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Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan
eettinen neuvottelukunta ETENE

3.6.2019 STM 2628/2018

ETENE NEUVOTTELUKUNTA 3/2019

Aika: tiistai 28.5.2019, klo 12.00 - 16.00

Paikka: Valtiovarainministeri6, Mariankatu 9, kokoushuone Jakovara

Lasna:
Hallamaa Jaana, pj. X
Kuosmanen Lauri, varapj. X
Jasenet: Varajasenet:
Ahteensuu Marko X Wahlman-Calderara Tuula X
Autti-Rdmd llona x,0san  Viitala Juha X

aikaa

Hautanen Ulla X Gergov Vera X
Huuskonen Olli X Heikkila Teppo X
Hayry Matti este Sipola Virpi -
Moilanen Jukka X ~ Lehto Juho este
Myllymaki Kati este Korkeila Jyrki -
Nieminen Liisa - Paivansalo Pekka este
Nurminen limari - Salonen Kristiina -
Pietila Anna-Maija X Keskimaki llmo X
Raassina-Sax Ruehe-Veera
Rentola Annika X Soderstrém Mikael X
Ruuhonen Kirsi X Burrell Riitta este
Saarakiata-Vesa-Matt Hirvonen Mira este
Sariola Jukka X Sari Loijas -
Topo Péivi X - Kainulainen Sakari este
Uramo Maija X Sulkakoski Sonja X
Sihvo Sinikka, paasinteeri X
Miettinen Maija, paasihteeri ~ x
1.8. lahtien

Lisaksi paikalla kutsuttuina asiantuntijoina: ylilagkari, DCD (Donation after circulatory death) -toi-
minta tydéryhman puheenjohtaja Marko Lempinen ja valtakunnallinen elinluovutuskoordinaattori
Anna-Maria Koivusalo, HUS

1. Kokouksen avaus ja esityslistan hyvaksyminen tydjarjestykseksi.
Esityslista hyvaksyttiin.

2. Edellisen kokouksen péytakirja hyvaksyttiin.

3. Lausuntopyyntd, Elinluovutus verenkierron pysahtymisen jalkeen

Lausuntopyynnon laatijat Marko Lempinen ja Anna-Maria Koivusalo HUS:sta esittelivat aihetta.
Elinluovutusten tarve kasvaa mm. vaeston ikdantymisen my&ta. Talla hetkelld noin 10% kuolee
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elinsiirtoa odottaessa. Nykyisin elinluovutukset tapahtuvat aivokuolleilta tai eldvilta luovuttajilta
(munuaisten luovutus). Laki sallii elinluovutuksen myds verenkierron pysahtymisen jalkeen (DCD,
Donation after Circulatory Death). Ajatuksena on mahdollistaa elinluovutus my®s niissa tilan-
teissa, kun henkild ei ole aivokuollut. HUS haluaa aloittaa DCD-luovutusten pilotoinnin noin 10
munuaisten (tai keuhkojen) luovuttajalla.

Elinluovutuksessa on kdytdssa oletettu suostumus, eli elinsiirto on mahdollinen, ettei kuoleva
henkild ole sita kieltanyt. Elinsiirtoa ei kuitenkaan harkita edes silloin, kun henkilé on erikseen teh-
nyt hoitotahdon elinluovutuksesta, jos omaiset suhtautuvat asiaan kielteisesti.

DCD-elinluovutuksen eettiset kysymykset liittyvat mm. siihen mita toimenpiteita potilaalle voi
tehd& hanen ollessaan vield elossa. Erityisesti onko kanylisaatio ja heparinisaatio hyvaksyttavia.
Keskustelua herattdad myds “no touch” aika, verenkierron pysahtymisen ja hengityksen lakkaami-
sen jalkeen, kunnes potilas todetaan kuolleeksi. Useimmissa maissa aika on 5 minuuttia. DCD-toi-
minnan kannalta aika on kriittinen, koska pidempi aika heikentda elinten kaynnistymista ja toi-
mintakykya.

Keskustelussa tuotiin esille kuolevan kaksoisrooli kuolevana potilaana ja toisaalta elinluovutta-
jana. Se, kuinka prosessi toimii kdytanndssa, ratkaisee toiminnan eettisyyden. Periaatteellisesti
ETENEN kanta DCD toiminnan kokeiluun on mydnteinen, koska on tarve saada liséa luovuttajia.
Kyse on my&s yhdesta yhteisvastuullisuuden muodosta (hyvan tuottaminen muille). Elinluovutus-
ten protokolla alkaen hoidosta luopumisen paatoksesta elinten siirtoon tulee olla selkea ja hoito-
henkildstén tiedossa. Omaisten kohtaaminen on tarkeaa ja kiire, joka tulee siirryttaessa elinsiir-
toon “no touch” ajan jéalkeen, pitaa olla hyvin selitetty omaisille etukéteen. Esittelijoilla ei ollut tie-
toa DCD-luovuttajien omaisille tehdyisté tutkimuksista. Toisaalta aivokuolleiden elinluovuttajien
omaisille jalkikdateen tehdyissa soitoissa omaiset ovat tuoneet esille, ettd luovuttaminen on tuo-
nut lohtua ja iloa siitd, ettd kuollut on pystynyt elinluovutuksen kautta auttamaan. Vastaavasti osa
omaisista, jotka ovat kieltdneet [aheisensa elinluovutuksen, ovat katuneet sita jalkikateen.

Toimenpiteille ennen kuolemaa ei nahty estettd, kun kivun hoidosta on huolehdittu.

ETENE keskusteli oletetun suostumuksen soveltuvuudesta ja itsemaaraamisoikeuden toteutumi-
sesta DCD elinluovutuksessa. Itsemadradmisoikeus edellyttaa, ettd yksil6lla on riittavasti tietoa
paatoksensa tueksi. DCD- elinluovuttajat ovat yleensa tehohoidossa ja heidan neurologinen sta-
tuksensa on sellainen, ettei henkil6on saada enaa kontaktia. Olisi tarkeda, ettd yleinen tietdmys ja
keskustelu elinluovutuksista lisdantyisi. lhmiset eivat tieda esimerkiksi sitd, etta voivat kieltda elin-
tensa luovutuksen.

Paasihteeri laatii ETENEn lausuntoluonnoksen, jota kommentoidaan sahkdpostikeskusteluna. Lau-
sunnossa halutaan mm. ehdottaa DCD-toiminnan aloittamisen pilottitutkimukseen liitettavaksi
omaisten kokemusten kartoituksen. My&s ennaltaehkaisya halutaan korostaa. Viesto ikdantyy ja
elinsiirtoja tehdaan yha vanhemmille. Osa elinsiirtotarpeista liittyvat elintapasairauksiin, joten pai-
nopisteen tulisi olla ennaltaehkaisyssa.

4. Rokote-epéardinti kannanoton viimeistely ja hyvdksyminen

Viimeisteltiin ETENEn rokote-epardintia koskeva kannanotto. Se kddnnetaan englanniksi ja ruot-
siksi. Kannanotto julkaistaan kesakuun alussa.
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5. Alatyéryhman perustaminen kokonaisvaltaista ymparistohyvinvoinninmallia tydstdmaan ja
ETENEN kesdseminaari

Muodostettiin alatyéryhma edistdmaéan ETENEn kokonaisvaltaista ymparistdhyvinvoinnin
mallia. Ryhmaan iimoittautuivat Jaana Hallamaa, Marko Ahteensuu, Sakari Kainulainen, Pdivi
Topo, ja Maija Uramo. Kokoonkutsujana toimii Maija Miettinen. Ryhma voi toimia myds sahko-
postitse.

ETENEnN kesaseminaari pidetaan kulttuurikeskus Sofiassa Vuosaaressa 29.8 otsikolla: "Rakenta-
massa kokonaisvaltaista ymparistohyvinvoinnin mallia”. Aamupaivalla on pyydettyja alustuk-

sia ja iltapdivalla pienryhméakeskusteluja ymparistdhyvinvoinninmalliin liittyen. Mahdollisena

lisdnd tuotiin esille “planetary health” teema, jota esimerkiksi THL:ss& nyt tyostetaan.

6. Lausuntopyyntd hallituksen esityksesta laiksi Genomikeskuksesta ja genomitietojen kasittelyn
edellytyksista, (DL 5.7.) '

Kaytiin lahetekeskustelua lausuntoa varten. On hyvé, ettd genomitiedon kasittelyyn on tu-
lossa sdatelyd. Genomitieto on yksilon intimiteettiin kajoavaa ja ehdotetussa mallissa valtiolle
annetaan lakisdateisesti oikeus kansalaisten genomitietoon. Tietojen pitkaaikainen sailyttami-
nen ei valttdmatta palvele potilaan/kansalaisen etua. Yksil6lle jaa vastustamisoikeus, mutta
sekdan ei aina toteudu. Heratettiin kysymys mikd on se hyva, jota lailla pyritéén edistamaan?
Tutkijat hydtyvat, mutta hyotyyko yksild? Vadrinkdytdsten riski on olemassa.

Perustettiin pienryhma lausunnon valmistelua varten, johon ilmoittautuivat Jukka Moilanen,
Jukka Sariola, Teppo Heikkild, Marko Ahteensuu, ja Jaana Hallamaa. Sinikka Sihvo koordinoi.

7.  Kommenttipyyntd ladketutkimusten tiedote- ja suositusasiakirjamallista

Valtakunnallinen ladketieteellinen tutkimuseettinen toimikunta on lahettanyt uudistetun tie-
dote- ja suostumusasiakirjamallin kommenteille. Uudistettua tiedotemalliluonnosta pidettiin
padosin hyvana. Padsihteeri laatii lyhyen lausunnon. Kommentteja tiedotemalliluonnoksesta
voi lahettaa paasihteerille.

8. Potilas- ja sosiaaliapu ry:n ja Suomen Kipu ry:n kasittelypyynto kipupotilaiden hoidosta

Potilas- ja sosiaaliapu ry sekd Suomen Kipu ry ovat lahettaneet 25.3. ETENEIle kasittelypyyn-
ndn koskien kipupotilaiden jattamista vaille riittdvaa hoitoa.

Keskustelussa todettiin asian vaikeus niin potilaiden, ammattihenkildiden kuin palvelujarjes-
telmankin kannalta. Kipupotilaat kohtaavat oireiden vahéttelya, ja toisaalta leimaamista 13-
keriippuvaisiksi. Kipupotilaat ovat monesti valiinputoajia, jotka ovat jo kdyttdneet viralliset
reitit hakiessaan apua. Kivun syntymekanismit ovat osittain tuntemattomia ja hoitolinjaukset
eivat ole selvid, vaikka Kaypa hoito suositukset julkaistiin1,5 vuotta sitten. Tehokkaita palve-
luita tarvitaan riippumatta siitd, mika kivun aiheuttaja on. Potilaslain 6 § mukaan potilasta on
hoidettava yhteisymmarryksessé hdnen kanssaan, mutta tdma ei nyt aina toteudu. Toiminta-
kykya rajoittavat kivut voivat johtaa myds sosiaalisiin ja taloudellisiin vaikeuksiin.
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Paatettiin, ettd kdsittelypyynndn lahettdjille vastataan kirjeelld, jossa pyydetaan kirjeen lahet-
tdjia tai yhdistysten muita edustajia kuultavaksi kokoukseen silloin, kun kasitelldan osalli-
suutta asiakas- ja potilasryhmissa, jotka nyt jadvat vaille riittdvaa hoitoa ja tukea.

Muut asiat

Kuulumiset National Ethics Committee (NEC) foorumista Romaniasta.

Sinikka Sihvo kertoi lyhyesti kokouksesta. Tiimeriin on viety matkakertomus.

SotePeda. Hanke on 24 korkeakoulun soten digitaalisten palveluiden kehittamisprojekti, jossa
yhtend tavoitteena on luoda eettinen toimintamalli digi-sote ymparistoon. Toimintamallin
kehittdmista varten toteutettiin virtuaalinen eettinen foorumi toukokuussa howspace-ym-
paristossa. ETENEsta osallistuivat Sonja Sulkakoski, Lauri Kuosmanen ja Sinikka Sihvo.
Council of Europe Committee on Bioethics. High level seminar on public debate as a tool for
the governance of new technologies 4.6.2019. Seminaari on seurattavissa verkossa:
www.coe.int/bioethics.

. llmoitusasiat

Syksyn kokoukset ovat 18.9, 30.10 ja 16.12 klo 12-16. Kokouksista lahetaan kalenterikutsut.
Henkildémuutokset ETENEssa
o ETENEnN paasihteeriksi on valittu FT Maija Miettinen. Han aloittaa 1.8.
o ETENEN hallinnollisena avustajana (40%) aloittaa Leni Soikkonen 3.6.
o Eduskuntaan on lahtenyt kirje, jossa pyydetdan eduskuntaryhmia ehdottamaan uudet
ETENERN jésenehdokkaansa 29.6 mennessa. Nimedmispaatoksen tekee peruspalvelu-
ministeri.

Puheenjohtaja kiitti Sinikka Sihvoa ja onnitteli Maija Miettista kukkasin. Sinikka kiitti mielen-
kiintoisesta ja mieluisasta yhteistydsta puheenjohtajan ja neuvottelukunnan kanssa.

. Tiedoksi

ETENER lausunto harvinaisten sairauksien kansallisesta ohjelmasta 2019-2023

The Swedish National Council on Medical Ethics (SMER), a report on late abortions near the
medical limit for viability, http://www.smer.se/publications/signs-of-life-after-late-abortion/
Tutkimusetiikan barometri. https://www.tenk fi/sites/tenk.fi/files/TENK Tutkimusetiikan ba-
rometri 2018.pdf.

Keskustelua ETENES koskevasta tutkimuksesta Tiede ja Edistys lehdessa

Kokouksen paatos.
Puheenjohtaja paatti kokouksen klo 16.00 ja toivotti hyvaa kesaa.

Neuvottelukunnan puolesta

Puheenjohtaja aana Hallamaa

Paisihteeri % Sihv /M/ |
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