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Léasna: Paula Kokkonen, puheenjohtaja

Jasenet:

Jyrki Pinomaa
Markku Lehto
Timo Keistinen
Vuokko Rauhala
Pirkko Lahti
Veikko Aalberg

Marjatta Blanco Sequeiros

Hannu Hausen
Jaana Kaleva-Kerola
Marita Liljestrom
Martin Scheinin
Merja Nikkonen
Pekka Louhiala
Sirkku Eho

Anne Huotari
Tuula Vaatainen
Simo Rundgren
Paula Risikko

Risto Pelkonen, pysyvé asiantuntija ()
Sirpa Peura, asiantuntija
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Varajasenet:

Oiva Antti Maki
Kati-Pupita Mattila
Rauno Makela
Anne Bostrom

Soili Nevala

Esko Alhava

Aira Pihlainen

Kalle Maki

Heikki Hinkka

Irma Pahlman
Veli-Pekka Viljanen
Hans Akerblom
Jaana Hallamaa
Helena Leino-Kilpi
Pehr Lov

Saara Karhu
Merikukka Forsius
Sirpa Asko-Seljavaara

)

Raimo Pekkanen, TUKIJA:n puheenjohtaja (x)
Helena Kaaridinen, TUKIJA:n varapuheenjohtaja ()

Nina Lindqgvist-Wheatley, osastosihteeri
Outi Konttinen, TUKIJA:n sihteeri
Ritva Halila, paésihteeri

1 Kokouksen avaus

()

(x)
0

Puheenjohtaja Paula Kokkonen avasi kokouksen klo 14.30.

2 Kokouksen jarjestaytyminen

Paatettiin valita kokoukseen poytakirjantarkastajiksi Irma Pahlman ja Pekka

Louhiala.

3 Edellisen kokouksen poytakirjan hyvaksyminen

Hyvéksyttiin.
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4 llmoitusasiat

e ETENE:n ja TUKIJA:n toimikaudet péattyvat 30.9.2006. Sosiaali- ja terveysministerié on
nimittanyt uuden l&éketieteellisen tutkimuseettisen jaoston. Jaoston puheenjohtajaksi on
nimitetty professori Heikki Ruskoaho, farmakologian professori Oulusta. ETENE
nimitettaneen valtioneuvoston istunnossa 28.9.2006.

e ETENE:n péésihteerin virka on vakinaistettu 2.10.2006 lahtien. Paasihteerin méaraaikainen
virka on muutettu ylilaakéarin viraksi.

e Sosiaali- ja terveysministerio on perustanut kesdkuussa 2006 ty6ryhman ihmisperaista
biologista materiaalia siséltdvien néytekokoelmien l&&ketieteellisen hyddynnettdvyyden
edistamiseksi  (ns.  biopankkity6ryhma). POydélle on jaettu biopankkitydryhmén
asettamiskirje ja taustamuistio. Paasihteeri toimii biopankkityéryhman yhtend kolmesta
sihteeristd. Tyoryhmén aikataulu on varsin tiukka: kokouksia on kuukausittain, lisaksi
syksylla tyoryhmélla on seminaari ja kuulemistilaisuus, kevaalla mahdollisesti myds.
TyO0ryhman on maard antaa valiraportti 15.12. mennessé ja loppuraportti toukokuun 2007
loppuun mennessa.  Tarkoitus on joko ehdottaa uutta lakia biopankkien toiminnan
séatelyyn, tai ehdottaa lisdyksia nykyisiin sdédnnoksiin. Biopankkien toiminnassa, niiden
kayttdmisesséd uuteen kayttotarkoitukseen, omistajuudessa jne. on monia pulmallisia kohtia,
joista tyoryhman pitad I0ytad yksimielisyys.

e Suomen kansalliset neuvottelukunnat jarjestavat 21.-22.9. Euroopan Unionin jasenmaiden
kansallisten eettisten toimikuntien kokouksen (NEC Forum) Helsingissa. Kokoukseen
osallistuu jasenid lahes kaikista EU-jasenmaista. Euroopan Komission alainen European
Group on Ethics in Science and New Technologies kokoontuu myds Helsingissa, ja
jarjestéé yhteiskokouksen NEC Forumin kanssa 21.9.2006.

e Kansallisten eettisten neuvottelukuntien  yhteistoimintaa:  Turun tiedemessuilla
neuvottelukunnat  jérjestdvat  paneelikeskustelun  lauantaina  30.9.2006  aiheesta
“Tutkimusetiikka — mitk&d s&&nnot, kuka paattdd”. Tieteen paivilla tammikuussa 2007
jarjestetddn seminaari tutkimusetiikan rajoista. Tutkimuseettisen neuvottelukunnan
jarjestamista seminaareista syksylla 2006 jaettiin kokouksen osallistujille tietoa.

e Tutkimuseettinen neuvottelukunta on julkaissut kirjan ”Etiikkaa ihmistieteille”. Kirjan ovat
toimittaneet Jaana Hallamaa, Veikko Launis, Salla L6tjonen ja Irma Sorvali, ja kirjan on
kustantanut Suomalaisen Kirjallisuuden Seura. Kirjaa voi ostaa Kirjakaupoista seké
Tieteellisten seurain valtuuskunnasta.

e Alzheimer-keskusliitto on julkaissut uusitun hoitotahtolomakkeen Alzheimer-péivana
21.9.2006. Paésihteerille ldhetetty, wuudistettu hoitotahtolomake kiersi nahtavéana
kokouksessa. Jaljennds siita lahetetdén kokouspostin mukana.

o Paéasihteeri kertoi MediUutisten toimittajan ottaneet hédneen yhteydessa edellisell& viikolla
Tampereen kardjaoikeuden péaatoksestd, jossa v. 2000 leikkauksen jalkeiseen vuotoon
kuolleen potilaan lesken vahingonkorvausta alennettiin silla perusteella, ettd kuollut
henkild oli ladkari. Uutinen 16ytyy sivulta: http://www.mediuutiset.fi/doc.te?f id=1023833.
Padsihteerin  kommentit asiasta julkaistiin  Medi-Uutisissa 15.9.2006. Saman lehden
paakirjoituksessa myos kommentoitiin samaa paatosta
(http://www.mediuutiset.fi/doc.te?f id=1025594). ETENE:n keskustelussa pohdittiin
ld&kareiden ja muiden terveydenhuollon ammattihenkildiden asemaa potilaana.
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Keskustelussa ehdotettiin aiheen ottamista laajemmin ETENE:n keskusteluun. P&asihteeri
keskustelee asiasta uuden ETENE:n kanssa.

e Kokoukseen osallistujille jaettiin Ritva Halilan ja Outi Konttisen matkaraportteja kesalla
2006 (Strasbourg, Varsova, Bryssel).

5 Kesaseminaarin jatkotoimet

ETENE:n kesaseminaarin "Kuka tai mika maarittelee tarpeen terveydenhuollossa”
alustajien esitykset ovat néhtdvissd Kimpassa, mutta esitysten tiivistelmia julkaisuja
varten ei juurikaan ole tullut. Muutamat alustajat ovat ottaneet yhteytté ja toivoneet
etta voivat palauttaa kirjoituksensa syyskuun lopussa tai myéhemmin. Aiemminkin
julkaisu on valmistunut seminaaria seuraavan syksyn aikana.

Keskustelussa  nostettiin -~ esiin  kulttuurin  heijastuminen  hoidon tarpeen
maadrittdmisessd. Aiheeseen toivottiin syventdmistda myods muista Kkulttuureista.
Seminaari osoitti, ettd tarpeen kasite ei ole yksiselitteinen. Hoidon tarve on
yhteisollinen, ja kulttuuriin sidottu. Antropologinen l&hestyminen tuo esiin tarpeen
suhteellisuuden. Hoitajan ja hoidettavan valilla voi olla ndkemyseroja siitd, mika on
potilaan hoidon tarve.

Terveydenhuollossa on useita tahoja jotka maaraavat ja maarittavat hoidon tarvetta.
Rahoitustaho ja kaupallistuminen ovat muuttumassa entistd merkittdvimmiksi
tekijoiksi terveydenhuollon tarpeiden maarittdmisessa. Tarpeen kasvu voi olla myds
kysyntd- tai  markkinointivetoista, ja  markkinoinnilla  luodaan  myds
terveydenhuollossa merkittavasti uusia tarpeita. Terveydenhuollossa on kaytdssa
tilaaja — tuottaja — maksaja — malli: kunta/kuntayhtyma tilaa palvelun, sairaala tuottaa
sen, ja kunta maksaa.

Rahoittajatano on alkanut olla entistd kiinnostuneempi terveydenhuollon
voimavarojen kaytosta.

Toisaalta aihetta sivuavassa keskustelussa tarpeet, toiveet ja haaveet menevat
helposti sekaisin. Tarve ei ole tarkkarajainen, ja moniongelmaisten potilaiden
kohdalla tarpeen madrittely voi olla ongelmallista. Muutama vuosi sitten
keskusteltiin terveydenhuollon hukkakaynneistd, nyt keskustelu niista on laantunut.

Kansalliseen terveysprojektiin liittyva hoidon tarpeen madrittely selkeytti potilaiden
hoitoon ohjausta ja pienensi jonoja Suomen terveydenhuollossa. Hoidon tarpeen
madrittelyssd on vaarana, ettd ohjeet tarkentuessaan mekaanistuvat, ja joku putoaa
erilaisten méaaritelmien véliin. Mita tarkempaa ohjeistus on, sitd vahemman jaa tilaa
innovatiivisuudelle ja terveen jérjen kaytolle.

Keskustelussa painotettiin sitd, ettd tarve terveydenhuollossa ei ole maéaritelty
oikeutena hoitoon vaan julkisen vallan velvollisuutena jarjestéda tarpeen mukainen
hoito. Valvontaviranomainen maarittdd usein, milloin hoito on riittdvaa ja milloin se
ei ole tarpeen mukaista. Tarpeen madrittely on seminaarin alustustenkin mukaan
vaikeaa, eikd kysymysta pystyta saddoksin ratkaisemaan.

Seminaarin jatkotyOskentelyyn pdaatettiin perustaa tyoryhmé&, johon kuuluvat
paasihteerin lisaksi Leena Niinistd, Marjatta Blanco Sequeiros, ja Timo Keistinen.
Poissaolleena valittiin tydryhméan myos Jyrki Pinomaa, jos hén tehtavaén suostuu.
Kokouksen jalkeen tyéryhman toimintaan ilmoittautui vapaaehtoiseksi myds Pirkko
Lahti.
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6 Kausijulkaisu

ETENE:n kausijulkaisuun on tullut Kirjoituksia ETENE:n jaseniltd, viimeksi Veikko
Aalbergin kirjoittama teksti, joka jaettiin kokoukseen osallistujille. Muut kirjoitukset
ovat nadhtavand ETENE:n kimpassa. Paasihteeri laatii kausijulkaisuun yhteenvedon
ETENE:n kokouksessa kasitellyistd asioista. Puheenjohtaja laatii myds oman
kirjoituksensa kausijulkaisuun. TUKIJA:lle laaditaan oma kausijulkaisu. ETENE:n
kausijulkaisuun pyydettiin vield TUKIJA:n puheenjohtajan Raimo Pekkasen
nakemyksia lainsaaddadnndn vaikutuksista yhteiskunnassa. Paasihteeri laatii yhdessa
Hannu Hausenin kanssa muistokirjoituksen Martti Lindqgvististd aiempien Suomen
Laakérilehdessa ja Suomen Hammaslaakérilehdessa olleiden Kirjoitusten pohjalta.
Kausijulkaisuun liitetddn myds ETENE:n taman kauden lausunnot, seka
koululaistapahtuman alustukset.

7 STM:n lausuntopyyntd paihtyneen potilaan akuuttihoidosta

Sosiaali- ja terveysministerio lahetti toukokuun lopussa ETENE:lle lausuntopyynnén
paihtyneen potilaan akuuttihoidosta tehtyihin ohjeisiin. Koska ETENE:II4 ei ollut
kesédaikaan kokousta, paasihteeri sopi yliladkari Terhi Hermansonin kanssa siita, etta
ETENE antaa lausuntonsa syyskuun ETENE:n kokouksen jalkeen.

Kokouksessa keskusteltiin vilkkaasti ohjeista. Ohjeet néhtiin liian yksityiskohtaisiksi,
pitkiksi ja yksioikoisiksi. Keskustelussa painotettiin sitd, ettd potilaslain mukaan
kaikilla potilailla, myos paihtyneillda ja pdihdeongelmaisilla on oikeus hyvéén
hoitoon ja hyvéan kohteluun. Se mitd tdm& hoito on riippuu tilanteesta.
Keskustelussa nousi esiin huoli siitd, ettd kovin yksityiskohtaisten ohjeiden
perusteella potilaan hoidosta voi kadota kaytdnnon jarjen kéyttd, innovatiivisuus ja
yksilollisyys. Paatettiin  ehdottaa, ettd aiheesta tehtdisiin kuulemis- tai
seminaarikierroksen pohjalta ennemminkin opas, ja pyrittaisiin koulutuksen avulla
lisadmaan terveydenhuollon ammattihenkildiden ammattitaitoa ja kykya kohdata
paihtyneité akuuttitilanteissa.

Paasihteeri ja puheenjohtaja laativat lausuntoluonnoksen, joka Kierratetadn viela
ennen l&hettdmistd ETENE:n jasenilld ja varajasenilla sdéhkopostilla.

8 TUKIJA

TUKIA:n puheenjohtaja Raimo Pekkanen kiitti ETENE:4_hyvastd yhteistyostéa
vuosien aikana. Raimo Pekkanen vaistyy TUKIJA:sta taman kauden jalkeen. Han
kertoi olevansa kiitollinen mahdollisuudesta olla mukana TUKIJA:n toiminnassa ja
sen kehittdmisessa.

9 Muut asiat

Puheenjohtaja Paula Kokkonen Kiitti ETENE:n jasenid ja sihteeristéa hyvasta
yhteistydstd. Omiin tyokiireisiinsa vedoten han on ilmoittanut, ettei ole kéytettavissa
valittaessa ETENE:n puheenjohtajaa kaudelle 2006-2010.

Marjatta Blanco Sequeiros esitti nakemyksiddn ETENE:n toiminnasta ja
merkityksestd, ja antoi evaitd myos uudelle neuvottelukunnalle tulevaan ty6hon.
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Paasihteeri Kiitti neuvottelukunnan jasenid hyvasta yhteistyostd. Erityiskiitokset
saivat puheenjohtaja Paula Kokkonen, varapuheenjohtaja Leena Niinistd seka
TUKIJA:Nn puheenjohtaja Raimo Pekkanen.

10 Kokouksen paatds

Paula Kokkonen péatti kokouksen klo 16.25.

Neuvottelukunnan puolesta

Paula Kokkonen Ritva Halila

ETENE:n puheenjohtaja Paé&sihteeri

Pdytakirjan tarkistajat

Pekka Louhiala Irma Pahlman
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