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Aika: keskiviikko 24.10.2018, klo 12.00 - 16.00

Paikka: STM, Meritullinkatu 8, kokoushuone Meritulli

Kutsutut: ETENEN jasenet ja varajasenet
Hallamaa Jaana, pj. X
Kuosmanen Lauri, varapj. X
Jasenet: Varajasenet:
Ahteensuu Marko X Wahlman-Calderara Tuula
Autti-Ramo llona - Viitala Juha
Hautanen Ulla X Gergov Vera
Huuskonen Olli X Heikkila Teppo
Hayry Matti X Sipola Virpi
Moilanen Jukka X Lehto Juho
Myllymaki Kati X Korkeila Jyrki
Nieminen Liisa X Paivansalo Pekka
Nurminen limari - Salonen Kristiina
Pietila Anna-Maija X Keskimaki llmo
Raassina Sari - Ruoho Veera
Rentola Annika X Séderstrom Mikael
Ruuhonen Kirsi X Burrell Riitta
Saarakkala Vesa-Matti - Hirvonen Mira
Sariola Jukka - Sari Loijas
Talja Martti - Parviainen Ulla
Topo Paivi X Kainulainen Sakari
Uramo Maija X Sulkakoski Sonja
Sihvo Sinikka, paasihteeri X
Halila Ritva, ylilaakari X
Mutanen Taina, hall.avustaja  x

1. Kokouksen avaus ja esityslistan hyvaksyminen tyojarjestykseksi

X X ' X X X

STM 2628/2018

Puheenjohtaja avasi kokouksen klo 12.00 ja toivotti uuden neuvottelukunnan jasenet tervetul-

leeksi.
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Lisattiin valtakunnallista hoidon saatavuuden ja yhtendisen hoidon perusteiden tydoryhman suun

terveydenhuoltoa koskeva lausuntopyynto uudeksi kohdaksi 6.

2. Esittaytyminen

Kukin jasen kertoi taustoistaan, mita erityisosaamista voi tuoda neuvottelukunnan toimintaan,
odotuksistaan seka itsedan kiinnostavista sosiaali- ja terveydenhuollon eettisista kysymyksista.

Esittelykierros toi esille uuden neuvottelukunnan laajan ja monipuolisen osaamisen. Samalla tuli
esille eettisia kysymyksia, joihin ETENE voisi talla 4-vuotiskaudellaan mahdollisesti paneutua.
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3. Etenen toiminnan esittely (Jaana Hallamaa ja Sinikka Sihvo)

Puheenjohtaja Jaana Hallamaa esitteli neuvottelukunnan toiminnan oikeudellista perustaa.
ETENE:sta annetun asetuksen (667/2009) mukaisesti neuvottelukunnalla on 5 perustehtavaa:

1) tehda aloitteita, antaa lausuntoja ja suosituksia sosiaali- ja terveysalan eettisita kysymyksista
seka herattaa niista keskustelua, 2) antaa asiantuntija-apua mm. lainsaadantoa kehitettaessa, 3)
kerata ja valittaa tietoa eettisita kysymyksista ja kansainvalisesta keskustelusta, 4) seurata sosiaali-
ja terveysalan ja siihen liittyvan teknologian kehitysta eettisesta nakokulmasta, ja 5) kasitella poti-
laan ja asiakkaan oikeuksiin ja aseman liittyvia eettisia kysymyksia.

Neuvottelukuntaan kuuluu vahintaan nelja kansanedustajajasenta. Talla on haluttu varmistaa
suora dialogi eduskuntaan.

Neuvottelukunta voi itse muotoilla toimintaansa. Voidaan esimerkiksi perustaa pienryhmia tai
jaostoja kasittelemaan tiettyja asiakokonaisuuksia. Kokousten lisdksi jarjestetaan vuosittain neu-
vottelukunnan kesaseminaari, seminaareja yleisolle yhteistydssa muiden toimijoiden kanssa, ja
voidaan tehda kenttamatkoja pienryhmissa. Neuvottelukunta voi tarvittaessa kutsua asiantunti-
joita kokouksiin kuultavaksi. Neuvottelukunnan kokouksiin ovat aina tervetulleita mukaan myds
varajasenet.

Puheenjohtaja esitti toivomuksen jasenten sitoutumisesta neuvottelukuntatyohon. Kokoukset
ovat neuvottelukunnan keskeinen tydskentelymuoto. Jos jaa pois useammasta kokouksesta pe-
rakkain, voi olla vaikea paasta enaa "sisaan” tyoskentelyyn. Lisaksi toimintaan jaa talldin asiantun-
tija-aukko, koska neuvottelukunnan kokoonpano on muodostettu niin, etta se kattaa mahdolli-
simman laajan asiantuntijuusalan.

4, Kaytannon ohjeita: matkaohjeet, Tiimeri, kokouksista poissaolot, ym.

Taina Mutanen on lahettanyt matkustusohjeet 22.10. viestissa. Matkalasku on tehtava 2 kuukau-
den sisalla matkustuspaivasta. Kokouksiin osallistumisesta ei makseta kokouspalkkioita.

Kokousmateriaalit viedaan ETENE:n Tiimeri.fi tilaan. Taina Mutanen on lahettanyt kutsun Tiimeriin
my0s uusille jasenille. Kokousmateriaalit saa tarvittaessa myos sahkdpostitse (taina.muta-
nen@stm.fi, tai etene@stm.fi).

Kokouksista poissaloista pyydetaan ilmoittamaan Etenen sahkopostiin (etene@stm.fi).
5. Etenen painopistealueet kaudelle 2018-2022, ryhmaideointia toimintasuunnitelman tueksi.

Keskusteltiin pienryhmissa eri teemoihin liittyvista eettisista kysymyksista. Keskustelut ovat poh-
justusta 4-vuotiskauden toimintasuunnitelman laatimiseen. Teemoja olivat: 1. Sote, 2. Globaalit
teemat, 3. Sosiaalialan kysymykset, 4. Laaketieteen kehitys, 5.Teknologian kehitys ja 6. Etenen
viestinta ja vaikuttaminen.

Sote-ryhman keskusteluissa todettiin saaddsvalmistelun prosessiongelmat. "Maali” on liikkunut
koko ajan, mika on vaikeuttanut muodostamasta kasitysta kokonaisuudesta. Yhdenvertaisuus,

tasa-arvo ja oikeudenmukaisuus ovat eettisia periaatteita joihin tulisi pyrkia. Sote-ammattilaiset
tarvitsevat eettisen selkanojan, muuten priorisointia tehdaan yksikkétasolla. Painopistetta tulisi
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siirtdd enemman hyvinvoinnin ja terveyden edistamiseen korjaavan hoidon sijaan. Ryhmassa ky-
syttiin, tehdaanko ratkaisuja eurot vai palveluntarve edella? Keskusteluissa nousivat esille mm.
periytyva osattomuus ja perheiden tarvitsema tuki, mielenterveys- ja paihdeasiakkaiden tarvitse-
mien palveluiden saatavuus, ja tyoterveyshuollon asema jarjestelmassa. Eettista arviointia tulisi
tehda maakuntatasolla. Service for you or WITH you? eli jarjestelmassa tulisi toimia enemman
yhteistydssa asiakkaiden kanssa.

Globaalit teemat ryhmassa keskusteltiin globaalin kdyhyyden vaikutuksista ja heijastumista.
Naita ovat mm. ihmiskauppa, rikollisuus ja kerjalaisyys. Kéyhyyden vaikutukset ovat vahentyneet,
mutta vaikutukset eivat pysy paikallisina. Tottumus muuttaa epakohdat normaalitilaksi. Lisaksi on
riski epidemioille ja pandemioille.

Ehdotettiin tutustumiskayntia paperittomien klinikalle.

Ryhmadssa puhuttiin myds ilmastonmuutoksesta. Terveyden- ja hyvinvoinnin edistamiseen ja en-
naltaehkaisyyn kuuluvat mm. Terve kaupunki- hankkeet, yhdyskuntasuunnittelu ja hiilineutraa-
lius. Palveluiden vaikutusten arviointia tulisi tehda myos ymparistonakdkulmasta.

Tavoitteena tulisi olla, etta Suomi olisi edellakavija globaalissa terveyspolitiikassa ja ymparistoter-
veydessa. Tahan pyritadan kohdistamalla huomio kansainvaliseen vastuuseen ja rakenteisiin. Eh-
dotettiin, etta Etene ja Tutkas jarjestavat seminaarin asiasta.

Sosiaalialan kysymysten ryhmassa tarkasteltiin palveluita “pienen ihmisen” nakdkulmasta. Oi-
keudenmukaisuus ja yhdenvertaisuus tulisi olla Iahtokohtana, mutta kuinka hyvin nama periaat-
teet toteutuvat? Normit ovat monesti joustamattomia. Tama tulee esille esimerkiksi monimuo-
toisten perheiden palveluissa. Eettinen haaste on tunnistaa asiakkaan hyva.

Sosiaalihuollon lait ovat hyvid, mutta kaytantd monesti epaeettista. Tahan liittyy mm. muunneltu
totuus. Esimerkiksi paatoksentekijoille voidaan kaunistella asioita (kerrotaan muuta tarinaa kuin
mita todellinen tilanne on). Sosiaali- ja terveydenhuollon integraatio on viela kesken. Tama nakyy
mm. moniongelmaisten hoidossa. Muita keskustelussa nostettuja asioita olivat digitaalisuus ja
sen hyvat ja huonot puolet kansalaisten nakdkulmasta, kansalaisten tietosuoja, ylisukupolvisuus,
yksinelavat vanhukset, luvattomasti maassa asuvien perusoikeudet, osallisuus ja dialogisuus.

Ladketieteen kehitys ryhmassa kehitysta kasiteltiin Iadketieteen, toisaalta terveyspalveluiden
nakokulmasta. Keskustelussa teemoja olivat genetiikka, biopankit, geeniladakkeet, (kaupalliset)
geenitestit, genomitiedon holynpolykaytto, kansalaisten suostumukset ja priorisointi.

Kansalaisten antamasta laajasta (=sokeasta?) suostumuksesta on tarkea puhua jatkossakin eli mi-
ten toteutuu luottamus ja yksilén suoja? Myos Etenen tulee ottaa kantaa tarvittaessa. Erityisesti
jos tietojen keraaminen johtaa tietojen myyntiin monikansallisille yhtigille. Priorisointiin liittyy
"hukkalaaketiede”. Pitdisi pyrkia tunnistamaan hoitoja ja palveluja, joista ei ole hyotya ja joita
edes potilaat eivat halua.

Teknologian kehitys ryhmassa keskusteltiin tekodlysta ja big datasta, digitalisaatiosta seka eta-
palveluista. Tekodlyn ja big datan kaytolla on useita potentiaalisia hyotyja. Se voi auttaa esimer-
kiksi hoidon kohdennuksessa ja tuoda lisaarvoa paatoksentekoon. Toisaalta ihmisten terveystie-
tojen keraamista myydaan ihmisille toteamalla, etta se on valttamatonta, mutta voidaan kysya
realisoituvatko hyoddyt. Pitdisi olla ymmarrysta mihin teknologia soveltuu ja ymmarrys arvoista,
joilla kehitysta ohjataan. Riskina on itsemaaraamisoikeuden menetys. Onko mahdollista saada
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palveluita ilman, etta luovutat tietojasi? Vai onko niin, etta eliitti osaa kieltaa tietojensa kayton.
Pyrkimys hallita omaa dataansa vaatii tietoa ja viitselidisyytta. Todettiin myos, etta teknologiaa
tulee olla aina ohjaamassa viisas ihminen.

Digitalisaatio luo syrjaytymisuhkan, joka ei ole sidottu pelkdstaan ikaan. Ennakointi on tarkeaa ja
luo osaamishaasteen (sote-)Jammattilaisille. Etapalvelut yleistyvat. Ne helpottavat kommunikaa-
tiota, ja jopa globaalit vastaanotot ovat mahdollisia. Riskina on, etta etapalvelut syrjayttavat face-
to-face palvelut, eika asiakkaalla/potilaalla ole mahdollisuutta valita minkalaista palvelua haluaisi.

Etenen viestinta ja vaikuttaminen. Aihetta kasiteltiin neljan kysymyksen kautta: Kenelle viesti-
taan? Milla keinoin? Onko uusia tapoja viestia? Ja kuka viestii?

Etenen viestinnan paakohderyhmat ovat paattajat (kansanedustajat ja kuntapaattajat ja sote-joh-
tohenkil6st0), kansalaiset ja sote-henkilosto ja erityisesti nuoret, alalle opiskelevat. Nykyisia viesti-
miskeinoja ovat: lausunnot, julkaisut, seminaarien saama julkisuus ja viestinta, Twitter ja kotisivut.
Uusia keinoja voisi miettia viestintd/somestrategia —tyopajassa. Jokaisesta kokouksesta tulisi jul-
kaista yksi punnittu ja napakka twiitti sopivilla aihetunnisteilla. Tama edellyttaa, etta meilla on
mahdollisuus osallistua keskusteluun, vastata ja moderoida somekeskustelua.

Etenen lausunnoista voisi laatia yleistajuisen/selkokielisen version. Lakeja valmisteleville olisi hyo-
dyllistd, jos Etenen lausunnot olisivat nykyista “napakampia”, jolloin niita voisi kdyttaa suoraan
lain valmistelussa. Ehdotettiin myds “Kolme asiaa tasta lausunnosta” -tyyppista viestintaa.

Muita ehdotuksia olivat:
o Etenen "Vuoden eettinen teko” -palkinto.
o Vuosittaiset toimittajatapaamiset jonkun kiinnostavan teeman ymparille.
o Oppilaitostapaamiset alan kouluihin: kasittelyyn yksi eettinen teema ja kerataan opiskeli-
joiden nakemykset siitd ja siita, miten eettiset kysymykset tavoittaisivat nuoret alalle opis-
kelevat parhaiten.

Tavoitteena on, etta kaikki Etenen jasenet viestivat jo nyt sopivaksi katsomallaan tavalla sote-ken-
tan ajankohtaisista eettisista kysymyksista.

Muita ehdotuksia, joita Etenen voisi nostaa esille toiminnassaan olivat eettinen johtaminen ja
yksilon vastuu yhteisgille. Samoilla normeilla ja resursseilla voidaan johtaa erilaisiin lopputuloksiin
(hyviin, huonoihin, oikeisiin, vaariin). Erityisesti asiantuntijatydn johtaminen nostettiin esille.

Esiin nostetuista teemoista valitaan joitakin ja jalostetaan niita eteenpain toimintasuunnitelmaa
tehtdessa.

Lausuntopyyntd. Vakavasti ja kroonisesti sairaan potilaan kiireetdn suun ja leukojen infek-
tiopesakkeiden hoito.

Valtakunnallisen hoidon saatavuuden ja yhtenaisten hoidon perusteiden tydryhma on pyytanyt
Etenelta lausuntoa vakavasti ja kroonisesti sairaan potilaan kiireettoman suun ja leukojen infek-
tiopesakkeiden hoidon ohjeistuksesta. Sovittiin, etta neuvottelukunnan jasenet Ulla Hautanen ja
Tuula Wahlman-Calderara valmistelevat Etenen lausunnon yhdessa puheenjohtajan ja paasihtee-
rin kanssa.
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7. Meeting of the National Ethics Councils (NEC), Wien 17-18.9.2018

Sinikka Sihvo kertoi kansallisten eettisten neuvottelukuntien kokouksen annista. Matkakertomus
on viety Tiimeriin. Kokous teemoja olivat mm. tekoadly, tietoturva asiat, erityisesti Euroopan tieto-
turva-asetus, eettisten toimikuntien haasteet, avoin tiede ja innovaatioiden etiikka. Suomi on il-
moittautunut seuraavan NEC kokouksen emantamaaksi lokakuussa 2019. Wienin kokouksessa
kavi ilmi, ettd Romania pitaa kokouksen huhtikuussa 2019. Kokouksia on yleensa ollut kerran vuo-
dessa, joten kokouksen jarjestamisen mielekkyytta Suomessa samana vuonna vield pohditaan.
Toistaiseksi on jatkettu valmisteluja.

8. Tiedoksi:

o

ETENEN julkaisu (kausi 2014-2018) on tekeilla. Perustuu pitkalti elokuussa pidetyn Etenen
kesaseminaarin esityksiin.

Hoitoeettisten toimikuntien toiminnan tukeminen. Hoitoeettiset toimikunnat ovat toivo-
neet, ettd Etene edistaisi mm. maakunnallisen hoitoeettisen toimielimen mallin kehitte-
lya. Asiaan palataan seuraavissa kokoukissa tarkemmin.

Sastamalan saattohoitoseminaari 11.10.2018. Sinikka Sihvo piti tilaisuudessa avauspu-
heenvuoron Etenen edustajana.

Kalle Konkkdlan elamantydseminaari 3.12.2018. Tietoa Tiimerissa.

Advanced European Bioethics Course. Suffering, Death and Palliative Care, Nijmegen, the
Netherlands, 19-22.3.2019. Tietoa Tiimerissa.

9. llmoitusasiat

ETENEN seuraava kokous 4.12. klo 12-15

10. Muut esille tulevat asiat

11. Puheenjohtaja paatti kokouksen noin klo 15.30
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