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Lasna: Hallamaa Jaana, puheenjohtaja
Kuosmanen Lauri, varapuheenjohtaja
Maija Miettinen, paasihteeri
Emmi Alatalo, hallinnollinen avustaja
Jasenet, varajasenet:

Ahteenrsuu-Marke; Wahlman-Calderara Tuula
Aittakurmpu-Pekka,: MattilaHarra—teena
Antikairen-Sanna, Mar-Rartahen
Autti-Ramo llona, Viitala Juha

Berg-Kim; Heidi-\iljaren

Hautanen Ulla, Gergov Vera
Huuskenen-OHi; Heikkild Teppo
Hayry-Matti, Sipola Virpi

Moilanen Jukka, Lehto Juho (Skype kohdat 2-4)
Myllymaki Kati, Kerketa—dyrki
Nieminentiisa, Paivansale-Pekka

Pietild Anna-Maija, Keskimaki Ilmo

Rentola Annika, Séderstrom-Milkael
Ruuhonen Kirsi, Burrell Riitta

Sariola Jukka, SarHeijas

Fope-Paiv, Kalnulalnen Sakari

Uramo Maija, Stikakeski-Senja

Kutsuttuina:
Kirsi-Maria Malmlund (STM)
Jaska Siikavirta (STM)

1. Kokouksenavaus ja esityslistan hyvéksyminen tyojarjestykseksi

Puheenjohtaja Jaana Hallamaa avasi kokouksen klo 12.02. Esityslista hyvéksyttiin ty0jarjestykseksi.

2. ALS (amyotrofinen lateraaliskleroosi) -potilaiden oikeus méaarata hoidostaan

HUSIn ETENEIle osoittamaan lausuntopyynton liittyen kokouksessa jatkettiin keskustelua ALS-potilaiden
oikeudesta méaarétd omasta hoidostaan. Lakimies Kirsi-Maria Malmlund (STM) ja Hengityshalvauspotilaat
ry:n puheenjohtaja / ETENEN jasen Jukka Sariola alustivat aiheesta.

Kirsi-Maria Malmlund toi esityksessaan esiin taustatekijoita ja oikeudellisia nadkokohtia, jotka liittyvat hengi-
tyshalvauspotilaiden asemaan. Malmlund toi myds esiin, ettd Suomessa on T YKSin koordinaatiovastuulla
oleva hengityshalvauspotilaiden hoitoa pohtiva valtakunnallinen yhteistydverkosto, johon kuuluu sairaanhoi-
topiirien edustajien liséksi muun muassa STM:n, THL:n sekd potilasjarjestdjen edustajia. Verkosto ei ole
saanut tietoa HUSin ETENEIle osoittamasta lausuntopyynngsté.
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Teppo Heikkila kommentoi, ettd jos ETENE pystyy muotoilemaan eettisia periaatteita, joita voidaan soveltaa
ALS-potilaiden hoidosta paatettdessd, ovat ndma samat periaatteet todennakoisesti hyddynnettavisséd muissa-
kin elaman loppuvaiheen hoitoon ja hoidon lopettamiseen liittyvissa paatoksentekotilanteissa. Tyypillisesti
namaé paatoksentekotilanteet eivét ole hoitohenkildkunnan kannalta samassa maéarin eettisesti haastavia - esi-
merkiksi tehohoitopotilas on usein &killisesti sairastunut eiké ole tietoinen ympéristostaan, kun taas ALS-
potilaan tietoisuuden voidaan nykytietdmyksen mukaan olettaa séilyvéan silloinkin, kun kommunikointikykyé
ei enda ole. Potilaan kannalta tdmaé voi tarkoittaa niin sanottua locked in —tilanteeseen joutumista. Heikkila
tahdensi, ettei HUSIn tarkoitus ole luopua ALS-potilaiden invasiivisesta hengitystukihoidosta, vaan hakea
lausuntopyynnolla eettistd selkénojaa hoitohenkilokunnan paatoksentekotilanteita tukemaan.

Riitta Burrel toi esiin, etté jos hoidon lopettaminen ei perustu ihmisen omaan tahtoon, on paatés vammais-
yleissopimuksen vastainen. Burrell toi myos esiin, ettd valittomaésti eldamaa yllapitava hoito kuuluu perustus-
lain suojaamiin perusoikeuksiin.

Juho Lehto toi esiin, ettd hoitotahdon ajatuksena on antaa potilaalle mahdollisuus maaritella tilanne, jossa
hén ei enéd itse pysty ilmaisemaan omaa tahtoaan. Lehto korosti, ettd ALS-potilaalle tulee antaa monipuoli-
sesti tietoa, mutta tunnisti myos vuorovaikutustilanteen haastavuuden potilaan ollessa huomattavan kuormit-
tavassa tilanteessa. Lehdon mukaan potilaalle tulisi tdhdenta4, ettd hoitohenkilokunta toimii parhaan taitonsa
mukaan ja noudattaa hoitotahtoa niin hyvin kuin se on mahdollista, jos sellainen tilanne tulisi, ettei potilaan
omasta tahdosta hoidon jatkamisen tai lopettamisen osalta voida saada varmuutta.

Kati Myllymaki toi esiin, ettd vaikka mahdolliseen locked in —tilanteeseen liittyva eettinen haastavuus laékéa-
reiden nédkokulmasta on helppo ymmartad, on kuitenkin ongelmallista, jos Suomessa yleisesti pyritdédn ALS-
potilaiden osalta sellaiseen tilanteeseen, ettei invasiivista hengitystukihoitoa aloiteta (HUSIin lausuntopyyn-
toon viitaten). Myllymaki piti hoitotahtoa ja siité toistuvasti potilaan kanssa kéytavaa keskustelua keskeisené
ALS-potilaan hoidossa. Myllymaki korosti myos, etta sindlladn hoidosta luopuminen ja esimerkiksi nestey-
tyksen ja ravitsemuksen lopettaminen ovat normaalia laékarin tyohon kuuluvaa paatoksentekoa, ja etta hy-
valla palliatiivisella hoidolla voidaan helpottaa my6s ALS-potilaan oireita silloin kun hoidosta luovutaan.

Ilona Autti-R&m0 toi esiin, ettd on ongelmallista, jos hoitokdytdnndissé invasiivisen hengitystukihoidon
osalta on alueellisia eroja. Autti-Ramd myds korosti, ettd potilaan omia ndkemyksia siitd, mika on hénelle
arvokasta ja tarkead, tulee kunnioittaa. Tdma korostaa Autti-R&mon mukaan hoitotahdon merkitysta.

Jukka Sariola totesi, ettd on hyva, ettei HUSIn tarkoituksena ole ajaa invasiivisen hengitystukihoidon kielté-
mista ALS-potilailta.

Puheenjohtaja Jaana Hallamaa téhdensi, ettd kysymysta on tarkasteltava yleisemmalla tasolla yhdenvertai-
suuskysymyksend. Hallamaa kommentoi, ettd asiassa on selke liittymapinta elaman loppuvaiheen asioihin
ylipdétaan, ja aihetta on tarkasteltava tasta laajemmasta ndkokulmasta. Hallamaa esitti HUSin lausuntopyyn-
non ETENEIle vélittdneelle Teppo Heikkildlle pyynndn tuoda lausuntopyynt6 vield kansallisen yhteistydver-
koston tietoon. Keskustelua jatketaan seuraavassa kokouksessa 5.2.2020.

3. Lainsaadantoon liittyvat muutokset meneilldén olevalla hallituskaudella ETENEn toimin-
takentéan kannalta

Johtaja Jaska Siikavirta (STM) kertoi ETENERN toiminnan kannalta olennaisista meneillddn olevista ja tule-
vista lainsaadantoon liittyvistd muutoksista talla hallituskaudella. Keskustelua kaytiin etenkin valvontaan liit-
tyvistd ndkokulmista. Siikavirta totesi, ettd valvontaan mahdollisesti tulevien muutosten osalta aikataulu ei
ole tiedossa, mutta katvealueita esimerkiksi vanhuspalveluissa on tunnistettu, mika alleviivaa tarvetta téas-
ment&a lainsaadantoa.
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4. ETENEN toiminta

Lausuntopyynnét

1) Luonnos hallituksen esitykseksi eduskunnalle laiksi sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastietojen
sahkoisesta késittelysta seka eréiksi siihen liittyviksi laeiksi. Paasihteeri Maija Miettinen pyysi jase-
ni ja varajasenia lahettdmain kommentteja, joiden perusteella Miettinen laatii lausuntoluonnoksen.

2) Kohdunsiirrot (HUS). HUSIn kohdunsiirtotoiminnan aloittamista koskeva lausuntopyyntd tuotiin
tiedoksi ETENERN jéasenille ja varajasenille ja siirretdén kasiteltdvaksi seuraavassa kokouksessa
5.2.2020.

ETENER viestinta
ETENERN jasenid ja varajésenid rohkaistaan kirjoittamaan lyhyité blogikirjoituksia sopiviksi katsomistaan

teemoista ETENEN verkkosivuilla julkaistavaksi. ETENER hallinnollinen avustaja Emmi Alaltalo l&ahett&da
tarkemmat ohjeet.

5. Muut asiat
Al-Hol

ETENERN jasenen esittdman toiveen pohjalta kokouksessa késiteltiin Al-Hol —tilanteeseen liittyvid eettisia
nakokohtia ja pohdittiin tulisiko ETENERN ottaa asiaan kantaa. Keskustelussa tuotiin esiin, ett4 tilanteet,
joissa suomalaiset oleskelevat Suomen rajojen ulkopuolella ja saattavat tarvita apua tai esimerkiksi asettavat
lapsensa vaaraan, voivat tulevaisuudessa eri syista lisdéntyd. Keskustelussa pohdittiin, joudutaanko jatkossa
maédrittelemaén tilanteita, joissa aikuinen ihminen ylittad sellaisia rajoja, etteivat yhteiskunnalliset velvoitteet
endd tahan tilanteeseen ulotu. Keskustelussa korostettiin, ettei lapsen etua ja oikeuksia voi jattaa sen varaan,
minkalaisia paatoksia heidan vanhempansa tekevat. ETENEIIA ei todettu olevan siind méarin aiheen kannalta
uutta annettavaa, ettd lausuntoa olisi nyt syyta laatia. Todettiin, ettd ETENER tulee kuitenkin seurata asiaa.

6. llmoitusasiat

DCD-elinluovutukset

Paasihteeri osallistuu DCD-elinluovutuksia koskeviin kokouksiin ja pitdd ETENEN jasenet ja varajasenet
ajan tasalla suunnitellun DCD-pilotin osalta.

SotePeda-hanke
Varapuheenjohtaja Lari Kuosmanen seuraa SotePeda-hankkeen etenemista ja informoi tarvittaessa asiasta
ETENERN jasenia ja varajésenia.

7. Kokouksen paattédminen

Puheenjohtaja paatti kokouksen klo 15.40.
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