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1 Johdanto

Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta perustettiin vuonna
1998 tekemalld sitd koskeva lisays lakiin potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992,
lisdys 333/1998). Neuvottelukunnan tehtdvédna on herattdd keskustelua terveyden-
huollon eettisistd kysymyksistd, seurata alan kansainvalista ja kansallista kehitysta
sekd hankkia ja jakaa tietoa terveydenhuollon eettisista kysymyksistd. Se voi antaa
lausuntoja ja suosituksia terveydenhuollon etiikkaan liittyvista kysymyksista.

ETENE nimitetdan neljaksi vuodeksi kerrallaan.

ETENE:n tehtdvét ovat Kirjattu lakiin potilaan asemasta ja oikeuksista sek& asetuk-
seen terveydenhuollon eettisestd neuvottelukunnasta (494/1998). ETENE:n laéketie-
teellisen tutkimuseettisen jaoston (TUKIJA) toiminta perustuu asetukseen terveyden-
huollon eettisestd neuvottelukunnasta sekd lakiin laéketieteellisestd tutkimuksesta
(488/1999).

ETENE:n toiminta on julkista. ETENE:n kaikki kokouspdytakirjat, lausunnot ja jul-
kaisut ovat ndhtavissa myds ETENE:n www-sivuilla www.etene.org. Samoilla si-
vuilla on myds TUKIJA:n ohjeet seké lausunnot.

2 ETENE:n toiminta

Neuvottelukunta toimii ensisijaisesti kokoustensa ja jarjestdmiensd tilaisuuksien
kautta. Neuvottelukunnan laaketieteellisen tutkimuseettisen jaoston toiminta on var-
sin pitkélle vakiintunut. Neuvottelukunta voi nimittdd my6ds muita jaostoja seka tyo-
ryhmia.

2.1 Neuvottelukunnan kokoukset

Vuonna 2007 pidetdan kuusi neuvottelukunnan kokousta. Neuvottelukunnassa kasi-
tell&4&n terveydenhuollon etiikkaan liittyvia kysymyksia. Aiheet paattdd neuvottelu-
kunta. Vuonna 2007 on suunniteltu kasiteltdvaksi seuraavia aiheita: terveyden edis-
tdmisen eettiset kysymykset; vanhuuteen ja dementiaan liittyvat eettiset kysymykset;
alueellinen epétasa-arvo (esim. aivoinfarktin liuotushoidossa), vaikeasti vammaisten
henkildiden tehohoito ja elvytys, rokotukset, terveydenhuollon ammattihenkil6iden
keskindiset suhteet; kuka vastuussa hoidon toteutumisesta; omaishoitajien rooli.
Neuvottelukunta voi tdmaén lisaksi ottaa keskusteltavakseen ajankohtaisia asioita ter-
veydenhuollon alueelta joko omasta aloitteestaan tai muualta saamiensa aloitteiden

pohjalta.
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Tarvittaessa neuvottelukunta voi perustaa ad hoc tydryhmida késiteltéviin asioihin liit-
tyen.

Neuvottelukunta on pitdnyt vuodesta 2000 l&htien kesdaseminaareja. Kesdseminaari
on paivan mittainen tapahtuma, johon kutsutaan ETENE:n jasenet ja varajasenet seka
alan asiantuntijoita keskustelemaan valitusta teemasta. Vuoden 2007 seminaari jar-
jestettdneen ennaltaehkdisevén terveydenhuollon etiikasta. Seminaari pidetdédn Hel-
singissa elo-syyskuussa 2007.

3 Jaostot ja tydryhmat

3.1 Laaketieteellinen tutkimuseettinen jaosto (TUKIJA)

Laaketieteellinen tutkimuseettinen jaosto (TUKIJA) perustettiin 1.10.1999. Laéketie-
teellisestd tutkimuksesta annetun lain mukaan ladketieteellisen tutkimuksen suoritta-
minen edellyttda eettisen toimikunnan puoltavaa lausuntoa tutkimuksen eettisyydes-
td. TUKIJA:n tehtdvénd on antaa kansallinen, lausunto kansainvélisista la&kkeita
koskevista kliinisistd monikeskustutkimuksista. Se voi kuitenkin siirtdd tutkimus-
suunnitelman arvioinnin sairaanhoitopiirin eettiseen toimikuntaan. Tutkimussuunni-
telmien arviointi joko TUKIJA:ssa tai sairaanhoitopiirin eettisessa toimikunnassa ar-
vioidaan TUKIJA:lle tulevien ennakkoilmoitusten perusteella erillisen siirtoryhméan
paatokselld. TUKIJA:n tehtdvanad on liséksi tietyin edellytyksin arvioida tutkimus-
suunnitelmat, jotka ovat saaneet kielteisen lausunnon alueellisesta eettisestd toimi-
kunnasta. TUKIJA:n tukee myds sairaanhoitopiirien eettisid toimikuntia periaatteelli-
sissa eettisissa kysymyksissé ja jarjestaa koulutusta.

TUKIJA:n jaostosihteeri on mukana komission tyéryhmaéssa, jonka tehtavana on val-
mistella kliinisiin laaketutkimuksiin liittyvi& ohjeistoja eettisille toimikunnille ja kan-
sallisille viranomaisille. Syksylla tyéryhmé on saanut valmiiksi ohjeet lapsilla tehté-
vien tutkimusten suorittamiseen ja eettiseen arviointiin. Ohjeiden lausuntokierros
paattyy tammikuussa 2007.

3.1.1 Kokoukset

TUKIJA kokoontuu vuoden 2007 aikana kerran kuukaudessa. Jaoston kokoukset
ovat padsaantoisesti kuukauden ensimmaisend maanantaina virka-aikaan. Jaoston
kokouksissa on kasiteltavand 3-7 uutta tutkimussuunnitelmaa seka 12-25 tutkimus-
suunnitelman muutosta. Liséselvitysten vuoksi noin puolet tutkimussuunnitelmista
joudutaan ottamaan uudelleen kasittelyyn seuraavassa kokouksessa. Tutkimussuunni-
telmien pé&dosan esittelee nimetty esittelijé, joka saa tydsta erillisen palkkion.

3.2 TUKIJA:n tyéryhmaét

TUKIJA perusti v. 2005 perustanut ns. tyéryhmén, jonka tehtavéna on laatia ohjeita
koskien séteilytutkimuksista annettavaa informaatiota henkil6ille, jotka harkitsevat
osallistumista l&&ketieteelliseen tutkimukseen. Vuonna 2007 perustetaan tyoryhmé,
jonka tehtdvana on laatia ohjeisto taloudellisten seikkojen ilmoittamisesta tutkittavil-
le ja eettisille toimikunnille.
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4 Yleis6tapahtuma/seminaari

ETENE jarjesti kevaalla 2006 koululaistapahtuman. Seminaarissa késiteltiin ihmisen
kuvaa itsestadn ETENE:n seminaarijulkaisun “Imago Dei — Ihminen, Jumalan kuva
vai terveydenhuollon tuote” pohjalta.

Valmistellaan vuodelle 2007 tai 2008 vastaavantyyppista koululaisille tarkoitettua
seminaaria.

5 Julkaisut

Alkuvuodesta 2007 ilmestyy ETENE:n vuoden 2006 kesaseminaarin ”Kuka tai mika
maadrittaa tarpeen terveydenhuollossa” julkaisu samoin kuin ETENE:n toisen kauden
kausijulkaisu.

ETENE:n vuoden 2007 kesédseminaarista ja sen pohjalta tehtdvasté jatkotyosta koo-
taan entiseen tapaan julkaisu.

ETENE:n aiemmista julkaisuista otetaan tarvittaessa lisdpainoksia.

ETENE:n julkaisut ilmestyvat my6s neuvottelukunnan wwwe-sivuilla. Péésihteeri
vastaa julkaisujen pdf-versioista ja siirtdmisesta www-sivuille.

6 Yhteistyt muiden valtakunnallisten eettisten neuvottelukuntien kanssa

ETENE:n, TUKIJA:n, Biotekniikan neuvottelukunnan (BTNK), Geenitekniikan lau-
takunnan (GTLK), Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (TENK) seka Koe-
elaintutkimuksen yhteistyéryhman (KYTO) puheenjohtajat ja sihteerit ovat kokoon-
tuneet sdanndllisesti. Taméan lisaksi sihteeristd on pitanyt sdanndllisesti tyokokouksia
liittyen yhteisesti jarjestettaviin kokouksiin, seminaareihin ja yhdessa tehtyihin jul-
kaisuihin.

Neuvottelukunnat ovat jarjestdneet yhteistilaisuuksia kantasolututkimuksesta, bio-
pankeista seké& kloonauksesta. Neuvottelukunnat ovat laatineet yhteisjulkaisuja naista
aiheista seka tutkimuksen eettisesta arvioinnista Suomessa. Alkutalvella valmistuu
Biotekniikan neuvottelukunnan aloitteesta tehty julkaisu punaisesta bioteknologiasta.
ETENE on ollut mukana julkaisun tekemisessa.

Neuvottelukunnat suunnittelevat ja jarjestavat kursseja mm. Tieteiden péiville seké
la&karipdiville. Neuvottelukunnat ovat esiintyneet yhdessd myos Turun Kirja- ja tie-
demessuilla. Vuoden 2007 Tieteen paiville neuvottelukunnat osallistuvat yhdella il-
tapéivasessiolla tutkimuksen rajoista.

7 Koulutus

ETENE toimii ladninhallitusten, sairaanhoitopiirien, yliopistojen ja terveyden- ja so-
siaalialan ammattikorkeakoulujen ja korkeakoulujen, terveydenhuollon ammattijar-
jestojen, alan yhdistysten ym. kanssa yhteistyossad koulutuksen jarjestamiseksi ter-
veydenhuollon eettisistd kysymyksista. ETENE:n omien rajallisten voimavarojen
vuoksi yhteistydssa toimiminen on tarkeata jarjestettdessa koulutusta eri tahoille.

7.1 TUKIJA:n jarjestamé koulutus sairaanhoitopiirien eettisille toimikunnille

TUKIJA on jarjestanyt vuosittain sairaanhoitopiirien eettisille toimikunnille koulu-
tustilaisuuden tutkimusetiikkaan liittyvista ajankohtaisista kysymyksista. Koulutusti-
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laisuus on pidetty syys-lokakuussa Helsingisséd. Téman lisaksi TUKIJA:n jaostosih-
teeri sekd ETENE:n padsihteeri ovat olleet jarjestaméssa yhteistydssa sairaanhoito-
piirien eettisten toimikuntien kanssa kevaisin valtakunnallista koulutustilaisuutta, jo-
ka perinteisesti on pidetty jollakin yliopistopaikkakunnalla (v. 2007 tilaisuus jérjeste-
td&n toukokuussa Oulussa).

8 Kansainvélinen yhteisty6

Tammikuussa Euroopan Komissio jarjestdd kokouksen tutkimuseettisille toimikun-
nille 30.-31.1.2005. ETENE:n paéasihteeri sekda TUKIJA:n jaostosihteeri osallistuvat
kokoukseen.

Paasihteeri on Suomen edustaja Euroopan Neuvoston bioetiikan johtokomiteassa
(CDBI). Paasihteeri osallistunee Euroopan Neuvoston kansallisten eettisten toimi-
kuntien kokoukseen (COMETH) toukokuussa 2005 (Berliini). Myods Euroopan Yh-
teison sisédinen NEC-forum jarjestetddn toukokuussa EU-puheenjohtajamaassa Ber-
liinissd. Syksylla 2007 NEC-kokous jarjestetdadn Portugalissa. Suomen kansalliset
eettiset neuvottelukunnat jarjestivat tdman kokouksen 21.-22.9.2006 Saatytalossa
Helsingissa. Kokoukseen osallistui myds European Group of Ethics in Science and
New Technologies (EGE), joka piti oman kokouksensa Helsingissa 20.21.9. EGE:n
kokousta seurasivat myos kansallisten eettisten neuvottelukuntien sihteerit seké ko-
koukseen Suomesta jarjestetyt asiantuntijat.

Jaostosihteeri toimii ministerion nimittamana jasenena EU-komission kliinisia laéke-
tutkimuksia koskevien ohjeistojen valmistelutydryhméssa.

ETENE seuraa alan kansainvalista kehitysta ja osallistuu tarvittaessa muihinkin kan-
sallisiin ja kansainvalisiin tilaisuuksiin.

Kansainvalisten tutkijaryhmien kanssa terveydenhuollon ja ladketieteellisen tutki-
muksen etiikan tutkimus- ja kehitysprojekteissa voidaan toimia yhteistydssa voima-
varojen puitteissa (mm. PRIVIREAL, EUREC).

Yhteistyd muiden kansallisten eettisten komissioiden, erityisesti Ruotsin (SMER) ja
Tanskan (Det Etiska Rad) seka Pohjoismaisen bioetiikkakomitean kanssa silyy tii-
Viina.

Neuvottelukunnan ja laéketieteellisen tutkimuseettisen jaoston puolesta

Ritva Halila
ETENE:n paasihteeri
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