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TERVEYSMINISTERIO
Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan
eettinen neuvottelukunta ETENE

13.12.2018 STM 2628/2018

ETENE NEUVOTTELUKUNTA 6/2018

Aika: tiistai 4.12.2018, klo 12.00 - 16.00

Paikka: OKM, Meritullinkatu 10, kekoushuone Vainamdinen

Kutsutut: ETENEN jésenet ja varajdsenet
Hallamaa Jaana, pj. X
Kuosmanen Lauri, varapj. este
Jasenet: Varajdsenet:
Ahteensuu Marko X Wahlman-Calderara Tuula este
Autti-Rdma llona X Viitala Juha X
Hautanen Ulla - X Gergov Vera X
Huuskonen Olli X Heikkild Teppo -
Hayry Matti X _Sipola Virpi X
Moilanen Jukka X Lehto Juho X
Myllymaki Kati . este Korkeila Jyrki -
Nieminen Liisa . este Péivansalo Pekka X
Nurminen limari - Salonen Kristiina -
Pietilda Anna-Maija X Keskimaki limo este
Raassina Sari - Ruoho Veera -
Rentola Annika este - Séderstrém Mikael X
Ruuhonen Kirsi X Burrell Riitta este
Saarakkala Vesa-Matti - - Hirvonen Mira este
Sariola Jukka X Sari Loijas X
Talja Martti - Parviainen Ulla -
Topo Péivi X Kainulainen Sakari X
Uramo Maija X - Sulkakoski Sonja X
Sihvo Sinikka, padsihteeri X
Halila Ritva, ylilaakari - este

Mutanen Taing, hall. avustaja  x

Lisdksi paikalla kutsuttuna asiantuntijana Paivimaria Seppanen, SOCOM.

1. Kokouksen avaus ja esityslistan hyviaksyminen tydjarjestykseksi

Lisattiin kohtaan Muut asiat TV1 MOT chjeiman pyynt& haastattelusta liittyen pakkosterili-
sointeihin,

2. Edellisen kokouksen poytakirjan lapikaynti.
Kaytiin 1dpi edellisen kokouksen péytakirja.
Samalla keskusteltiin siitd ovatko Etenen kokousten muistioluonteiset koosteet muistioita vai
poytakirjoja. Ehdotettiin, ettd kdytdnndsta, jossa pdytakirjan tarkistus tehdéén vasta seuraa-
vassa kokouksessa, luovutaan ja korvataan se séhképostikommentointikierroksella, jotta poy-
tékirjat saataisiin nopeammin Etenen sivuille. TAma on tarke&da avoimuuden takia.
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Paatds: Kdytetdan jatkossakin nimitystd pdytakirja. Poytékirjaluonnoksia voi kommentoida
viikon ajan sen jalkeen, kun ne on lahetetty séhkopostitse. Péytakirjoja ei hyviksytd endd seu-
raavan kokouksen alussa.

Lausuntopyyntd: lhmistieteiden eettinen ennakkoarviointi

Tutkimuseettiselid neuvottelukunnalta TENKIltd tuli lausuntopyyntd uudistetuista Ihmistietei-
den eettisistd ennakkoarviointiohjeista.

Kaiken kaikkiaan, chjeita pidettiin tdrkein ja hyvind. Kdydyssa keskustelussa kiinnitettiin huo-

miota mm. seuraaviin seikkoihin:

- Sosiaalihuollon palveluiden kayttd3 koskevat tiedot puuttuvat erityisten henkil&tietoryh-
mien joukosta (5.6). Nama ovat verrannollisia terveystietoihin ja vahintdan yhta sensitiivi-
sid kuin esimerkiksi uskonnollinen tai filosofinen vakaumus.

- Lastensuojelun tarve (s 6.). On tarkea ja vaativa tilanne, jos tutkija huomaa tutkimuksen
aikana lastensuojeluilmoitustarpeen. Keskustelussa téta kohtaa pidettiin térkeéna lisana
ohjeissa, mutta sen muotoilu tulee tarkistaa vastaamaan lainsadadantod. Nykyisen lainsda-
ddnnén nojalla tutkijaila ei ole velvollisuutta ilmoituksen tekemiseen. Todettiin, etta laki
on minimivaatimus, mutta tiedeyhteisd voi tuoda asian esille sellaisen vaarinkasityksen
estdmiseksi, ettd tutkijan tulee jattaa iimoittamatta havaitsemansa lastensuojelun tarve
tutkimustilanteen luottamuksellisuuden perusteella. Eettisestd nakdkulmasta olisi tar-
kedd, ettd tutkijalla olisi velvoite tehda ilmoitus. Lisdksi on suositeltavaa, ettd lastensuoje-
luilmoituksen tekemiseen on myds huoltajan suostumus.

- Terminologia. Ohjeissa tulisi pyrkia kdyttdmaan vakiintuneita termeja. Nyt ohjeissa puhu-
taan mm. alentuneesti toimintakykyisista, edunvalvontaoikeudessa puolestaan vajaaky-
kyisistd. Lisdksl puhutaan "haavoittuvista ryhmistd”, joka on tulkinnanvarainen ilmaus.
Ohjeisiin olisi tarkennettava, millaisia ihmisia ja ryhmia tarkoitetaan.

- Alaikdisen ikdrajat ja kuuleminen. Ohjeiden mukaan 15 vuotta tayttaneita tutkittavia on
kuultava. Terveydenhuollossa kdytetty ikdraja on 12 vuotta. Lasten ja nuorten vapaaehtoi-
suuteen osallistua tulee kiinnittdd huomiota ja lasta pitaa kuulla aina kehitystason mu-
kaan.

- Suostumuksen peruutus ja jo kerdttyjen tietojen kaytid. Pohdittiin tutkittavan “oikeutta
tulla unohdetuksi” niin, ettd hanelle varattaisiin mahdollisuus kieltda kaikkien tutkimuk-
sessa kerdttyjen tietojensa kdyttd myds takautuvasti (esimerkiksi seurantatutkimuksessa),
mikali se on teknisesti mahdollista. Tutkittavan oikeudet peruuttaa antamansa suostumus
tulisi aina kirjata suostumuslomakkeeseen niin, ettd henkild ymmartaa oikeutensa.

- Opinndytteiden eettinen ennakkoarviointi tuottaa ongelmia, koska yliopistojen eettiset
toimikunnat eivét ota niité kasittelyyn. Vain silloin kun gradu on osa isompaa tutkimus-
hanketta, tutkimuksen johtaja hakee eettisen arvioinnin koko projektifie. Myds ammatti-
korkeakouiuissa tehdddn opinndytetditd, joiden toteutustavan eettisyys olisi syytd arvi-
oida ennakkoon. Nyt siitd vastaa vain ohjaaja. Opinnaytetditd laaditaan niin paljon, ettei-
vét nykyiset eettiset toimikunnat pysty niité kasittelemaén. Ohjeistukseen ei sisally me-
nettelyohjeita ongelman ratkaisemiseen.

- Rajanveto laéketieteeliisen ja ei-ladketieteellisten tutkimuksen vélilld ei aina ole selva,
miké hankaloittaa myds eettistd arviointia. Ohjeistuksessa suositetaan yhteistyota [3ake-
tieteen ja ihmistieteiden eettisten toimikuntien valilld rajatapausten kasittelyyn ja tydja-
osta sopimiseen. Yhteisten ohjeiden puuttuminen voi johtaa kuitenkin siihen, etta tutki-
mukset viivastyvat, kun toimikunnan voivat siirrella rajatapauksia toistensa valilla.
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- Tarked uudistus tutkijoiden kannalta on se, etts eettistd arviointia voidaan tehdd myos
hallinnollisin perustein esimerkiksi, kun rahoittaja, julkaisija, tai yhteiskumppani vaatii sit3,
tai se voidaan korvata antamalla selvitys Suomen eettisen ennakkoarvioinnin kiytin-
ngista.

Eettiset periaatteet

Anna-Maija Pietild alusti eettisistd periaatteista, joita ovat muun muassa oikeudenmukaisuus,
ihmisarvon kunnioittaminen ja itsemaaraamisoikeus. Ovatko periaatteet pysyvii vai ajassa
muuttuvia? Periaatteiden painotukset voivat muuttua, enta sisallot?

Keskustelussa todettiin sellaisten kasitteiden kuten terveyden tasa-arvo vanhentuneen. Ensin-
nakin, tarvitaan terveytta laajempi konteksti. Toiseksi, tasa-arvo viittaa nykyisin sukupuolten
véliseen tasa-arvoon ja kyse on ennemminkin yhdenvertaisuudesta, tai toimintakyvysti ja toi-
mintakykymahdollisuuksien etiikasta, jolloin asia laajenee sosiaalipoliittiseksi kysymykseksi.

Aihepiiri, jota tulisi nostaa enemman esille on yhteisten resurssien tehokas kayitd eli priori-
sointi. Ladketieteen kehitys on tuottanut hoitoja, jotka maksavat jopa 5 miljoonaa euroja/hen-
kilo/vuosi. Keneltd ja misté toiminnoista tdma raha on pois? Ennen perusteltiin, ettd harvi-
naissairauksia on eettisté hoitaa kalliillakin hoidoilla, koska hoitoa tarvitsevia on niin vihén,
Kalliiden hoitojen tarvitsijoita tulee kuitenkin jatkuvasti lisis, esimerkiksi indikaatioiden laa-
jennuksen ja vdljentymisen seurauksena.

Yksi aihe, jota ehdotettiin nostettavaksi esille, on ihmisen suhde ympiristddn ja maapaltloon.
4. Toimintasuunnitelma 2019-2022

Keskustiin aluksi pienryhmissé edellisen kokouksen ideariihien pohjalta virinneista teemoista
tavoitteena priorisoida niista yksi tai kaksi isoa aihetta Etenelle ty&stettavaksi alkaneen 4- vuo-
tiskauden aikana.

Osallisuus/ osattomuus

Tavoitteena on seurata Ja pitda tarvittaessa ylla keskustelua osallisuudesta niin, ettd aihe kul-
kee mukana kaikissa tarkasteltavissa kysymyksissa. Osallisuuden kannalta keskeisia aiheita
ovat osallisuuteen tarvittavat resurssit (esimerkiksi digitalisaatio), osattomuuteen johtavien ja
sitd yllapitdvien tekijéiden ylisukupolviuus, ja niiden tekijéiden tarkastelu, jotka estivit osalli-
suuden. Osallisuudesta puhutaan paljon, mika voi johtaa osallisuusharhaan, Ndennéisosalli-
suudesta tulee padsti aitoon osallistumiseen.

Etenen tehtavand on tarkastella osallisuutta sote-paiveluissa erityisesti eettisyyden nikékui-
masta. Asia koskettaa esimerkiksi ikdihmisten hoivaa, pdihde- ja mielenterveysongelmista kér-
sivid ja yksindisid. Osallisuus ei ole sisdsyntyinen taito, vaan sita pita4 ja voi oppia. Etene voi
tarvittaessa tehd3 aiheesta esimerkiksi kannanoton.

Sote
Lahtdkohtana on asiakkaiden saamat eettisesti kestévit ja monitoimijuuteen pohjautuvat

palvelut. Toiminnan tulee perustua yhdenvertaisuuteen ja priorisoinnin oltava eettisesti kes-
tavaa. Painopiste tulisi olla varhaisen vaiheen palveluissa, monitoimijuutta hyédyntien. Maa-
kunnissa kysymys on kokonaisetiikasta, ja palveluita tarkastellaan seki maakunnan etti ihmi-
sen kannalta,
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Sote-asioihin Etene voi ottaa oma-aloitteisestikin kantaa, esimerkiksi tuomalla keskusteluun
moniammatillisten palveluiden saatavuuden. Tallaisten palvelujen toteuttamiseen liittyva
monitoimijuus olisi laajennettava koskemaan myds asiakkaita ja heidan laheisiaan.

Sosiaali- ja terveydenhuollon teknologia

Nopea teknologinen kehitys johtaa kysymaan, miten eettisia periaatteita tulisi soveltaa, kun
tarjoila on lukuisia uusia teknologisia mahdollisuuksia. Mitkd ovat yksilén oikeudet ja valinta-
mahdollisuudet? Teknologisesta kehityksestd puhutaan nyt pédasiassa elinkeinopolitiikan na-
kékulmasta. On jadnyt selvittimattd, tuetaanko lupauksilla kansanterveytta, vai onko kyseessa
pelkka "keppihevonen”. Kansalaisten sosiaali- ja terveystiedot halutaan keréta ja yhdistaa
muuhun dataan ja syntyvaa tietomassaa kayttaa erilaisiin tarkoituksiin. Kuinka paljon yksildn
oikeuksia voidaan polkea yhteisen hyvéan nimissa?

Etene voi suunnitella seminaareja aihepiireistd alle ja tuoda kansainvalisesta keskustelusta
teemoja suomalaisten tietoon. Kannanottoja harkitaan tarvittaessa.

Globaalit teemat

Tavoitteeksi esitettiin luoda holistinen ympéristdhyvinvoinnin kokonaismalli. Lahtékohtana
on, etta paikallinen toiminta on my&s globaalia ja ettd maailmanlaajat vaikutukset ulottuvat
myds paikallistasolle. Ympdéristdhyvinvointi kattaa laajasti maan, veden, ilman, mutta myds
sosiaaliset-, kuittuuriset- ja teknologiset ymparistét.

Tavoitteena on, ettd Etenen luo suuntaviivat kokonaisvaltaiselle hyvinvointikonseptille. Se
edellyttdd uudeniaista tarkastelutapaa. Térked, tarkastelussa mukana pidettava ndkdkohta on
eksistentiaalinen hyvinvointi, merkityksellinen eldma.

Prioriteettijarjestyksend sovittiin, ettd vuoden 2019 aikana ryhdytdan laatimaan kokonaisval-
faista hyvinvointikdsitettd. Seuraavien vuosien laajat teemat ovat sote-uudistus, osallisuus ja
ladketieteellisen teknologian kehitys. Teemoittelu ei estd muiden aiheiden kasittely, ja toi-
mintasuunnitelma kdydaan lapi vuosittain,

Kulttuuri- ja taide sote- ja terveyspalveluissa

Pdivimaria Seppénen Kaakkois-Suomen osaamiskeskus SOCOM:sta esitteli tydpaperia Nako-
kulmia kulttuurin etiikkaan ja laatuun sosiaali- ja terveyspalveluissa:
http:.//www.socom.fi/wp-content/uploads/2018/10/Taiteen laatu ja_etiikka.pdf.

Ty6paperin laatineen tyéryhman toiveena oli, ettd Etene tekisi eettisen ohjeistuksen kuittuuri-
palvelujen toteuttamisesta sotepalveluissa. Téll4 hetkelld ndiden palvelujen valvonta puuttuu
ja vastuukysymykset ovat ratkaisematta; mika on kulttuuri/taidepalvelun tuottajan, mika pal-
veluyksikén vastuulla. Nama asiat tulisi maaritelld sopimuksissa. Jatkossa on tarkea huomioida
sote-integraation ndk&kulma. Tulisi varmistaa, ettda myds yksityiset palveluntuottajat tarjoavat
taide- ja kulttuuripalveluita esimerkiksi asumisyksik&issa.

Keskustelussa todettiin tilanteen vaikeus. Onko muita hankintatapoja kuin ostopalvelut ja
kuka hankintasopimukset tekevat jatkossa? On resurssipulaa ja palveluja on tarjottu mm. Kult-
tuurirahaston rahoituksen turvin.
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Puheenjohtaja paétti keskustelun toteamalla, ettd tarvitaan tutkimusta mm. toiminnan hyd-
dyista. Hankkeisiin kannattaa yritt3d saada mukaan kiinnostuneita opiskelijoita, kun erillist3
rahoitusta tutkimukseen ei ole.

6. Tiedokst:

o Ulla Hautasen ja Tuula Wahlman-Calderaran Etenen puolesta valmistelema lausunto Va-
kavasti tai kroonisesti sairaan hoitolaan suun ja leukojen infektiopesikkeiden hoito on
toimitettu STM:lle.

o Geenitiedon- ja tutkimuksen kansalaisraadit, Bioetiikan instituutti jarjestia keviilli 2019
kansalaisraateja aihepiiristd. Osallistujia haetaan mm. instituutin verkkosivujen kautta.

o Palveluvalikoimaneuvoston suositus sukupuolen variaaticiden hoidosta - eettinen selvi-
tys. Samuli Saarnilta on tilattu eettinen arviointi osaksi Palkon intersukupuolisuuden hoi-
toa koskevaa suositusta. Samuli Saarnia pyydetdin esittelemain asiaa Etenen kokouk-
seen.

o ETENEn julkaisu. Ovatko eettiset periaatteet edelleen valideja? Julkaisu ilmestyy pian.

Sinikka Sihvo (kolumni). Kuclemasta saa ja pitds puhua.
o Ulla Saalisti-Koskinen & Sinikka Sihvo. Terveysteknologia ja etiikka. Haava 3/2018.

o

7. llmoitusasiat
ETENEN kevdan 2019 kokoukset 30.1, 22.3, 28.5
8. Muut asiat

Ethics and germline modification. Ranskan eettisen neuvottelukunnan vetoomus, jossa vedotaan
geeniteknologioiden kehityksen vahvempaan kansainviliseen hallinointiin ja valvontaan. Myds
Euroopan neuvoston bioetiikkakomitea DH-BIO l3hetti asiasta lehdistdtiedotteen. Suomi ja Ftene
ovat mukana DH-BIOn toiminnassa ja sitoutuneet kansainvilisiin sopimuksiin. Todettiin, ettei Ete-
nen tarvitse reagoida asiaan muuten, mutta voidaan julkaista asiasta twiitti, jossa todetaan myds
Etenen kielteinen kanta ihmisen alkion geenimuunteluun.

Rokotekielteisyys — tulisiko Etenen ottaa kantaa? Juha Viitala nosti asian esille. .
Sovittiin, ettd seuraavaan kokoukseen pyydetdan asiantuntija THL:stéd alustamaan ja keskustele-
maan aiheesta. Sonja Sulkakoski avaa aihetta rokotekielteisten nakékulmasta.

TV1 MOT ohjelma on pyytényt Eteneltd haastattelua liittyen pakkosterilisointeihin vuosina 1935-
1970. Pidettiin térkedna, ettd Etenen osallistuu ja Jaana Hallamaa lupautui haastateltavaksi, Tarke-
ampia ovat tdman paivan kysymykset, kuten, kenelld on cikeus saada lapsia. Ohjelma tulee ulos
14.1.2019.

9. Kokouksen paatds
Puheenjohtaja paatti kokous klo 15.35.

Hele—_

Puheenjohtaja aana Hallamaa

Paasihteeri




