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1 Kokouksen avaus

Varajasenet:

Kirsti Aalto
Sirkku Siivonen
Nils Torvalds
Arja Peiponen
Harri Vertio

Matti Huttunen
Minna Raivio
Raimo Puustinen
Péivi Sinko

Risto Kortelainen
Sakari Vanhala
Anna Méki-Petéja-Leinonen
Tarja P6s0

Helka Urponen
Sanna Lauslahti
Avri Jalonen, poistu
Elsi Katainen
Anneli Kiljunen

Puheenjohtaja avasi kokouksen ja toivotti jasenet ja varajasenet tervetulleiksi.

2 Edellisen kokouksen muistion hyvaksyminen
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Muistio hyvaksyttiin seuraavin muutoksin: kohta 6: eutanasiaa kasitteleva tydpaperi esitell&an

neuvottelukunnan joulukuun kokouksessa.
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3 Geenitestaukset kaupallisena toimintana

Asiantuntija tutkimusprofessori Helena Kéaaridinen kertoi kuluttajille suunnattujen geenitesti-
en taman hetkisesta tilanteesta ja lahitulevaisuuden tilanteesta. Testeja ja testaajia on paljon ja
niiden palvelut ovat internetin kautta saatavilla. Suurimmat eettiset ongelmat liittyvat koko
genomin lukemiseen. Téllaista palvelua on jo nyt tarjolla. Tallgin voi henkil6n perimasta 16y-
tya paljon sellaisia terveyteen liittyvia asioita, joiden tulkitsemiseen tarvitaan asiantuntijaa.
Néiden tietojen vuoksi voi myds terveydenhuollon palvelujen kayttd lisaantya. Eettiseltd kan-
nalta ongelmallisia kysymyksié ovat myos alkioiden, sikididen ja lasten testaaminen. Kenell&
on oikeus syntyd? Onko oikein, ettd vanhemmat selvittdvat lapsensa koko eldman aikaiseen
sairastamisriskeihin liittyvaa tietoa? Kaaridisen esityksen ja kdydyn keskustelun pohjalta paa-
tettiin laatia erillinen muistio, joka jaetaan seuraavassa kokouksessa. Muistion tarkoituksena
on vetdd yhteen kaupallisesti kuluttajien saatavilla olevien geenitestausten eettisid pulmia ja
arvioida niiden merkittavyytta ja mahdollisten toimenpiteiden tarvetta.

4 Sosiaali- ja terveysalan eettinen perusta

Todettiin, ettd kasikirjoitus kehittynyt paljon saatujen monien kommenttien pohjalta. Kielt4 ei
ole viel& huollettu. Professio -termin rinnalle etsitdén vield suomenkielistd ilmaisua, samoin
tarkistetaan capability -termin suomennos. Lisataan vield uskonnollisen ja kielellisen taustan
huomiointi ja lievennetaan tiedonvalitys -kohdan asian muotoilua. Julkaisu k&d&nnetdén ruot-
siksi ja mahdollisesti myds englanniksi. Keskusteltiin julkaisusta tiedottamisesta ja paéatettiin
keskittya suurimpiin medioihin ja ammattilehtiin.

5 Laki potilaan ja sosiaalihuollon asiakkaan perusoikeuksien rajoittamisesta valttdmattéman hoidon ja
huolenpidon turvaamiseksi - valmistelun tilanne (liite, diaesitys)

Asiantuntija hallitussihteeri Pirjo Kainulainen kertoi lakivalmistelun tilanteesta. Valmistelu on
pitkalld ja kuuleminen tapahtuu tdmén vuoden puolella. Tyéryhmén tarkoituksena on kuiten-
kin pyytéa jatkoaikaa valmistelun loppuun saattamiseksi. Ty6ta on tehty jaostoissa (raskaana
olevien péihteitd kayttavien naisten pakkohoito, akuutit ja paivystystilanteet, oikeuspsykiatria
sek& vanhusten ja vammaisten ihmisten palvelut ja hoito). Lastensuojelu on jétetty ulkopuolel-
le. Tarve lainsaadantéén on ilmeinen jo kansainvélisten sopimusten ratifioimiseksikin (esim.
YK:n sopimus vammaisten ihmisten oikeuksista). Tavoitteena on rajoitteiden kdytén mini-
moiminen tyokulttuureja muuttamalla. Ratkaistava mm. se, voiko julkisen vallan kayttoa siir-
ta4 yksityiselle, kuten jo tapahtuukin. VVastakkain ovat perusoikeudet: toisaalta autonomia ja
toisaalta oikeus saada apua ja oikeus olla turvassa.

Keskustelussa todettiin, ettd lainsdddédnndn luominen on hyvin haasteellista jo pelkéstéan ai-
hepiirin laajuuden vuoksi. Lisdksi haasteena ovat vallitsevat tavat toimia, joita pitdisi paikoin
hyvin paljon muuttaa (esim. sitomisen yleisyys vanhustenhuollossa). Lainsdddannon toimeen-
panosuunnitelma on erityisen oleellinen, koska lain noudattaminen vaatii paljon muutoksia ta-
vassa tarkastella tilanteita, joissa talla hetkelld ké&ytet&an rajoitteita ja ymmaértad miten ennal-
taehkaista tai toimia muutoin uudella tavalla. Esimerkiksi kehitysvammaisten ihmisten koh-
dalla on useassa tutkimuksessa todettu, ettd aggressiivisen tai muulla tavoin muita hairitsevan
kayttadytymisen taustalla on padsééntdisesti psykososiaalinen tilanne, johon voitaisiin puuttua
varmistamalla se, ettd kehitysvammaiset ihmiset kokisivat olevansa osa yhteisga jossa heille
on mielekasta tekemistd. Samansuuntaisia tuloksia on saatu myds muistisairaiden ihmisten
ympérivuorokautisen hoidon kohdalla. Lainsaddannén tulisi kannustaa tarttumaan varsinaisiin
ongelmiin eikd niiden seurauksiin.
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Keskeinen kysymys on se, miten voidaan luoda lainsaadantd, joka pitaa perusoikeuksien ra-
joittamisen kynnyksen riittdvan korkealla, mutta on silti mahdollinen noudattaa k&ytanngssa.
Vaihtoehtoisena lahestymistapana esitettiin sitd, ettd esim. kognitiivisten toiminnanvajeiden
olemassa olo ei yksin riitd, vaan rajoitustoimia voisi kdyttaa vain kun téllaisella henkil6lld on
jo ollut vakavia riskitilanteita. Lainsdadantéluonnoksen henki on tdméan ajatuksen mukainen:
pelkk& kognitiivinen toimintakyvyn selked vaje ei riitd, vaan kyseessa on oltava terveyden tai
hyvinvoinnin vakavan vaarantumisen uhka. Huolena on myds se, etta jos fyysisesti ei saa ra-
joittaa, niin lisdantyyko ladkkeilla tehty sitominen eli voimakas rauhoittavien laékkeiden kéyt-
t0. Tarvitaan lainsd&ddanndsta vahva selkanoja tyotekijoille ja esimiehille, jotta rajoitustoimet
vahentyvat. Tydohjauksen keinot voisivat auttaa tyontekijoité tarkastelemaan toimintatapoja
asiakkaan/potilaan nakdkulmasta. ERVA alueen tehtavéksi voisi sopia tiedonkeruu rajoitta-
mistoimista alueella ja ohjaus niiden vaihtoehdoille. Toimeenpanoon pitd4 panostaa myéntei-
sessd mielessé. Psykiatrisessa hoidossa eivét rajoitustoimenpiteet ole vahentyneet, vaikka
lainsdddédntd on ollut kunnossa. Hollannissa on kiytdsséd “kuulijan virka”: jos joku on mennyt
huonosti, niin kuulija kuuntelee asiakkaan/potilaan kokemuksia ja toimii tulkkina suhteessa
palveluihin.

6 Eettisten toimikuntien ja ETENEN yhteisty0

Esitettiin kevaalla tehdyn kyselyn tulokset. Vastauksia on tullut niukasti sairaanhoitopiirien
hoitoeettisiltd toimikunnilta sekd osaamiskeskuksilta. Sosiaalitoimen vastaajat pitivét alueel-
lista toimintaa tarpeellisena varsinkin silloin, jos mukana on myds terveydenhuolto. Mydgs ter-
veydenhuollon vastaajat pitivét sita tarpeellisena, jos mukana on myds perusterveydenhuolto.
Osassa alueita on jo nyt aktiivista toimintaa, osassa ei. ETENEIt4 toivottiin koulutusta, yhte-
naisia toimintamalleja, kansallista verkostoitumista seké kansainvélisten asioiden vélittdmista
alueille. Paatettiin laajentaa kesaseminaaria kutsumalla mukaan hoitoeettiset toimikunnan ja
osaamiskeskukset ja tehda ohjelma, joka kiinnostaisi myds heitd. Seminaarin suunnittelu aloi-
tetaan jo nyt.

7 Ilmoitusasiat

Tiedotettiin Tiedon hyvéa kéytté seminaarista 16.11. Tieteiden talolla (ETENE yksi jarjestajis-
ta).

8 Seuraavan kokouksen siirtdminen 8.12. péivasta 15.12. paivaan

Paétettiin siirtdd neuvottelukunnan seuraava kokous paivalle 15.12. kello 9-11. Kello 12-16 on
tybseminaari eutanasiasta ja sen paatteeksi kokous jatkuu. Paikka varmistetaan myéhemmin.

9 Muut esille tulevat asiat

Sexpo on pyytanyt ETENEIta kannanoton tarkistamista poikien ympérileikkauksesta. Vanha
lausunto on vuodelta 2004 (Lausunto ymparileikkaustydryhman muistiosta). Todettiin, ettd
kysymys on edelleen ajankohtainen myds sen vuoksi, ettd muslimivéeston maéra on Suomes-
sa lisdantynyt ja osaan muslimikulttuureista kuuluu poikien ymparileikkaus. ETENEnN lausun-
nossa vuodelta 2004 todetaan muun muassa, etta pitkén tdhtdimen pyrkimyksena tulee olla yh-
teisty0ssa asianomaisten yhteisdjen kanssa poikien ympdrileikkauksesta luopuminen. Samoin
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todetaan, etté potilaslain hengen mukaisesti lasta on kuultava eikda vanhemman uskonnollinen
nékemys voi menné lapsen tahdon tai vastustuksen edelle, vaikka lapsi ei tdysin ymmar-
taisikaan toimenpiteen merkitysta. Todettiin, ettd lausunto on edelleen perusteiltaan ajantasai-
nen eiké sen uudelleenkasittely mydskadn mahdu tyd- ja toimintasuunnitelmaan.

10 Kokouksen paatds

Puheenjohtaja paatti kokouksen 15.37.

Puheenjohtaja Markku Lehto

Paasihteeri Paivi Topo
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