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Anne Huotari (x) Pehr Lov 0
Jaana Y 1&Mononen 0 Merikukka Forsius 0

RitvaHalila, pédsihteeri  (x)
Nina Lindgvist, os.sihteeri (x)

1 Kokouksen avaus

Puheenjohtgja Martti Lindqvist avasi kokouksen jatoivotti
neuvottel ukunnan jasenet sydamellisesti tervetulleeksi kokoukseen.
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2 Eddlisen kokouksen poytakirja

3 IlImoitusasiat

Hyvaksyttiin.

* Pa&ashteeri on osallistunut Lontoossa kansallisten eettisten

toimikuntien maail manlagj ui seen kokoukseen seka kansainvalisen
bioetiikkaj&rjeston jarjestamaan kokoukseen. Kokouksista jaettiin
matkaraportit 1&snéoleville, |8hetetdan poissaoleville.

o Laaketieteellinen tutkimuseettinen jaosto on julkaissut ohjeet DNA-
naytteisiin liittyvasta informaati osta suostumusasi akirjoissa (jaettiin
kokouksessa, poissaoleville liitteend)

»  Pohjoismaiden ministerineuvoston bioetiikkakomitea jarjestéa
kokouksen kantasolujen kaytosta 10.-11.10.2000. ETENE:sta
osallistuvat puheenjohtaja, paasihteeri, Helena K&aridginen ja Raimo
Lahti.

« European Federation of Biotechnologyn Task Group on Public
Perceptions of Biotechnology:n jarjestdma kokous Hanasaaressa
Espoossa 9.-10.10.2000. ETENE on ollut suunnittussa mukana,
kokoukseen ETENE:n j&senia el ilmeisesti osallistu.

»  Pohjoismaisen ministerineuvoston bioetiikkakomiten viimevuotisen
kokouksen ”Who Owns Our Genes’ raportti on valmistunut.
Paésihteeri hankkii raporttegga ETENE:n jasenille.

» Kirjamessut 13.-15.10.2000 Turussa. ETENE:II& on yhdessa
Biotekniikan neuvottelukunnan ja Tutkimuseettisen
neuvottelukunnan kanssa posteri tutkimuksen arvioinnista.

« Ramo Lahti toivoi ETENE:Ita informaatiota mm.
alkiotutkimuksista ja kantasol uista.

4 Seminaari 17.8.2000: jatkotoimenpiteet
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Puheenjohtgja esitteli luonnostelemansa seminaarin loppuasiakirjan
neuvottel ukunnalle. Hanen mukaansa loppuasi akirja vois olla pohjana
lagjemmalle keskustelulle, jotaviritettéisiin ETENE:n ulkopuolella.
Loppuasiakirjan pitéisi edistéd dialogia yleensa etiikasta
terveydenhuollossa ja johtaa parempaan ymmarrykseen eri tahojen
vdlilla Puheenjohtaja korosti, etté koska kyseessd on monia
nakokulmia heijastava keskustel udokumentti, loppuasiakirjaa e tarvitse
hioa pitk&an, vaan asiakirja voidaan suhteellisen lyhyena aikana vieda
julkisuuteen. My6hemmin on haluttaessa mahdollista liittéé asiakirjaan
myds julkisessa keskustel ussa esitettyja ndkemyksia ja puheenvuoroja.

Puheenjohtgja endotti myds, etta seminaarissa kasitellysta etiikan
opetuksesta tehtaisiin erillinen raportti, joka yhdistettyna
etukéatei ssel vitykseen ja seminaarin alustuksiin voitaisiin |8hettéa
terveydenhuoltoal an oppilaitoksiin.
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K eskustel ussa kannatettiin seminaarin perusteella tehtéavaa julkaisua
oikeudenmukai suudesta ja ihmisarvosta terveydenhuollossa. ETENE:n
|ahteminen julkisuuteen keskustelun heréttg and ndhtiin téarkeaks.
Seminaarin loppuasiakirjaa kuitenkin toivottiin viimeisteltévan
kohdennetummaksi. Monen jasenen mielesta siitd oli vaikeaa lukea
konkreettisia johtopadtoksia. Katsottiin myos, etté jos ETENE haluaa
valkuttaa yhteiskunnalliseen ja poliittiseen padtoksentekoon, sen
kannanotoissa voitaisiin enemman lausua epakohdista, ottaa kantaa
potilaan hoitoon, jotka elokuun seminaarissa ja muutenkin ETENE:n
keskusteluissa ovat olleet hyvin keskeisid aiheita. On tarkeda, etta
yhteinen huoli terveydenhuoltomme tilasta tulis selvemmin esiin
dokumentista, jonka ETENE julkaisee.

Ehdotettiin asiakirjan muuttamista siten, etté siina on ensin yleisempi
0sa, jonka jalkeen joihinkin alheeseen liittyviin erillisteemoihin
otettaisiin selvemmin kantaa.

Jako kahteen erilligulkaisuun ndhtiin hyvana, ja paétettiin tehda
jatkoselvittelyja etiikan opetuksesta ennen kuin sitd koskeva asiakirja
julkaistaan. Etiikan opetuksen yhteenvedossa néhtiin puutteena
yliopistotasoi sen terveystieteen opetuksen puuttuminen selvityksesta.
Paétettiin ettd selvitetddn tdma ja otetaan seuraavissa kokouksissa esiin.
Jotkut jasenet toivoivat mainintaa eri kulttuureihin ja uskontoihin
liittyvista eettisista kysymyksista terveydenhuollossa ja niiden
opetuksesta. Kannanotto etiikan opetuksesta ndhtiin térkeéna. Siita
paéatettiin tehda erilligulkaisu kevaan 2001 aikana.

Paétettiin, ettd ETENE:n puheenjohtaja muotoilee loppuasiakirjan
uudelleen seuraavaan ETENE:n kokoukseen esitettyjen kommenttien
pohjalta. Alustajia pyydetdan toimittamaan péasihteerille
yhteenvetonsa, jotka lisdtdan loppuasiakirjan yhteyteen. Pyydetdan
kokouksesta poissaolleilta kommentteja seuraavan kahden viikon
sisdlla paésihteerille, joka valittéa ehdotukset puheenjohtajalle.
Ehdotuksien toivotaan koskevan erityisesti konkreettisia kysymyksiaja
kannanottoja suomalaisen terveydenhuollon eettisiin ongelmiin
ihmisarvon ja oi keudenmukai suuden nékokulmasta.

5 Yhteiset eettiset ohjeet
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Padsihteeri esitteli neuvottelukunnalle yhteiset eettiset ohjeet ja niiden
johdannon. Han pyysi neuvottel ukunnalta kommentteja tehtyyn
johdanto-osaan ja ohjeisiin.

Keskustelussa oltiin sitd mieltd, etté ohjeiston sisdlto oli parantunut
kevaan kokouksessa késitellysta versiosta. Neuvottel ukunta néki
ongelmalliseksi kohdan 4 (oikeudenmukai suus valintojen |ahtokohtana)
jatoivoi vahemman painotusta kustannus-hy6ty-markkinatavoitteisiin.
Terveydenhuollossa on edelleenkin paljon sellaista, joka el ole
valttamétta kustannusvaikuttavaa (essmerkiksi otettiin
perinnollisyysneuvonta) ja hoivan arvoa el voi mitata kustannus-
hyotylaskelmilla
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Keskusteltiin myds eettisten ohjeiden asemasta Euroopan Neuvoston
ihmisoikeuksia ja biol 88keti edettd koskevaa ylei ssopimuksen (ETS
164) ratifioinnin jalkeen. Katsottiin kuitenkin , ettd sen artiklassa 4
mainitut ammatilliset standardit viittaavat |&hinna ammatinharjoittamis-
jamuuhun lainsdadantoon.

Keskustelun pohjalta p&atettiin, etté jaosto |ahettdd ohjeet eri tahoille
lausuntoa varten, ja kierroksen jalkeen ohjeet tulevat ETENE:n
kasittelyyn lopullista versiota varten. Pyydetaan vield kokouksesta
poissaolleilta kommentteja ja korjausehdotuksia kahden viikon
kuluessa kokouksesta.

Keskustelun lopuksi puheenjohtaja kiitti jaoston j&senia laadukkaasta
tyosta

6 Laaketietedlinen tutkimuseettinen jaosto (TUKIJA)

L 88keti eteel linen tutkimuseettinen jaosto on vakiinnuttanut
k&ytantonsa, ja tutkimussuunnitelmien lisdksi on késitellyt erilaisia
periaattedllisia tutkimuseettisia kysymyksid jaohjeita. Jaostossa on
eniten keskusteltu tutkimussuunnitel mien suostumuskaavakkeista ja
niihin liitetysta informaatiosta.

7 TUKIJA:n sihteerin palkkion mé&araaminen

8 Seuraavat kokoukset

9 Muut asiat
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K omiteasddnndsten mukaan jaoston sihteerin palkkion maarda
asianomainen komitea silloin, kun sivutoimisella sihteerilla el ole
paéatointa, minka mukaan tuntipal kka muuten maéréytyisi.

K omiteasddnndsten mukaan korkeakoul ututkinnon suorittaneen
tuntipalkka voi olla enintéan 120 mk/h, yhtei skuntatieteiden maisteri
Outi Konttisen ehdotus on 100 mk/t, jonka myds tutkimuseettinen
jaosto on kokouksessaan hyvaksynyt.

Hyvaksyttiin yksimielisesti tutkimuseettisen jaoston sihteerin
pakkioks 100 mk/h vuoden 2000 loppuun. Vuoden 2001 alusta
perustetaan sosiaali- ja terveysministerioon | 88keti eteellisen
tutkimuseettisen jaoston sihteerin virka.

31.10.2000 klo 14.30 ja12.12.2000 klo 14.30. Lokakuun kokouksessa
kasiteltdneen seminaarin loppuraportin liséksi hedel maityshoitol aki-
ehdotusta, jonka oikeusministeri6 pyrkii viemadan Eduskuntaan tdman
talven aikana.

Padtettiin sopia kevaén kokouspéivét seuraavassa ETENE:n
kokouksessa.

+ Tuleviaaheta sikittutkimukset: Paatettiin ottaa keskusteluun
kevaalla 2001
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» keskusteltiin perusturvalautakunnasta, joka e ole tayttényt sille
kohdistettuja odotuksia rakenteesta johtuvista ja muista syista.

* OAJon perustanut opetusalan eettisen neuvottelukunnan, joka
kattaa |agjasti 18hes koko opetus- ja kasvatusalan. ETENE:n
puheenjohtaja on neuvottel ukunnan jasen. Paatettiin ehdottaa
yhteiskokousta, puheenjohtgja vie asiaa eteenpdin.

10 Kokouksen paattaminen

Puheenjohtaja paétti kokouksen klo 17.00 jatoivotti neuvottelukunnan
jasenille aurinkoista syksya.

Martti Lindqgvist RitvaHalila
ETENE:n puheenjohtgja pé&asi hteeri
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