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Helena Kaaridinen (x) Hannu Hausen 0
Marjatta Blanco Sequeiros() Vuokko Rauhala 0O
Erik Anttinen x) Olavi Lindfors 0
KaijaNojonen 0 AiraPihlainen 0
Pekka Louhiala x) Juhani Pietarinen 0
Raimo Lahti ->58§ (x) Martin Scheinin 0
Marita Liljestrom (x) Raimo Pekkanen->48  (x)
Anneli Sarviméaki 0 Outi Viitaharju (x)
Sirkku Eho x) Metropoliitta Leo 0
Paula Kokkonen 0 Pirjo-Riitta Antvuori 0
TuulaHaatainen 0 SaaraKarhu 0
Anne Huotari (x) Pehr Lov 0
Jaana Y &M ononen 0 Merikukka Forsius 0

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

L ainséadantoneuvos Markku Helin (OM) (5 §)
Y litarkastgja Mervi Kattelus (STM) (5 §)
Professori Timo Y likomi (TaY) (6 §)

1. Kokouksen avaus

Puheenjohtgja Martti Lindqvist toivotti neuvottelukunnan jasenet tervetulleiksi
neuvottel ukunnan kokoukseen. Hyvaksyttiin kokoukseen poydélle jaettu esitydlista,
jossa lisayksena ennalta | ahetettyyn esityslistaan on kohta 8 ja 9. Ennakkotiedoista
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poiketen kohdassa 6 kuultavina ovat |ainsdadantoneuvos Markku Helin
oikeusministeritsta seka Mervi Kattelus STM: sta.

2. Eddlisen kokouksen poytakirja

Ei huomauttamista. Edellisesté kokouksesta poissaoleville |&hetetédn kokouksessa
jaettu TUKIJA:n ohje DNA-naytteisiin liittyvasta informaati osta.

3. llmoitusasiat

- Pohjoismaiden ministerineuvoston Bioetiikkakomitean seminaari
kantasol ututkimuksen etiikasta pidettiin 10.-11.10.2000. ETENE:sta kokoukseen
osallistuivat Martti Lindgvist, Ritva Halilaja Helena K&ariéinen (kokouskutsun
mukana on |ahetetty matkaraportti). ETENE:Ile on hankittu 4 kplvuotta
alkaisemmin pidetysta seminaarista tehtya kirjaa“Who owns our
genes’.Sovittiin, ettd kirjat pannaan jasenille kiertoon luettavaksi.

- Opetusalan eettisen neuvottel ukunnan kokous on pidetty lokakuussa 2000 (Martti
Lindgvist on neuvottel ukunnan jasen). Paatettiin kutsua opetusalan eettinen
neuvottel ukunta yhtei skokoukseen 5.6.2001.

- Paasihteeri on lahettanyt neuvottelukunnan jasenille Nuffield Council of
Bioethics:in konsultaatiodokumentin tutkimuksesta kehitysmaissa. Han pyys
dokumentista kommentteja séhkopostitse marraskuun aikana.

- Yhdysvatojen National Bioethics Advisory Commission on tehnyt lagjan
dokumentin kansainvélisesta tutkimuksesta. Dokumentti on l&hetetty TUKIJA:n
jasenille seka joillekin neuvottelukunnan jasenille. My0s siita paési hteeri pyytaa
nékemyksia sdhkopostitse. Asiakirjaa voidaan |ahettda kaikille kiinnostuneille
kommentoitavaksi.

- Yhteiset eettiset ohjeet ovat |dhteneet lausuntokierrokselle.

- TUKIJA jarjestda seminaarin eettisten toimikuntien puheenjohtgjille ja
sihteereille 13.11.2000. Seminaarin ohjelma on jaettu pdydalle.

- Neuvottelukunnan jasenille on jaettu pj Martti Lindgvistin haastattelu, joka
ilmestyi Socius 2000 - ehden numerossa 5/2000. Samoin neuvottel ukunnan
jasenille on jaettu pj Martti Lindgvistin kirjoittama Aikakauskirja Duodecimin
paakirjoitus “Etiikka on viisauttaja valittamista” .

- ETENE & ole saanut www.etene.fi- domainosoitetta kayttoonsa, koska
kaupparekisterissa on Etene Oy-niminen yritys rekisterdityna. Paasi hteeri kysyi
neuvottelukunnan j&seniltd mielipidetta siitd, kuinka asiassa edetéan.

K okouksessa esitettiin nakemys, ettd ETENE-nimi pitéisi olla mahdollisimman
hyvin esillainternetissa. Péasihteeri tiedustelee, onko saatavissa esim.
Wwww.etene.orgftai vastaavia domain-nimia

4. Keskustelua lobotomian korvattavuudesta

Neuvottelukunnan jasenille on |ahetetty Raimo Pekkasen tekemé selvitys
lobotomian korvattavuudesta. Raimo Pekkanen esitteli selvityksensa perusteina
olevia nakokohtia. Han pohti yhteenvedossaan kertakorvausperiaatetta, johon
valtiollae ole velvollisuutta, mutta el mydskadan sille ole lainsdadannollista estetta.
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Kertakorvaus, mikdli sellainen toteutettaisiin, taytyisi kuitenkin toteuttaa
lainsdadannon kautta.

Pekkanen pohti my6s argumentteja kertakorvausta vastaan.

Tarkoituksenmukai suusnakokohdasta katsoen aikaa on toimenpiteistéa kulunut paljon,
javaltaosa potilaista, joille ko. toimenpide on tehty, on kuollut, ja elossa olevien
lukumééra vahenee nopeasti. Voidaankin kysyd, olisiko huono omatunto tai ns.
synnin tunto perusteena korvaukselle pienelle osalle potilaista.

Y hdenvertai suusperiaatteen pohjalta voidaan gjatella, ettel korvaus
lobotomiapotilaille téssa vaiheessa olisi oikeudenmukainen, koska vain murto-osa
hoidon saaneistavois saada korvausta. Taldin el mydsk&an otettaisi huomioon sita,
etta osalle potilai sta toimenpiteisté on ol lut kuitenkin hyotyd, vaikka suurelle osalle
hy6ty on ollut mitéton ja osalle siitd on ollut haittaa. Korvausmenettely aukaisisi
portteja myds monille muille ryhmille, jotka ovat myds joutuneet erilaisten
kastroidut potilaat. Pekkanen on pdatynyt selonteossaan kantaan, etta
lobotomiapotilaille el pitéisi suorittaa korvauksia toimenpiteesta.

Alustusta seuranneessa keskustel ussa neuvottel ukunta yksimielisesti asettui Raimo
Pekkasen kannalle korvausasiassa. Lobotomiaoli aikana, jolloin toimenpiteita
tehtiin, yleisesti hyvaksytty toimenpide, vaikka nykytietamyksen valossa sitd enda el
voi perustella. Missdan tapauksessa e voida katsoa etté toimenpide olisi ollut lain
vastainen. Paikkakuntakohtaisia ja sairaal akohtaisia eroja potilaan suostumuksen
huomi oimisessa ja hankkimisessa ilmeisesti oli, javarmasti potilaan oma tahto on
useasti sivuutettu. On hyva kéyda keskustelua historian kanssa sek& olla varuillaan ja
kriittinen. On tunnustettava kuitenkin, etta |a8keti ede kulkee myds usein yrityksen ja
erehdyksen kautta. Tulevaisuudessa voidaan |6ytéa myos nykyhetkestd asioita, joita
sen gan gjattelu jatietdmys el enda pida hyvaksyttavina.

Puheenjohtgja ja paésihteeri muotoilevat asiasta lausunnon keskustelun pohjalta.

5. Lakiesitys hedelmoityshoidosta

Neuvottelukunnan jasenille on |dhetetty asiasta oikeusministeri Johannes K oskisen
allekirjoittama muistio hedel maityshoitol ainsdadantdon liittyvista eettisluonteisista ja
kiistanalaisista kysymyksistd, ja mukaan liitetty myos vuoden 1998 |akiesitys, joka
on ollut myds ETENE:ssa kasiteltavana. Kokouksessa oli 1&sna lainsdadanténeuvos
Markku Helin, joka esitteli |akiesityksen eettispainotteisia asioita, jotka ovat esténeet
lain eteenpédin menon. Tallaisiakiistanalaisia asioita ovat olleet mm. lapsen oikeus
tietdd alkuperansa, johon lain valmistel uvaiheessa kuitenkin 10ydettiin
parisuhdevaatimus ja | a8ketieteel linen peruste yksinaisten naisten
hedelmaityshoidoille.

Hedel maityshoitolain sdétamisen ohella on ollut tarkoitus muuttaa myoés isyyslakia,
jokatéta nykya e tunne hedelmaityshoitomenetelmin syntyneitéa lapsia. 1syysasioissa
on taman vuoksi jouduttu hankaliin tilanteisiin ja tulkintoihin. Siksi isyyslain muutos
néhdaan térkeand osana | akipakettia.
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Kéaydyssa keskustel ussa neuvottel ukunta korosti voimakkaasti, ettel lapsen edun
periaatetta saa unohtaa. On kuitenkin jatkuvasti pohdittava sitd, mik& on milloinkin
lapsen etu. Vaikka katsotaankin, etta perhe, jossa lapsella on molemmat vanhemmat,
muodostaa yleisesti ottaen vakaan elinympariston lapselle, néin el aina kuitenkaan
ole. Jos laki sallii hedelmoityshoidon ilman lapsettomuuskriteeria yksinaiselle
naiselle, el endé kyseessa ole sairauden hoito vaan lisdantymisteknologian kaytto, ja
talloin tormétéan hoitojen korvattavuuksiin.

Sukusolujen luovutuksessa on korostettu luovuttajien anonymiteettia. V oidaanko
kuitenkin gjatella, etté sukusolujen luovuttajan vois valita, esim. munasolun
luovuttgja voisi olla vastaanottajan | 8hi sukul ainen? Muissa maissa tehdyissa
selvityksessa jopa puol et haastatelluista on ndhnyt tdmén sallittavana.

Hoidoissa lapsi saatetaan tuotteistaa, |apsen saaminen voi tulla normiksi sinansa.
Sijaissynnyttdj dkysymys on ongelmallinen, koska siiné kaytetdan kolmatta osapuolta
lapsen tuottamiseen. Lahisukulaisuus luo sosiaalisia paineita, jossa voi ollavaikeaa
kieltaytya sijaissynnytysmahdollisuudesta. Aéritilanteissa voi ilmet4, ette

kumpikaan halua syntyvaa lasta.

M aailma muuttuu, mahdollisuudet lisdantyvat, asenteet ja ndkemykset siitd, miké on
eettisesti jamoraalisesti hyvaksyttavad, muuttuvat. Taman vuoks e voida gjatella,
etta taydellisté lakia voitaisiin laatia. Taman ei pidaollasyy siihen, ettalakia el saada
lainkaan aikaan. Neuvottelukunta totesi yksimielisesti, etté lain puuttuminen on
epéeettista. Jo nyt parit kulkevat rajojen yli ”lapsimarkkinoilla’, jaisyyslain
vanhenemisen vuoksi hedel maityshoitojen kautta syntyvan lapsen asemaon
epatyydyttava

ETENE ottaa mielell&dén kantaa | akiesitykseen, kun sellainen on olemassa.
Puheenjohtaja ja pdasihteeri laativat asiasta kirjeen oikeusministeri Koskiselle.

6. ETENE:n lausunto TUKIJA:n kasittelem&an tutkimussuunnitelmaan 158/04/00

Professori Timo Y likomi esitteli tutkimussuunnitelman, josta on l&hetetty kopiot
ETENE:n j&senille esityslistan liitteena Kyseessa on hanke, jossa elinluovutukseen
suostuneiden henkil 6iden omaisilta pyydetdan suostumusta elin- ja
kudosluovutuksesta tutkimustyohon. Kudoksista on tarkoitus tehda soluviljelymallgja
erilaisiin tutkimuksiin. Solumallgja suunnitellaan kaytettaviks mm. |88kekehittel yssa
ja perintdtekijoiden tutkimuksessa. Téhan mennessa solumalleja on kehitetty |&hinna
syOpasol uista seka erilaisilla tekniikoillaimmortalisoiduista soluista. Kudosta on
saatu leikkausten ylijaamistd, mikarajoittaa kudosten saatavuutta. Y lijd8makudos on
harvoin normaalikudosta, ja tétékin tarvitaan diagnostiikkaan.

Tassa hankkeessa tehdadan erilaisista kudoksista ja viljellyisté soluista pankki, jossa
viljelldan soluja tutkimusl aitosten seka |&8keteol lisuuden kayttoon. Pankin tehtéavana
on kudosten keraaminen, rekisterdinti, seka kudosten ja solujen tuottaminen
kayttgjille. Toiminnasta saatujen tulojen on tarkoitus kattaa toiminnan kustannukset.
Kudospankin on tarkoitus liittya vastaavien organisaatioiden verkostoon.
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Tutkimustoimintaa varten omaisilta on tarkoitus pyytaa avoin suostumus kudosten
kaytosta tutki muskayttoon. Tutkimustyohon tarkoitettuja kudoksia ja soluja ei
ainakaan toistaiseksi ole tarkoitus kayttad elinsiirtoihin.

Kéaydyssa keskustel ussa korostettiin sitg, etté tutkimustyohan tarvittavien
suostumusmenettelyjen ei pitéisi haitata elinsiirtotoimintaa. Onkin tarkoitus, etta
tutkimusty6hon kaytettdisiin kudoksia, joita el voida kéyttaa elinsiirtoihin. 1so-
Britannian kokemus on, etta tutkimus ei haittaa elinsiirtoja.

Kannanottona ETENE katsoo, etté tutkimuksessa ja solu- ja kudospankkihankkeessa
e ole eettisesti arveluttavia asioita. On tarkeda etta téllai sessa kuin muissakin
hankkeissa hankitut tekniikat ovat sellaiset, ettd niiden avulla tavoitteet voidaan
saavuttaa. ETENE nékee tarkeénd, etta ndytteiden ottamisessa pyritaan
mahdollisimman pitkalle kuollutta henkil 6& kunnioittavaan kohteluun ja hdnen
ulkomuotonsa séilyttamiseen niin pitkalle kuin mahdollista. Omaisille pitéisi antaa
tarvittaessa mahdollisuus jaljittda ndytteen kulku, mihin tutkimukseen naytteita on
kaytetty, jajo suostumusvaiheessa pyrkia mahdollisimman pitk&lle informoimaan
sitd, millaisiin tutkimuksiin naytetta kaytetdan. Neuvottelukunta korostaa sita, etta
parhaimmillaan téllaiset hankkeet voivat edistdd myos tarkeita |é8ketieteen
toimintoja kuten elinsiirtoja.

K okonai suutena bi opankkiproblematiikkaan liittyy niin paljon eri puoliaja
kysymyksig, ettd téhan aiheeseen ETENE joutunee palaamaan myohemmin muilta
osin.

7. Seminaari 17.8.2000: jatkotoimenpiteet

ETENE:n j&senille oli |ahetetty esityslistan liitteend puheenjohtajan uudelleen
kirjoittama loppuraportti seka yhteenveto ETENE:n keskusteluista. Suunnitelmana
on naiden asiakirjojen, alustgien yhteenvetojen ja johdannon julkaiseminen
keskusteluasiakirjana, jonka pohjalta voidaan heréttéd keskustel ua terveydenhuollon
oikeudenmukai suudesta.

K eskustel ussa ehdotettiin asiakirjaan liséttéavaks tai korjattavaks seuraavia asioita:

- diskurssi —sanan suomentaminen

- painotetaan sitd, etta el vain terveydenhuollon tyontekijét ol e eettisesti vastuussa
tyostéén vaan myos paéttdjat niista paétoksista, joilla on vaikutusta
terveydenhuollon toimivuuteen.

- "ennaltaehkéisevatyd” (s.4) el ole unohtunut vaan monin paikoin kaynyt
mahdottomaksi

- s 6: lainsdadannon sanktiomahdol lisuus on saanut aikaan asiangjgjien
ammattikunnan, joka hakee virheitd ja erendyksid. Tama ammattikunta nayttéa
ansaitsevan varsin mittavia summiatyostaan

- on korostettava myds pitk&aikai ssairaiden ja kroonikoiden eldmén laadun ja
hoivan merkitysta

- s 5: terveydenhuollon ongelmana on, ettd kunnat eivét tilaariittévasti hoitoa
erikoissairaanhoidosta ja siten ” sdastavét” rahaa.

- Pohdittiin sitd, onko hoidon kiireellisyys eettisena kriteerind kuitenkin
kyseenalaista ottaa esiin; aun perin lakiin otetun lauseen merkitys ollut eri.
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- Hauaako ETENE ottaa kantaa resurssikysymyksiin: voidaanko sanoa, etta
resurssgjatulis tarvittaessa lisdta.

- Terveydenhuollon tietojarjestelmét: otsikko eri asiaa kuin sisalto.
Terveydenhuollon kehittamiseks on tarkeda saada ajantasai sta tietoa oikeilla
mittareilla mitattuna, mutta onko sité olemassa riittéavasti ? K okonai skasitys
puuttuu.

- Asioiden térkeygarjestys: Anne Huotari tekee ehdotuksen kasiteltavien asioiden
jarjestyksesta.

- Oikeudenmukaisuutta ja tasavertai suutta rajoittaa voimakkaasti se, etta
taloudelliset olosuhteet madraévét liikaa potilaiden saamaa hoitoa: kiireellisyys,
se kenelle annetaan hoitoa ja miten kunta jérjestéé terveyden- ja sairaanhoidon on
erittéin paljon riippuvainen kunnan taloudel lisesta tilanteesta.

Sovittiin, etta neuvottel ukunnan j&senet voivat seuraavan kahden viikon sisdlla
|ahettda kommenttinsa p&asihteerille, jonka jalkeen puheenjohtaja ja paésihteeri
viimeistelevét asiakirjat julkaistavaan muotoon.

8. Paula Kokkosen eronpyyntd ETENE:sta jala8ketieteellisen tutkimuseettisen jaoston
puheenjohtajuudesta

Todettiin, ettéd kansanedustaja Paula K okkonen on pyytanyt eroa seka ETENE:n
jasenyydesta etta | a8ketieteel lisen tutkimuseettisen jaoston puheenjohtajuudesta.

K okoomuksen eduskuntaryhma on ehdottanut hénen tilalleen ETENE:n j&seneksi
kansanedustaja Riitta Korhosta. Asetuksessa valtakunnallisesta terveydenhuollon
eettisesta neuvottel ukunnasta (494/1998) saadetaan, etté sosiaali- jaterveysministerio
nimitt84 ETENE:n j&senet (3 8 3 mom.), ja ETENE valitsee keskuudestaan

| &8ketieteel lisen tutkimuseettisen jaoston puheenjohtagjan ja varapuheenjohtgjan (5 8
2 mom.).

9. Laaketieteelinen tutkimuseettinen jaosto (TUKIJA): puheenjohtajan ja
var apuheenjohtajan valitseminen

Valittiin |a8ketieteellisen tutkimuseetti sen jaoston puheenjohtajaksi oikeustieteen
tohtori Raimo Pekkanen. Varapuheenjohtgjana jatkaa ylil&8kari Helena K&aridinen.

10. Seuraavat kokoukset

Taman vuoden viimeinen kokous on 12.12.2000 klo 14.30. Ensi vuoden kevétkauden
kokoukset paétettiin pitda 23.1.2001 klo 14.30, 14.3.2001 klo 14.30 sek& 5.6.2001
klo 14.30.

11. Muut asiat
Ei ollut muitaesilletulevia asioita.
12. Kokouksen paattaminen

Puheenjohtgja Martti Lindqvist péétti kokouksen hyvan syksyn toivotuksin klo
16.55.
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Martti Lindgvist RitvaHalila
ETENE:n puheenjohtgja ETENE:n paéas hteeri
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