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1. Kokouksen avaus

24.11.1999 klo 14.30-17.00
Kokoustila Lasaretti, STM, Kirkkokatu 14

Martti Lindqvist pj
Risto Pelkonen vpj
jésenet:

Sinikka Lylys
Tarja Sipponen
Markku Oinaala
Tapio Tervo
JuhaMetso
Helena K&éridinen

Marjatta Blanco Sequeiros (x)

Erik Anttinen
KaijaNojonen
Pekka Louhiala
Raimo Lahti
MaritaLiljestrom
Anneli Sarviméaki
Sirkku Eho
Paula K okkonen
TuulaHaatainen
Anne Huotari
Jaana Y |&-Mononen

RitvaHalila, péasihteeri
Nina Lindqvist, osastosi hteeri (x)

POYTAKIRJA
26.11.1999 5/99
(x)
0 |
varg asenet:
(x) Kaisa-Sisko M &tta
(x) Sirkka Puolanne
(x) Pirjo Pyoria
0 Erkki Torppa
(x) RitvaVaavaara
(x) Hannu Hausen
Vuokko Rauhala
(x) Olavi Lindfors
(x) AiraPihlainen
(x) Juhani Pietarinen
(x) Martin Scheinin
(x) Ramo Pekkanen
0 Outi Viitaharju
(x) Metropoliitta Leo
0 Pirjo-Riitta Antvuori
0 SaaraKarhu
x) Pehr Lov
0 Merikukka Forsius
(x)

Gwen Marttinen, pj, Pro GratiaHumanary

Juha Hanninen, yliladkari, Terhokoti
Kalle Konkkola, paésihteeri, VANE

Puheenjohtagja avasi kokouksen jatoivotti neuvottel ukunnan jasenet
tervetulletkst ETENE:n ” yksivuoti ssyntymapéiva’ -kokoukseen.

2. Edellisen kokouksen poytékirja
Hyvéksyttiin edellisen kokouksen poytakirja Markku Oinaalan tekemén

3. lImoitusasiat

korjausehdotuksen mukai sena.
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e Laki |a8ketieteel lisestd tutkimuksesta on tullut voimaan 1.11.1999.
ETENE jarjesti 13.10.1999 Folkh&l sanilla koulutustilaisuuden, josta
kommentit ovat olleet padosin myonteisid. ETENE:n jasenille on
jaettu seminaarista monisteyhteenveto, jatkossa on tarkoitus tehda

seminaarin asioista julkaisu.



* ETENE:n, biotekniikan neuvottel ukunnan ja tutkimuseettisen neu-
vottelukunnan puheenjohtajiston ja sihteeriston ensimmainen
yhteiskokous on pidetty 12.10. Helsingissa. Kokouksessa
keskusteltiin kaikille neuvottelukunnille yhteisista asioista, ja
suunniteltiin yhtei sesiintymista mahdollisesti syksylla 2000.

* Puheenjohtgjaja pédasihteeri sekd Paula Kokkonen osallistuivat Tal-
linnassa 14.-15.10.1999 Pohjoismaisen Ministerineuvoston bioetiik-
kakomitean jarjestdmaan kokoukseen "” K uka omistaa geenimme”.
Semi naarista tehtaneen aikanaan myaos julkaisu.

e 24.11.1999 ennen ETENE:n kokousta jérjestettiin keskustel utilai-
suus | 88ketieteen toimittajien kanssa. Tahéan osallistuivat puheenjoh-
tajan ja p&asihteerin lisdks varapuheenjohtaja, arkkiatri Risto Pel-
konen seké |88keti eteel lisen tutkimuseettisen jaoston puheenjohtaja
Paula Kokkonen ja varapuheenjohtaja Helena K aariainen.

e Medical Law kongressi jérjestetéén 6.-10.8.1999 Helsingissi. Pa&-
sihteeri ilmoittaa ETENE:std ja TUKIJA-jaostosta 10 henked mu-
kaan, sovitaan jalkeenpéin osallistujat.

4. Keskustelua eutanasiasta
Kokoukseen oli kutsuttu alustajiks ylilaakari Juha Hanninen Terho-
kodista, Gwen Marttinen Pro Gratia Humana ry:sté seka péasihteeri Kal-
le Konkkdla Valtakunnallisesta Vammaisneuvostosta (VANE). Alus-
tuksissa kasiteltiin lagjasti seka eutanasiaa, sen maaritelmid, terminaali-
hoitoa, kivun lievitysta, hoitotahtoa. Professori Raimo Lahti kévi myos
|8pi asian oikeudellista perustaa etukdteen kokoukselle toimittamansa
kirjoituksen pohjalta (liitteend).

Asiasta kaytiin neuvottelukunnassa lagja keskustelu. Kaytiin keskustelua
siitd, onko ihmisellé oikeutta perusteellisesti harkittuaan saada avustusta
voidakseen kuolla, keneltéajamilla perusteilla. Tassa kdannytdan tervey-
denhuoltohenkil 6ston, |ahinné |88kéareiden puoleen, koska heilla katso-
taan olevan mahdollisuus maaréta ihmisille sellaisial&8kkeité jotka sal-
lisivat kivuttoman kuoleman. Keskusteltiin myds siitd, kukaolisi oikea
henkil 6 méaérittelemaan kriteerit, joiden perusteella voidaan ihmiselle
maérata hanen eldamansa lopettavaa | 88ketta.

Juridisesti itsemurhan avustaminen ei ole Suomessa rikos. My6skaan
toivottamassa tilanteessa aktiivisen hoidon |opettaminen siten, etté seu-
rauksena on vag &8maton kuolema, el ole rangaistavaa. Ongelmallisia
asioita tassa on kuitenkin paljon. On esitetty, etta niissa maissa, joissa
kuoleman avustamisesta erityistilantei ssa jatetéan rankai sematta, ihmi-
sen omaatahtoa e valttamétta ole aina kysytty. Tall6in herdd epéilys, et-
tajotkut ovat avustetusti kuolleet jostain muusta syysta kuin omasta
tahdostaan. Turva arjestelmien luominen on koettu ongelmaksi, e ole
pystytty takaamaan, ettéa kriteerit olisivat aina samat ja riittévan perustel-
lut. On myos vaikeaa pystya selvittdmaan sitd, onko ihmisen tahto kuol-
latodellalopullinen, vai voisiko ihminen muuttaa mielensg, jos elin-
olosuhteita voidaan muuttaa tai el@mantilanne muuten hel pottuu. Kér-
simyksen maaréé ja sen sietamisen rajaa on myos vaikeaa arvioida
Avusteisen itsemurhan tai kuoleman nopeuttamisen taustallavoi olla
pelko kontrollin ja arvokkuuden menetyksesta. Jos voidaan tété pelkoa



hélvent&d, voiko toive kuoleman nopeuttamisesta vahenty&a? V oiko eu-
tanasian laillistaminen muuttaa ylei std arvomaailmaa siten, etta tietyssa
vaiheessa ja avuttomuuden tilassa pitdisikin osata pyytaa kuolemaa? Pi-
taisiko kriteerit tehda selviksi, jolloin paétts kuoleman nopeuttami sesta
olis helpompi, vai pitaisiko téllaista paatdsta kuitenkin pyrkiéa pitdmaén
mahdollisimman vaikeana? Tall6in e niin helposti jouduttais tasté kal-
tevalle pinnalle, jossa hoidon eettisyys voi joutua kyseenalaiseks.

Eutanasi akeskustel ussa purkautuu hété pel osta joutua yksin jatoisten
varaan, avuttomaksi. Toisaa ta tdna péivana elaman loppuvaiheen hoito
el oleriittdvan hyvaa, ja puutteita esimerkiks kivun jaterminaalivai-
heen hoidossa on. Onko loppujen lopuksi olemassa kipuajotael vois
nykykeinoin hoitaa, ja jos kipu voidaan hoitaa, tuleeko tarvetta kuole-
man jouduttamiselle? Tekisiko eutanasian laillistaminen hoitoa yhtéén
paremmaksi, tekisiko se hoitoon osallistuvien henkil 6iden kykyja ja
mahdollisuuksia kuunnella yhtéan paremmaksi? Jotta eutanasiasta el tu-
lis resurssien yll&pitovéline, pitédisi ensin hoitaa resurssikysymykset se-
k& saada muu kuolevan hoito riittdvan hyvélle tasolle.

Asiasta enemman keskustel usta tehdyssa muistiossa.

5. Katsaus ETENE:n ensimmaisen vuoden toimintaan
Keskustelua kaytiin puheenjohtajan tekeman ja jasenille ja varajdsenille
etukéteen jaetun muistion pohjalta.
Ensimmaéi seen vuoteen oltiin padosin tyytyvaisia. Kokouksissa on kes-
kusteltu paljon, joskin kokousajan rajoittaminen kahteen ja puoleen tun-
tiin koettiin ongelmalliseksi. Kokouksiin haluttiin enemmén keskustelu-
leena gjatuksena. Sovittiin ettd ko. seminaari/kokous pidettéisiin 16.-
17.8. tai 17.8. Jatkossa vastaavanlaisia péivia voitaisiin pitda vuosittain.
Mietittiin ETENE:n mielipiteiden kattavuutta. Kannanottojen tulisi joi-
denkin jasenten mukaan olla enemman kattavia, niin etta vahemmistoon
jéavéa mielipiteet tulisivat vield enemman kannanotoissa esiin.
ETENE:n tulisi ottaa kantaa harkiten, rakentavasti kriittisia kommentte-
ja, esim. hoitoonpé&asyn nopeudesta jne.
ETENE:n tehtédvana on keskustelun heréttéminen. Suomessa on ainakin
kolme hoitoeettista tydryhmaa. Naiden ja muiden ryhmien toiminnan
kartoitus koettiin tarkedksi. ETENE:n pitdisi enemman pyrkid synnytt&
ma&an julkista keskustelua myos paikallisesti, ja vaikuttaa alueel listen
toimikuntien muodostumiseen.
Priorisointiin ja nuorten asemaan samoin kuin tassi kokouksessa kasi-
teltévadn eutanasiaan liittyvaa keskustel ua toivottiin jatkettavaks ensi
vuoden kokouksissa, kuten on jo suunniteltu. Liséksi toivottiin keskus-
telua elingirroista seka ksenotransplantaatioista (elinsiirroista elamilta
ihmisille), etiikan opetuksesta | 88ketieteel lisi ssi tiedekunnissa seka ter-
veydenhuollon oppilaitoksissa, potilaan asemasta.

6. L aaketieteellinen tutkimuseettinen jaosto
Jaosto (TUKIJA) on kokoontunut nyt kolme kertaa, ja ensimmaiset mo-
nikeskustutkimukset on arvioitu. Jaosto on kasitellyt myds periaatteelli-
siakysymyksig, tutkimussuunnitelmiin liittyvié kriteereitd ja arviointi-
kriteereitd. Pé&sihteerille on tullut uudesta laista ja lain aiheuttamista



muutoksi sta tutkimussuunnitel mien eettiseen arviointiin erittéin paljon
tiedusteluitajajaostolle paljon tutkimussuunnitelmia arvioitavaksi.

7. Yhteisten eettisten ohjeiden jaosto
Jaosto on kokoontunut nyt 4 kertaa. Ohjeiston rakennetta on kdannetty
vdliin ylosalaisin, jajaosto on tydskennellyt tiiviisti paitsi kokouksissa
my6s sahkopostin valityksilla. Seuraavan kokouksen jakeen on tarkoi-
tus kuulla myos eri ammattiryhmiéa.

8. Kevaan kokoukset
Kevaédn enssmmaéinen kokous pidetéén 25.1.2000 poikkeuksellisesti klo
12. My6hempien kokousten a kamisajasta keskustellaan myhemmin.
9. Muut asiat
ETENE:n j&senille on etukateen jaettu ETENE:n toimintasuunnitelma
vuodelle 2000. Suunnitelmaan toivottiin palattavan ensi vuoden ensim-
mai sessa kokouksessa.
10. Kokouksen paatos
Puheenjohtgja paatti kokouksen klo 17.10.

Kokouksen puolesta

Martti Lindgvist RitvaHalila
ETENE:n puheenjohtgja ETENE:n paasi hteeri



