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1 Kokouksen avaus ja osallistujien esittelykierros
Puheenjohtaja avasi kokouksen ja toivotti jasenet ja varajasenet tervetulleiksi. Uusi paésihteeri
Leila Jylh&nkangas esitteli itsensé ja 1&asné olleet osallistujat kertoivat lyhyesti itsestdan.

2 Edellisen kokouksen poytakirjan hyvaksyminen

Hyvéksyttiin.
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3 Lausuntoluonnoksen kasittely: Transseksuaalin sukupuolen vahvistamisesta annetun lain muutostarpeet.

Puheenjohtaja esitteli lausuntoluonnoksen taustat. Paasihteeri kertoi Seta ry:n ja Trasek ry:n
yhteisesté lausunnosta, joka on lahetetty ETENEIle 12.4.2013 ja jossa esitettiin muun muassa
tarve saattaa ajan tasalle transseksuaalin sukupuolen vahvistamisesta annettu laki. ETENEN
jasenet totesivat keskustelussa, ettd lainsdédantéa on aika uudistaa. Kaytiin lausuntoluonnos
yksityiskohtaisesti lapi. Sovittiin, ettd paasihteeri tekee tarvittavat korjaukset.

4 Lausuntoluonnoksen kasittely: Terveydenhuollon ammattihenkilon oikeus kieltaytya suorittamasta raskau-
denkeskeytysté

Puheenjohtaja esitteli lausuntoluonnoksen. Keskusteltiin lausuntoluonnoksen sisallosta ja
pohdittiin muun muassa kysymysta siita, ettd muutos nykykaytantoon tarkoittaisi merkittavaa
periaatteellista avausta, joka saattaisi laajentua myds muihin eettisesti kuormittaviin tilantei-
siin terveydenhuollon ammattilaisten tydssa. Keskusteltiin myds yhdenvertaisen kohtelun ja
raskaana olevan naisen hoidon saannin takaamisesta. Kaytiin lausuntoluonnos yksityiskohtai-
sesti 1&pi ja todettiin, ettei sen siséltda ole tarpeen muuttaa.

5 Lausuntoluonnoksen kasittely: Raskauden keskeyttdminen, viikkorajat

Puheenjohtaja esitteli lausuntoluonnoksen. ETENEN ndkemyksen mukaan raskaudenkeskeyt-
tdmisen ylarajaan ei ole syyta puuttua. Kaytiin lausuntoluonnos yksityiskohtaisesti lapi ja so-
vittiin, ettd paasihteeri tarvittavat korjaukset.

6 Lausuntoluonnoksen kasittely: Homepakolaiset ry:n kannanottopyynté ETENEIIle sisdilmasta sairastunei-
den tilanteesta Suomessa

Puheenjohtaja esitteli lausuntoluonnoksen. ETENE totesi, ettei diagnoosiluokan puuttuminen
estd hoitoa. Olennaista on varmistaa, ettd kaikkien oireilevien henkildiden tilanteet arvioidaan
yksilOllisesti eika ketdan jateta hoidon ulkopuolelle. Kaytiin lausuntoluonnos lapi ja paatettiin,
ettd paasihteeri tekee lausuntoon tarvittavat pienet tdsmennykset.

7  Toimintasuunnitelma

Puheenjohtaja esitteli toimintasuunnitelmaa. Kaytiin l&pi nykyisen (toimikausi 30.9.2014 asti)
ja tulevan neuvottelukunnan tehtdvaalueiden siséltdja ja painotuksia. Keskusteltiin siit4, ettd
nykyinen neuvottelukunta voisi paneutua alueellisen tasavertaisuuden ja palvelujen saatavuu-
den teemoihin. Tuleva neuvottelukunta taas keskittyisi tiedon saamiseen ja jakamiseen liitty-
viin eettisiin kysymyksiin. Nykypéivand esimerkiksi erilaisia sairauksia koskevaa tietoa on
saatavilla runsaasti lehdisté ja internetistd. Kysymys moninaisen tiedon hallitsemisesta ja ké-
sittelysta ulottuu potilaan sairauskertomuksesta median kautta valittyvaan informaatiotulvaan.
Keskustelussa nousi tassd yhteydessa esille ajatus siité, etté tietojen saanti on kansalaisten
kannalta tarke&a.

Puheenjohtaja esitteli lyhyesti Aivot ja etiikka -julkaisua. Pohdittiin kysymysta siitd, mika
kannustaa ihmisié toimimaan eettisesti ja millaisilla tavoilla eettiseen ajatteluun ja kayttayty-
miseen olisi mahdollista vaikuttaa. Todettiin inhimillista toimintaa ja eettisten suositusten
suhdetta tarkastelevan julkaisun olleen kiinnostava ja tarpeellinen. Sovittiin, ettd paasihteeri
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kokoaa julkaisusta yhteenvetotekstin ja myohemmin mahdollisesti myds lyhyen kannanoton
tai suosituksen.

8 Lausuntopyynt6: Hoidon rajaus -luokitus / THL
Heikki Virkkunen

Ylilaékari Heikki Virkkunen esitteli potilaskertomukseen suunniteltua hoidon rajausten raken-
teista kirjausta. Tavoitteena on luoda listaus hoidossa huomioitavista riskitiedoista, jotka koo-
taan eArkiston Tiedonhallintapalveluun. Listaus siséltdé potilaan itsensé tekeman hoitotahdon,
elinluovutustahdon ja muut tahdonilmaisut seké terveydenhuollon ammattilaisten ladketieteel-
lisin perustein tekemét hoidon rajaukset. Tarkoituksena on potilaan suostumuksella koota tie-
dot kaikkien terveydenhuollon organisaatioiden tiedoista ja itsendisesti tekemista tahdonil-
maisuista.

Esityksen mukaan ideaalitilanne olisi, etta potilas tekisi hoitotahdon yhdessé terveydenhuollon
ammattilaisen ja omaisen kanssa. ETENE néki téllaisen menettelyn kuitenkin jossain maarin
haastavana potilaan itsemadradmisoikeuden kannalta. Kaikki potilaat eivat myéskaan halua
omaistensa olevan tietoisia tekeméstéan hoitotahdosta.

Hoidon rajauksen asteen osalta pidettiin tarke&nd, ettd se on ammattilaisten tekema ja yhte-
naisté tapaa noudattava. Yhteisty6 potilaan ja omaisten kanssa on myds vélttaméatonta. Vas-
tuuta ei tulisi kuitenkaan salyttad yksin potilaan ja/tai omaisten harteille. Pohdittiin termia
hoidon ”rajauksesta” ja ehdotettiin, ettd ”linjaus” saattaisi olla parempi ilmaisu. Vapaata teks-
tipohjaista mallia hoitotahdolle pidettiin jossain maarin rakenteista mallia mielekkddmpéana.
Rakenteista mallia voisi kuitenkin kayttaa apuna kopioimalla valmiita, esimerkinomaisia lau-
seita ja muokata niitd itselle sopiviksi.

Keskusteltiin sijaispaattdjamahdollisuudesta tilanteessa, jossa esimerkiksi Alzheimerin tautia
sairastava potilas ei kykene ilmaisemaan tahtoaan. Potilaan tahdon kunnioittamista ja ladkarin
tyota helpottaisi, mikali tallaisen mahdollisuuden varalle olisi nimetty sijaispaattdja, jolta voisi
kysya potilaan toiveista oman hoitonsa suhteen. Todettiin, ettd Muistiliitolta voisi tiedustella
mahdollisuutta kommentoida asiaa. Kehitysvammaisten henkildiden oman tahdon ilmaisun
osalta ehdotettiin, ettd asiassa olisi hyvé kuulla Kehitysvammaliittoa.

Keskusteltiin liséksi positiivisen hoitotahdon kirjaamisesta. Yliladkari Virkkunen totesi, ettd
hoitotahtoon on mahdollista kirjata potilaan positiivisen hoitotahdon ilmaisut.

Paatettiin, ettei asiasta tehda erillistd lausuntoa, vaan THL huomioi ETENEN keskustelussa
esittdméat nakdkohdat.

9 Lausuntopyyntd: Kudospankkitoiminta / Regea kudospankki ja solukeskus
Raimo Sulkava

Varapuheenjohtaja esitteli Tampereen yliopiston yhteydessa toimivalta monikudospankki Re-
gealta tullutta kommentointipyynttd, joka késitteli kudospankkitoimintaan liittyvié eettisia
kysymyksié. Regea ilmoittaa kayvénsa 1api kaikki TAYS:n kylméséilytykseen tuodut vainajat
mahdollisina kudosluovuttajina ja ottavansa yhteytta soveltuvien luovuttajien omaisiin alle
vuorokausi kuoleman tapahtumisen jélkeen tiedustellakseen vainajan mielipidettd kudos-
luovutuksiin. Tallainen kaytanto todettiin keskustelussa eettisesti arveluttavaksi. Omaisten
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kannalta mielekkdadmpi menettelytapa olisi sellainen, jossa ensimmaéinen yhteydenotto kudos-
luovutuksen mahdollisuudesta tulisi potilasta hoitaneelta laakarilta.

Todettiin, ettd vuoden 2010 lakimuutoksilla pyrittiin helpottamaan elin- ja kudosluovutusten
lisddmista. Keskusteltiin siitd, ettd kudossiirteiden tarve kliinisessé kaytossa lisadntyy tulevai-
suudessa ja mahdollisuus kudossiirteisiin palvelee kansalaisia, kunhan eettiset nékékohdat
huomioidaan. Keskustelua ja kysymyksié syntyi myds toiminnan mahdollisista kaupallisista
piirteista.

Keskustelussa todettiin yleisen tiedon liséamisen kudosluovutuksista olevan hyvéksyttavaa.

Todettiin, ettd kudossiirteiden vastaanottajia olisi mahdollista kayttaa esimerkkeina tiedotuk-
sessa asianomaisten henkildiden luvalla. Ajatukseen julkisuuden henkildiden kéyttamisesta

kudosluovuttajaesimerkkeind suhtauduttiin ETENER jasenten keskuudessa varauksellisesti.

Padtettiin, ettd paasihteeri laatii asiasta lausuntoluonnoksen, jota kasitelladn ETENEN seuraa-

vassa kokouksessa 22.5.2013.

- Poikien ympdrileikkaus ei-ladketieteellisin perustein: Lainsaddannon tarkastelua. Asian ka-
sittely on siirretty seuraavaan kokoukseen (22.5.2013). Keskusteltiin aiheesta ja péatettiin, etta
paasihteeri kutsuu kuultavaksi aiheeseen perehtyneen asiantuntijan. Pohdittiin myds, etta asiaa
voisi kasitella jatkossa lapset ja nuoret -teeman alla. Fokuksena olisivat erityisesti edunval-
vonnalliset kysymykset ja se, kenelld on oikeus paattaa lapsen ympérileikkauksesta.

- Lapset ja nuoret tyoryhmd, tilannekatsaus, Leila Jylhédnkangas

Paasihteeri kertoi lyhyesti Lapset ja nuoret -tydryhman kuulumisista. Tyoryhmaélla on ollut
suunnitteilla muun muassa lasten ja nuorten osallisuuden teemoja tarkasteleva julkaisu, jonka
on tarkoitus valmistua vuoden 2013 lopussa. Sovittiin, ettd paasihteeri kutsuu tyéryhmén
koolle asiasta keskustelemiseksi.

- Alueellinen yhdenvertaisuus, tilannekatsaus. Puheenjohtaja esitteli lyhyesti asian ja kertoi ja-
senille, ettd alueellisen yhdenvertaisuuden kysymyksista kiinnostuneet voivat olla yhteydessé
Jyrki Jyrk&madn. Padtettiin lisdksi pyytéa Jyrkdméaa alustamaan aiheesta ETENEN seuraavassa
kokouksessa 22.5.2013.

11 Muut esille tulevat asiat

- Kaytiin keskustelua ETENEN seuraavan kesdseminaarin mahdollisista teemoista. Esille nou-
sivat lasten ja nuorten asiat sek& alueellisen yhdenvertaisuuden kysymykset.

- Keskusteltiin ETENERN nettisivuista ja todettiin niiden olevan informatiiviset. Pohdittiin kui-
tenkin, ettd sivuja olisi tarpeen uudistaa ja selkeyttaa.

- Vaitoskirjaa tekeva sosiologian tutkija Mikko J. Virtanen Helsingin yliopistosta on esittanyt
toiveensa péastd seuraamaan ETENERN istuntoja kuluvan vuoden aikana. Keskusteltiin asiasta
ja esille nousi niin ehdotusta puoltavia kuin vastustaviakin kannanottoja. Siihen varaukselli-
semmin suhtautuvat pohtivat yhtaalta kysymysta kokouksissa kasiteltavien asioiden kesken-
erdisyydesta ja toisaalta sité, ettd ETENEnN kokouspoytékirjoista saisi joka tapauksessa hyvéa
tutkimusmateriaalia eettisid kysymyksia koskevan paatoksenteon analyysia varten. Enemmist6
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asian késittelyvaiheessa paikalla olleista jasenista kuitenkin puolsi vaitdskirjan tekijan mah-
dollisuutta seurata istuntoja, kunhan asianmukaisia tutkimuseettisia kdytanteitd noudatetaan.

12 Kokouksen paatos

Puheenjohtaja kiitti osallistujia aktiivisesta osallistumisesta ja paatti kokouksen klo 15:50.

Puheenjohtaja Markku Lehto

Paasihteeri Leila Jylhédnkangas



