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ETENE NEUVOTTELUKUNTA 5/2021
Aika: Keskiviikko 03.11.2021, klo 12.00-16.00
Paikka: Neuvotteluhuone Jakovara, Mariankatu 9 / Teams

Paikalla: Hallamaa Jaana, puheenjohtaja
Kuosmanen Lauri, varapuheenjohtaja
Maija Miettinen, paasihteeri

Jdsenet, varajdsenet:

Ahteensuu-Marke, Wahlman-Calderara Tuula
o Kk "

Arja Juvonen,-Mirra-Reijeren

Autti-Ramo llona, Viitala Juha

irryHeidi Vil

Hautanen Ulla, Gergov Vera

Huuskonen Olli, HeikkiaTFeppe
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Rentola Annika, S6derstrom Mikael

Ruuhonen Kirsi-Jaska Sitkavirta

Sariola Jukka,-SariH-eijas

Topo Paivi, Kainulainen Sakari

Sulkakeski-Senja

1. Kokouksen avaus ja esityslistan hyvaksyminen tydjarjestykseksi

Puheenjohtaja avasi kokouksen klo 12.01.

2. Lausuntopyynnot

Sosiaali- ja terveysministerion lausuntopyynt®: luonnos hallituksen esitykseksi eduskunnalle
laiksi Genomikeskuksesta ja terveyteen liittyvan geneettisen analyysin suorittamisen edelly-
tyksista

7austa

Genomitietoon liittyva lainvalmistelu paatetty vaiheistaa kahteen rinnakkain valmisteltavaan
lakiesitykseen, joista tdmd luonnos on ensimmainen. Ehdotetussa laissa sdddettaisiin Ge-
nomikeskuksesta ja sen tehtavistd. Genomikeskus olisi hallinnollisesti osa Terveyden ja hyvin-
voinnin laitosta, mutta toimisi siité itsenédisend kansallisena asiantuntijaviranomaisena tervey-
teen liittyvid geneettisia analyysejd ja genomitiedon kasittelya koskevissa asioissa. Endotettu
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laki sisaltaisi myds sdanndkset terveyteen liittyvan geneettisen analyysin suorittamisen edel-
Iytyksista. Genomitietorekisterin valmistelun kannalta on katsottu suotavaksi perustaa ensin
varsinainen Genomikeskus, jotta valmiudet genomitietorekisterin perustamiseen ovat vah-
vemmat, kun Genomikeskus voi itse osallistua tdhén valmistelutydohon. Terveyteen liittyvan
geneettisen analyysin suorittamisen edellytyksena olisi ehdotuksen mukaan tietoon perus-
tuva suostumus, johon keskeisesti liittyy myds perinngllisyysneuvonta. Alaikéisten ja alentu-
neesti itseméaaraamiskykyisten henkildiden suostumuksen osalta annettaisiin tarkemmat
sdannokset.

Keskustelussa tuli esiin seuraavia nakokulmia;

o Esityksesta ei kay tasmallisesti ilmi, saako tutkija ilmoittaa geenituloksia tutkittavalle.
Tama pitaisi yksiselitteisesti kieltaa, silla tutkijan osaaminen ei ole tarkoituksenmukaista
kaikkien geenitulosten ja mahdollisen jatkotutkimusten kommunikointiin. Liséksi tulok-
sissa voi olla virheita.

o Voiko lapsi taysi-ikéisyyden saavutettuaan pyytaa kaikkia tietojaan poistettavaksi, jos van-
hemmat ovat aikoinaan antaneet suostumuksen hanen puolestaan.

e Geenitutkimukseen ja geenitietojen hyddynnettavyyteen terveyden hyvaksi liittyy paljon
odotuksia, mutta toistaiseksi naytto on ollut vaatimatonta. Esimerkiksi kansansairauksien
riskit keinot ennalta ehkaisyyn tiedetdan hyvin ilman geenitesteja.

e Genomistrategia on selvésti vanhentunut. Tulisiko se ensin péivitta4 ja vasta taméan jal-
keen pohtia Genomikeskuksen tarpeellisuutta.

e Vakavia sairauksia aiheuttaviin geenimuutoksiin liittyy monia eettisia kysymyksié. Jos sai-
raus voidaan estéa (esimerkiksi perinnéllinen rinta- ja munasarja syopé poistamalla rinnat
jamunasarjat), onko téllaisen tiedon valittdminen genomitutkimukseen osallistuvalle tar-
peen, vaikka hén ei itse olisi ilmoittanut haluavansa tietoja. Onko tutkittavalla oikeus olla
tietdmatta ja ymmartavatko genomitutkimuksiin suostuvat, minkalaista tietoa tutkimuk-
sissa voi tulla esiin. Tulisiko mys biologisia lahisukulaisia informoida.

¢ |hmiset eivat saa muuttua muiden toimijoiden raaka-aineeksi, lainsdadantoa pitéisi pystya
laatimaan etiikan periaatteita kunnioittaen.

e Mihin Genomikeskusta tarvitaan ja kuinka paljon sen perustaminen maksaisi. Genomitut-
kimusta tehdaén jo nyt esimerkiksi biopankeissa yhdessa kansainvalisten yhteistyokump-
paneiden kanssa. Rajalliset resurssit huomioiden uusia, mahdollisesti verraten kalliita toi-
mintoja ei pitdisi perustaa ilman selkeaa nayttda niiden hyodyista.

e Esityksen sanamuodot ovat joiltakin osin epamaaraisia. Mita tarkoittaa esimerkiksi yhden-
vertainen tiedonkasittely. Myos terveyshyoty on kasitteend epdmaardinen, mutta kuiten-
kin siihen usein viitataan.

o Lainsaatajan tulisi tuoda koko asiakokonaisuus kerralla kasittelyyn, nyt on vaikea ymmar-
téa mihin talla esitykselld lopulta pyritddn ja minkalaisia tehtavia Genomikeskukselle kaik-
kiaan tulisi.

STM:n itsemaaraamisoikeushanke
Yliopistonlehtori, ETENE:n varapuheenjohtaja Lauri Kuosmanen kertoi STM:n itsemaéraamis-
oikeushankkeesta, jossa han toimii ETENE:n edustajana. Keskustelussa tuli esiin seuraavia néa-

kdkulmia;

o Pelkka lainsdddannon laatiminen ei automaattisesti paranna sosiaali- ja terveydenhuollon
asiakkaiden itseméaéraamisoikeutta.
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o Lainsdaddantohankkeen riskin on, etta siité tulee rajoitustoimenpiteiden kaytt6a kuvaava
laki ilman itsemaéraamisoikeuden vahvistamista ja tukemista siséltavaa osuutta.

e |hmistd tulee auttaa, eikd hanta saa jattaa heitteille niisséakaan tilanteissa, joissa hén ei itse
pysty paattamaan asioistaan.

o Talla hetkelld rajoitustoimenpiteita kaytetaan esimerkiksi ikd&dntyneiden sosiaalipalve-
luissa ilman, etté niiden kayttd perustuu lakiin. Siksi lainsaadantoon tarvitaan tasmallinen
muotoilu rajoitustoimenpiteiden kdytosta. Kaikkiaan tavoitteena tulee olla rajoitustoi-
menpiteiden kdyton vahentaminen.

4. Euroopan neuvoston bioetiikkakomitean Bioladketiedesopimuksen lisapoytakirjaluon-
nos mielenterveyden hairidista karsivien henkildiden inmisoikeuksien ja ihmisarvon
suojelusta

Keskusteltiin Euroopan neuvoston bioetiikkakomitean Biolaaketiedesopimuksen lisapdytakir-
jaluonnoksen hyvaksymiseen liittyvasta prosessista.

5. ETENE:n toimintasuunnitelma

Keskusteltiin ETENE:n toimintasuunnitelmasta. Keskustelussa nousi esiin seuraavia nakodkul-
mia;

¢ QOsallisuuden kannalta erityistd huomiota tulisi kiinnittaa paihdeongelmaisiin. Heidén on
vaikeaa paasta yhdenvertaisesti muiden potilas- ja asiakasryhmien kanssa hoitoon. Paih-
deongelmaisiin liittyy stigmaa, joka kdytannon tasolla voi tarkoittaa maarattya ylenkat-
setta heitd kohtaan sosiaali- ja terveydenhuollon palveluissa.

e Paihdeongelmaisten voi olla vaikeaa saada apua ja hoitoa muihinkin terveyteen ja hyvin-
vointiin liittyviin ongelmiinsa, silld heidat nahdaan ensisijaisesti pdihdeongelmansa
kautta. Esimerkiksi perussairaudet voivat tasta syysta jadda hoitamatta.

e Padihdeongelmaiset menettavéat helposti tydpaikkansa, miké voi edelleen pahentaa paih-
deongelmaa.

¢ Huono terveydenhuolto tuottaa yhteiskunnalle paljon kustannuksia.

e Palveluvalikoimaneuvoston (Palko) toteuttamassa huumeriippuvaisten hoidon ja kuntou-
tuksen psykososiaalisten menetelmien eettisessd analyysissa on késitelty laajasti paihde-
ongelmaisten hoitoon liittyvia eettisia kysymyksia (Valmistelumuistion+liite+3_Eetti-
nen+analyysi.pdf (palveluvalikoima.fi)).

e ETENE:n olisi hyvé kuulla asiantuntijoita aiheesta.

6. Muutasiat

Muita asioita ei ollut.

7. Kokouksen paattaminen

Puheenjohtaja paatti kokouksen klo 15.58.
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