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Liséksi paikalla oli kutsuttuina asiantuntijoina johtava asiantuntija Timo Stahl, Terveyden ja hyvin-
voinnin laitokselta seké erityisasiantuntija Sandra Liede sosiaali- ja terveysministerista.
1. Kokouksen avaus ja esityslistan hyvdksyminen tydjdrjestykseksi
Puheenjohtaja Hallamaa avasi kokouksen ja kokouksen asialista hyvdksyttiin.
2. Edellisen kokouksen pdytakirjan 1apikdynti
Poytakirja oli kdynyt ldpi sdhképostikommentointikierroksella eikd muutosehdotuksia ollut tul-
lut.
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3. Terveyden edistamisen mallit, Timo Stdhl, THL

Timo Stahlia oli pyydetty kertomaan terveys edistdmisen malleista ETENER kehitteilld olevan
kokonaisvaltaisen ymparistohyvinvointimallin pohjustukseksi. Terveyden edistdmisen malleja
on paljon. St&hl esitteli niistd kolme: Terveyden edistdmisen tulosmallin (Health Promotion Out-
come Model, Nutbeam 1998), terveyttd maarittdvat tekijat (Model of Determinants of Health,
Whitehead & Dahlgren 1991) sekd WHO:n Health in the SDG (Sustainable Development Goals}
era.

Vaikka malleissa lihdetdan yleensd terveydestd, ei terveyttd ja hyvinvointia voi erottaa toisis-
taan. Hyvinvointi ymmadrretddn fyysisend, sosiaalisena ja psyykkisend hyvinvointina. Sekd psyyk-
kinen ettd sosiaalinen puoli ovat tirkeitd. Hyvinvoinnin eksistentiaalinen puoli j&& kaikissa esi-
tellyissd malleissa huomiotta. Kunnissa on haluttu korostaa, ettei hyvinveinnin edistdmisty6ta
saa lokeroida sosiaali- ja terveydenhuollon sektoreiden tekemaksi tydksi. Koettu terveys on yk-
silon kannalta térked tavoite, joka tulee ldhelle toimintakyvyn ja parjadmisen kasitteitd.

ETENEn kannalta terveyserot ovat tarked kysymys, ja tétd ei WHO:n globaalissa mallissa tavoi-
teta. Tarvitsemme keinoja, joilla yhdenvertaisuutta voidaan edistd4. Ehkdisevan tydn haasteena
on kausaalisuuden osoittaminen. Se on pitkdjanteistd tydté, ja toiminnan kannattavuutta on
vaikea osoittaa lyhyelld atkavalilla.

4. Genomilakiluonnos, Sandra Liede, STM

Sandra Liede alusti genomilainsddddnndstd. Geenitietoa tuottavat biopankit ja jatkossa yha
enemman myds terveydenhuoito. Geenitiedosta on tullut yhéd halvempaa ja sen ympérille on
kehittynyt liikketoimintapotentiaalia. Vuonna 2015 laadittiin kansallinen genomistrategia, jonka
mukaan geenitiedon kdytén edellytyksina ovat turvallisuus, yhdenvertaisuus ja tietoturvalli-
suus. Genomilaissa esitetdan, ettd Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen yhteyteen perustetaan
itsendinen ja riippumaton genomikeskus, jonka tehtévind on vastata genomitietorekisterista.
Kdyttotarkoituksena on hoito, ennaltachkaisy ja tieteellinen tutkimus. Tutkijoille geeneistd luo-
vutetaan vain variaatio ja viitetietoja, ei koskaan koko genomia.

Interventioihin, esimerkiksi geenitestin tai genomitutkimuksen suerittamiseen, tarvitaan henki-
l&n kirjallinen suostumus. Syntyvidn genomitiedon jakokésittely Genomikeskuksessa sen sijaan
perustuisi lakiin, eli henkilén suostumusta tietojen kdyttdon ei endd kysyta (lakiperusteinen
kdyttd). Tietosuojavaltuutetun linjauksen mukaan ihmisille tulee antaa kuitenkin mahdollisuus
vastustaa henkilGtietojen kdyttod. Lakiesityksen mukaan henkil6t voisivat kieltdytyd geenitieto-
jen jatkekaytdstd (opt out), mutta tallennetut tiedot jddvat rekisteriin.

Genomitieto on erityissuojattavaa tietoa, joka tulee potilastietojirjestelman osaksi vasta, kun
sen hyoty potilaalle voidaan osoittaa. Genormitiedon kéyttd sukulaisten hyvdksi on haastava ky-
symys, koska tieto koskettaa yksilén lisdksi myds sukulaisen terveyteen ja yksityisyydensuojan
piiriin kuuluvaa tietoa. Se ei ole siis kenenkadn “omaa”, vaan tiedon kéytto voi olla joissakin ta-
pauksissa valttdmatontd sukulaisen hoitoon liittyvissd kysymyksissa.

Neuvottelukunnan jasen, perinndllisyysladkari Jukka Moilanen kaytti valmistellun puheenvuo-
ron genomilakiluonnokseen liittyvistd eettisistd kysymyksisté. Talld hetkelld suurin osa
genomitiedosta ei ole terveyden edistdmisen kannalta hy&dyllistd tietoa ja genomitieto sisdltda
runsaasti muutakin kuin terveyteen liittyvaa tietoa. Genomitieto on paras mahdollinen keino
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harvinaisten sairauksien diagnostisointiin, mutta genomi voidaan tutkia hyvin vasta kun poti-
laalla on jo sairaus. Vain pieneild osalla ihmisid on vakavia sairauksia ollenkaan luotettavasti en-
nustavaa tietoa. Koke genomitiedon pakollinen kerddminen ja tallentaminen eivat valttdmatta
hy6dyta kansanterveyttd paljoakaan, mutta uhkaa ainakin niiden integriteettid, joilla on geno-
missaan vahvasti leimaavaa, kuten mydhemmin ilmaantuvia vakavia sairauksia ennustavaa tie-
toa. Tallennusvelvoite ja kdsittelyn perustuminen suostumuksen sijasta lakiin merkitsevit sitd,
ettd esimerkiksi vanhempien antaessa luvan vastasyntyneestd otettavan napaverindytteen
kayttoon biopankkitutkimukseen, siind syntyvd genomitieto pddtyy genomikeskukseen, josta
tietoja ei voi poistaa endd myGhemmin, ainoastaan voi vastustaa tietojen kayttdd. Varmoja hyo-
tyjid ovat pddasiassa viestOpohjaisia aineistoja kdyttdva lddketeollisuus ja muut tutkijat.

Keskustelussa ei kyseenalaistettu genomikeskuksen tarpeellisuutta. Tdlld hetkelld genomitietoja
on haavoittuvammissa ymparistbissd ja tiedon késittely ja varastointi tulee saada paremmin
hallintaan. Tallentamista perustellaan silld, ettd alkuperdistietoihin tulee padstd palaamaan
myShemmin, kun tiede kehittyy. Yksilén kannalta voi eettiseksi kysymykseksi myds muodostua
tilanne, jossa genomitietoa alttiudesta/sairaudesta olisi ollut saatavilla, mutta hdn ei saanut sitd
tarpeeksi ajoissa. Voiko hin t3ll6in tehd3 valituksen tai saada korvauksia?

Keskustelussa nostettiin esille myds tiedon mahdollinen vairinkayttd tulevaisuudessa. Perim-
mainen kysymys on, haluammeko yhteiskunnan, jossa valtic omistaa genomitietomme. Ent& jos
yhteiskuntamme muuttuu, ja tietoja kdytetdan kansalaisia vastaan? Genomitietorekisteriin on
korotetut turvavaatimukset ja paisy tietoihin on rajattu. Hakkeroijat ovat kuitenkin todellinen
uhka. Nyt keskustelu tietoturvasta keskittyy lahitulevaisuuteen.

Puheenjohtaja totesi lopuksi, ettd clemme suurten muutosten &drelld, joista ei tiedd ovatko ne
lupauksia vai uhkia. Genomitiedot ovat kansallinen resurssi, joka kuuluu meille kansalaisille.
Olisi tirkedd, ettd ihmiset ymmdrtdisivat timaén tiedon arvon.

Genomilakiesitys on tulossa huhtikuussa 2019 toiselle lausuntokierrokselle. Tybdvaliockunta (pu-
heenjohtajat ja padsihteeri) tekevit lausunnosta ensimmaisen luonnoksen. Asiasta voidaan
tehda tarvittaessa myos julkilausuma.

Rokotekriittisyys kannanotto

Jotkut neuvottelukunnan jasenistd olivat kommentoineet ensimmadistd versiota jo ennen ko-
kousta. Lisdksi kdsittelyn materiaalina oli rokotekriittisen didin ajatuksia rokotteisiin ja rokotta-
miseen liittyen.

Kannanottocn haluttiin lisdttdviksi pohdinta terveydenhuollon henkildstdn rokotepakosta sekd
lasten oikeuksista. Periaatteena tulisi olla, ettd terveydenhucllossa toimivat asettavat potilaan
edun ensin itsemaaradamisoikeutensa sijasta. Erityisesti hoitohenkildstdssd on rokotekriittisesti
suhtautuvia henkil6itd, ja olisi tarpeen ymmartdd miksi. Hoitohenkildston rokotusmydntyvyy-
teen vaikuttamisesta on tehty selvitys mm. Lappeenrannassa Eksoten alueella, jossa hallinnolli-
silla toimilta on lisdtty rokotusmydntyvyyttd.

Terveydenhuoltohenkil&stén lisdksi myds osalla sosiaalialan ammattiryhmid on rokotuksen
tarve. Ristiriitaa heréttdva kysymys on, kuinka laajalle ammattihenkildiden rokotusvelvoite voi-
taisiin ulottaa? Jos kaikilta sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisilta ei edellytetd rokotus-
suojaa, ongelmaksi voi muodostua tilanne, ettd joudutaan sen sijaan luokittelemaan asiakkaita
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ja potilaita esimerkiksi immuunipuoclustuksen vajeen mukaan. Tavoitteena tulisi kuitenkin olla
oikeus yhdenvertaisiin palveluihin. Rokotekriittisyyteen ja rokotevastaisuuteen tulee suhtau-
tua myds turvallisuuskysymyksend. Varsinkin rokotevastaisuuden lisdédntyminen heikentda
myds kansalaisten turvallista elinymparistoa.

Lapsen nakdkulmasta tuotiin esille lapsen oikeus saada rokotteet. Lasta tulisi kuulla herkasti,
jotta voidaan ymmartad hinen toiveensa. Selkeatd ikérajaa on vaikea asettaa, koska se riippuu
lapsen kehityksestd ja kyvystd ymmartdd asia. Lastensuojelulaissa ikdraja kuulemiselle on 12
vuotta. Sitd nuorempien kohdalla toimitaan padsddntbisesti vanhempien tahdon mukaan.
Koska suurin osa rokotuksista annetaan ennen 12 vuotta, on kemmunikaation onnistuminen
vanhempien kanssa keskeistd.

Ehdotettiin vield mietittdviksi kannanoton paétarkoitusta: Onko se, kuinka ilmid kohdataan?
Kohtaaminen ja dialogin tarve ovat nousseet vahvasti esille. Samoin yksilén ja yhteiskunnan oi-
keudet. Sosiaali- ja terveydenhuoltohenkildstdn rokotesuoja sekd lapsen oikeudet ovat myds
keskeisid teemoia.

Sovittiin, ettd kannanotto julkaistaan vasia sen jalkeen, kun sosiaali- ja terveysministerion roko-
tekattavuuden lisidmiseksi asetettu asiantuntijatyéryhma on juikaissut raporttinsa touko-
kuussa. .

Terveiset hoitoeettisten neuvottelukuntien/tydryhmien verkostotapaamisesta 18.3.

Tapaamiseen Kuopiossa osallistui ETENEstd Jaana Hallamaa, Lauri Kuosmanen ja Sinikka Sihvo.
Paikalla oli jasenid Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin hoitoeettisestd neuvottelukunnasta, Pirkan-
maan hoitoeettisestd neuvottelukunnasta sekd HUS:in moniammatillisesta eettisestd tydryh-
masta.

Kokouksessa keskusteltiin jilleen maakunnallisesta (tai muun alueen} hoitoeettisten neuvotte-
lukuntien mallista. Todettiin, etté sen tulisi nivoutua osaksi maakunnan tehtévia. Erikoissairaan-
hoidon kysymysten lisdksi mukana olisi perusterveydenhuollon ja sosiaalihuollon eettisid kysy-
myksid. Asiaa pidettiin tirkedni vied3 eteenpain jossain vaiheessa, mutta ei juuri nyt.

Keskusteltiin yhteistybsta hoitoeettisten neuvottelukuntien jasenten eettisessd koulutuksessa.
Norjassa ja Hollannissa on malli, jossa on kaksi pdivaa koulutusta alussa ja yksi tdydennyskoulu-
tuspdivd vuodessa. HUS:ssa on pddtetty kouluttaa seuraava moniammatillisen eettisen ryhmén
jasenet. Suomessa vastuu koulutuksesta voisi olla yliopistosairaaloiden hoitoeettisilld neuvotte-
lukunnilla. Osa koulutuksesta voisi olla verkkokoulutusta ja sijaintipaikkana olisi esimerkiksi ETE-
NEn verkkosivut.

Keskusteltiin myds maahanmuuttajien hoidosta ja kulttuurien kohtaamisesta. ETENElle toimi-
tettiin Pirkanmaan sairaanhoitopiiristd Saynur Soramiehen aloite "Menikulttuurisuus Suomen
terveydenhuollossa ja siihen liittyvit eettiset kysymykset”. Siind ehdotettiin ETENEn monikult-
tuurisuutta kdsitelleen julkaisun vuodelta 2004 paivitysta. Paasihteeri vastaa aloitteentekijélle.

Seuraava verkostotapaaminen on Tampereella maaliskuussa 2020. Hoitoeettisten toimikuntien
edustajia kutsutaan mukaan ETENEn kesdseminaariin.
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ETENEn kesdseminaarin valmistelu
Taman vuoden kesdseminaari pidetddn kulttuurikeskus Sofiassa (sofia.fi) Helsingin Kallvikinnie-
melld 29.8. Padteema on ympdristdhyvinvoinnin malli.

Mikko J. Virtasen artikkeli ETENEN tyOskentelystd ja Jaana Hallamaan vastine

Mikko J. Virtaselta ilmestyi Tiede ja Edistys lehdessa 4/2018 artikkeli “Moni&énisyyden ja tah-
dikkuuden vilissé: Eettisyys ETENEn neuvottelukuntatydssd”. Puheenjohtaja Hallamaa lahetti
lehteen vastineen, koska artikkeliin sisdltyi useita puutteita.

Etiikan pdivat 13.3.2019

Etiikan péivat otsikolla ”Eettinen ennakkoarviointi muutoksessa” onnistuivat hyvin. Pddtee-
moina olivat ajankohtaiset lainsdddanndn muutokset, kuten toisiolaki, seké uudet ihmistietei-
den eettistd ennakkoarviointia koskevat ohjeet. ETENE oli yksi jarjestdjétaho. Paavastuu oli Tut-
kimuseettiselld neuvottelukunnalla.

lImoitusasiat
Seuraava kokous on 28.5 klo 12-16, Kirkkokatu 12.

Muut asiat .

Euroopan neuvoston Advisory Committee on the Framework Convention for Protection of Na-
tional Minorities, 5" monitoring visit to Finland 18-22.3.2019. Sinikka Sihvoa oli pyydetty kerto-
maan komitealle poikien ei-lddketieteellisistd ympdrileikkauksista. Jdsenet halusivat kuulla
myds, kasitteleekd ETENE kokouksissaan kielivdhemmistdjen oikeuksia.

Tiedoksi

o ETENEn julkaisu 46: Sosiaali- ja terveysalan eettiset periaatteet — ovatko ne valideja tulevai-
suudessa? 2018

o Eitietoa eikd vaihtoehtoja: Selvitys intersukupuolisten ihmisten oikeuksista ja kokemuk-
sista, 2019 _

o llona Autti-Ram&: Priorisoinnin etiikka. https://palveluvalikoima.fi/artikkeli/-/asset _pub-
lisher/priorisoinnin-etiikka. '

o lohtajaylitagkirin masrays hedelméityshoidoista oli naispareja syrjivd 6.3.2019

Kokouksen paatds
Puheenjohtaja paatti kokouksen klo 15.15.

Neuvottelukunnan puolesta

- Hr—

Puheenjohtaja ana Hallamaa

Padsihteeri inikka Sihv%d/




