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Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen
neuvottelukunta (ETENE) ja ETENE:n lddketie-
teellinen tutkimuseettinen jaosto (TUKIJA)

ETENE perustettiin vuonna 1998 liséamalla neuvottelukunnan olemassa-
olo lakiin potilaan asemasta ja oikeuksista (muutos 330/1998 15.5.1998).
Perustamista edelsi laaja keskustelu eduskunnassa tdllaisen moniamma-
tillisen foorumin tarkeydestd, tehtdvista ja tavoitteista. Viime vuositu-
hannen lopulla nopea ladketieteellisen teknologian kehitys, lisddntyneet
mahdollisuudet, rajalliset voimavarat, kansainvalistyminen, sekd monet
muut nopeat muutokset koko yhteiskunnassa lisdsivat tarvetta moni-
alaisen ja moniammatillisen neuvottelukunnan perustamiselle.

ETENE:n kokoonpano ja tehtdvat on kirjattu asetukseen valtakun-
nallisesta terveydenhuollon eettisestd neuvottelukunnasta (494/1998
26.5.1998). Neuvottelukunnalla on puheenjohtaja, varapuheenjohtaja ja
18 muuta jasentd, joilla on henkilokohtainen varajdsen. Neuvottelukun-
nassa on terveydenhuollon palveluiden kayttdjia ja jarjestajia, terveyden-
huollon ammattihenkil6itd, eri tieteenalojen kuten oikeustieteen, laake-
tieteen, hoitotieteen ja etiikan edustajia. Asetuksen mukaan ETENE:ssa
on neljd kansanedustajajdsenta.

Valtioneuvosto nimittdd neuvottelukunnan nelivuotiskausiksi. Neu-
vottelukunnan tehtdvand on kasitellda terveydenhuoltoon ja potilaan
asemaan liittyvia eettisia kysymyksia periaatteelliselta kannalta. Sen teh-
tavana on herdttda yhteiskunnallista eettistd keskustelua terveydenhuol-
toon liittyvissa kysymyksissa. Neuvottelukunta toimii asiantuntija-apuna
kehitettdessa terveydenhuollon lainsdddantda. Se myds kerda ja valittaa
tietoa terveydenhuollon eettisista kysymyksista ja kansainvélisesta tervey-
denhuoltoa koskevasta eettisestd keskustelusta. ETENE seuraa terveyden-
huollon ja teknologian kehitysta eettisestd nakékulmasta. Se voi antaa
lausuntoja ja suosituksia ja tehda aloitteita tarkeiksi ndkemistaan kysy-
myksista. Neuvottelukunta on keskustelufoorumi, ei paatoksentekoelin.



ETENE kokoontuu 6 kertaa vuodessa, minka liséksi se on jarjestanyt
vuosittain kokopadivdisen sisdisen seminaarin. Neuvottelukunta voi lisaksi
perustaa jaostoja ja tydryhmia erityiskysymysten kasittelya varten. ETENE
toimii yhteistydssa Suomen muiden kansallisten eettisten neuvottelu-
kuntien kanssa mm. jarjestamalld yhteisia koulutustilaisuuksia seka teke-
malla julkaisuja. Neuvottelukunta toimii myds muiden terveydenhuollon
organisaatioiden, ammattijarjestojen, sairaanhoitopiirien, yliopistojen,
laaninhallitusten ym. kanssa yhteystydssa jarjestaen koulutustilaisuuksia.
Etene:n internet-sivuilta http://www.etene.org I6ytyvat ETENE:n kokous-
ten poytdkirjat, lausunnot, julkaisut sekd yhteystietoja myds alan muihin
toimijoihin. ETENE tekee yhteistyota myds muiden maiden kansallisten
eettisten toimikuntien kanssa.

Keskeisia aiheita ETENE:n ty6ssa ovat olleet potilaan oikeuksien toteu-
tuminen, oikeudenmukaisuus ja ihmisarvo terveydenhuollossa. ETENE
on kasitellyt monissa julkaisuissaan oikeudenmukaisuutta, itsemadraa-
misoikeutta ja eettisid rajapintoja terveydenhuollossa. My&s kuolemaan
ja elaman loppuvaiheen hoitoon liittyvat kysymykset ovat olleet usein
ETENE:n keskustelussa, samoin kuin mielenterveyteen liittyvat kysymyk-
set seka erityisesti itsemaaraamisoikeuden ja heitteillejaton vélinen raja
mielenterveyden hairidissd ja pdihderiippuvuudessa. My&s uusi tekno-
logia ja uudet tutkimusmenetelmat ovat keskeisid keskustelun aiheita
ETENE:ssa.




ETENE:n lddketieteellinen
tutkimuseettinen jaosto (TUKIJA)

ETENE:n ladketieteellisen tutkimuseettisen jaoston (TUKIJA) tehtdvana
on arvioida kansainvalisind monikeskustutkimuksina tehtavien kliinisten
laaketutkimusten eettisia kysymyksia ja antaa niista lausunto. TUKIJA voi
siirtad tutkimussuunnitelman arvioinnin my®&s sairaanhoitopiirien eetti-
sille toimikunnille. TUKIJA:n tehtdvdnd on myds tukea alueellisia eettisia
toimikuntia periaatteellisten tutkimuseettisten kysymysten kdsittelyssa
sekd koulutuksen jarjestamisessa. TUKIJA jarjestaa koulutusta eettisten
toimikuntien jasenille, tutkijoille sekd muille ladketieteellisen tutkimuk-
sen alueella toimiville tahoille yhteistydssa heiddn kanssaan.

TUKIJA:an kuuluu puheenjohtaja, varapuheenjohtaja seka yhdeksan
varsinaista jasentd. Jasenilld on kullakin henkilokohtainen varajasen. Jase-
net edustavat ladketutkimusta, ladketieteen eri erikoisaloja, geenitutki-
musta, epidemiologiaa, oikeustiedetta, etiikkaa sekd potilaita. TUKIJA:Ila
on jaostosihteeri.

TUKIJA kokoontuu kerran kuussa. TUKIJA:n www-sivuilta http://www.
etene.org/tukija/ |8ytyvat TUKIJA:n kokousten aikataulu seka TUKIJA:lle
osoitettavien lausuntohakemusten ja ennakkoarviointihakemusten era-
paivat. TUKIJA:n sivuilta [6ytyvat myos ohjeita ndiden taytolle, sairaan-
hoitopiirien eettisten toimikuntien yhteystiedot sekd muuta ajankohtais-
ta tietoa TUKIJA:n omasta tyosta seka ladketieteellisen tutkimusetiikan
periaatteellisista kysymyksista.
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