteena lakiluonnokses-
sa késitelladn viranomaisen oikeutta paasta henkilon olinpaikkaan (esim. kotiin) ja ensihoito-
henkilékunnan oikeutta siirtad henkil6 tutkittavaksi. Lisaksi kasitelladn rajoitustoimenpiteiden
kayton ohjeistamista, kirjaamista ja valvontaa.

Esilla on myds ollut potilaan ja asiakkaan itseméaardédmisen lisadmiskeinot. Nainé voidaan pi-
t&4 potilaan hyvéa kohtelua, asiakkaan ja potilaan osallisuusmahdollisuuksien lisd&dmista ja
oma-arviointia seka palvelun ja hoidon suunnitelmallisuutta, ammattihenkildston vastuun sel-
keyttdmista ja osaamisen lisddmista seké laitoksen laatu- tai turvallisuussuunnitelmaa.

Keskustelussa nousi esille itsemé&arddmista pohtivan tyéryhman syksyn 2011 tygsuunnitelma.
Tydryhman suunnitelmana on jérjestéé kaksi aiheeseen liittyvaéd kuulemistilaisuutta 10.11 ja
11.11.2011 klo 9.00 -16.00.

7 Neuvottelukunnan 2011 tydsuunnitelma

Neuvottelukunnan kesédseminaari pidetdén 25.8.2011 klo 9.00 -16.00.
Varsinaiset kokoukset ovat:
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t0 22.9.2011 klo 12.00 -16.00,
t0 20.10.2011 klo 12.00 -16.00 ja
t0 8.12.2011 klo 9.00 -16.00.

ETENE jarjestaa yhteistydssa TENKIin ja TINK:n kanssa Etiikan paiva -seminaarin tiedon
hyvasté kaytostd 16.11.2011 klo 9.30 -16.00.

8 llmoitusasiat
Ei ollut.

9 Muut esille tulevat asiat
Henkildstoasiat: Neuvottelukunta péatti palkata lakimies Anna Méki-Petaja-Leinosen 1 kK si-
vutoimista tyotd vastaavaksi ajaksi ETENEIlle. Tehtavana hédnelld on selvittad eutanasian,
kohdunvuokrauksen ja alaikdisten sukupuolisuuden tutkimuksen tilanne joissakin Euroopan

maissa ja laatia selvityksista kirjallinen raportti. Ty6 tehd&éan touko-elokuun aikana.

Paasihteerina toimiva Aira Pihlainen on irtisanoutunut tehtavastaan 1.9.2011 lahtien. Puheen-
johtaja kiitti paésihteeria tehdysta tydsta.

10Kokouksen paatos

Kokous péattyi 15.20.

Puheenjohtaja Markku Lehto

Paasihteeri Aira Pihlainen
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