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1 Kokouksen avaus

Puheenjohtgja Martti Lindqvist avasi kokouksen jatoivotti ETENE:n j&senet
tervetulletksi ensimméisen ETENE:n viimei sen toi mintavuoden ensimmai seen
kokoukseen. Hyvaksyttiin kokouskutsu esityslistaksi. Markku Oinaala ilmoitti
itsensa j8aviks kohdan 9 kasittelyyn ETENE:n logon suunnittelua koskevalta osalta

2 Edédlisen kokouksen poytakirja
Hyvaksyttiin pienin korjauksin.
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3 Illmoitusasiat

Koululaisen terveydenhuolto —konsensuskokouksen loppuraportti on |8hetetty
kokouspostin mukana ETENE:n jasenille.

Helenavon Troilin toimittama raportti The Use of Transgenic Animalsin
Medicine on | hetetty kokousmateriaalin mukana

Pekka Louhiala on véitellyt tohtoriksi Walesissa aiheesta” Preventing Intellectual
Disability: Ethical Issues’. Véitoskirjan abstrakti jaettiin kokoukseen
osallistuville (kokouksesta poissaol eville liitteend). ETENE onnittelee uutta
tohtoria.

Helena Kaaridgisen kirja” Sinun GEENIT jaminun” on ilmestynyt myds viime
viikolla. Kirjaon perinndllisyytta késitteleva kirja, joka on kohdistettu perhetta
suunnitteleville. Kirjan on julkaissut WSOY, ja sitd on myytavana
Kirjakaupoissa.

Geenit jaarvot —seminaari pidettiin lauantaina 9.2.2002 Hanasaaressa.
ETENE:stdoli paikallavpj Risto Pelkonen seka Tarja Sipponen, Helena
Ka&aridinen, Markku Oinaala, varagjasenista Aira Pihlainen seké péasihteeri Ritva
HalilajaTUKIJA:n sihteeri Outi Konttinen. Kokous oli varsin tiivis, eika ailkaa
keskusteluun jaanyt kovinkaan paljon. Kokouksesta julkaistaan jakeenpéin
yhteenveto, jonka pohjana tulevat olemaan Juha Réikén ja Kaija Rossin kokoama
kirja” Geenit jaarvot” seké seminaarissa kayty keskustelu.

Kirkkokatu 14:n ensimméainen kerros menee remonttiin todenndkisimmin
huhtikuun alussa. ETENE siirtyy siksi gjaksi osoitteeseen Sornéisten rantatie 33
(6. krs). ETENE:n puhelinnumerot, faksinumero seka sahkopostiosoitteet sailyvét
ennallaan. ETENE:n huhtikuun kokousta ei todennakdisimmin voida pitéa
Kirkkokadulla.

Kansallisen terveysprojektin konsensuskokous pidetéan 9.4.2002 Dipolissa,
Espoossa. K okoukseen voidaan ottaa 350 henked. Tyoryhman jasenia seka
asiantuntijoita on yhteensé 170, joten muita on kutsuttu yksittéin sielta taééta.
ETENE:stéa kokoukseen osallistuu pj, vpj ja pdasihteeri. Liséksi muuta kautta on
kutsun saanut useampi ETENE:n jasen.

ETENE:I1ajaTUKIJA:llaoli yhteiskokous Tutkimuseettisen neuvottel ukunnan,
Biotekniikan neuvottel ukunnan ja geenitekniikan lautakunnan kanssa 12.12.2001.
Téassa kokouksessa neuvottel ukunnat suunnittelivat tutkimuksen rahoitukseen
liittyvaa eettista problematiikkaa koskevaa seminaaria, josta al ustava ohjelma
jeettiin poyddlle.

Professori Rinteen tutkimuksiin ja niiden rahoitukseen liittyva oikeustapaus on
heréttényt paljon julkista keskustelua. Viime aikoinaon tullut esiin Rinteen
Parkinsonin tautia koskeviin tutkimuksiin liittyen tutkimuspotilaiden huonoa
kohtelua, tiedottamisen puutetta seka myos monissa tilantei ssa tutkimuksiin
liittyvaé hoidon aloituksen viivastymistd. ETENE:n paésihteeri on ollut asian
tiimoilta median haastateltavana. On myds kysytty, onko ETENE antanut tai
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antamassa asiasta kannanottoa. TENK on ehdottanut asiasta teemaa
La&karipaiville vuonna 2003. Ohjelmaehdotukset on |8hetettéava Ladkariliittoon
helmikuun loppuun mennessa. Paasihteeri hoitaa asiaa TENK :n paasihteerin
kanssa. Ehdotettiin ohjelmaa tutkittavan oikeuksista seka hyvasta kliinisesta
tutkimuksesta.

* Turun kirjamessut ovat pyytaneet ETENE:aja TENK:i& esiintym&an Turun
kirjamessuille. TENK.n paasihteeri Salla L6tjonen selvittéé asiaa. Ehdollaon
ollut mm. yhteinen posteri muiden neuvottel ukuntien kanssa.

e It&Suomen l&&ninhallitus on antanut lausunnon Kuopiossa kesélla 2001
tapahtuneisiin poikien ympérileikkaustapauksiin. Y mpérileikkaukset tehnyt
|&8kari on saanut 1&éninhallitukselta asiasta huomautuksen.

» Hallitusneuvos Eija Koivuranta esitteli viime viikolla ilmestynytta raporttia
terveydenhuollon pakkotoimista. Se jaettiin kokouksessa ETENE:n jasenille.
Raportti kasittel ee pakkotoimia potilaan ja asiakkaan kannalta. Raportissa
arvioidaan kehitysvammahuollossa seka péihdehuoll ossa esiintyvia pakkotoimiin
johtaviatilanteita, niiden hyvaksyttavyytta seka sitd, miten ja missatilanteissa
pakkotoimet ovat yksil6a suojaaviaja milloin jopa perusoikeuksien vastaisia.

L ainsédadant6 asiassa on monin kohdin puutteellistatai valjda. Raportissa
ehdotetaan lain kohtien tésmentami st miel enterveyshoidon pakkosdaddsten
tapaan. Eija Koivurantatoivoi raportin antavan pohjan yleiselle keskustelulle.
Hén toivoi palautetta myds ETENE:sta.

» Kokoukselle jagttiin kaksi matkaraporttia. Paasihteeri ja Terhi Hermansson
osallistuivat Euroopan neuvoston bioetiikan johtoryhman kokoukseen
Kyproksella 13.-16.11.2001. Péasihteeri ja Salla Lotjonen TENK:ista
osalistuivat Brysselissd 24.-25.1.2002 jérjestettyyn kokoukseen European
Conference on Clinical Research in Children.

4 Seuraava kokous

Kansallisen terveysprojektin konsensuskokouksen vuoksi seuraava ETENE:n kokous
pidetéén aikai semmista suunnitel mista poiketen torstaina 4.4.2002 klo 14.30-17.

5 Seminaariraportti 2001

ETENE:n vuoden 2001 seminaariraportti " Kuolemaan liittyvat eettiset kysymykset
terveydenhuollossa’ on ilmestynyt uudessa ETENE:n julkaisusarjassa. Julkaisusarjan
kolme ensimmaéi sté numeroa (Terveydenhuollon yhteiset eettiset periaatteet
suomeksi, ruotsiksi ja englanniksi) ovat vield painossa jailmestynevét ensi viikolla.
Syy siihen, ettd seminaariraportti ilmestyi ennen yhteisia eettisia periaatteita, oli
ohjeisiin liittyva julkaisusarjan ulkoasun suunnittelu sekd kdanndstyon hankal uudet.
Kuolemaa koskevan seminaariraportin julkai semisesta pidettiin lehdistétilaisuus
12.2. klo 12. Tilaisuudessa olivat ETENE:n edustgjina lasné Martti Lindqvist, Risto
Pelkonen, Ritva Halila seka Raimo Lahti. Julkistamistilai suudessa keskustelu oli
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vilkasta. ETENE:n julkaisu sai varsin paljon huomiota myds paivan
ajankohtaisl @hetyksissi ja lehdistossa.

ETENE:n perustama saattohoitotydryhma on kokoontunut kahdesti. Paésihteeri
esitteli ETENE:n kokoukselle tyéryhmaéssé laaditun muistion. Ty6éryhma ehdottaa,
etta ETENE akaisi |aatia saattohoito-ohjeita. Se esittéé myos lisgjasenien ottamista
tyoryhmaan. Liséks tydryhma ehdottaa, etté rungon val mistuttua jérjestetéén
kuulemistilaisuus, johon voitaisiin kutsua paitsi eri ammattiryhmien edustajia myos
useiden potilagjérjestojen edustgjia.

ETENE esitti toivomuksen, etté tydryhmaan valittaisiin jasenet ns.

" sammakkoperspektiivistd” eli kytannon tyosta. Saattohoidosta kokemusta
omaavien hoitajien edustusta pidettiin térkedna. Ehdotettiin myos
saattohoitokasitteen maérittel ya seka juridisten kysymysten avaamista (esim.
omaisen jalaheisen méaarittelyd). Omaisten, erityisesti lasten huomioimistatoivottiin
ohjeissa. Saattohoidon ohjeiden suuntaamista mahdollisimman |8helle kdytanta
pidettiin tarkeana.

6 Yhteiskokous VANE:n kanssa

ETENE:lle on ldhetetty kokousmateriaalin mukana Ritva Halilan jaVANE:n
suunnittelijan Sari Loijaksen tekema seminaariohjelma. Seminaari on suunniteltu
pidettéavaks Saatytalolla Helsingissa 29.5.2002. Ajatuksena on saada sekda ETENE:n
ettd VANE:n nékokulmia sithen, miten vammainen on otettu huomioon
terveydenhuollossa.

ETENE piti ongelmallisena, etta suurille kysymyksille oli varattu varsin véhan aikaa.
Taman vuoksi ETENE ehdotti, etta karsimysta kasittel evéd osaa pidennettéaisiin ja
jotain muuta vahennettaisiin (esim. pakkotoimia ei kasiteltdisi t&ssa seminaarissa).
Kokous ehdotti Sinikka Lylyksen ottamista alustgjaksi kdrsimysta kasittelevaan
osaan. Pekka Louhiala on paneutunut vammaisuuden ehkaisyn eettiseen
problematiikkaan. Siksi myds hanta ehdotettiin mukaan alustajaksi.

K okouksen kohderyhméaa pohdittiin, ja ehdotettiin ettéa kokoukseen kutsuttaisiin
ensisijaisesti ETENE:n jaVANE:n jasenet ja varaj senet.

7 Tieteen paivat 2003

ETENE:n paésihteeri on yhdessa TENK:n paasi hteerin kanssa | aatinut ehdotuksen
neuvottel ukuntien yhtei sesté ohjel masta tieteen péiville tammikuussa 2003. Asiasta
on sovittu Biotekniikan neuvottel ukunnan, geenitekniikkal autakunnan, Tutkimus-
eettisen neuvottelukunnan sekda ETENE:n ja TUKIJA:n yhtei skokouksessa
joulukuussa 2001. Tieteen péivien otsikot ovat varsin yleisid,. Ne tullaan
sovittelemaan muuhun ohjelmaan. Paasihteeri ja TENK:n padsihteeri hoitavat asiaa
eteenpain.

8 Kesan 2002 seminaari
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K eséseminaarin aiheeks sovittiin ” Tasavertai suus ja hoitojen hintaan liittyvét eettiset
valinnat suomalai sessa terveydenhuollossa’. Ladketieteen kehittyessa yha enemman
voidaan hoitaa pitéé hengissa yha enemman ihmisia yha kalliimmilla kustannuksilla.
Rajalisten resurssien vallitessa pitda kysya, voidaanko kaikki hoitaa, ja millaisten
valintojen eteen joudutaan sen suhteen, kuka saa hoitoa ja kuka ei. Onko kaikkien
sairauksien hoito 18hes piittaamatta kustannuksista tasa-arvoista, mahdollista ja/tai
jarkevaa? Kaliisiin hoitoihin ja harvinaisiin sairauksiin liittyy hyvin paljon
emootioita. Siksi ne ovat tabujajaniistd on vaikeaa keskustellatal jarkevasti arvioida
eri vaihtoehtoja. Mitd enemman kalliita hoitoja tulee kaytantoon, sité tarkeampéaéd on
keskustella myds arvoasetel mista suhteessa superkalliisiin hoitoihin.

Paésihteeri ja puheenjohtaja laatii seuraavaan kokoukseen luonnoksen
kesdseminaarin sisalloks jarakenteeksi.

9 Vuoden 2002 muita asioita:

* Logo: Henna Oinaalan kolmesta ehdotuksesta parhaimmalta tuntui ehdotus no 3.
ETENE toivoi tdhan ehdotukseen hieman vield muutoksia tekstin ja taustavarin
suhteen. Paasihteeri keskustelee Henna Oinaalan kanssa ja tuo seuraavaan
ETENE:n kokoukseen lopullisen ehdotuksen.

» Taideteollisen korkeakoulun tarjous nahtiin liian suurisuuntaisena ja kaliina.
Siks se paatettiin hylaa.

» ETENE:n ensimmai sesta nelivuotiskaudesta tehtavan kirjan suunniteltiin
sisdtéavan ETENE:n antamat kannanotot, katsauksen kokouksissa kasiteltyihin
keskeisiin asioihin ja niista kaytyihin keskusteluihin. Kirjavois siséltéa myos
ETENE:n j&senten kuvausta kuluneesta kaudesta, eettisesté keskustelusta ja
gjatuksista, joita toimintakaudesta on painunut mieleen. Kirjan on gateltu olevan
paits ns. kausikertomus myds ensimmaisen ETENE:n " perintd” tuleville
neuvottelukunnille. Jasenilta otetaan mielelldan kirjoituksia téhan julkaisuun.
Sinikka Lylys seka Pekka Louhialailmoittautuivat vapaaehtoisiksi kirjoittajiksi.
Puheenjohtgja ja pdasihteeri tuovat seuraavaan kokoukseen ehdotuksen kirjan
paésisall oksi.

10 Etiikan opetus

Paétettiin tuoda seuraavaan kokoukseen ehdotus |8hetekirjeestd, jolla Tiina
terveydenhuollon oppilaitoksiin. Etiikan opetuksesta on Pohjoismaiden

mi nisterineuvoston bi oetiikkakomitea tekemassa myds seminaarijulkaisua, ja
syksylla 2002 Pohjoismaiden ministerineuvosto on suunnittelemassa etiikan
opetuksesta seminaaria. On mahdollista, etta se tullaan pitdmédn Suomessa.

11 L aéketietedlinen tutkimuseettinen jaosto
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L 88keti eteel li sessa tutki museetti sessa jaostossa on pohdittu tutkimuslain
soveltuvuutta suuriin epidemiologisiin tutkimuksiin ja niiden siséltdmiin
tutkimusnaytteisiin. Tahan tarvinnee uutta lainsdadantoa.

12 Kokouksen paatos

Puheenjohtgja Martti Lindqvist paétti kokouksen klo 17.00

Martti Lindgvist RitvaHalila
ETENE:n puheenjohtaja ETENE:n paéasi hteeri
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