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Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan
eettinen neuvottelukunta ETENE

23.1.2018 STM105:00/2014
ETENE NEUVOTTELUKUNTA 1/2018
Aika: Tiistai 23.1.2018, klo 12.00 — 16.00
Paikka: OKM, Meritullinkatu 10, kokoushuone Viiniméinen
Osallistujat: ETENER jésenet ja varajisenet
‘Hallamaa Jaana,pj. @ x
‘Heinimaki Jaakko, varapj. X -
Jasepet: ~  Varajlisepet:
CollnKajy . . MurnenSampo
HautanenUlla ~  x  Martimo Kari-Pekka
Hemminki Jaana _HonkaPetri
KuvosmanenLawri ~  MyllymdkiKati
Launis Veikko ~~ Anttonen Amneli
' Nurminen Ilmari ' Salonen Kristiina
Peiponen Agja~  Koivisto Tuija
Pietild Anna-Maijja ~ x  LehtoJuho
RaassinaSari _ Lauslahti Sanna
Rentola Annika X Okkonen Eila ‘ . .
Ruuhonen Kirsi . .x _ Miki-Petdji-Leinonen Anna
Salomaa Eva . x_  IsovitaVesa
Sariola Jukka T _ Sarilofjas ~ x
Sulkava Raimo » - Korkeila Jyrki
Talja Martti - ‘ Heikkinen Hannakaisa
Topobdivi . Niemeld Markku
Turunen Kaj ... RuohoVeera
Uramo Matja . ... SmkoPaivi
Halila Ritva, pagsihteeri X

Mutanen Taina, osastosihteeri  x

1 Puheenjohtaja Jaana Hallamaa avasi kokouksen klo 12:05. Esityslista hyviksyttiin muu-
toksella, ettii kohta 8 ilmoitusasiat kiisitell#sin ensimméiseni asiana.

2 Ilmoitusasiat:

o Pigsihteeri Ritva Halila siirtyi vuoden méériajaksi erityisasiantuntijatehtdviin
LAPE yksikk6on STM sisélli. Neuvottelukunnan péésihteerin sijaisuus on ollut
auki ja haettavana. Tehtivé on tarkoitus tiyttds 1.2.2018 lukien. Méiriaikaan
mennessd hakijoita on ilmoittautunut 36 kpl. Haastatteluun on kutsuttu kolme ha-
kijaa, haastattelut ovat parhaillaan meneilldéin. P#itoksid tehtineen loppuviikosta.
Asia on julkinen ministerin allekirjoituksen jilkeen.

e Palkon suositusluonnos nursinerseenin kiytdsti lihassairauden hoidossa on ollut
kaikkien vapaasti kommentoitavissa Ota kantaa -palvelussa.

3 Edellisen kokouksen poytikirja hyvaksyttiin
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4 Lausuntopyyntd Genomikeskustyéryhmén arviomuistiosta (STM086:00/2016)

ETENE:lle saapui 22.12.2017 genomikeskustydryhmén arviomuistio lausuttavaksi. Lau-
suntopyynndn mé#rdaika on 2.2.2018 mennessi. Arviomuistiossa esitetdin Genomikes-
kuksen perustamista, johon kerétésin genomitietokanta tutkimuskytt6d varten.
Genomitiedon kerddamisesti ja kdytostd safidetdin lailla. Arviomuistiossa esitelldin ge-
nomikeskukselle suunniteltuja tehtidvid. Genomitietoa kerittiisiin terveydenhuollosta, tut-
kimushankkeista, biopankeista ja genomitietopalveluja tarjoavista yrityksistd. Genomikes-
kuksen tehtivini olisi laatia my6s menettelyohjeet sekundéarilsydosten ja geenitutkimuk-
sessa ilmenneiden tietojen palauttamiseksi ja kdyttdmiseksi terveydenhuollossa.

Asiasta kiydyssé keskustelussa todettiin asian ajankohtaisuus, ja kannatettiin genomitieto-
keskuksen perustamista. Lainsdadinnon kehittiminen nihtiin myds tarpeellisesti. Geeni-
tieto 01!1 sensitiivistd, arkaluonteista henkilGtietoa, joten sen kisittelyn pité olla lain tar-
kasti sddtelemad. Geenitietoa voidaan kéyttis myds kaupallisiin tarkoituksiin mm. uusien
ladkkeiden kehittdmiseen, miké lisdé lainsdddannon tarpeellisuutta. Tulevaisuudessa las-
kehoito voidaan suunnitella ihmisen perimén ja ominaisuuksien perusteella yhi yksilolli-
semmin. Toisaalta yksilon genomin tutkimuksissa voi tulla esiin ns. toissijaista tietoa, ja
siksi on tarke#d sekd kansallisesti keskustella ettd my$s lailla sadtds, kuinka téts tietoa ki-
sitelldén ja kaytetddn. Toissijaisen tiedon saannista voi olla merkitystd ndytteen antajalle,
mutta siitd voi myos olla haittaa. Esimerkiksi tiedosta ldikemetaboliaan liittyvien geenien
alleeleista voi henkil6 hyotyd merkittdvisti. Genomitieto my6s edistéd ja mahdollistaa yk-
silollistyvén ladketieteen kehittymistd. Tiedon siirrolla tutkimustiedosta potilasasiakirjoi-
hin on merkitysté. Potilaalla tulisi olla mahdollisuus ilmoittaa, haluaako tietoa esimerkiksi
sekundaarisista geeniloydoksistd vai ei.

Yksi genomikeskuksen merkittdvimmista tehtdvistd on genomitiedon mahdollisuuksista ja
rajoista tiedottaminen. On tirkedd selvittdd suurelle yleisélle, mitd genomikeskus voi ke-
rdémillddn tiedoilla tehdi ja mité se ei voi tehdd. Se ettd yksittdisen henkilon tiedot ovat
suojattuja, eiki yksittidisen henkilon genomitietoja anneta genomikeskuksesta ulos, on
kansalaisten kannalta merkittivi seikka, jota tiedottamisessa kannattaa korostaa.

Geenimuistiossa ei ollut juurikaan pohdintaa eettisistd kysymyksistd. ETENE totesi kes-
kustelussaan, ettd genomikeskuksen perustaminen on priorisoimiskannanotto, jota voidaan
arvioida oikeudenmukaisuuden ndkdkulmasta. My6s muut terveydenhuollon eettiset peri-
aatteet, autonomia, hyvin tekeminen, vahingon vilttiminen ja ihmisarvon kunnioittami-
nen ovat Keskeisii ja niiti tulisi tarkastella erillisind ja omista ndkkulmistaan. ETENE
nostaa nimi nikokulmat lausunnossaan esiin.

Arviomuistiossa ehdotetaan, ettid genomitiedon tietokyselyt olisivat maksullisia. ETENE
niki timéin ongelmalliseksi yhdenvertaisuuden toteutumisen kannalta. Neuvottelukunta
katsoi, ettd maksullisuus ei saa rajoittaa oikeutta genomitietoon. Genomitieto ei my&skéin
saisi olla kohtuuttoman kallista tutkijaldhtoisen tutkimuksen toteuttamiseksi.

Geenitietoa ei pida kdyttda henkilod vastaan. Samoin kuin muualla ldnsimaissa myds Suo-
messa on keskusteltu siitd, voiko geenitieto vaikuttaa esimerkiksi vakuutusten mydntimi-
seen ja maksuihin, tai voiko silld olla vaikutusta eldmén loppuvaiheen pa&toksiin (esimer-
kiksi elvyttaméttdjattimispaatoksiin). Suomi on sitoutunut Euroopan Neuvoston bioldzke-
tiedesopimuksen geenitietoa koskevaan lisdpoytékirjaan, joka edellyttdd henkilon suostu-
musta ennakoivaan geenitestiin ja sen kdyton rajauksiin.
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ETENE painotti keskustelussaan, ettd geenitieto on kansallista omaisuutta ja siité proses-
soitu tieto kuuluu kaikille. Keritty tieto kuvaa osaltaan suomaisuutta ja suomalaisten gee-
nipoolin erityisyytti. Genomikeskukseen keritty ja datasta prosessoitua tietoa voidaan
hy6dyntéd vieston terveyden edistdmisessi. Tarkoitus ei ole hyddyttds ainoastaan yksit-
téisid yrityksid.

5 Kesidseminaari 2017: Autonomia sosiaali- ja terveydenhuollossa
Pidtettiin laatia esitysten ja kesdseminaaria koskevan keskustelun pohjalta kannanotto so-
siaali- ja terveydenhuollon asiakkaan autonomiasta. Seminaarissa nousi esiin tirkeiti ja
erikoisiakin piirteitd vammaisen henkilon itsemééridamisoikeuden ja arjen ihmisarvon to-
teutumisesta. Todettiin, ettii kuten aikaisemmassa, vuoden 2003 seminaarissa korostettiin,
autonomian ja heitteillejéton raja on episelvi erityisesti ihmisissd hiipedi herittivien sai-
rauksien kohdalla. Itseméaraémisoikeutta ei saa pyrkii turvaamaan tavalla, joka on ristirii-
dassa ihmisarvon kokemuksen kanssa niin, etti muiden apua tarvitseva ihminen jd4 oman
onnensa varaan.

Maamme sosiaali- ja terveydenhuollon jérjestelméd on monilta osin jaykka, minka vuoksi
ihminen voi ja4da heitteille itsem#érdamisoikeuden varjolla. Itseméirddmisen periaatetta
on korostettu mm. viimeaikaisessa eutanasiakeskustelussa. Vanhustenhuollossa ja ihmis-
arvoisesta eldimastd huolehtimisessa on pidettévi ylld ihmisarvon kunnioittamisen periaa-
tetta, eikd ihmistd saa hylatd itsemédrddmisoikeuteen vetoamalla. Thminen pystyy usein
itse médrittimain, miké on hinelle hyvii eldimai ja millainen sietiméténti. Sosiaaliturva-
Jjarjestelmé on joskus kohtuuttoman raskas, jos ihmisen koko aika menee sairauden suo-
rittamiseen”. Hoidon ja hoivan toteuttamisessa on tirkesd myds se, ettd ammattihenkilst
voivat tuntea tekevinsi hyvéi eikd vain suorittaa kiirettd. Johtajuudella on merkitysti eri-
tyisesti silloin, kun ty6ti on paljon ja tekij6itd rajallinen madra.

Autonomian yhteydessé tulisi méaéritelld se hyva™ miti edistetéizin. Todettiin, ettid timi
saavutetaan yhdessd sopimalla ja méérittelemilld — ei ulkoa annettuna. P#itettiin, ettd paa-
sihteeri valmistelee ranskalaiset viivat kannanoton pohjaksi.

6 Kestiseminaari 2018
Ajankohta 22.8.2018. Todettiin, ettd tilaisuus on my&s historiakatsaus menneeseen. Muu-
toin seminaarin valmistelua jatketaan ty6valiokunnassa kisitellyn mukaisesti. Seminaa-
rissa reflektoidaan ajan, teknologian ja yhteiskunnan muutosta siihen, tarvitaanko sosiaali-
jaterveysalan eettisten periaatteiden tarkastelemista ja pdivittimisti. Keskustelussa nos-
tettiin erityisesti esiin toisaalta eldamin lopun kysymykset, mutta my&s yksil6llinen l4ike-
tiede ja ihmisen perimi. Keséseminaari pidetéizin hotelli Nuuksiossa Espoossa

7 20-vuotisseminaarikiertue
Lahetetddn kirje viidelle hoitoeettiselle neuvottelukunnalle/ ryhmaélle seminaarikiertu-
eesta, pyydetddn niitd ehdottamaan pdiviméirid ja aiheita. Valitaan seminaarin teemaksi
polku menneesti tulevaisuuteen; yhteiset eettiset periaatteet sekid mahdollisesti eldimén
lopun kysymykset, palliatiivinen ja saattohoito.

Padtettiin materiaalien yhdenmukaisesta valmistelemisesta, jolloin kuka tahansa ETENEn
Jjasenistd voi olla mukana alueellisessa seminaarissa ja esittdd sielli ETENEn nikemyksi.
Eri kaupunkeihin osallistujat patetéin sen jilkeen, kun saamme vahvistettua kunkin se-
minaarin ajankohdan.

8 Hoitoeettisten neuvottelukuntien yhteiskokous 25.4. S#itytalolla Helsingissa.
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Esitellddn kokouksessa ETENEn toimintaa, ja pohditaan tulevaisuuden eettisten toimikun-
tien verkostoa, jonka tehtdvini on hyvin hoitokulttuurin rankentaminen, ei virheiden etsi-
minen tai korjaaminen. Kokouksessa on tarkoitus sopia seuraavien yhteiskokousten jirjes-
témisvastuista seki siitd, kuinka usein kokouksia olisi hyvi pitad. Kokouksessa voidaan
nostaa esiin myos neuvottelukuntien/ ryhmien esim. koulutustarpeita. Kutsutaan sosiaali-
huollon osaamiskeskukset mukaan seminaariin.

9 Muut esille tulevat asiat
Fi ollut.

10 Kokouksen p#tos
Kokous paittyi 14:30

/7%7.&\_/

Puheenjohtaja ana Hallamaa
B ok
Padsihteeri Ritva Halila
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