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Aika: Perjantai 16.11.2012 klo 11-15

Paikka: Eduskuntatalo, kh. A116 (sisdankaynti padovesta)

Osallistujat:
Markku Lehto, puheenjohtaja X
Raimo Sulkava, varapuheenjohtaja X
Jasenet: Varajasenet:
Jaakko Heiniméki Kirsti Aalto
Hanna Markkula-Kivisilta X Sirkku Siivonen
Mardy Lindgvist X Nils Torvalds
Harri Jokiranta Arja Peiponen
Kari Eskola, klo 11:40 alkaen X Harri Vertio
Merja Miettinen X Matti Huttunen
Pdivi Rautava Minna POysti
Heikki Vuorela Raimo Puustinen
Tarja Hallikainen X Pdivi Sinko
Markku Niemela X Risto Kortelainen
Anne Niemi X Sakari Vanhala
Irma Pahlman Anna Méki-Petéja-Leinonen
Helena Leino-Kilpi X Tarja P6s0
Jyrki Jyrkamé Helka Urponen
Sanni Grahn-Laasonen, klo 12 asti X Sanna Lauslahti
Hanna Mantyla Ari Jalonen, klo 13.30-14.45
Tapani Tolli Elsi Katainen
Hanna Tainio, klo 12.30 asti X Anneli Kiljunen
Paivi Topo, paasihteeri X
Cherina Dolk, osastosihteeri X

1. Kokouksen avaus
Puheenjohtaja avasi kokouksen.

2. Edellisen kokouksen poytakirjan hyvaksyminen
Hyvéksyttiin poytékirja.

3. Etiikan tila
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Kéytiin keskustelua raportista. Paatettiin editoida tiivistelméaa ja selkiinnyttdd muutamia kohtia se-
ka teravoittad tiedotteen viestid. Paasihteeri tekee muutokset. Niiden jalkeen raportti on valmis tai-

tettavaksi ja julkaistavaksi.

4. Lausunto

- PSHP:n kuntayhtymén lausuntopyynt6 operatiivisten ladketieteellisten alojen koulutuksesta vai-

najilla

Hanna Tainio kertoi Implantti-instituutin perustamisen historiasta ja taustasta. Raimo Sulkava tote-
si, ettd fantomeja voidaan kehittdd korvaamaan vainajien kayttda koulutuksessa ja myds tuotekehi-
tystoiminnassa, mutta silti tarve vainajilla tehtdvaan koulutukseen séilyy osittain. Todettiin, ettd
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Suomessa keskuksen toiminnan herkké kohta on luvan pyytdminen vainajan omaisilta tai mahdol-
lisesti jo ennen kuolemaa ihmiseltd itseltdan. Kaupallisen tahon ei tulisi olla luvan pyytéja vaan
terveydenhuollon ammattilaisen, jonka tyon kuvaan ei kaupallinen toiminta liity. Olennaista on se,
ettd omainen tai ihminen itse tietdd antaako han luvan koulutukseen vai tuotekehitystoimintaan liit-
tyvaan kayttoon. Todettiin, ettd asiasta tulisi tiedottaa julkisesti jo valmisteluvaiheessa. Paasihtee-
rin lausuntoluonnos hyvaksyttiin pienin muutoksin, jotka paésihteeri tekee.

5. Lapset ja nuoret -tydryhma
Paivi Sinko esitteli Harri Jokirannan diaesityksen tdman ollessa estyneend. Tavoitteena Jokirannan
ja Singon esityksilla oli avata lahetekeskustelu Lapset ja nuoret -tyéryhman toiminnalle. Jokiranta
korosti yhteistyon merkitysta lasten hyvan ja turvallisen eldman turvaamisessa. Han pohti myos si-
t&, miké on eettista tekemista ja mika epéeettista tekematta jattamista. Keskustelussa todettiin
muun muassa, ettd koulun ja sosiaali- ja terveysalan tulisi tehdd parempaa yhteisty6td, jotta esi-
merkiksi lukihdiridiset lapset/nuoret tai ne oppilaat, joiden vanhemmat kayttavéat paihteita liikaa
saisivat ammattitaitoista tukea, jonka avulla he voisivat paremmin opiskella. Tata korostaa myds se
seikka, etta erityisopetukseen sijoitettujen lasten maarét ovat nousseet. Todettiin, ettéd lastensuojelu
on viisas investointi, eikd kuluerd. Toivottiin, ettd ryhma keskittyisi ajankohtaisiin asioihin ja ko-
rostaisi niiden yhteiskuntaeettisia ja sosiaali- ja terveysalan eettisid ulottuvuuksia. Yksi tallainen
kysymys liittyy uuteen lastensuojelulakiin, joka on sisélloltadn hyva ja turvaa lapselle oikeuden
saada apua ja turvaa viivytyksettd. Lakia ei kuitenkaan kaytannossa laheskaén aina noudateta.

Pdivi Sinko piti myds oman esityksensd, joissa keskityttiin lapsiin ja nuoriin sosiaalitoimen asiak-
kaina ja erityisesti lastensuojeluun. Kéytdnnon ongelmana on ollut lapsen suojelu hdnen omilta on-
gelmiltaan jopa niin, ettei haneltd suoraan kysyta niista mitdén vaan tiedot kysytaan vain vanhem-
milta. Lasten pitéisi paasta osallistumaan itseddn koskevaan paatoksentekoon, heidat pitdisi huo-
mata yksil6ind. Vastuun ottaminen on jaényt osin ymmartamatta, esimerkiksi lastensuojelun ilmoi-
tuksen teko ei vield vapauta vastuusta. Ongelmana on ylipaataan sosiaalihuollon lainsd&ddanndn
noudattamatta jattdminen kunnissa. Esimerkiksi tilanne, jossa vain reilu puolet on patevia sosiaali-
tyontekijoita, on saanut jatkua pitkadn. Epéapéatevien on vaikea vaatia parannusta tilanteeseen. Mi-
kaan taho ei tunnu kéytannossa ottavan vastuuta edes siitd, ettd sosiaalityontekijoitd koulutettaisiin
tarpeeksi.

Keskustelussa nostettiin esille sitd, ettd tydryhman tulisi paattad mihin monista kysymyksista kes-
kitytaén ja pitdd mielessd ndiden asioiden eettinen ulottuvuus. Puheenjohtaja esitti nelijaon, jota
voitaisiin pohtia ryhmén ty6té jasentdmadn: 1.eettisen ongelman ymmartaminen herkkyys yhteis-
kunnassa, 2. analyysi eli onko taitoa arvioida ja tutkia ongelmaa rationaalisesti, 3.miten saadaan
motiivi toimia tilanteen korjaamiseksi ja 4. uskallus toteuttaa paatoksia. Samoin todettiin, ettd Har-
ri Jokirannan jasennys eldman arjen ehtoihin, palvelujen sisaltoon ja rakenteisiin, sekd tekemisen
oikeuksiin ja velvollisuuksiin on hyddyksi tyon jasentdmisessa ja rajaamisessa. Todettiin, ettd vas-
tuunkysymykset ylipaataan korostuvat lasten ja nuorten kohdalla paatéksenteosta kaytdnnon toi-
miin asti. Lasten ja nuorten palveluissa tarvitaan herkkyytta, kykyé ja halua havaita ongelmia ja
tarttua niihin. Tdma tarkoittaa my0ds paattajien ymmarrysta omien patdstensé seurauksista lasten
ja nuorten hyvinvoinnille.

6. Alueellinen yhdenvertaisuus
Jyrki Jyrkdméa
Siirrettiin seuraavaan kokoukseen.

7. Saattohoito -julkaisut ja kannanoton laatiminen
Aiheesta kéydyssa vilkkaassa keskustelussa todettiin, ettéd lehdistotiedotteessa mainitut asiat ovat
ETENEN kannanotto saattohoidosta. ETENESss4 laadituista kolmesta saattohoitoa koskevasta ra-
portista kootaan ETENER julkaisu. Sen alussa esitetddn ETENEN kannanotto saattohoidon tilan-
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teesta ja kehittamistarpeista. Julkaisussa ovat syksylla vuonna 2012 Aira Pihlaisen laatimat selvi-
tykset saattohoitosuunnitelmien sisélldsta ja saattohoidon saatavuudesta seka kevaalla 2012 tehty
raportti.

Olennaista on kertoa mité saattohoito on ja miké on sen tarve maassa ja miten siihen on kyetty vas-
taamaan. Liséksi on tarkasteltava saattohoidon suunnitelmallisuuden kehitystd, joka onkin mennyt
eteenpdin vuosien 2001-2012 vélisend aikana. Liséksi on selvennettava sitd, ettd saattohoito luoki-
tellaan kolmeen luokkaan potilaiden vaatiman hoidon vaativuuden mukaan. Kotisaattohoitoa on
my0s aikaisempaa paremmin saatavana. Olennaista onkin korostaa saattohoidon saatavuutta siella
missé ihminen asuu, kuten esimerkiksi asumispalvelujen piirissa.

Saatavuusselvitys kuitenkin osoitti, ettd vaikka tilanne on kohentunut, on yha paljon kehitettavaa
sekd méaardllisesti ettd laadullisesti. Edelleen on tarve saattohoidon koulutuksesta ja vaativaan saat-
tohoitoon varatuista hoitopaikoista. Riskind on myos se, etta saattohoito mielletdan vain kivun lie-
vitykseksi ja ihmisen psyykkiset, sosiaaliset ja hengelliset tarpeet jaavét sivuun. Saattohoidossa,
kuten muussakin hoidossa, on lahtokohdan oltava kuolemaa l&hestyvéan ihmisen oman ndkemyksen
kuuleminen, olipa kyse kivun hoidosta tai tuesta paivittaisessé elamassa. Myos omaisten huomioi-
minen on olennaista. Saattohoidosta ei ole luotettavia tilastoja ja tdmé estaa tilanteen luotettavan
seuraamisen.

Erillinen tiedote laaditaan saattohoitokyselyyn vastanneille ja siind on mukana yksityiskohtaiset tu-
lokset.

Harvinaiset sairaudet - kansallinen strategiatyéryhma

ETENEN ndkemykset eettisista kysymyksista
Siirrettiin seuraavaan kokoukseen

Kansainvaliset asiat

- Sijaissynnytysasiasta Pohjoismaisen Bioetiikkakomitean seminaari Kddpenhaminassa
(http://ncbio.org/nordisk/2012/06/requlating-surrogacy/ )

- Kypros, eurooppalaisten eettisten neuvottelukuntien kokous, késiteltiin mm. geenitestauksia ja
tutkimusetiikkaa (http://ec.europa.eu/bepa/european-group-
ethics/docs/activities/18th_nec_forum_programme_04-05_october 2012.pdf)

IImoitusasiat

- Saattohoitotutkimuksen pdiva 6.11.2012, aineistot saatavilla www.etene.fi-sivuilla.
- Padsihteeri siirtyy 1.2.2013 alkaen Ik&instituutin johtajaksi.
- Seuraava ETENEN kokous 31.1.2013 klo 12-15, paikka avoin.

Muut esille tulevat asiat

Ei ollut.

Kokouksen péatds

Puheenjohtaja paatti kokouksen klo 14.50.

Puheenjohtaja Markku Lehto

Paasihteeri Paivi Topo
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