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ETENE NEUVOTTELUKUNTA 2/2018

Aika: Torstai 8.3.2018, klo 12.00 - 16.00
Paikka: OKM, Meritullinkatu 10. kokoushuone Väinämöinen
Osallistujat: ETENEn jäsenet ja varajäsenet

Hallamaa Jaana, pj. x
Heinimäki Jaakko, varapj.
Jäsenet:
Collin Kaj
Hautanen Ulla x
Hemminki Jaana
Kuosmanen Lauri x
Launis Veikko 
Nurminen Ilmari
Peiponen Arja x
Pietilä Anna-Maija 
Raassina Sari
Rentola Annika x
Ruuhonen Kirsi 12
Salomaa Eva
Sariola Jukka x
Sulkava Raimo x
Talja Martti 
Topo Päivi 
Turunen Kaj
Uramo Maija x
Sihvo Sinikka, pääsihteeri x
Halila Ritva, ylilääkäri x
Mutanen Taina, osastosihteeri x

Varajäsenet:
Muurinen Sampo
Martimo Kari-Pekka
Honka Petri x
Myllymäki Kati
Anttonen Anneli
Salonen Kristiina
Koivisto Tuija
Lehto Juho
Lauslahti Sanna
Okkonen Eila x

30- Mäki-Petäjä-Leinonen Anna 
Isoviita Vesa 
Sari Loijas 
Korkeila Jyrki 
Heikkinen Hannakaisa 
Niemelä Markku x
Ruoho Veera 
Sinko Päivi

ASIALISTA

Asialistan liitteet löytyvät Tiimeristä: https://tila.tiimeri.fi/sites/vn-etene.

1 Kokouksen avaus ja esityslistan hyväksyminen työjärjestykseksi
Puheenjohtaja avasi kokouksen klo 12:05 ja toivotti läsnäolijat tervetulleiksi. Käytiin lyhyt 
esittelykierros. Sinikka Sihvo toimii Ritva Halilan sijaisena pääsihteerinä vuoden 2018 
loppuun.

2 Edellisen kokouksen pöytäkirjan hyväksyminen 
Edellisen kokouksen pöytäkirja hyväksyttiin muutoksitta.

3 Lausuntopyyntö HE kudoskin muuttamisesta
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Sosiaali- ja terveysministeriö on pyytänyt ETENE:ltä lausuntoa luonnoksesta hallituksen 
esitykseksi laiksi ihmisen elimien, kudoksien ja solujen lääketieteellisestä käytöstä anne
tun lain (ns. kudoslain) muuttamisesta. Lausuntopyynnön määräaika on 11.3, johon Etene 
pyysi lisäaikaa 15.3. saakka.

Esityksen suurin muutos koskee kudoslain 4 §:n muuttamista siten, että luovuttajana voisi 
olla muukin henkilö kuin nykyisen säännöksen mukainen lähiomainen tai muu läheinen, 
esimerkiksi läheinen ystävä. Lakimuutos mahdollistaisi myös täysin anonyymin lahjoitta
jan sekä ns. parittaiset luovutukset. Käytännössä lakimuutos koskisi lähinnä munuaisen 
luovuttamista.

Pykälään ehdotetaan myös lisättäväksi luovuttajille perussäännös, jolla arvioidaan luovut
tajan sopivuus, turvallisuus ja vapaaehtoisuus sekä säännös, ettei luovutukseen liity talou
dellisen edun hankkimista tai tarjoamista. Lisäksi elinluovutusrekisteriä koskeviin sään
nöksiin tehtäisiin eräitä täsmennyksiä.

Etene piti yleisesti lakimuutosehdotusta kannatettavana. Käydyssä keskustelussa pohdit
tiin sitä, että lakiluonnos lähtee kuitenkin ajatuksesta, että elävä luovuttaja olisi ensisijai
sesti lähiomainen tai muu läheinen, ja vasta toissijaisesti joku muu esimerkiksi anonyymi 
luovuttaja. Luonnoksessa todetaan, että nykyisen immuniteettia ehkäisevän hylkimislääki- 
tyksen myötä geneettisellä sukulaisuudella ei enää ole juurikaan vaikutusta elinsiirtojen 
onnistumiseen. Läheisen ensisijaisuus saattaa aiheuttaa läheiselle tunteen siitä, että hänellä 
on velvollisuus luovutukseen. Tätä ei voida pitää toivottavana tilanteena.

Useammassa puheenvuorossa kannatettiin ajatusta, jonka mukaan mahdollisuutta tarjoutua 
munuaisen luovuttajaksi tulisi laajentaa koskemaan laajempaa yleisöä, ei vain sukulaisia ja 
lähimpiä ystäviä. Myös anonyymeja luovutuksia voisi lisätä. Asian mahdollistamiseksi 
tarvitaan rekisteri ja paikka minne halukkaat voivat ilmoittautua sekä tiedotusta laajalle 
yleisölle. Myös erilaisia mahdollisuuksia, kuten parittaisia luovutuksia ja pooliluovutuksia 
voisi käyttää nykyistä enemmän.

Munuaisen luovuttamiseen liittyvän informaation tulee olla perusteellista, jotta henkilö voi 
punnita onko valmis ottamaan riskit. Tilastollisissa tutkimuksissa luovuttajilla ei ole to
dettu suurempaa sairastavuutta tai kuolleisuutta saman ikäiseen väestöön verrattuna. Kyse 
on kuitenkin uusiutumattoman elimen luovutuksessa.

Neuvottelukunta keskusteli tilanteesta, jos luovuttaja joutuu onnettomuuteen ja tarvitsee 
itse munuaisen siirtoa. Voiko hän silloin päästä prioriteettilistalle siirtojonossa, eli palki
taanko häntä altruismista nopeuttamalla siirtoon pääsyä? Tässä päädyttiin siihen, että mah
dollisessa kriisitilanteessa myös munuaisen luovuttanut henkilö hoidetaan samoin kritee
rein kuin kaikki muutkin jonottavat. Riskit on kerrottava hyvin etukäteen, jotta päätös luo
vuttamisesta voidaan tehdä valistuneena ja informoituna.

Neuvottelukunta keskusteli taloudellisista seuraamuksista luovuttajalle. Kaikki työnantajat 
eivät välttämättä korvaa luovuttajan sairasloma-aikaa. Nähtävästi kulut ja tulonmenetykset 
on mahdollista korvata sairasvakuutuskorvausjärjestelmän kautta. ETENEn käsityksen 
mukaan kustannukset eivät saa tulla luovuttajan vastattavaksi missään tilanteessa. Esimer
kiksi jos luovuttajalle myöhemmin aiheutuu luovutuksesta terveydellisiä ongelmia ja tar
vetta lääkinnälliseen hoitoon.

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

ETENE 20-vuotis kesäseminaari pidetään 22.8. hotelli Nuuksiossa. Teemana on Sosiaali- 
ja terveys-alan eettiset periaatteet - ovatko ne edelleen valideja tulevaisuudessa?

Päätettiin, että pääsihteeri kutsuu alustajaksi Ilkka Kunnamon Duodecim seurasta. Hän 
voisi alustaa teknologian vaikutuksista lääkärin työhön sekä poti las-lääkäri suhteeseen (ot
sikko täsmentämättä). Tekoälystä oli pyydetty Johanna Ahola-Launosen alustusta, mutta 
hän on estynyt. Pohdittiin löytyisikö joku sopiva tulevaisuuden tutkija pitämään tästä alus
tusta.

Kokouksessa päätettiin käyttää neuvottelukunnan omaa asiantuntemusta. Kirsi Ruuhonen 
lupautui pohjustamaan aiheesta perusoikeudet tulevaisuudessa (juridinen näkökulma).
Arja Peiponen ja Maija Uramo lupautuivat alustajaksi yhteiskunnan palvelujen näkökul
masta ja Ritva Halila lasten ja nuorten sosiaalisesta ja terveydenhuollon näkökulmasta.

Puheenjohtaja Jaana Hallamaa lupautui valmistelemaan ETENEn historiakatsaus -esi
tystä.

Päätettiin, että alustuksille varataan aikaa 15-20 min. ja sen jälkeen on pienryhmissä kes
kustelua.

Seuraavassa kokouksessa käsitellään täsmennettyä ohjelmaa.

5 Seminaarikiertue ETENE 20 v

Hoitoeettisille toimikunnille on lähetetty sähköpostiviesti 2.2, jossa ehdotetaan seminaaria 
yhdessä paikallisen hoitoeettisen toimikunnan kanssa. Toistaiseksi on saatu vastaus vain 
Tampereelta. Vastaamattomuus voi liittyä mm. siihen, että toimikunnat kokoontuvat har
vakseltaan, eivätkä ole ehtineet asiaa käsittelemään. Sinikka lähettää uuden viestin.

Kiertuetta varten Jaana Hallamaa tekee esityksen, jossa kuvataan eettisten toimikuntien 
järjestelmää ja eri alojen eettistä työtä.

Jaakko Heinimäki on lupautunut tekemään Power Point esityksen eettisitä periaatteista 
yhteiseen käyttöön. Asian esittelijä voi vaihdella eri seminaareissa.

Tähän mennessä 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. sään
nöllisten tapaamisten järjestämistä ja muun yhteydenpidon ja verkottumisen hyödylli
syyttä. Viesti lähtenyt 2.2 ja toistaiseksi vastaus on saatu Tampereelta.

Sinikka lähettää uuden viestin.
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7 Etiikan päivä 15.3.2018 ja 12.9.2018
15.3.2018 Etiikan päivän teemana on vastuullinen tiede. Aiheina on mm. EU.n tietosuoja- 
asetus ja tutkittavan oikeudet, avoin data ja dataetiikka. Tilaisuus järjestetään Tieteiden 
talossa.

Syksyn etiikan päivä on suunnitteluvaiheessa. ETENE mukana järjestäjänä Lääkäriliiton, 
Tehyn, Talentian ja Psykologiliiton kanssa. Ohjelmaluonnos on liitteenä.

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

Lakiesityksen tarkoituksena on luoda edellytykset henkilötasoisten sekä muiden tervey
teen ja hyvinvointiin liittyvien henkilötason tietojen käytölle muuhun kuin alkuperäistar- 
koitukseen. Uusia käyttötarkoituksia ovat mm. kehittämis- ja innovaatiotoiminta, opetus, 
tietojohtaminen ja viranomaisomaisohjaus ja -valvonta.

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

Kuulemistilaisuudessa nousivat esille mm seuraavat teemat:
■ Rajanveto tutkimusten ja kehittämis- ja innovaatiotoiminnan välillä. Onko näitä 

mahdollista eriyttää? Pitäisikö hyvien tieteellisten käytäntöjen koskea myös kehit
tämis- ja innovaatiotoimintaa?

■ Tietojen käyttötarkoituksen muuttuminen, käy ainoastaan, jos saadaan suostumus
■ Onko suostumuksen pyytäminen turhaa? Vrt. tietosuoja-asetus
■ Anonymisointi koskee muitakin kuin sosiaali- ja terveystietoja
■ Käyttölupaviranomaisen riittävä resurssointi
■ Heikentyykö akateemisen tutkijan asema, kun toiminta muuttuu maksulliseksi
■ Kansalaiskeskustelu olisi tarpeen

Neuvottelukunnan keskustelussa tuotiin esiin mm. varautuminen vanhojen tietojärjestel
mien sulkeutumiseen Apotti-järjestelmään siirtymisen takia. Nyt pitäisi miettiä, mitä tie
toja tulisi tallentaa vanhoista järjestelmistä ja miten tiedot saa myöhemmin käyttöön.
Myös massatietojen käyttö tulee lisääntymään kaupallisena toimintana. Eettiset ohjeistuk
set eivät sido kaupallisia toimijoita. Toisaalta tietovarannot ovat resurssi, jolla on myös 
kaupallista potentiaalia.

Tietoturvan paranee ehdotuksen mukaisessa toiminnassa, koska sitä hallinnoi käyttölupa- 
viranomainen (erillinen toiminto THL:ssä) suljetulla alustalla, eikä tietoja siirretä minne
kään.

9 ETENE 2018-2022

Nykyisen ETENEn toimikausi päättyy lokakuussa 2018. Keskusteltiin lyhyesti ETENEn 
rakenteesta. On tärkeää, että eri toimijaryhmät ovat laajasti edustettuina neuvottelukun
nassa. Myös tasa-arvonäkökulma ja maantieteelliset näkökohdat on huomioitava.

Neuvottelukunnassa tarvitaan jatkuvuutta ja uusiutumista. Noin kolmasosa-puolet olisi 
vanhoja jäseniä. Nyrkkisäännön mukaan voi olla jäsenenä kaksi kautta yhteen menoon.
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Jäsenet ovat aina henkilökohtaisia, eikä jäsenyyteen vaikuta esimerkiksi se, että 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 vähäinen osuus nykyisessä neuvottelukunnassa sekä potilaan/asiakkaan nä
kökulman mukanaolon tärkeys.

Puheenjohtaja totesi, että nykyinen neuvottelukunta on osallistunut kokouksiin hyvin. Uu
den neuvottelukunnan toiminnassa halutaan lisätä toiminnallisuutta. Yksi keino voisi olla 
mm. alussa pidettävä sessio, jota varten kaikki jäsenet perehtyvät eettisiin periaatteisiin 
omasta näkökulmastaan. Sinikka lähettää kyselyn kaikille jäsenille ja varajäsenille halusta 
jatkaa seuraavassa neuvottelukunnassa.

10 Intersukupuolisuus-kannanoton päivitys
Asiaa ei käsitelty Jaakko Heinimäen poissaolon takia.

11 Ilmoitusasiat

Taina Mutanen kertoi Tiimeri-ryhmätyötilasta, joka on tulossa myös ETENEn käyttöön. 
Sinne voidaan viedä mm. kokousmateriaalit. Kirjautumiseen on useita vaihtoehtoja ja 
käyttö on helppoa. Tiimerin osoite on https://tila.tiimeri.fi/sites/vn-etene 
Tiimerin käyttöohje toimitetaan pöytäkirjan liitteenä.

Merkittiin tiedoksi, että Hanasaaren kulttuurikeskus järjestää Eutanasiaa koskevan semi
naarin 3.4.2018 "Elämää hinnalla millä hyvänsä”. Puheenjohtaja Jaana Hallamaa on yksi 
puhujista, https://www.hanaholmen.fi/event/hanaforum-elamaa-hinnalla-milla-hvvansa/ . 
Ilmoittautumiset 2.4. mennessä.

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

Merkittiin tiedoksi, että eduskuntaan on jätetty kansalaisaloite vammaisten henkilöiden 
välttämättömän avun ja tuen kilpailuttamisen lopettamisesta 7.3.2018.

12 Muut esille tulevat asiat

Merkittiin tiedoksi YK:n vammaisten henkilöiden oikeuksien yleissopimus, josta vastaa Vam
maisten henkilöiden oikeuksien komitea (The Committee on the Rights of Persons with Disa- 
bilities, CRPD). Yleissopimuksen täytäntöönpanoa varten kansallisina yhteystahoina toimivat 
ulkoministeriö ja sosiaali-ja terveysministeriö. Yleissopimuksen täytäntöönpanoa valvotaan 
kansainvälisesti sopimuspuolten komitealle toimittamin raportein. Ensimmäinen raportti on 
tehtävä kahden vuoden päästä yleissopimuksen voimaantulosta (10.6.2016) eli kesällä 2018.

Komitealle annetaan raportti niistä toimista, johon sopimusosapuoli on ryhtynyt täyttääkseen 
sopimuksen mukaiset velvoitteensa. Järjestöillä on mahdollisuus antaa komitealle rinnakkais- 
raportti.

https://tila.tiimeri.fi/sites/vn-etene
https://www.hanaholmen.fi/event/hanaforum-elamaa-hinnalla-milla-hvvansa/


6(6)

Sopimuksen kansallista toimeenpanoa varten on julkaistu toimintaohjelma vuosille 2018- 
2019. Tämän toimintaohjelman toteutumista arvioidaan toimintaohjelmakauden päättyessä 
2019. http://urn.fl/URN:ISBN:978-952-00-3908-0

Seuraava ETENEn kokous on 29.5. klo 12 - 16.

13 Kokouksen päätös

Kokous päättyi klo 13:35.

Puheenjohtaja

Pääsihteeri

http://urn.fl/URN:ISBN:978-952-00-3908-0

