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Asialistan liitteet 16ytyvat Tiimeristd: https://tila.tiimeri.fi/sites/vn-etene.

1 Kokouksen avaus ja esityslistan hyviksyminen tyojarjestykseksi
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STM105:00/2014

Puheenjohtaja avasi kokouksen klo 12:05 ja toivotti ldsndolijat tervetulleiksi. Kéytiin lyhyt
esittelykierros. Sinikka Sihvo toimii Ritva Halilan sijaisena péisihteerind vuoden 2018

loppuun.

2 Edellisen kokouksen poytédkirjan hyviksyminen
Edellisen kokouksen poytikirja hyvéksyttiin muutoksitta.

3 Lausuntopyyntd HE kudoslain muuttamisesta
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Sosiaali- ja terveysministerié on pyytdnyt ETENE:It4 lausuntoa luonnoksesta hallituksen

esitykseksi laiksi ihmisen elimien, kudoksien ja solujen l4éketieteellisestd kaytostd anne-

tun lain (ns. kudoslain) muuttamisesta. Lausuntopyynndn méirdaika on 11.3, johon Etene
pyysi lisdaikaa 15.3. saakka.

Esityksen suurin muutos koskee kudoslain 4 §:n muuttamista siten, ettd luovuttajana voisi
olla muukin henkil6 kuin nykyisen sdé@nnéksen mukainen l&hiomainen tai muu l&heinen,
esimerkiksi laheinen ystdva. Lakimuutos mahdollistaisi my6s tdysin anonyymin lahjoitta-
jan sekd ns. parittaiset luovutukset. Kaytanngssd lakimuutos koskisi 1dhinnd munuaisen
luovuttamista.

Pykéldén ehdotetaan myds lisattaviksi luovuttajille perussddnnds, jolla arvioidaan luovut-
tajan sopivuus, turvallisuus ja vapaaehtoisuus seki sdannds, ettei luovutukseen liity talou-
dellisen edun hankkimista tai tarjoamista. Lisdksi elinluovutusrekisterid koskeviin sédén-
noksiin tehtdisiin erditd tismennyksii.

Etene piti yleisesti lakimuutosehdotusta kannatettavana. Kaydyssé keskustelussa pohdit-
tiin sité, ettd lakiluonnos léhtee kuitenkin ajatuksesta, ettd eldva luovuttaja olisi ensisijai-
sesti ldhiomainen tai muu ldheinen, ja vasta toissijaisesti joku muu esimerkiksi anonyymi
luovuttaja. Luonnoksessa todetaan, ettd nykyisen immuniteettia ehkéisevan hylkimislaaki-
tyksen mydtd geneettiselld sukulaisuudella ei end ole juurikaan vaikutusta elinsiirtojen
onnistumiseen. Laheisen ensisijaisuus saattaa aiheuttaa ldheiselle tunteen siit4, ettd hénelld
on velvollisuus luovutukseen. T#t4 ei voida pitidd toivottavana tilanteena.

Useammassa puheenvuorossa kannatettiin ajatusta, jonka mukaan mahdollisuutta tarjoutua
munuaisen luovuttajaksi tulisi laajentaa koskemaan laajempaa yleis64, ei vain sukulaisia ja
lahimpid ystdvid. My6s anonyymeja luovutuksia voisi lisdtd. Asian mahdollistamiseksi
tarvitaan rekisteri ja paikka minne halukkaat voivat ilmoittautua seki tiedotusta laajalle
yleisolle. My®ds erilaisia mahdollisuuksia, kuten parittaisia luovutuksia ja pooliluovutuksia
voisi kiyttdd nykyistd enemmaén.

Munuaisen luovuttamiseen liittyvén informaation tulee olla perusteellista, jotta henkil6 voi
punnita onko valmis ottamaan riskit. Tilastollisissa tutkimuksissa luovuttajilla ei ole to-
dettu suurempaa sairastavuutta tai kuolleisuutta saman ikdiseen viestoon verrattuna. Kyse
on kuitenkin uusiutumattoman elimen luovutuksessa.

Neuvottelukunta keskusteli tilanteesta, jos luovuttaja joutuu onnettomuuteen ja tarvitsee
itse munuaisen siirtoa. Voiko hén silloin paésté prioriteettilistalle siirtojonossa, eli palki-
taanko héntd altruismista nopeuttamalla siirtoon padsya? Tassd paddyttiin siihen, ettd mah-
dollisessa kriisitilanteessa myds munuaisen luovuttanut henkild hoidetaan samoin kritee-
rein kuin kaikki muutkin jonottavat. Riskit on kerrottava hyvin etukéteen, jotta pa&tos luo-
vuttamisesta voidaan tehdé valistuneena ja informoituna.

Neuvottelukunta keskusteli taloudellisista seuraamuksista luovuttajalle. Kaikki ty6nantajat
eivat vilttiméttd korvaa luovuttajan sairasloma-aikaa. Nahtdvasti kulut ja tulonmenetykset
on mahdollista korvata sairasvakuutuskorvausjérjestelméan kautta. ETENEn késityksen
mukaan kustannukset eivit saa tulla luovuttajan vastattavaksi missdén tilanteessa. Esimer-
kiksi jos luovuttajalle myShemmin aiheutuu luovutuksesta terveydellisid ongelmia ja tar-
vetta ladkinnélliseen hoitoon.

Sovittin, ettd Kirsi Ruuhonen, Petri Honka ja Annika Rentola avustavat Sinikka Sihvoa
lausunnon laatimisessa.
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4 Kesdseminaari 2018

ETENE 20-vuotis keséseminaari pidetdan 22.8. hotelli Nuuksiossa. Teemana on Sosiaali-
Jja terveys-alan eettiset periaatteet — ovatko ne edelleen valideja tulevaisuudessa?

Pédtettiin, ettd padsihteeri kutsuu alustajaksi IIkka Kunnamon Duodecim seurasta. Hian
voisi alustaa teknologian vaikutuksista ladkérin tyohon sekd potilas-ladkari suhteeseen (ot-
sikko tasmentamattd). Tekodlysti oli pyydetty Johanna Ahola-Launosen alustusta, mutta
hin on estynyt. Pohdittiin 16ytyisiko joku sopiva tulevaisuuden tutkija pitiméan tésté alus-
tusta.

Kokouksessa péitettiin kdyttdd neuvottelukunnan omaa asiantuntemusta. Kirsi Ruuhonen
lupautui pohjustamaan aiheesta perusoikeudet tulevaisuudessa (juridinen nidkdkulma).
Arja Peiponen ja Maija Uramo lupautuivat alustajaksi yhteiskunnan palvelujen nékékul-
masta ja Ritva Halila lasten ja nuorten sosiaalisesta ja terveydenhuollon nikdkulmasta.

Puheenjohtaja Jaana Hallamaa lupautui valmistelemaan ETENEn historiakatsaus —esi-

tysta.

Padtettiin, ettd alustuksille varataan aikaa 15-20 min. ja sen jélkeen on pienryhmissi kes-
kustelua.

Seuraavassa kokouksessa kisitelldidn tismennettyd ohjelmaa.

5 Seminaarikiertue ETENE 20 v

Hoitoeettisille toimikunnille on lahetetty sahkopostiviesti 2.2, jossa ehdotetaan seminaaria
yhdessé paikallisen hoitoeettisen toimikunnan kanssa. Toistaiseksi on saatu vastaus vain
Tampereelta. Vastaamattomuus voi liittyd mm. siihen, ettd toimikunnat kokoontuvat har-
vakseltaan, eivitki ole ehtineet asiaa kisitteleméin. Sinikka ldhettdsd uuden viestin.

Kiertuetta varten Jaana Hallamaa tekee esityksen, jossa kuvataan eettisten toimikuntien
jérjestelmad ja eri alojen eettistd tyGta.

Jaakko Heiniméki on lupautunut tekemaén Power Point esityksen eettisitd periaatteista
yhteiseen kayttoon. Asian esittelijd voi vaihdella eri seminaareissa.

Téhén mennessé ainoastaan yksi vastaus on tullut Tampereelta. He ehdottavat kiertueelle
ajankohdaksi 20.-21.9 tai 24.-28.9.

6 Hoitoeettisten neuvottelukuntien yhteiskokous 25.4.2018
ETENE on kutsunut hoitoeettiset toimikunnat kokoukseen, jossa pohdittaisiin mm. sdén-
nollisten tapaamisten jérjestimistd ja muun yhteydenpidon ja verkottumisen hyodylli-

syyttd. Viesti lahtenyt 2.2 ja toistaiseksi vastaus on saatu Tampereelta.

Sinikka l1dhettd4 uuden viestin.
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7 Etiikan pdiva 15.3.2018 ja 12.9.2018
15.3.2018 Etiikan pdivin teemana on vastuullinen tiede. Aiheina on mm. EU.n tietosuoja
asetus ja tutkittavan oikeudet, avoin data ja dataetiikka. Tilaisuus jarjestetdin Tieteiden
talossa.

Syksyn etiikan pdivd on suunnitteluvaiheessa. ETENE mukana jérjestdjand Lagkériliiton,
Tehyn, Talentian ja Psykologiliiton kanssa. Ohjelmaluonnos on liitteena.

8 Sosiaali- ja terveysvaliokuntakuuleminen 7.3 klo 9:30: HE 159/2017 Sosiaali- ja terveys-
tiedon toissijainen kaytto ja siihen liittyvit lait

Lakiesityksen tarkoituksena on luoda edellytykset henkildtasoisten sekd muiden tervey-
teen ja hyvinvointiin liittyvien henkil6tason tietojen kiytdlle muuhun kuin alkuperéistar-
koitukseen. Uusia kdytt6tarkoituksia ovat mm. kehittimis- ja innovaatiotoiminta, opetus,
tietojohtaminen ja viranomaisomaisohjaus ja —valvonta.

Sinikka Sihvo ja Ritva Halila laativat lausunnon, joka on jaettu 7.3. ETENEn jisenille.
Sinikka Sihvo osallistui Sosiaali- ja terveysvaliokunnan kuulemistilaisuuteen ETENEn
edustajana.

Kuulemistilaisuudessa nousivat esille mm seuraavat teemat:

= Rajanveto tutkimusten ja kehittdmis- ja innovaatiotoiminnan vililld. Onko néité
mahdollista eriyttdd? Pitdisiko hyvien tieteellisten kdytdnt6jen koskea myds kehit-
tdmis- ja innovaatiotoimintaa?

= Tietojen kdyttotarkoituksen muuttuminen, kdy ainoastaan, jos saadaan suostumus

= Onko suostumuksen pyytdminen turhaa? Vrt. tietosuoja-asetus

=  Anonymisointi koskee muitakin kuin sosiaali- ja terveystietoja

= Kéyttolupaviranomaisen riittdva resurssointi

= Heikentyyko akateemisen tutkijan asema, kun toiminta muuttuu maksulliseksi

= Kansalaiskeskustelu olisi tarpeen

Neuvottelukunnan keskustelussa tuotiin esiin mm. varautuminen vanhojen tietojérjestel-
mien sulkeutumiseen Apotti-jérjestelmédn siirtymisen takia. Nyt pitdisi miettid, miti tie-
toja tulisi tallentaa vanhoista jarjestelmistd ja miten tiedot saa myohemmin kayttoon.
My®6s massatietojen kaytto tulee lisdéintyméén kaupallisena toimintana. Eettiset ohjeistuk-
set eivat sido kaupallisia toimijoita. Toisaalta tietovarannot ovat resurssi, jolla on myds
kaupallista potentiaalia.

Tietoturvan paranee ehdotuksen mukaisessa toiminnassa, koska sitd hallinnoi kiytt6lupa-
viranomainen (erillinen toiminto THL:ss) suljetulla alustalla, eik4 tietoja siirretd minne-
kédn.

9 ETENE 2018-2022
Nykyisen ETENEn toimikausi paittyy lokakuussa 2018. Keskusteltiin lyhyesti ETENEn
rakenteesta. On tirke#d, ettd eri toimijaryhmét ovat laajasti edustettuina neuvottelukun-

nassa. Myos tasa-arvondkdkulma ja maantieteelliset nikékohdat on huomioitava.

Neuvottelukunnassa tarvitaan jatkuvuutta ja uusiutumista. Noin kolmasosa-puolet olisi
vanhoja jasenid. Nyrkkisddnnon mukaan voi olla jdseneni kaksi kautta yhteen menoon.
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Jésenet ovat aina henkilokohtaisia, eikd jisenyyteen vaikuta esimerkiksi se, ettd taustaor-
ganisaatio toimintakauden aikana muuttuu.

Neuvottelukunnan kokoonpanossa on joskus tehty painotuksia tiettyjen alojen mukaan.
Esimerkiksi nyt on painotettu vanhusten huoltoa. Keskustelussa tuotiin esille sosiaalialan
tuntemuksen vdhdinen osuus nykyisessi neuvottelukunnassa seké potilaan/asiakkaan ni-
kékulman mukanaolon tirkeys.

Puheenjohtaja totesi, ettd nykyinen neuvottelukunta on osallistunut kokouksiin hyvin. Uu-
den neuvottelukunnan toiminnassa halutaan lis4td toiminnallisuutta. Yksi keino voisi olla
mm. alussa pidettdvé sessio, jota varten kaikki jasenet perehtyvit eettisiin periaatteisiin
omasta nikokulmastaan. Sinikka ldhettdd kyselyn kaikille jésenille ja varajdsenille halusta
jatkaa seuraavassa neuvottelukunnassa.

10 Intersukupuolisuus-kannanoton piivitys
Asiaa ei kisitelty Jaakko Heinimden poissaolon takia.

11 Ilmoitusasiat

Taina Mutanen kertoi Tiimeri-ryhmétyétilasta, joka on tulossa my6s ETENEn kaytt6on.
Sinne voidaan viedd mm. kokousmateriaalit. Kirjautumiseen on useita vaihtoehtoja ja
kdyttd on helppoa. Tiimerin osoite on https://tila.tiimeri.fi/sites/vn-etene

Tiimerin kdyttoohje toimitetaan pdytékirjan liitteend.

Merkittiin tiedoksi, ettd Hanasaaren kulttuurikeskus jarjestdd Eutanasiaa koskevan semi-
naarin 3.4.2018 ”Eldmé&4 hinnalla milld hyvénsd”. Puheenjohtaja Jaana Hallamaa on yksi
puhujista. https://www.hanaholmen.fi/event/hanaforum-elamaa-hinnalla-milla-hyvansa/.
[Imoittautumiset 2.4. mennessi.

Merkittiin tiedoksi, ettd puheenjohtaja Jaana Hallamaa osallistuu ETENE edustajana Kan-
sallisten bioeettisten neuvottelukuntien kokoukseen Senegalissa.

Merkittiin tiedoksi, ettd eduskuntaan on jatetty kansalaisaloite vammaisten henkildiden
vélttdméttomén avun ja tuen kilpailuttamisen lopettamisesta 7.3.2018.

12 Muut esille tulevat asiat

Merkittiin tiedoksi YK:n vammaisten henkil6iden oikeuksien yleissopimus, josta vastaa Vam-
maisten henkil6iden oikeuksien komitea (The Committee on the Rights of Persons with Disa-
bilities, CRPD). Yleissopimuksen tdytédnt6onpanoa varten kansallisina yhteystahoina toimivat
ulkoministerid ja sosiaali- ja terveysministeri6. Yleissopimuksen tiytdnt6onpanoa valvotaan
kansainvilisesti sopimuspuolten komitealle toimittamin raportein. Ensimmé&inen raportti on
tehtdvéd kahden vuoden paésté yleissopimuksen voimaantulosta (10.6.2016) eli kesilla 2018.

Komitealle annetaan raportti niisté toimista, johon sopimusosapuoli on ryhtynyt tayttddkseen
sopimuksen mukaiset velvoitteensa. Jarjest6illd on mahdollisuus antaa komitealle rinnakkais-
raportti.
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Sopimuksen kansallista toimeenpanoa varten on julkaistu toimintaohjelma vuosille 2018—
2019. Tdmén toimintaohjelman toteutumista arvioidaan toimintaohjelmakauden piittyessi
2019. http://urn.fi/URN:ISBN:978-952-00-3908-0

Seuraava ETENEnN kokous on 29.5. klo 12 — 16.

13 Kokouksen piit6s

Kokous paittyi klo 13:35.

Hole—

Puheenjohtaja aana Hallamaa

Pasihteeri % %%
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