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Harri Jokiranta (O Risto Harpela 0
Hanna Markkula-Kivisilta (x) Tarja Pos6 0
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Ilkka Kantola O  Anneli Kiljunen 0
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Helena Ké#iridinen Tukija, vpj 0
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Nina Lindqvist, osastosihteeri x)
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1 Kokouksen avaus, pj Markku Lehto
Pubeenjohtaja avasi kokouksen klo 12.00.

2 Poytikirja 25.3.2010
Hyviksyttiin.

3 Tekniikka ja etiikka sosiaali- ja terveysalan hoidoissa ja hoivassa
Keskustelun alustivat pj Markku Lehto ja professori Jyrki Jyrkdma.

Lehto nosti esille teknologian kasitetaustaa. Teknologian tarkoituksena sosiaali- ja terveyden-
huollossa on terveyden ja eldiménhallinnan lisiaminen. Teknologia on apuviline, jonka avulla
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voidaan lis#td vaikuttavuutta, tuottavuutta, taloudellisuutta, turvallisuutta, kdyttdémukavuutta
ja esteettistd ympéristtd. Hoivassa ja hoidossa teknologia on usein piiloon jé#vi osa.

Teknologian ja ihmisarvon ristiriidat ilmenevit siing, ettd tekniikka saa esille uusia voimia,
jonka takia peléti#in tekniikan mahdollistamaa vé#rin tekemistd mm. tiedon kerdéimisessé ja
yleensi. Lisiksi tekniikan kaikkia mahdollisuuksia ei tunneta ja pelétédn, ettd ihminen mukau-
tetaan tekniikan kéyttoon, tekniikassa otetaan turhia riskejé ja tekniikka kutistaa vuorovaiku-
tusta tai hivittdi sosiaalista kontrollia seki tekniikan hyddyt tulevat esille nopeasti ja haitat
viiveelld. Teknologian lisdéntynyt kiytto edellyttdd eettistd keskustelua, osaamista ja arvioin-
tia sekd tiedotusta ja neuvontaa. N&ami edellytykset kohdistuvat hoiva/hoitoyksikdiden joh-
toon, henkildst66n ja viranomaisiin.

Lehto kommentoi raporttiluonnoksen suositusehdotuksia tekniikan etiikasta. Uutena suositus
tahona hin nosti esille viranomaisyhteistyon, tyyhteisén johdon vastuun ja valvonnan tar-
peet.

Jyrk#mi kertoi tekniikka ja etiikka sosiaali- ja terveysalan hoidossa ja hoivassa raporttia val-
mistelleen tyéryhmén tydskentelystd. Tyon ldhtokohdaksi on valittu arjen teknologia, josta ra-
jattiin pois bioteknologia ja ladketieteellinen teknologia. Raporttiluonnoksessa on kayttéjien
nikokulmasta otettu erityisesti huomioon vammaiset ja ikdihmiset. Raportissa késitelldén tek-
niikan kiytto4 sosiaali- ja terveydenhuollossa, teknologian kéyton eettisid periaatteita ja risti-
riitaisuuksia, sihkoisi tietojarjestelmis ja tekniikan suunnitteluprosessia.

ETENERn keskustelussa pidettiin raporttiluonnosta hyvéni ja informaatiota antavana. Raportis-
ta bioteknologian poisjittiminen voi olla ongelmallista, koska mm. apuvilineet ovat hyvin 14-
helld ihmiselle asennettavia toimintoja korvaavia laitteita. Toisaalta teknologia on niin laaja
asia, etti sitd on vaikea kisitelld yhtend kokonaisuutena. Vaihtoehtona esimerkiksi voisi olla
erillinen asiakirja tietotekniikan etiikasta sosiaali- ja terveysalan hoidossa ja hoivassa. Raport-
tiluonnokseen toivottiin tismennyksi tai lisdyksid tekniikkaa ja teknologiaa koskevien késit-
teiden kiytosti ja lisiyksend mainintaa sosiaalisen median merkityksistd. Raporttiluonnokses-
sa esitetty teksti voisi rakentua my®&s suosituksien mukaisesti.

Keskustelussa katsottiin, ettd potilaan kannalta hinen ehdoton vaatimuksensa kieltiytyd kai-
kesta teknologian kiytdsti, on kiytdnndssi ainakin sdhkdisten tietojérjestelmien osalta mah-
doton toteuttaa. Tietoisen suostumuksen antaminen teknologian kiytossé voi olla vaikeaa mo-
nenlaisten seurausvaikutusten takia. Teknologia ei saa heikentdd jhmisen omaa itseméras-
misoikeutta. Valvonta korostuu teknologian kiytossa paljon, suostuvatko ihmiset siihen?

Valvontateknologia ei voi korvata sosiaali- ja terveydenhuollon henkil6st6d kuin joltain osin.
Teknologian kiyttd edellyttis ammattihenkildstod, joka neuvoo ja ohjaa kiyttdjid teknologian
kaytossi. Teknologian kiytdssé ei saa unohtaa potilaan ja ammattihenkil6ston viélisen vuoro-
vaikutuksen merkitystd, sillid potilaan kanssa keskustellessa tulee esille asioita, jotka eivit ndy
tallennetuissa tiedostoissa.

Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen jirjestdjan ndkokulmasta valvontateknologia voi tun-
tua edulliselta. Tydmenetelmien prosessien kehittdmisen avulla voidaan saada maksimaalinen
hybty tekniikasta. My®s kansalaiset hankkivat omien vanhustensa huolenpitoon erilaista tek-
niikkaa.

Keskustelussa sovittiin, ettd valmisteilla olevassa raportissa pidetdin nékdkulma, jossa on
mukana my®s tietojirjestelmét. Raportissa ei késitelld ihmiseen asennettavaa teknologiaa. Ra-
porttiin voisi vield lisatd kotitalouksien teknologian valvonta- ja yksityisyyden suojakysymyk-
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set ja pohtia niitd myos muistisairaiden nakokulmasta. Asiaa késitelldéin seuraavan kerran syyskuun
alussa kesiseminaarissa. Syyskuussa pidetéén neuvottelukunnan kokous, jossa pédtetdén raportin
jatkotoimet.

4  Sihkoiset potilastietojérjestelmat

Keskustelun alusti kehittdmispéallikké Anne Kallio, STM. Edellisen kerran asia oli esilld
ETENERn kokouksessa 28.5.2009.

Kallio esitti Kansallisen Terveysarkiston KanTa-hankkeen tilannekatsauksen. KanTa-hanke
on yhteinen nimitys valtakunnallisille tietojérjestelmépalveluille, joihin kuuluvat sihk6inen
laskemasrdys (eResepti), sihkoinen potilastietojen arkisto (eArkisto), kansalaisen omien tieto-
jen katselu (eKatselu) ja kansallisen terveysarkiston kiytt6 tutkimus- ja tilastointitoiminnassa.
KanTa-palvelut tulevat vaiheittain julkisen ja yksityisen terveydenhuollon, apteekin ja kansa-
laisten kiyttoon. Talld hetkelld on jo kéytdssd kansallinen koodistopalvelu, ladketietokanta ja
KanTa-asiakastestipalvelu. Samoin on kiytossd Valviran varmennepalvelut, Valviran rooli-

ja attribuuttikyselypalvelu, KanTa-palvelujen asiakasrekisteri ja internetsivut www.kanta.fi.

Kiyttoon ovat tulossa eResepti, Reseptikeskus, eReseptin koodistot ja kansalaisen omien re-
septitietojen katselu. Ndma ovat nyt auditoitavina ja yhteistestaus on menossa kolmen toimit-
tajan kanssa. My®s tuotantopilotti on alkamassa. Suunnitteilla olevat lainsééidéntdmuutokset
koskevat sairaanhoitajien rajattua reseptinkirjoitusoikeutta. Huumaavia ja kipulaakkeité voisi
jatkossa mé4ritd vain eReseptind. Liséksi suunnitelmissa on, etté jatkossa kaikista apteekin
lidgketoimituksista menisi tieto aina Reseptikeskukseen. Téssd yhteydessd kansalaisella olisi
oikeus salata oma liakityksensd. Paillekkaisldakintd on jatkossa helpompaa seurata eResep-
teisti kuin nykyisessi jirjestelméissi. Késikauppaliikkeet jadvit ulkopuolelle Reseptikeskuk-
sen tiedoista.

Keskustelussa kysyttiin, miksi tarvitaan mahdollisuutta katsoa eri terveydenhuollon toimijoi-
den tuottamia tietoja ja miksi l#dkérin tulee saada tieto potilaan hoitotiedostoista? Mihin ta-
voitteisiin 41l menettelylld padstdsn? Kallio korosti toiminnan tehokkuuden ja tuottavuuden
parantamista. Esimerkiksi laskemasrdys ja niiden otto tai ottamatta jattimiselld on myds yh-
teiskunnallista merkitystd. Kansalaisille suunnatussa eKatselussa tavoitteena on potilaan voi-
maannuttaminen ja saaminen aktiiviseksi omassa hoitoprosessissaan. Lisdksi sen avulla poti-
las voi valvoa omien tietojensa luovutuksia terveydenhuollon organisaatioiden vililla.

eArkisto on my6s valmis ja siitd ollaan tekeméssi teknistd testausta. Testausvaihe kestdd
timén vuoden ja ensi vuonna jérjestetién toiminnallisia pilotteja. Samoin kehitysty® vield
jatkuu potilaan suostumusta ja kieltoa koskevien menetelmien osalta. Tietojarjestelmépalvelu-
jen kiytto- ja tukipalvelut Kelassa ovat valmiina kokeilukdytt6d varten.

Keskustelussa tuli esille sahkoisisti tietojarjestelmisti ja tulevasta eArkistosta niiden laajuus.
Esimerkiksi sahkoisestd potilastietojirjestelmésti onko terveyskertomus kéytettdvissd koko
eldmin ja miten titi tietoa kyetddn hyddyntimaan? Potilastietoina muodostuu paljon tietoa ja
sama tieto toistuu useaan kertaan. Kaikki tdma olisi tiivistettévissa. Potilaalta kerattévien tie-
tojen mdré vaikuttaa samalla myos ladkérin kdytettdvissd olevaan aikaan potilaan kanssa.
Tulevaisuuden suunnitelmissa on, ettd sihkdiseen tietojirjestelméén voi kansalainen tehdd
jatkossa hoitotahdon ja elinluovutustahdon.

Potilaalla tulee olla mahdollisuus ottaa kantaa tietoisella suostumuksella tai kieltdytymiselld
eArkiston tietojen kiytt66n. Muunlainen lopputulos ei saa olla mahdollista. Kysymysté heratti
my®s se, miten suullinen suostumus tulee tiedoksi, voisiko olla joustava lupakéytintd esim.
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puhelimessa tai kuin Facebookissa suostumiselle tai kieltiytymiselle? Lapset ja nuoret ja#vét
eKatselun ulkopuolelle. Ainoastaan yli 18 vuotta taytténeilld henkiloilld on oikeus katsella
omia tietojaan. eKatseluun tunnistaudutaan joko sihkoiselld henkilokortilla tai verkkopankki-
tunnuksilla. :

Reseptikeskuksen tietojen seuraamisessa on olemassa vaara, ettd potilaalle annetaan kaikkia
keskuksessa olevia ladkkeits tai tulkitaan védrin tiedostossa olevia ladkkeitd. Esimerkiksi tul-
kitaan potilaan kiyttavén kaikkia ldakkeits vaikka néin ei ole. Tuloksena voi tulla ladkemaa-
riyksid, joissa on yhteen sopimattomia lédkkeita tai ladkkeiden ei-toivottavia sivuvaikutuksia.

eResepteilld on myds haavoittuvuusriskinsd, kuten tietojérjestelmilld yleensékin. Témén takia
tulisi sdilyttéis myos paperireseptin kirjoittamismahdollisuus keskushermostoon vaikuttaville
laskkeille. Tami tarve voisi tulla silloin kun ei voi kirjoittaa lagkemadraystd sahkoisesti esi-
merkiksi kotikdynnilli tai sdhkoiset yhteydet ovat poikki. eReseptiin tulisi luoda my6s varo-
tusjérjestelmd, jos ollaan kirjoittamassa kahta eri ladkettd, jotka eivit sovi yhteen.

Kokonaisuutena sihkoisten potilastietojérjestelmien tarkoitus on palvella potilaan etua, ei
muiden etuja. Kuitenkin eettiset tekijit ja ongelmat tulee tunnistaa jo suunnitteluvaiheessa.
S#hkoiset tietojarjestelmét palvelevat yleistd tehokkuusvaatimusta. Yhteisollinen hyoty saa-
daan tiedon kerd#misestii valtakunnalliseen rekisteriin, jota voidaan hyodyntad tutkimuksessa
ja rekisteritiedostoissa.

5 ETENEn kausijulkaisu 2006 — 2010

Keskustelussa tuli esille, etté neuvottelukunta on kokoontunut neljan vuoden aikana yli 20
kertaa, antanut lausuntoja ja kannanottoja ldhes saman verran ja tulee julkaisseeksi n. 10 jul-
kaisua.

Jasenet tdydensivit tietoja omista kirjoituksistaan. Namé voisivat olla n. 3 sivun pituisia.
Sovittiin, etti kesdseminaarissa 2010 kisitelldén kausijulkaisun sis#lt6jé, johon mennessé ja-
senten kirjoitukset tulee olla valmiit.

6 ETENEn kes#iseminaarin alustava ohjelma
Hyviksyttiin ohjelma.
7 Ilmoitusasiat

- ETENEn www-sivujen uudistaminen

- Clinical Trials kongressi 31.5.2010, Wien

- Sairaanhoitopiirien hoitoeettisten toimikuntien tySkokous 3.6.2010, Helsinki
- Etiikan opettaminen 18.8.10, Helsinki

8 Muut esille tulevat asiat

Suomessa on virinnyt keskustelu eutanasiasta Ruotsissa tehdyn paatoksen johdosta. Ruotsissa
potilas on anonut elintoimintoja yllapitévien laitteiden sulkemista. Uutista Suomessa otsikoi-
tiin ”Kuolinapu p#étettiin sallia Ruotsissa”. ETENE totesi, etti neuvottelukunnassa olisi hyva
kiydi keskustelua eutanasiasta. Neuvottelukunta esittad, ettd syksylld nimettdva neuvottelu-
kunta tulisi toimikautenaan kdymaé#n asiasta keskustelun.
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Ruskoaho kertoi TUKIJAn antamasta lausunto biopankkilakiesitykseen. TUKIJA siirtyy
Valviraan. Selvitys merkittiin tiedoksi.

9 Kokouksen paitos

Puheenjohtaja péitti kokouksen 14.35 M

Puheenjohtaja Markku Lehto

@»’K‘«@ A oty

Piisihteeri Aira Pihlainen




