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Sariola Jukka, Sari-eijas
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Uramo Maija, Sulkakoski Sonja
Kokouksen avaus ja esityslistan hyviaksyminen tyojarjestykseksi
Puheenjohtaja avasi kokouksen klo 12.00. Esityslista hyvaksyttiin ty6jarjestykseksi.
Lausuntopyynnoét
o STM:n lausuntopyyntd vaativan sijaishuollon uudistamistydéryhman ehdotuksesta halli-
tuksen esitysluonnokseksi lastensuojelun vaativaa sijaishuoltoa koskevaksi lainsaadan-
noksi.
Keskustelussa tuli esiin seuraavia nakokulmia:
e Vaativaan sijaishuoltoon paatyvia lapsia tyypillisesti on siirretty paikasta toiseen,
eika heidan hoidostaan oteta sosiaali- ja terveydenhuollossa kokonaisvastuuta.
e On hyva, etta sivistyksellisten oikeudet on otettu nostettu esityksessa esiin.
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e Psykososiaalisen tuen saatavuus on talla hetkella riittdamatonta.

e Monella vaativaan sijaishuoltoon paatyvalla lapsella voi olla myds diagnosoita-
vissa ja hoidettavissa olevia sairauksia tai tiloja. Lapset voivat olla alidiagnosoituja
ja heidat leimataan ongelmaisiksi.

e Monilla vaativaan sijaishuoltoon paatyvalla lapselle on jo tapahtunut monenlaista
vahinkoa ennen sijoittamista.

o Ammattilaisten tulee kantaa vastuuta siita, etta valtetaan vahingon tuottamista

lapselle ja perheelle.

Lapsen sosiaalitydntekijan vastuu on suuri, myos juridisesti.

Lapsen oikeuksien korostaminen esityksessa on hyva asia.

Rajoitus- ja pakkokeinoja tulee pyrkia vahentamaan vaativassa sijaishuollossa.

Vaativan sijaishuollon tarvetta voidaan vahentaa varmistamalla riittava matalan

kynnyksen tuki kaikille sita tarvitseville lapsille ja perheille.

Koulun ei tulisi joutua hoitamaa lastensuojelun tehtavaa.

e Pakkokeinoja ja rajoitustoimenpiteita kaytettaessa on tarkeaa purkaa tilanteet jal-
kikateen.

o Kaikilla lapsilla on oikeus peruspalveluihin siita riijppumatta siitd, missa lapsi on ja
elaa.

e Palvelut eivat aina saavuta sijaishuollossa olevia lapsia.

o STM:n lausuntopyynto biopankkilaista
Keskustelussa tuli esiin seuraavia nakokulmia:

e Biopankkinaytteesta analysoitavasta genomitiedosta voi tulla esiin merkittavia
riskeja myohemmin puhkeavista sairauksista. Jos tallaista tietoa luovutetaan nayt-
teen antajille, heidan tulee saada tuloksia koskevaa asiantuntevaa neuvontaa.

e Tieto vakavan sairauden merkittavasta riskista on useimmille jarkytys. Tietoa tulisi
antaa vain sellaisten sairauksien riskeista, joiden puhkeamiseen tai etenemiseen
voidaan vaikuttaa.

e 15-vuotias on kovin nuori arvioimaan, haluaako han vastaanottaa tietoa vakavien
sairauksien merkittavista perinnéllisista riskeista.

e Ymmartavatko biopankkitutkimukseen naytteensa antavat, mihin kaikkeen he
antavat suostumuksensa. Onko suostumukseen mahdollista tehda myéhemmin
helposti muutoksia.

e Vakavan taudin riskia koskevan tiedon ymmartaminen vie aikaa. Neuvonnan li-
saksi tulisi saada tarvittaessa psykososiaalista tukea asian kasittelemiseksi.

o Tulisi tarkemmin pohtia minkalainen merkitys terveystiedolla on ihmisen ela-
maan. lhminen saattaa kuolla johonkin muuhun syyhyn ennen, kuin sairaus ehtii
puhjeta. Samalla han on saattanut kayttaa elamansa sairauden mahdollisen puh-
keamisen pohtimiseen ja murehtimiseen.

o QOikeus olla tietamatta tulee huomioida.

3. ETENEnN toiminta
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Paatettiin asettaa ETENEIlle kolme toimikauden painopisteisiin liittyvaa jaostoa: Osallisuusjaosto,
terveys- ja hyvinvointiteknologian jaosto ja ymparistdhyvinvoinnin jaosto. Jaostojen kokoonpano
vahvistetaan ETENEN seuraavassa kokouksessa 9.2.2021.

4. Muut asiat
Kati Myllymaki: Laakariliiton toteuttama kysely ldakareiden eutanasiakannasta

Laakariliiton toiminnanjohtaja Kati Myllymaki kertoi Ladkariliiton toteuttamasta, laakareiden euta-
nasiakantaa selvittaneen kyselyn tuloksista.

Eutanasiaan liittyva julkinen keskustelu on jossain maarin lisadntynyt osin STM:n elaman loppu-
vaiheen asiantuntijatydryhman (https://stm.fi/hanke?tunnus=STM055:00/2018) tyén myota.
ETENE on antanut lausunnon eutanasiasta vuona 2017 (https://etene.fi/docu-
ments/1429646/4360417/KANNANOTTO eutanasia 26.9.2017f.pdf/a23dcc78-3788-4140-b363-
3a7b99527ad8/KANNANOTTO eutanasia 26.9.2017f.pdf.pdf). Keskustelussa tuli esiin seuraavia
nakokulmia:

o On tarkeda selvittaa ladkareiden kanta eutanasiaan, silla 1aakarit ovat ne, jotka eutanasiaa kay-
tannossa toteuttaisivat.

o Mita pidempi kokemus hoitohenkilokunnalla on kuolevan potilaan hoidosta, sita kielteisempi
on yleensa suhtautuminen eutanasiaan.

o ETENEnN aikaisemmassa eutanasiaa koskevassa lausunnossa on kiteytetty hyvin eutanasiaan
liittyvia eettisia nakokulmia; oikeutta elamaan, hyvan tekemista ja vahingon valttamista.

o Palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa on viela paljon korjattavaa ja kehitettavaa. Koulu-
tusta tulisi lisata.

o Aiheeseen liittyvaa terminologiaa on tarkeaa pohtia.

o Jos eutanasia sallittaisiin, tulisiko siita vaihtoehto saattohoidolle silloin, kun laadukasta saatto-
hoitoa ei ole saatavilla.

o Eutanasian hyvaksyminen ei poista karsimysta elamasta.

o On huomattava, ettei elaman loppuvaihe ole ainoastaan ladketieteellinen, vaan moniamma-
tillinen kysymys.

o Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon osaamisessa ja saatavauudessa on merkittavia alueellisia
eroja.

o Osaamista tarvitaan lisda myds siita, miten kuolevan omaiset kohdataan.

o Ruotsissa kuolevan ihmisen ldheisella on mahdollisuus niin kutsuttuun saattohoitovapaaseen,
joka on palkallista vapaata kuolevan laheisen hoitoon.

o Psykososiaalinen tuki on tarkeaa kuoleman lahestyessa. Talla hetkella sita ei ole riittavasti saa-
tavilla.

o Jos eutanasia sallittaisiin, miksi Iadkareita ei velvoitettaisi suorittamaan eutanasiaa, eli miksi
eutanasia poikkeaisi kaikista muista toimenpiteista.

o Karsimyksen maarittely on subjektiivista, jolloin tulkinnanvaraisuus tekee rajojen asettami-
sesta hankalaa. Ihmiset saattavat kokea epaoikeudenmukaisena, jos he eivat saa eutanasiaa.
Johtaako tilanne siihen, etta etsitaan laakari, joka suostuu eutanasian suorittamaan.

o Vallitsevan juridisen nakemyksen mukaan ihmisoikeussopimukset, joihin Suomi on sitoutu-
nut, eivat aseta estetta avustetutusta kuolemasta saatamiselle. Oikeudesta elamaan ei voida
johtaa yksilolle velvollisuutta elaa tai jarjestelmalle velvollisuutta yllapitaa elamaa hinnalla
milla hyvansa.
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Tyttéjen sukupuolielinten silpominen ja poikien ei-lddketieteelliset ymparileikkaukset

Eduskunnan lakivaliokunta on 30. syyskuuta hyvaksynyt mietinnon (LaVM 6/2020 vp) kansalais-
aloitteesta, jossa ehdotetaan lainvalmisteluun ryhtymista tyttojen sukuelinten silpomisen kielta-
miseksi (KAA 1/2019 vp). Kansalaisaloitteessa ehdotetaan silpomisen kieltdavaa omaa lakia, joka
kattaa kaikenikadiset tytot ja naiset seka ulkomailla tehdyt silpomiset. Kansalaisaloitteessa viitataan
Ruotsiin, jossa silpomisen kieltava erillislaki on ollut voimassa vuodesta 1982 lahtien. Valiokunta
esittad, etta oikeusministerio selvittaa myos poikien ei-ladketieteellisiin ymparileikkauksiin liitty-
vat sdantelytarpeet. ETENE on ottanut kantaa poikien ei-laaketieteellisiin ymparileikkauksiin
vuonna 1999: https://etene.fi/documents/1429646/1555971/LAUSUNTO+POI-
KIEN+YMP%C3%84RILEIKKAUKSESTA.pdf/7f29d4a2-9772-43ea-8a0e-0397c0e 1fb88/LAU-
SUNTO+POIKIEN+YMP%C3%84RILEIKKAUKSESTA.pdf. Keskustelussa tuli esiin seuraavia nakokul-
mia:

o Poikien ei-ladketieteellinen ymparileikkaus tulisi suorittaa vasta sitten, kun lapsi voi antaa
tietoon perustuvan suostumuksen.

o Ei-ladketieteellinen ymparileikkaus loukkaa lapsen fyysista koskemattomuutta ja oikeutta
maarata itsestaan ja kehostaan.

o Lapsen oikeuksiin maarata itsestaan ja kehostaan kiinnitetadan enenevassa maarin huo-
miota terveydenhuollossa.

o Kulttuuriset perinteet ovat vahvoja, ja niista poikkeaminen voi johtaa negatiivisiin seu-
rauksiin lapselle ja perheelle.

o Asiaa tulee tarkastella monipuolisesti eri nakokulmat huomioiden.

ETENEN kesdseminaari

ETENEnN kesaseminaari jarjestetdan Hanasaaressa 26.8.2021

5. Kokouksen paattaminen

Puheenjohtaja paatti kokouksen klo 15.11.
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