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1. Kokouksen avaus ja esityslistan hyviiksyminen tydjirjestykseksi

Puheenjohtaja Jaana Hallamaa avasi kokouksen klo 12.05. Esityslista hyviksyttiin tyojérjes-
tykseksi.

2. Donation after Circulatory Death (DCD) —elinluovutukset

ETENE antoi kesilld 2019 HUSin pyynndst4 lausunnon koskien HUSin suunnittelemaa pilottia
elinluovutuksista verenkierron pyséhtymisen jilkeen. Pilotti koskee noin 10 munuaisten (tai
keuhkojen) luovutusta. Pédsihteeri toi esiin, etté aihepiirin ollessa eettisesti sensitiivinen, ETE-
NEn on hyvi seurata pilotin etenemisti ja siitd saatuja kokemuksia. Kati Myllymaki kertoi neu-
vottelukunnalle, ettdi DCD-toiminnan eettisii nakdkohtia kasiteltin Nordic Ethics Meeting —ko-
kouksessa 5.9.2019. Kati Myllymaki toimitti edelld mainitussa kokouksessa néytetyn DCD-toi-
mintaa koskevan esityksen tiedoksi ETENER jésenille (Tiimeri). HUS suunnittelee omaisten ko-
kemusten kirjaamista kyselylomakkeella / haastattelulla pilotista, mit4 pidettiin hyvan ja tar-
peellisena asiana. Pagsihteeri osallistuu 19.11.2019 HUSin jérjestimain DCD-toimintaa koske-
vaan kokoukseen, jonka kuulumiset pazsihteeri vilittdd neuvottelukunnalle. Puheenjohtaja Jaana
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Hallamaa totesi, ettd DCD-pilottia koskeva lausuntopyynto on hyva esimerkki ETENEn kisitte-
lemien asiakokonaisuuksien haastavuudesta ja monitahoisuudesta.

Lausuntopyyntd Kiypi hoito -suosituksesta: Itsemurhien ehkiiisy ja itsemurhaa yrittineen
hoito

ETENEIti on pyydetty lausuntoa Kéypé hoito —suosituksesta: Itsemurhien ehkdisy ja itsemurhaa
yrittaneen hoito. Todettiin, ettd on hyvé, ettd itsemurhan ehkéisyyn ja itsemurhaa yrittdneen hoi-
toon laaditaan Kéypa hoito —suositus, silld itsemurhakuolleisuus on Suomessa edelleen verraten
korkea. Keskustelussa tuotiin esiin, ettfi suositus poikkeaa jossain maérin perinteisistd Kiypa
hoito —suosituksista ja athepiirin istuttaminen perinteiseen Kéypa hoito —formaattiin voi téten
olla osin haastavaa. Sikili kun Kiyp# hoito —suosituksia tarkasteltaneen verraten laajasti myds
hoitohenkilokunnan ulkopuolella (esimerkiksi p#éttéjit ja toimintaa suunnittelevat tahot) ja ne
ohjaavat pitkilti sitd, minklaista palvelua potilaat saavat, keskustelussa tuotiin esiin tarve kehit-
t44 Kéypé hoito -formaattia. Varapuheenjohtaja Lauri Kuosmanen on ollut mukana laatimassa
kyseessi olevaa Kdypd hoito —suositusta ja hin muistutti suosituksessa korostuvan ne ndkokul-
mat, joista tutkimuksellisilla asetelmilla on ollut mahdollista saada tietoa.

Puheenjohtaja Jaana Hallamaa totesi, ettd Kéyp4 hoito —suositus palvelisi terveydenhuollon am-
mattihenkilsitd ja muita suosituksen lukijoita paremmin, kun siind tuotaisiin selkedmmin esiin
tekijit ja konkreettiset toimenpiteet - kuka tekee ja mit4 hoidon eri vaiheissa. Keskustelussa tuo-
tiin esiin, ettd on tirked tunnistaa erityisryhmait, joita itsetuhoinen kaytds koskettaa keskimaa-
riistd enemmin (esimerkiksi syrjéytyneet, huostaan otetut lapset, transsukupuoliset). Anna-
Maija Pietili totesi, ettd suosituksessa tulisi huomioida vahvemmin itsetuhoisen ihmisen perhe ja
muut laheiset.

Pissihteeri laatii lausuntoluonnoksen, jota muut voivat kommentoida ennen sen lahettdmista.

ETENEIle osoitettujen lausuntopyyntdjen osalta keskustelussa pidettiin erityisen térkeéna tunnis-
taa ETENEn tehtivin kannalta oleellinen tarkastelukulma.

Hallitusohjelma

Pissihteeri toi esiin, etti ETENEn on hyvi olla tietoinen niisté hallitusohjelman kirjauksista,
jotka ovat ETENEn tehtéivén kannalta oleellisia. Tallid varmistetaan ETENElle mahdollisuus oi-
kein ajoitettuun kommentointiin niin haluttaessa. Hallitusohjelmassa ETENEn kannalta kiinnos-
tavia aiheita voivat olla esimerkiksi sijaissynnytykset, paperittomien hoito, vaihtoehto- ja usko-
mushoidot, saattohoito ja palliatiivinen hoito, digitalisaatio, ikézntyvat, vammaisten henkildiden
oikeudet, translain uudistaminen ja itsema#raamisoikeus. Kirsi Ruuhonen toi esiin, ettd edelld
mainittujen aihekokonaisuuksien kasittelyn aikataulu olisi hyva tuoda tiedoksi ETENEIle tule-
vissa kokouksissa.

Puheenjohtaja Jaana Hallamaa otti esiin, ettd hallitusohjelmassa kestévén kehityksen ja sosiaali-
ja terveydenhuollon teemat on pitklti erotettu toisistaan. Téma voi olla hyvé huomioida ja yksi
kommentoitava asia ETENEn kokonaisvaltaisen ympéristohyvinvointimallin laatimisen yhtey-
dessa.

ETENEn toiminta
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Kesdseminaari

ETENEn kesédseminaarista laaditaan julkaisu, jota voidaan hy6dyntdd ETENEn niin kutsutun ko-
konaisvaltaisen ympdaristohyvinvointimallin luomisessa.

ETENER toimintasuunnitelma

ETENERn tille toimikaudelle kaavailtuja toiminnan painopisteitd ovat kokonaisvaltaisen ympéris-
tohyvinvointimallin lisdksi sosiaali- ja terveydenhuollon teknologia, sote-uudistus ja osallisuus /
osattomuus. Pédsihteeri esitti, ettd sosiaali- ja terveydenhuollon teknologiaan liittyen pyydettdi-
siin sopiviksi katsotuilta tahoilta alustajia ETENEn kokoukseen. Toimintasuunnitelmaan pala-
taan tarkemmin syksyn seuraavissa kokouksissa.

Paivi Topo otti esille hoitajamitoituksen ja tiedusteli ETENEn mahdollisuutta osallistua asiasta
kaytavasdn keskusteluun etilkkan ndkoékulmasta. Keskustelussa todettiin asian olevan pelkkas ase-
tettavaa hoitajamitoitusta huomattavasti monitahoisemman. Avoinna olevat kysymykset liitty vt
mitoitusta koskevien suositusten noudattamiseen tydvoiman riittivyyden nikokulmasta ja esi-
merkiksi tietyn ammattiryhman tydtehtdvien sisallolliseen méadrittdmiseen. Keskustelussa tuotiin
esiin my0s hoitajamitoituksen nivoutuminen saattohoidon jirjestimiseen siten ettd saattohoi-
dossa olevien ihmisten mahdollisuus pysy4 saattohoitopaikassaan turvataan. Keskustelussa to-
dettiin aikataulun haastavuus ETENEn mahdollista kannanottoa silmilld pitden.

Puheenjohtaja Jaana Hallamaa toi esiin, ettd Suomen Akatemian strategisen tutkimuksen juuri
kdynnistyneissa hankkeissa on sellaisia, joissa ETENER jasenid on mukana ja joita ETENEn
voisi olla mielek&std seurata esimerkiksi alustuspyynndn merkeissa.

Passihteeri esitti, ettd ETENE jérjestéisi yhdessd Suomen lddkintdoikeuden ja —etiikan seuran
kanssa (www.sloes. fi) keskustelutilaisuuden sijaissynnytyksistd. Pagtettiin jarjestad keskusteluti-
laisuus ETENEn kokouksen jilkeen 16.12.2019 klo 16.30 Tieteiden talolla. Keskustelussa pidet-
tiin tarkednd késitelld tilaisuudessa aihetta monipuolisesti tuoden esiin myds lapsen oikeuksien
nakokulma.

ETENEnR toimintatavat

Puheenjohtaja Jaana Hallamaa esitti, ettd aikaisempaa tiiviimpi ty6ryhmatydskentely voisi mah-
dollistaa syvillisemman perehtymisen ja osaltaan vihentdd koko neuvottelukunnan sahkposti-
listalla kaytavai viestinvaihtoa.

Edellisen kokouksen poytékirjaa ei kasitelld endd kokouksissa, jotta keskustelulle turvataan riit-
tévésti aikaa. Poytékirja toimitetaan neuvottelukunnan jasenille sahkdpostitse ja sitd koskevat
huomautukset voi esittdd mairiajassa passihteerille.

Muut asiat

Genomilakiesitys

Todettiin, ettd genomilakiesitystd koskevien ETENEn ndkemysten vélittimiseen voi tarjoutua
nyt jo laadittujen kahden lausunnon lisdksi mahdollisuus esimerkiksi siind tapauksessa, ettd

ETENE kutsutaan eduskuntaan kuultavaksi. Keskustelussa tuotiin esiin huolenaiheita sen suh-
teen, ettd genomitiedon kayttoon littyy taloudellisia intressejd. Keskustelussa kasiteltiin myos
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tietoiseen suostumukseen liittyvid huolenaiheita. Padsihteeri toi esiin, ettd nykyisissa kdytén-
ndissi on erityisesti tutkimuksen osalta jo joitakin huolenaiheita esimerkiksi tietojen luovuttami-
sen ja tuloksiin liittyvan neuvonnan suhteen, jolloin voidaan tunnistaa my®os tietty tarve olemassa
olevan lainsidédnnon ja ohjeistuksen tdsmentédmiselle.

Sairaanhoitopiirien eettisten toimijoiden kartoitus

Pirkanmaan sairaanhoitopiirin hoitoeettisen neuvottelukunnan puheenjohtaja Juha Pihkala on
tiedustellut voisiko ETENE Kartoittaa sairaanhoitopiireissd toimivia eettisisid toimielimid. Vara-
puheenjohtaja Lauri Kuosmanen ilmoitti, etté téllainen selvitys voidaan toteuttaa opiskelijoiden
toimesta, jolloin opiskelijat saavat tydstd opintopisteita.

Ilmoitusasiat

IImoitettiin neuvottelukunnalle tiedoksi ETENEn uudet kansanedustajajésenet ja varajésenet:

Jdsen Kim Berg, Suomen Sosialidemokraattinen Puolue r.p.
Varajésen Heidi Viljanen, Suomen Sosialidemokraattinen Puolue r.p.
Jasen Sanna Antikainen, Perussuomalaiset r.p.

Varajdsen Mari Rantanen, Perussuomalaiset r.p.

Jésen Sari Sarkomaa, Kansallinen Kokoomus r.p.

Varajdsen Terhi Koulumies, Kansallinen Kokoomus r.p.

Jasen Pekka Aittakumpu, Suomen Keskusta r.p.

Varajdsen Hanna-Leena Mattila, Suomen Keskustar.p.

Kokouksen péiittiminen

Puheenjohtaja Jaana Hallamaa paétti kokouksen klo 13.50.

Neuvottelukunnan puolesta

Puheenjohtaja +Jaana Hallamaa T
Padsihteeri I\‘:Ifj::/l?/ﬁettinen



