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Riksomfattande etiska delegationen inom hadlso-
och sjukvdrden (ETENE) och den medicinska
forskningsetiska sektionen (TUKIJA) inom ETENE

Riksomfattande etiska delegationen inom hélso- och sjukvarden (ETENE)
grundades 1998 genom lagen om patientens stdllning och rattigheter
(dndring 330/1998 15.5.1998). Innan ETENE grundades, férdes en omfat-
tande diskussion i riksdagen om betydelsen, uppgifterna och malen for
ett sddant multiprofessionellt forum. Den snabba medicinska och teknis-
ka utvecklingen sedan slutet av det senaste millenniet, det 6kande utbu-
det av olika undersékningar och behandlingar, de begrénsade resurser-
na, internationaliseringen och manga andra snabba féréandringar i hela
det moderna samhdllet har 6kat behovet av att grunda en tvarsektoriell
och multiprofessionell delegation for etiska fragor.

Férordningen om en riksomfattande etisk delegation inom hélso- och
sjukvarden (494/1998 26.5.1998) bestammer delegationens uppgifter
och sammansattning. Delegationen har en ordférande och en vice ordf6-
rande samt hogst 18 6vriga medlemmar som var och en har en personlig
suppleant. Medlemmarna representerar dem som anlitar och organiserar
halsovardens tjanster, yrkesutbildade personer inom halso- och sjukvar-
den samt representanter for juridik, medicin, halsovetenskap och etisk
forskning. Enligt forordningen ska minst fyra av delegationens medlem-
mar utses bland riksdagsledamoterna.

Statsradet utser delegationen for fyraarsperioder. Delegationens
uppgift ar att behandla etiska fragor inom halsovarden och patientens
stdllning pa ett principiellt plan. Den ska ocksa vacka samhallsdebatt om
hélsovardens etik. Delegationen ger sakkunnighjalp da lagar om haélso-
varden bereds. Den insamlar och formedlar information om hélsovards-
etiska frdgor och om den internationella etiska halsovardspolitiska dis-
kussionen. ETENE foljer utvecklingen inom halsovard och teknik ur ett
etiskt perspektiv. Den kan avge utlatanden och rekommendationer och
komma med initiativ i fragor som den anser vara viktiga. Delegationen ar
ett diskussionsforum och fattar inga beslut.



ETENE sammankommer 6 gdnger per ar. Dessutom har delegationen
arligen arrangerat interna endagsseminarier. Delegationen kan tillsatta
sektioner och arbetsgrupper for att behandla sarskilda etiska fragor. ETE-
NE samarbetar med de andra nationella etiska delegationerna i Finland
bl.a. genom att ordna gemensamma utbildningsseminarier och genom
att utge gemensamma publikationer. ETENE arbetar ocksa tillsammans
med andra hdlsovardsorganisationer, fackorganisationer, sjukvardsdi-
strikt, universitet, lansstyrelser m.m. inom sjukvdrden samt organiserar
olika former av utbildning. Delegationens webbsida finns pa adressen
http://www.etene.org/r/. Pa natet finns ETENE:s motesprotokoll, utla-
tanden, publikationer och kontaktuppgifter till andra som verkar inom
samma omrade som ETENE. Delegationen har ocksad samarbete med de
nationella etiska kommittéerna i andra lander.

Centrala fragor i ETENE:s arbete &r hur vél patienternas rattigheter till-
godoses i praktiken samt 6verhuvudtaget frdgor om réttvisa och méannis-
kovarde inom halsovarden. Dessutom har ETENE ofta tagit upp fragor om
vard vid livets slut och infor doden, om den mentala halsan och sarskilt
om gransdragningen mellan individens ratt att bestimma 6ver sig sjalv
och utsatthet hos personer med mental sjukdom och missbruksproblem.
Ocksa fragor kring ny teknik och undersdkningsmetoder har varit viktiga
amnen pa ETENE s dagordning.




ETENE:s medicinska forskningsetiska
sektion (TUKIJA)

Den medicinska forskningsetiska sektionen (TUKIJA) inom ETENE har i
uppgift att bedoma de etiska synpunkterna i internationella kliniska Ia-
kemedelspréovningar av multicentertyp och att komma med utldtanden
om dessa. TUKIJA kan ocksd éverféra den etiska beddmningen av prov-
ningsprotokoll till sjukvardsdistriktens etiska kommittéer. TUKIJA ska
ocksa stodja de regionala etiska kommittéerna i principiella etiska fragor
om medicinsk forskning inom halso- och sjukvarden samt hjalpa till med
att ordna utbildning tillsammans med de regionala etiska kommittéerna.
TUKIJA star som samarbetspartner da det arrangeras utbildning for med-
lemmarna i olika etiska kommittéer, forskare och andra personer som ar-
betar inom medicinsk forskning.

Den medicinska forskningsetiska sektionen TUKIJA bestar av ordfo-
rande, vice ordférande och nio ordinarie medlemmar. Varje medlem har
en personlig suppleant. Medlemmarna representerar den medicinska
forskningen, olika medicinska specialiteter, genforskning, epidemiologi,
juridik och etik samt patienter. TUKIJA har en sektionssekreterare.

TUKIJA sammantrader en gadng i manaden; pa webbsidan (http://
www.etene.org/r/tukija/) anges motesdagarna. Har finns ocksa en for-
teckning oOver sista inlamningsdagen till TUKIJA fér begaran om utlatan-
de och om prelimindr bedomning av kliniska provningar. Pa webbsidan
finns ocksa anvisningar for hur ansékningsblanketterna for dessa skall
ifyllas samt kontaktuppgifter till sjukvardsdistriktens etiska kommittéer,
annan aktuell information om TUKIJA:s arbete och om principiella fragor
i medicinsk forskning.




ETENE 1.10.2002-30.9.2006

Ordférande Vice ordférande

Paula Kokkonen Leena Niinistd
Vicehdradshovding Overldkare

Bitradande stadsdirektor Katrinesjukhuset, Vanda
Helsingfors

Generalsekreterare

Ritva Halila

Med dr, specialist i barnsjukdomar
ritva.halila@stm fi

En forteckning 6ver medlemmarna och suppleanterna i ETENE finns pa webbsidan
http://www.etene.org/r/medlemmar.shtml

Protokollen 6ver ETENE:s m&ten och rapporterna fran ETENE:s arbetsgrupper finns pa
webbsidan http://www.etene.org/r/dokument.shtml. Allmédnheten kan kontakta ETENE
direkt per e-post via respons pa webben http://www.etene.org/r/feedback.shtml

TUKIJA 1.10.2002-30.9.2006

Ordférande Vice ordforande
Raimo Pekkanen Helena Kaaridginen
Forvaltningsrad, jur. dr. Professor

Esbo Abo universitet

Sektionssekreterare
Outi Konttinen

SVM
outi.konttinen@stm fi

En forteckning 6ver medlemmarna och deras suppleanter i TUKIJA finns pa webbsidan
http://www.etene.org/tukija/tukija_jasenet.shtml .

Rapporter, instruktioner, rekommendationer och publikationer som utgivits av TUKIJA
finns pa webbsidan http://www.etene.org/r/tukija/tukija_dokumenter.shtml. Férhandsan-
malningar om kliniska prévningar skickas till TUKIJA per e-post pa adressen etene@stm fi.




Publikationer fran ETENE

Seminarierapporter publicerade av ETENE:

Oikeudenmukaisuus ja ihmisarvo suomalaisessa terveydenhuollossa. (2001) Social- och
hélsovardsministeriets utredningar ISSN 1236-2115; 2001;1 ISBN 952-00-0913-2
(Jamlikhet och manniskovérde inom den finska halso- och sjukvarden). Pa finska,
sammandrag pa svenska.

Kuolemaan liittyviit eettiset kysymykset terveydenhuollossa. (2002) ETENE-publikationer
ISSN 1458-6193;4 ISBN 952-00-1086-6. (Etiska fragor inom halso- och sjukvarden i
samband med déd). Pa finska, sammandrag pa svenska.

Hoidon hinta ja tasa-arvo terveydenhuollon eettisend haasteena. (2003) ETENE-publika-
tioner ISSN 1458-6193;6 ISBN 952-00-1269-9 (Priset pa vard och jamlikhet i varden
en etisk utmaning for hélso- och sjukvarden). Pa finska, sammandrag pa svenska.

Autonomia ja heitteillejdtté - eettistd rajankdyntid. (2004) ETENE- publikationer
ISSN 1458-6193;10 ISBN 952-00-1458-6 (Autonomi och utsattande och 6vergivande
- etisk gransdragning). Pa finska, sammandrag pa svenska.

Monikulttuurisuus Suomen terveydenhuollossa. (2005) ETENE-publikationer ISSN 1458-
6193;11 ISBN 952-00-1642-2 (Multikulturalism inom halso- och sjukvarden i Finland)
Pa finska, sammandrag pa svenska.

Gemensamma etiska principer inom hdlsovdrden:

Terveydenhuollon yhteinen arvopohja, yhteiset tavoitteet ja periaatteet. (2001) ETENE-jul-
kaisuja ISSN 1458-6193;1 ISBN 952-00-1076-9

Gemensam virdegrund, gemensamma madl och gemensamma principer fér hdlso- och
sjukvdrden. (2001) ETENE-julkaisuja ISSN 1458-6193;2 ISBN 952-00-1077-7

Shared Values in Health Care, Common Goals and Principles. (2001) ETENE-julkaisuja.
ISSN 1458-6193;3 ISBN 952-00-1078-3

Ovriga publikationer och rapporter:

Eettisyyttd terveydenhuoltoon. Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelu-
kunta 1998-2002. (2003) ETENE-publikationer ISSN 1458-6193;5 ISBN 952-00-1257-
5 (Etik i ndlso- och sjukvarden. Riksomfattande etiska delegationen inom hélso- och
sjukvarden 1998-2002). P4 finska, sammandrag pa svenska
TUKIJA 1999-2002. ETENE/Lddketieteellinen tutkimuseettinen jaosto. (2003) ETENE-publi-
kationer ISSN 1458-6193;7 ISBN 952-00-1299-0 (TUKIJA 1999-2002. ETENE/Den medi-
cinska forskningsetiska sektionen. Periodisk publikation). Pa finska, sammandrag pa
svenska
Saattohoito - Valtakunnallisen terveydenhuollon eettisen neuvottelukunnan (ETENE)
muistio. (2004) ETENE-publikationer ISSN 1458-6193;8 ISBN 952-00-1435-7
Vard i livets slutskede - Promemoria utgiven av riksomfattande etiska delegationen inom
hdlso- och sjukvdrden (ETENE). (2004) ETENE-publikationer ISSN 1458-6193;9 ISBN
952-00-1436-5

Publikationer utgivna gemensamt av de etiska delegationerna i Finland

Tutkimuksen eettinen arviointi Suomessa - Etisk utvdrdering av forskning i Finland.
(2002) ISBN 952-442-966-7

Ethics Evaluation of Research in Finland. (2002) ISBN 952-442-967-5

Ihmisen kantasolut, kloonaus ja tutkimus. (2003) ISBN 952-442-678-1

Human stem cells, cloning and research. (2005) ISBN 952-00-1817-4
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