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Ritva Halila, péaésihteeri (%)

1 Kokouksen avaus

Puheenjohtaja Paula Kokkonen avasi kokouksen ja toivotti paikalle tulleet
tervetulleiksi kokoukseen. Esityslista hyvéksyttiin.

2 [Edellisen kokouksen poytikirja

Hyviksyttiin.
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3 Ilmoitusasiat

e ETENE-esite on ilmestynyt suomen, ruotsin ja englanninkielisind. Poydalle jaettiin
jokaiselle suomenkielinen esite, ETENE.n toimistosta saa niitd tarvittaessa liséa.

e Piaidsihteeri kertoi ettd kansalliset eettiset neuvottelukunnat ovat kédantaneet
”Kantasolut, kloonaus ja tutkimus” —raportin englanniksi. Raportti on painossa.
Asiasta enemman lisdd kokouksessa kohdassa muita asioita”.

e Péddsihteeri osallistui  Lontoossa pidettyyn Euroopan Unionin jdsenmaiden
kansallisten eettisten toimikuntien eli NEC-Forumin kokoukseen. Kokouksessa
keskusteltiin mm. biometriasta sekd keskeisistd kansanterveydellisistd kysymyksistd
eri EU.maista. Kokouksen osanottajille jaettiin Ritva Halilan ja Sari Loytokorven
matkasta tekemd raportti. Ensi syksynd jérjestettdvistd kokouksesta enemmén
kohdassa Muut asiat.

e ETENE:en on tullut ilmoitus Brysselissd pidettivistd kongressista: Workshop on
Ethical, Legal and Social Implications of Biometrics, Bryssel,15 — 16.12.2005.

e ETENE:en on tullut ilmoitus 28-30.9.2006 pidettiavéastd “the 2006 EACME Annual
Meeting” -kokouksesta Leuvenissa, Belgiassa.

e Jyrki Pinomaa osallistuu 15.-16.12.2005 Brysselissd kokoukseen: Stem cells:
European patients debate the issues”.

e ETENE:le on tullut ilmoitus kokouksesta: “4th International DNA Sampling
Conference” 4.-7.6.2006 Montrealissa, Kanadassa.

e Nationaler ethikrat Saksasta on ldhettinyt ETENE:lle raportin “Predictive Health
information in pre-employment medical examinations”.

e Hollannin kansallinen eettinen komitea on ldhettdinyt ETENE:lle raportin:
Advanced home care technology: moral questions associated with an ethical ideal.
Sovittiin ettd padsihteeri ldhettdd tdman pdf-tiedostona toimitetun raportin kaikille
ETENE:n jdsenille sahkopostilla.

4 ETENE:n seminaarin jatkotoimet

Seminaarijulkaisun yhteenveto on ldhetetty ETENE:n jdsenille kokousta edeltivalla
viikolla. Poydille jaettiin viimeinen versio yhteenvedosta, johdannosta, tiivistelmésta
sekd alustajien ldhettdmistd kirjoituksista. Kokoukseen osallistuvia pyydettiin vield
kommentoimaan luonnosta. Pddsihteerille jitettiin vield joitain korjausehdotuksia.

Valmisteltujen ndkemysten pohjalta ETENE ldhestyy viiden lddnin 144ninhallitusten
sivistys- ja sosiaali- ja terveystoimia ja ehdottaa puolen pédivin koulutustilaisuutta
seminaarissa késitellyisté aiheista.

Koulutustilaisuuksien ohjelmaa suunnittelevat edelleen puheenjohtaja, péisihteeri,
Veikko Aalberg, Pirkko Lahti ja Markku Lehto. Ohjelmassa keskitytddn nuorten
hyvinvointiin, tulevaisuuteen ja voimaantumiseen. ETENE:n tehtdva on keskustelun
virittdminen. Tavoitteena on lasten ja nuorten terveen itsetunnon tukeminen ja
nuorten terveystietoisuuden lisdéntyminen siten, ettd nuoret voisivat tunnistaa
miellyttdvid mielikuvia tuottavia mutta mahdollisesti myds vahingollisia
markkinointiviestejd. Ladninhallitusten sivistystoimien kautta voidaan saada yhteys
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eri  koulujen opettajiin ja oppilaisiin. Asiasta ollaan yhteydessd myds
Opetushallitukseen.

5 Pandemiaan varautumiseen liittyvia eettisti pohdintaa

Pekka Louhiala oli tuonut ETENE:n kokoukseen ehdotuksen kannanotosta, jonka
hidn on laatinut ottaen huomioon edellisessd kokouksessa saadun informaation,
kokouksessa kidydyn keskustelun sekd jdseniltd saadut kommentit. ETENE haluaa
kuitenkin korostaa sitd, ettd "oikeita" vastauksia uhkaavaan pandemiaan liittyviin
prorisointikysymyksiin ei ole olemassa. ETENE:n kannanotot heijastavat kuitenkin
sen varsin laaja-alaisen jdseniston ndkemyksid ja tdlld tavoin toivottavasti
kansalaisten arvomaailmaa.

Neuvottelukunta katsoo, ettd tiedotusvilineet késittelevdt mahdollista lintuinflu-
enssaa tavalla, joka on omiaan herdttdmédn kansalaisissa kohtuuttoman suurta
pelkoa ja ahdistusta. On toivottavaa, ettd terveydenhuollon ammattihenkil6t ja muut
terveydenhuollon toiminnasta vastuussa olevat eiviat toiminnallaan liséisi
kansalaisten pelkoa ja ahdistusta.

On mahdollista, ettd lintuinfluenssavirus muuntuu ihmisestd toiseen helposti
levidaviksi virukseksi. Rokotetta ei kuitenkaan voida kehittdd kuin pandemian aikana,
ja varastoidun lddkkeenkin tehokkuuden voi arvioida vasta tdlloin. Pandemian
levidmisessd ja sen ehkidisemisessd ovat siksi hyvin keskeisid muut toimenpiteet,
kuten liikkkumisrajoitukset, laitosten sulkemiset, etdtdiden mahdollisuuksien
lisidminen yms.

Pohdittuaan eri lddkehoitoon liittyvid vaihtoehtoja ETENE nidkee tarkedksi, ettd
pandemiaan varattu oseltamiviiri varattaisiin influenssaan sairastuneiden hoitoon
sekd lyhytaikaiseen profylaksiaan. Neuvottelukunta ei kuitenkaan niukkuussyisté
suosittele ladkettd kaytettdviksi pitkdaikaiseen profylaksiaan.

ETENE keskusteli myos sekd rokotusten ettd profylaktisen hoidon kayttimisestd
avainryhmien sairastumisten ehkdisyyn. Avainryhmien ja taudinehkiisyn
priorisoiminen on ongelmallista jo maédariteltdessd, mitkd ovat priorisoitavat
avainryhmét. Koska pandemiatilanteissakaan eri ammattiryhmét todenndkdisimmin
eividt sairastu samanaikaisesti ja kattavasti, ETENE suhtautuu avainryhmien
priorisointiin pidattyvisti. Poikkeustilanteissa, joita on maassammekin ollut mm.
joidenkin ammattiryhmien lakkojen yhteydessd, on voitu toimia vajaalla miehistolla
priorisoimalla toimintoja.

Yleisessd hoidon ja rokotusten priorisoinnissa ja hoitoon paisyjarjestyksessd voidaan
ndhdé erilaisia ndkdkulmaa liittyen toiminnan tavoitteisiin. N&itd ovat haitallisten
terveysvaikutusten ehkdiseminen, elinvuosien pelastaminen, laatupainotettujen
elinvuosien pelastaminen sekd tuottavien laatupainotettujen elinvuosien
pelastaminen. Esimerkiksi influenssarokotusten kohdistamisella on tdhdétty
haitallisten terveysvaikutusten, sairastumisten, sairaalahoitojen, kuolemantapausten
ehkdisemiseen. Tdmd on paras rokotusten ja hoidon Il&htdkohta myds, jos
kansalaisten yhdenvertaisuutta pidetddn tdrkeimpana arvona.

Elinvuosien pelastaminen lienee kansalaisten enemmiston arvomaailman mukaista,
mutta suosii nuorempia ikédluokkia. Sen sijaan laatupainotteisten elinvuosien ja ns.
tuottavien laatupainotteisten elinvuosien painottaminen priorisoinnissa lisdéd epétasa-
arvoa, ja aiheuttaa myds mittaamisongelmia.
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ETENE kaipasi keskustelussaan perustietoja yleensd véeston rokotuksista ja niiden
suuntaamispddtosten perusteista sekd erityisrokotusten vaikutuksista, esim.
suunnatuista pneumokokki- ja influenssarokotuksista eri ikdryhmissd. Tietoja
voitaisiin soveltaa myos mahdollisessa lintuinfluenssan kaltaisessa pandemiassa.

ETENE haluaa korostaa, ettd jopa niissd ennusteissa, joissa sairastavuuden ja
sairauden tarttuvuuden ennustetaan olevan mahdollisimman korkea, riski sairastua
pandemian aiheuttaneeseen influenssaan ndyttdd olevan suhteellisen pieni. Siksi olisi
tarkedd ehkaistd turhaa paniikkia véestdssé ja edetd suunnitelluin toimenpitein.

6 Lausuntopyynto potilaslain 9 § 2 mom:sta

ETENE oli saanut sosiaali- ja terveysministeridltd lausuntopyynnon liittyen
alaikdisen itsemddrddmisoikeuteen tietojen luovuttamisessa vanhemmille. Sosiaali- ja
terveysministerion ja opetusministerion yhteisessd oppilastydryhmén tietosuojaa
kasittelevdssd tyoryhmidssd on keskusteltu siitd, onko potilaslain 9 § 2 momentin
alaikdisen kielto-oikeutta koskeva sddnnds liian tiukka ja tulisiko sitd lieventda.
ETENE:lle oli jaettu etukéteen asiaa késitteleva tyoryhméamuistio.

Potilaslaissa tiedon antamisesta sdddettiin aikanaan tietoisen véljésti. Potilaslakia
kirjoitettaessa haluttiin jattdd ladkdrin ammattitaidon varaan arvio siitd, pystyyko
alaikdinen ymmartdmiin hoitoonsa liittyvdt kysymykset, ja myos padtdksentekoon
liittyvdt seuraukset. Samalla kun arvio jatettiin lddkdrin paatettdviksi, ajateltiin
my0s, ettd ladkiri informoi lasta tai nuorta siitd, mitd hdnelle mahdollisesti merkitsee
se, jos hén kieltdd tiedon antamisen huoltajilleen. Lapsen oikeudesta huolenpitoon
sdddetddn muissa terveyden- ja sosiaalihuollon laeissa (mm. laki lapsen huollosta ja
tapaamisoikeudesta, lastensuojelulaki jne.).

Potilaslain  mukaan myds alaikdisen potilaan hoidossa tulee  pyrkid
yhteisymmaérrykseen. Jos ladkdri katsoo, ettd alaikdinen ei ole riittdvin kypsa
ottamaan vastuuta omasta hoidostaan, mutta hin kuitenkin kieltdytyy tietojen
luovuttamisesta, voidaan harkita lastensuojelun tukea. Témén ei kuitenkaan pitéisi
olla sdintd, vaan my0s tillaisessa tilanteessa pitdd pyrkid yhteisymmarrykseen ja
paitoksissa kdyttdd harkintaa. Ladkarin on tirkedd arvioida, miké on alaikdisen edun
mukaista, ja jarjestdd aikuisen tuki alaikéiselle mikili tdma on tarpeen.

Tilanteet joissa tietojen luovutusta tai siitd pidéttdytymistd joudutaan arvioimaan,
ovat mm. raskauden keskeytyksiin tai kaltoinkohteluun liittyvit asiat. Usein néihin
kysymyksiin joudutaan ottamaan kantaa paivystysluontoisesti.

ETENE piti tdrkednd, ettd ministeriossd selvitettdisiin, millaisia ohjeita ndiden
tilanteiden varalle eri hoitoyksikdissd on olemassa, ja mikéli ohjeistot ovat kovin
vaihtelevia, mietittdisiin kuinka kéaytidnt6ja voidaan yhdenmukaistaa ohjeistamalla.
Lapsen, joka tarvitsee sairautensa tai tilanteensa hoitoon aikuisen tukea pitdisi sitd
saada. Neuvottelukunta katsoi  kuitenkin  potilaslain  asettamat puitteet
lainsdddénnollisesti riittdviksi, eikd ndhnyt tdssd vaiheessa syytd tarkentaa potilaslain
saannoksid tiltd osin. Samalla kun kayténtdja eri puolilla selvitetddn neuvottelukunta
néki tdrkedksi jatkaa keskustelua salassapidosta ja sen merkityksestd laajemminkin
terveydenhuollossa.
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7 Lausunto Euroopan komission asetusehdotuksesta pitkiille kehitetyssi terapiassa
kaytettavisti lddkkeistd ja niiden siddntelytarpeista

ETENE on saanut sosiaali- ja terveysministeridltd lausuntopyynndén Euroopan
komission ehdotuksesta Euroopan parlamentin ja neuvoston asetukseksi pitkélle
kehitetyssd terapiassa kaytettdvistd lddkkeistd sekd direktiivin 2001/83/EY ja
asetuksen (EY) No 726/2004 muuttamisesta. Ennen kokousta neuvottelukunnalla oli
kaytettavissddn vain ehdotuksen englanninkielinen versio. ETENE:n kokouksen
jalkeen lausuntopyyntd ja suomenkielinen versio saapuivat ETENE:lle. Paisihteeri
pyysi neuvottelukunnan jasenilti kommentteja tdhén ehdotukseen.

Pitkille kehitettyihin terapioihin kuuluvat tdssd ehdotuksessa mm. geeniterapia,
somaattisen soluterapian ja kudosteknologian avulla valmistetut hoitoina kéiytettavét
tuotteet. Tuotteiden kehitys perustuu monimutkaisiin innovatiivisiin prosesseihin.
Sddnnokset ja lupakdytannot ladkkeiden markkinoilletulovaiheessa Euroopan
yhteison jdsenmaissa vaihtelevat huomattavasti. Ainoastaan ladkkeilld on EU-maissa
selked ja yhtendinen lupamenettely. Tdméan komission ehdotuksen tavoitteina ovat
potilaiden terveyden suojelun korkea taso, hoitojen markkinoille péddsyn
yhdenmukaistaminen, kilpailukyvyn edistiminen sekd yleisen oikeusvarmuuden
lisdédminen samalla, kun sallitaan riittdva tekninen joustavuus.

ETENE:n keskustelussa pohdittiin komission ehdotuksen markkinavetoisuutta, mutta
ndhtiin myo6s tdrkedksi yhtendisten kaytdntojen, riittivdn ja perusteellisen
ennakkoarvioinnin sekd selkedn lupamenettelyn luominen. Suomessa FinOHTA:n
yhtend tavoitteena on tulevaisuudessa kaikkien uusien hoitomenetelmien arviointi
ennen hoitojen kidyttoonottoa. FinOHTA ei kuitenkaan ole lupaviranomainen.
Suomessa ilmapiiri suosii sitd, ettd uudet menetelmdt otettaisiin hallitusti kadytt6on
terveydenhuollossa.

8 ETENE:n toimintasuunnitelma 2006

Pééasihteeri oli toimittanut toimintasuunnitelman luonnoksen ETENE:n kokoukseen.
Keskustelussa ehdotettiin vuoden 2006 aiheiksi vaihtoehtoisten hoitomuotojen
eettiset kysymykset, kudosten kayttd tutkimuksessa ja hoidossa; alaikdisen
itsemédrddmisoikeus terveydenhuollossa. Aiemmin on ehdotettu mm. itse
aiheutettujen sairauksien sekd kalliiden lddkkeiden uudelleen ottoa ETENE:n
keskusteluun. Aiheiden kisittelyyn paitettiin jattdd joustoa, kirjataan kuitenkin ndma
ehdotukset toimintasuunnitelmaan.

ETENE:n kesdseminaari pditettiin pitdd kokopédivdseminaarina 29.8.2006. Aiheeksi
paitettiin ottaa “Tarpeen médrittely terveydenhuollossa”.

9 ETENE:n kimppa

Kokoukseen osallistuville jaettiin tiivistelmédt ministerion Kimppa-kadyttoon
liittyvistd ohjeista. Kimppa on ministeriossd tyoryhmien kayttoon toteutettu
ekstranet-jarjestelmd. Kimpan avulla voidaan vdhentdd sédhkopostin kuormitusta ja
kayttod, kun liitetiedostot voi noutaa erikseen kimpan sivuilta. Kimpan sivuilla on
myos kalenteri, johon voi lisdtd eri tapahtumia. Padsihteeri ehdotti myos luentodiojen
sijoittamista Kimppaan. Sivuille tulevista dokumenteista ja uusista tiedoista voi
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laittaa muistutuksen kimpan jéasenille. Jokaisella on kimppaan oma kayttdjatunnus ja
salasana.

Kokouksessa ehdotettiin  myds lehtileikkeiden skannausta kimpan sivuille.
Lisdehdotuksia otetaan mielelldén vastaan my6s mydhemmin, kun toiminta saadaan
kayntiin.

10 TUKIJA

Ladketeollisuus jarjesti TUKIJA:lle ja eettisille toimikunnille keskustelutilaisuuden
ladketutkimuksiin liittyvistd ongelmallisista kysymyksistd. TUKIJA oli tdtd ennen
keskustellut eettisten toimikuntien kanssa ldhinnd haittavaikutusilmoituksiin
liittyvistd toimenpiteistd. Tarkoitus on yhtendistdd kdytdntdja eri toimikunnissa ja
antaa nididen kaisittelystd yhtendiset ohjeet eettisille toimikunnille. TUKIJA on
ilmoittanut toiminnastaan haittavaikutusten raportoinnissa. Muutamat eettiset
toimikunnat ovat halunneet perusteellisempaa haittavaikutusilmoitusten kasittelya.
Tutkimuslain ja ladketutkimusdirektiivin mukaisesti haittavaikutuksista ilmoitetaan
samanaikaisesti sekd eettiselle toimikunnalle ettd kansalliselle
valvontaviranomaiselle Léékelaitokselle. Eettisilld toimikunnilla on rajoitetut
mahdollisuudet reagoida ndihin haittavaikutusilmoituksiin, korkeintaan ne voivat
ilmoittaa my6s huolestaan valvontaviranomaiselle. Yhteisessd tilaisuudessa
mietittiin, mika voisi olla paras yhtenédinen kéytdnto kaikissa eettisissd toimikunnissa.

TUKIJA:n puheenjohtaja Raimo Pekkanen esitti ETENE:n jdsenille ja varajésenille
kiitoksensa tdstd vuodesta. ETENE:n puheenjohtaja Paula Kokkonen kiitti myds
puheenjohtaja Pekkasta ja TUKIJA:a hyvéstd toiminnasta.

11 Muut asiat

Neuvottelukunnan kokouspostissa oli Outi Konttisen matkaraportti Vilnasta.
Ladketieteellisen tutkimuksen alueella Pohjoismaiden, Baltian sekd Pietarin alueen
yhteistyotd rakennetaan Nordforsk-rahoituksen avulla. Rauhoituksen suunnitteluun
halutaan perustaa johtoryhmé, johon TUKIJA ehdotti Suomen edustajaksi Outi
Konttista. ETENE hyviksyi Outi Konttisen valitsemisen johtoryhmaén.

Kansalliset eettiset neuvottelukunnat ovat tehneet viime vuosina yhteisjulkaisuja
mm. tutkimuksen eettisestd arvioinnista sekd kantasoluista. Nyt valmistumassa on
kantasoluista, kloonauksesta ja tutkimuksesta tehdyn raportin englanninkielinen
kddannds. Julkaisun ulkoasu on péitetty muuttaa, koska neuvottelukunnat eivit
paidsseet sopimukseen alkuperdisen ulkoasun suunnittelijan kanssa sen kaytostd
neuvottelukunnan tulevissa julkaisuissa. Piisihteeri toi kokoukseen néhtdviksi
julkaisujen nykyisen ulkoasuehdotuksen, joka hyviksyttiin.

Kansalliset eettiset neuvottelukunnat jérjestivét yhdessd Euroopan komission Tiede
ja yhteiskunta —osaston kanssa kansallisten eettisten komiteoiden foorumin (NEC-
forum) 21.-22.9.2006. Kokoukseen osallistuu myds Komission puheenjohtajan
alainen European Group of Ethics in Science and New Technologies, joka pitdnee
oman kokouksensa 20.-21.9.2006. ETENE:n jdsenid pyydettiin laittamaan kokous
kalentereihin.

Marjatta Blanco Sequeiros jitti ETENE:lle pohdittavaksi, voitaisiinko ETENE:n
seminaari pitdd joskus padkaupunkiseudun ulkopuolella. Pdisihteeri selvittelee asiaa.
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12 Kokouksen paatos

Puheenjohtaja Paula Kokkonen kiitti ETENE:4 hyvisti yhteistyostd kuluneena
vuonna ja toivotti ETENE:ldisille hyvii Joulua ja Uutta Vuotta.

Neuvottelukunnan puolesta

Paula Kokkonen Ritva Halila
ETENE:n puheenjohtaja Pédsihteeri
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