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1. Kokouksen avaus

Puheenjohtaja toivotti jasenet ja varajasenet tervetulleiksi.
2. Edellisen kokouksen poytikirjan hyviksyminen

Poytikirja hyviksyttiin.

3. Etiikan tila seminaarin palautekeskustelu
Sosiaali- ja terveysalan etiikan tilaa luotaava seminaari paattijille jirjestettiin Eduskunnan terve-
ys- ja sosiaalivaliokunnan kanssa eduskunnan tiloissa aamupdivilld 28.3.2012. Seminaariin oli
kutsuttu padttiji ja johtavia viranhaltijoita Eduskunnasta, kunnista, sairaanhoitopiireistd ja jar-
jestoistd sekd alan vaikuttajia. Paikalla oli n. 70 osallistujaa. Todettiin, ettd seminaari oli onnis-
tunut ja ettd esityksistd ja kiydysté keskustelusta saadaan aineksia Etiikan tila -raportin eteen-
piin kehittimiseen. Keskeisid teemoja olivat muun muassa eriarvoisuus ja huonompiosaisten ti-
lanteeseen panostaminen, valvonnan rooli ja resurssit, sanktiot toiminnan ohjaajina ja erityisesti
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kohteluun liittyvit kysymykset sekd se, miten yhteisty6té ylipadtiaan tehdadn asiakkaiden ja poti-
laiden kanssa. Vastuukysymysti pitdid avata tarkemmin ja erottaa millaisesta tilanteesta on kul-
loinkin kysymys: yksilon vastuu ylldpitdd terveyttédin ja huolehtia toimeentulostaan, hyvinvoin-
nistaan ja ldheistensd hyvinvoinnista silloin kun hidn on voimissaan tai silloin kun voimavarat
ovat vihdiset. Samoin on pohdittava sitd, mikd on kulloinkin sosiaali- ja terveydenhuollon rooli.

4. Etiikan tila raportin vaihe
Raporttia tyGstetddn eteenpiin seminaarissa saadun palautteen pohjalta. Kun teksti on pitemmal-
ld, pohditaan sitd, mité etiikan tilaa kuvaavat indikaattorit voivat olla. Raportista puuttuu myds
loppuluku ja ihmisarvoteemasta lihtevai keskustelua on syyti teravoittdd. Raporttia pitad sy-
ventidd kohtaamisen ja kohtelun osalta. Hyvit eettiset kdytannot voisi myos olla osa tekstid. On
pohdittava, miten raportista voisi saada aineksia myos yksittiisten tyopaikkojen kédyttoon. Jérjes-
telmitasoa ja yksilotasoa pitéd selventdd. Jatkossa asioita voisi ajatella seurattavan neljén vuo-
den vilein. Raporttiin palataan kevdén kokouksessa ja se on teemana kesdseminaarissa.

5. Eutanasiakeskustelu ja kirjallinen kysymys hallitukselle
Jaettiin tiedoksi kirjallinen kysymys ja siihen laadittu vastaus. Tehtiin katsaus eutanasiasta kiy-
tyyn keskusteluun mediassa ja todettiin se monipuoliseksi ja melko maltilliseksi. ETENE saavut-
ti tavoitteensa nostaa keskustelua kuolemaa lihestyvan ihmisen hoidosta ja itseméaérdimisoikeu-
desta.

6. ETENEn lausunto kehitysvammaisten ihmisten asumisen suunnitelmasta ja kuulemistilaisuus (liite)
Todettiin, etti lausunto on toimitettu STM:lle ja padsihteeri on pitanyt kuulemistilaisuudessa
ETENEn puheenvuoron.

7. Saapuneet kommentti/lausuntopyynnét, paitetdsin toimenpiteistd

- Keskusteltiin sisdilmasta sairastuneiden sosiaalisesta tilanteesta ja asumistilanteesta yksityis-
henkildn yhteydenoton perusteella. Todettiin ilmién monimuotoisuus ja luotettavan tutkimus-
tiedon puute ymparistdyliherkkyydesti. Vastauksessa hyddynnetiin sosiaali- ja terveysminis-
terion koordinoiman ympiristdyliherkkyysverkoston kokoamia tietoja. Todettiin, ettéd julkisten
kosteusvaurioisiksi todettujen rakennusten korjaamisen pitiisi edetd nopeammin ja silld sads-
tyttiisiin pitkikestoiselta fyysiselti altistukselta sekd psyykkiseltd stressilta.

- EU:n tutkimuksen ja innovoinnin puiteohjelma: eettiset nikokohdat ml. kantasolututkimus:
lausuntopyyntd tyd- ja elinkeinoministeridlti. Pétettiin, ettd kuullaan TUKIJAn ndkemyksiad
ja pagsihteeri valmistelee ETENEn lausunnon ja lahettdd lukuohjeen neuvottelukunnan jése-
nille kommentointia varten.

- Eettinen ohjeistus liskireille neitsyyden tutkimisesta. Monika-Naiset Liitto ry on ldhestynyt
ETENES tahin liittyvilld kysymykselld. Péidsihteeri valmistelee vastauksen ja kdyttdd Duode-
cimin ohjetta lddkéreille apuna. Vastaus késitellddn seuraavassa kokouksessa.

8. Itsemairiamisoikeuden vahvistaminen ja rajoittaminen sosiaali- ja terveydenhuollossa
- STM:n jérjestii lainvalmistelun tueksi seminaarin 5.6.2012 Helsingissi. ETENEIl4 on erityi-
sesti muistisairaiden ihmisten tilanteeseen liittyvén osion valmisteluvastuu. Todettiin, ettd tar-
vitaan lisitietoa taloudellisista asioista péittimisesti ja tuetusta paitoksenteosta. Pédsihteeri
valmistelee ohjelman yhteistydssda Raimo Sulkavan kanssa.

9. Yhteistyoasiat:
- Lagkiriliiton, Tehyn ja Talentian eettisten neuvottelukuntien kanssa jarjestetddn Helsingissd
6.9.2012 seminaari teemasta Asiakas- ja potilasturvallisuus ammattieettisend haasteena. Kes-
kustelussa todettiin, etti poliisikorkeakoulusta voisi pyytdd luennoijan puhumaan turvallisuu-
desta silloin kun tydtehtivissi kohtaa vastustusta. Pohdittiin myos tarvetta laajentaa jdrjesté-
jdkuntaa.
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- Tutkimuseettisten neuvottelukuntien kanssa (TENK, TINK ja TUKIJA) jarjestetdén Etiikan
paivi syksylla 2012. Todettiin, ettd on parempi, jos koko pédivén ohjelma on kaikille yhteinen.
ETENEn osuuden teema voisi olla biopankkilaki ja se, miten yleisolle viestitetdan biopankki-
laista ja sen vaikutuksista tutkimukseen ja hoidon vaikuttavuuteen. Toinen teema voisi olla
ylipditdan kysymys tutkimuksen vaikuttavuudesta.

10. Ilmoitusasiat

- Euroopan komission European Group on Ethics in Science and New Technologies (EGE) on
julkaissut kaksi seminaariraporttia. Toinen kisittelee tutkimusetiikkaa ja toinen informaatio- ja
kommunikaatioteknologiaa. Viimeksi mainitusta on myds EGEn kannanotto.

- Bioethics and Law Observatory, Univ of Barcelona on julkaissut raportin eettisistd kysymyk-
sistd elinsiirroissa silloin kun luovuttaja on elossa.

- WHOn Ethics and Health Team on julkaissut tutkimuseettiset ohjeet terveystutkimukseen ja
ihmisiin kohdistuvaan tutkimukseen

- Valviralta tullut tiedoksi p#itds kasvojen siirrosta silloin, jos henkilon kasvot ovat tuhoutuneet
onnettomuudessa.

11. Muut esille tulevat asiat
Euroopan neuvostolta on tullut konsultaatiopyyntd liittyen geenitestauksiin ja tietojen luovutta-
miseen vakuutusyhtioille. Todettiin, ettd asia on hyvin ajankohtainen, johon liittyy yksityisyyden
suojan ja eriarvoisuuden ongelmia. Pédsihteeri vastaa kyselyyn ja konsultoi tarvittaessa ETENEn
jasenid.

Pazsihteeri valmistelee ehdotuksen ETENEn edustajaksi STM:n koordinoimaan harvinaiset sai-
raudet ryhméin.

12. Kokouksen pidtos
Puheenjohtaja kiitti osallistujia ja paitti kokouksen klo 14.40.
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