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POYTAKIRJA ETENE 3/2009

Aika Torstai 28.5.2009, klo 12.00 - 15.10

Paikka Kirkkokatu 14, Helsinki

Osallistujatt Markku Lehto, puheenjohtaja (x) Jaana Hallamaa, varapuheenjohtaja 0
Jisenet: Varajédsenet:
Jyrki Pinomaa (x) Mirva Sandelin 0
Mardy Lindqvist (x) Markku Lehto 0
Timo Keistinen (x) Harri Vertio 0
Leena Niinistd (O  Kari-Pekka Martimo 0
Pirkko Lahti (x) Sirpa Peura 0
Helena Leino-Kilpi ()  Anna-Leena Brax 0

Pdivi Rautava 0

Heikki Vuorela (x) Raimo Puustinen 0
Jaana Kaleva-Kerola (x) Kari Eskola 0
Irma Pahlman (x) Anna Miki-Petdji-Leinonen 0
Anne Niemi ()  Irma Telivuo 0
Raimo Sulkava (x) Minna Raivio 0
Jyrki Jyrkama (x) Helka Urponen 0
Paavo Juvonen (x) Jaakko Heinimé#ki 0
Hannakaisa Heikkinen ()  Hakan Nordman 0
Ilkka Kantola O  Anneli Kiljunen 0
Erkki Virtanen (O  Kirsi Ojansuu 0
Sirpa Asko-Seljavaara (O  Eero Akaan-Penttild
Heikki Ruskoaho TUKIJA, pj, poistui 4 § (x)
Helena Kiéridinen Tukija, vpj 0
Outi Konttinen TUKIJA, ylitarkastaja ()
Nina Lindqvist, osastosihteeri (x)
Aira Pihlainen, padsihteeri x)
Anne Kallio 5 § asti x)
Heini Turkia 5 § ldhtien x)

1 Puheenjohtaja avasi kokouksen klo 12.00.

2 Poytikirja (2/2009) 3.4.2009 hyviksyttiin lisdykselld kohtaan 3. toiseksi viimeisen kappaleen loppuun:
» Listiksi on tirkedd selventii lapsen oikeuksia ennen ja jélkeen syntymén.”

3 TUKIJA:n ajankohtaiset asiat

Professori Heikki Ruskoaho esitteli TUKIJA:n timén hetkistd tilannetta ja toimintaa
viranomaistehtiivini, johon heijastuvat myos kansainvéliset ja erityisesti EU:n vaatimukset.
Viranomaistehtiiviin hoitamisen kannalta on tirkeds, ettd TUKIJA:ssa siilyy tutkimussuun-
nitelmien eettinen arviointi. TUKIJA:n tavoitteena on tutkimuksen ja tutkimuseettisen laa-
dun takaaminen. Sairaanhoitopiirien eettisid toimikuntia tavataan kaksi kertaa vuodessa.
TUKIJA jatkaa syksylld koulutusta, jossa kisitelldn tutkimuksesta vastaavan henkilon teh-
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tivid. Tavoitteena on, ettd jokainen tutkimuksesta vastaava henkils on kdynyt timén koulu-
tuksen. Vastaava yksi koulutustilaisuus on jo jérjestetty yhteistyossé Ladkériliiton kanssa.

Uusi nimitettivd TUKIJA tulee kokoonpanoltaan s#ilyd monipuolisena ja valtakunnallisena
sairaanhoitopiirien toimintaa ohjaavana jaostona. Kansalliset eettiset toimikunnat voisivat
toimia yliopistosairaaloiden yhteydessi ja néissd toimikunnissa voisi olla alajaostoja alueel-
lisen tarpeen mukaisesti. Toiveena on, ettd TUKIJA aseman ma#rittely selvitettdisiin mah-
dollisimman pikaisesti ja tutkimuslaissa sdilyy TUKIJA:n asema nykyisenmuotoisena.

Selvitys merkittiin tiedoksi.
4 Teknologian tuomia eettisid kysymyksié terveydenhuollossa

Asiaa esittelivit professori Heikki Ruskoaho s#hkoisistd ladkeresepteists, kehittamispaallik-
ko Anne Kallio terveydenhuollon tietojérjestelmien kansallisesta kehittimisestd ja professo-
ri Jyrki Jyrkama tekniikan tuomista eettistd kysymyksisti ikdéntyneiden arkeen.

Ruskoaho nosti esille sdhkdisten lddkereseptien tuomia hyotyjd ja luotettavuutta. Perinteises-
ti potilaan laskeméadrayksistd ovat tietdneet ladkéri ja potilas seké apteekki ja Kela potilaan
noudettua miarityt lidkkeet. Uudessa e-reseptijirjestelméssi ladkari voi seurata ja valvoa
noutaako potilas liskkeen apteekista. Kysymys nousee keiden kaikkien tietoon ladkemééra-
ys menee e-reseptikeskuksesta? Nykyiseen paperilla tulostettavaan reseptijérjestelméén liit-
tyy riskejd, kuten tietotekniikan toimivuus ja kopiointimahdollisuudet. Salassapidon kannal-
ta kaikki potilaat eivit halua kertoa omia ladkkeitdan. Miten turvataan uudessa jarjestelmés-
si se, ettd vain ne jotka tietoa tarvitsevat saavat asian tietoonsa. Miten turvataan e-
reseptijirjestelmissd luottamuksellisuus ja itsema4rdamisoikeus? Asiakirjojen laatu on tieto-
tekniikassa hyvi, mutta misti potilaan kannalta uudessa jirjestelméssd luovutaan? Tulevai-
suudessa eri tahojen, kuten julkisen vallan on helppo saada e-reseptikeskuksen kautta erilai-
sia tilastoja ja tiedostoja.

Kallio jatkoi e-reseptijirjestelmén kehittimiseen liittyvien asioiden esittelyd. E-
reseptijirjestelmén visio on monikertaisen kirjaamisen poistuminen ja viirentimismahdol-
lisuuksien viheneminen. Potilaalle annetaan suullinen ja kirjallinen informaatio e-reseptista.
E-reseptiin tarvitaan potilaan snostumus, josta hén voi kieltdytyi ja silloin hénelle kirjoite-
taan vanhan mallinen l4ikeresepti. Néin turvataan potilaan itsemardéamisoikeuden sdilymi-
nen. E-reseptikeskukseen taltioituu kaikki potilaan lddkemadradykset, josta potilas voi katsel-
la laskemairiyksiddn. Potilas saa jokaisesta ladkemédridyksestd Pin-koodin, joka vaihtuu
mi#rdyskohtaisesti. Sieltd myos laikéri voi katsoa potilaan ldakemasrdyksen ja potilaan lu-
valla my6s muut ldikemadrdykset. Potilas voi salata omat lddkemésrayksensi. E-
reseptikeskuksen rekisterinpitjéand suunnitelmien mukaan toimii Kela. Avoin kysymys on
hoitajille suunnitellun lidkereseptien kirjoittamisoikeuden laajentaminen. Silloin hoitajilla
tulee olla myds mahdollisuus katsella potilaan laéketietoja e-reseptikeskuksesta.

Kallio esitteli my6s terveydenhuollon potilastietojérjestelmid, joissa arkistoinnissa tilld het-
kelld vallitsee jarjestelmien kirjo. Sahkdinen potilaskertomus on kiytossé kaikissa sairaan-
hoitopiireissi ja ldhes kaikissa terveyskeskuksissa. Alueellinen tiedonvaihto on jérjestetty 75
% sairaanhoitopiireissd ja 55 % terveyskeskuksissa. Tavoitteena on muodostaa potilastieto-
jen kansallinen e-arkisto, jossa mukana ovat julkinen ja yksityinen terveydenhuolto. Tietojen
luovutus tapahtuu potilaan suostumuksella. Tietojen saannin edellytyksend on, ettd kysyjalld
on hoitosuhde kyseessa olevaan henkiloén. Kysyjén oikeudellinen tarkistus toteutetaan Val-
viran terveydenhuollon henkilttietorekisterin avulla. Potilaalla on oikeus kieltés omiin poti-
lastietoihin pidsy myos omalta lagkariltddn. Arkistoitaviin potilastietoihin kuuluvat mm.
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jatkuva sairaskertomus, hoitotydn yhteenveto, radiologian pyynnét ja lausunnot, ldgkelistat,
ldhetteet ja hoitopalautteet seki laboratoriotutkimukset. Téysi-ikdinen kansalainen niikee
omat tietonsa e-katselulla, jolloin hidn my&s nikee mitka tahot ovat kiyneet hénen tiedostois-
saan. Kansalainen voi tehdi tarkistuspyynnon rekisterinpitéjille. Rekisterinpitdjéné suunni-
telmien mukaan toimii Kela.

Edella mainitut jirjestelmét ovat testausvaiheessa siten, ettd e-reseptistd on kéynnissi ja e-
arkistosta on kdynnistimassé testaus kuluvan kesén aikana.

Keskustelussa terveydenhuollon tietojirjestelmisti tuli esille, ettd eettisesti tietosuojakysy-
mys lienee yksi ongelma. E-arkisto on hyvi ajatus, mutta miten tietoja saadaan esimerkiksi
tajuttomalta potilaalta? E-reseptien lisiksi rinnakkaiset laakema#raysjarjestelmit on séilytet-
tivi. Kuitenkin siten, ettd kaikki potilaalle méarityt laakkeet rekisterdiddén e-
reseptikeskukseen. Miti e-reseptit merkitsevit hoidon jatkuvuuden kannalta? Kansalaisilta
jérjestelmét vaativat tietoteknistd osaamista. Jarjestelmien kiytto edellyttéi sitd, ettd esimer-
kiksi vanhukset joutunevat pyytdméin apua. Keskustelussa nousi esille potilaan tietoisessa
suostumuksessa ndyttdytyvit paternalistiset piirteet, jirjestelmien valvontavelvollisuusky-
symykset, turvallisuusasiat erityisesti ulkopuolisten pé#isyn estiminen tietokantoihin ja vir-
hemahdollisuuksien minimoiminen. Haavoittuvien potilasryhmien osalta tulisi vanhemmilla
ja omaisilla tai edustajalla olla oikeus e-katseluun. Tdma tulisi toteutua samankaltaisesti kuin
nyt laillisen edustajan ja huoltajan asemasta on siédetty.

Yhteenvetona terveydenhuollon tietojérjestelmisté todettiin, ettd asian kehittdmisessi on
eettisii ongelmia tietosuojan, turvallisuuden, potilaan suostumuksen seké potilaan ja jérjes-
telmin etujen ja ongelmien tasapainon 16ytdmisessd. Potilaan suostumus tulee jérkeistid.
Yksityisen ja julkisen terveydenhuollon tieto ei tilld hetkelld kulje osapuolelta toiselle.

Jyrkéima esitteli tekniikan tuomia eettisid kysymyksié ikééintyneiden arkeen. Hén pohti tule-
vaisuuden nikymi, joissa on nékyvissd siirtyminen laitoksista kotiin. Laitoksen ja kotien ra-
jojen hamértyminen ja kotien sairaalaistuminen, arjen teknologisoituminen ja hoidollistumi-
nen seki hoidon ja hoivan yksityistyminen. Teknologioita on erilaisia, kuten turvajérjestel-
miit, apu-, yhteydenpito-, seuranta- ja vuorovaikutusvilineet, elimys- ja ajanvieteteknologia
seki mahdollistava teknologia esim. séhkdmopo. Teknologian merkitykset ja vaikutukset
vaihtelevat, kun tarkastellaan asioita eri nék6kulmista ja kenen nékokulma on tirked? Eetti-
sid peruskysymyksid ovat autonomia, itsemédréamisoikeus ja -kyky, turvallisuus, ihmisarvo
ja -kunnioitus, loukkaamattomuus, yhdenvertaisuus ja oikeudenmukaisuus sekd kysymykset
miti on hyvi hoito ja hyvé vanhuus. Onko teknologia itsearvoistumassa, muodostamassa li-
s#i eriarvoistumista, teknistd kaltoinkohtelua? Mit4 on oikeus ihmisarvoiseen, omannakdi-
seen ja kodintuntuiseen teknologiaan? Teknologian kehittymisess tulee vallita periaatteina:
informoitu tietoinen suostumus, mahdollisuus kieltdytys, yksityisyys, koskemattomuus, tek-
nologiasopimus osana hoito- ja palvelusuunnitelmaa seké hoivayritysten valvonta. Turvapu-
helin saattaa merkiti sit4, ettd vanhuksen luona ei tarvitse kdydd ja timé vain lisdd yksindi-
syyttd. Vanhukset ovat erilaisia toiset kéyttévit joustavasti teknologiaa, toiset ovat lihes tie-
tamé#ttomii ja ulkopuolella modernin teknologian. Kysymys miten teknisesti ihmistd saa hoi-
taa, silli kaikki eivit halua esimerkiksi turvaranneketta.

Keskustelussa nousi esille, etti tulisi laatia esitys: hyvinvointietiikan periaatteista tekniikas-
sa.. Teknologiasta herd4 kysymys ovatko tehokkuus ja turvallisuus ristiriidassa ja aiheuttavat
eettisti ristiriitaa. Tehokkuus sinénsd voi olla eettisesti arvokasta, koska se mahdollistaa pa-
remman hoidon samalla rahalla ja uusi tekniikka my6s véhentds monia vé#rin ymmérryksen,
viirian hoidon ja virinkdytoksen riskejd. Ongelmia syntyy, jos laajalle leviéivad tietoa kay-
tetdifin vadrin, tiedon kisittely vie liikaa aikaa potilaan hoidosta tai turvallisuuden parantami-
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nen johtaa inhimillisen kontaktin vihenemiseen. Eettinen ongelma syntyy siitd, ettd hyoty
voi koitua monelle (tehokkuuden tuoma parempi hoito) ja haitat muutamille (tietojen joutu-
minen védriin késiin). T#lloinkin on verrattava tilannetta nykyisiin vadrinkéytosmahdolli-
suuksiin. Keskustelu oli ldhetekeskusteluluontoinen ja ajheeseen palataan syksylld 2009, jol-
loin pohjana on kannanottoluonnos.

5 Potilaan itsema#irasimisoikeuden suoja- ja rajoitustoimenpiteet (liite 1)

Edellisen kokouksen neuvottelukunnan jisenistd koostunut tyéryhmi Lehto, Pahlman, Pi-
nomaa ja Pihlainen olivat laatineet lausuntoehdotuksen kokouksen (3.4.2009) esitysten ja
keskustelun pohjalta. Lausunto hyviksyttiin joillakin tarkennuksilla ja se voidaan antaa jul-
kisuuteen.

6 Kesiseminaarin 27.8.2009 ohjelma

Kiytiin keskustelua kesdseminaarin ohjelmasta ja annettiin mielenterveysetiikkaa tydstiville
tydryhmille oikeus tAsmentid ohjelmaa kokouksessa kdydyn keskustelun perusteella. Kes-
kustelussa esilld olivat mm. koulukiusaajat ja tydyhteistissé ilmenevit kinusaamisongelmat.
Seminaarissa on tirkei nostaa esille mielenterveyssairaiden potilaiden erilainen kohtelu kuin
muiden potilaiden. Lisdksi seminaariin toivottiin yhteiskuntakriittistd puheenvuoroa.

Sovittiin seminaarijarjestelyistd siten, ettd neuvottelukunnan jasenet sitoutuvat
etukiteen seminaarin tydryhmiin ja tekevit lyhyen paperin ennen kesidseminaaria
tyoryhmiinsi kysymyksestd. Seminaarin tydryhmékysymyksié vield tismenneté#in.
Neuvottelukunta kannattaa kesdseminaarista raportin kirjoittamista nettijulkaisuna.

7 Kutsuseminaarin “Lihimmaisvastuu™ 5.10.2009 ohjelma

Kiytiin keskustelua syksyn kutsuseminaarista, jossa todettiin, ettd lihimméisty6hon liittyvid
jirjest6jd ja muita tahoja kutsutaan tilaisuuteen mahdollisimman kattavasti. Ohjelman aihe-
alueet todettiin olevan hyvid. N4iti ovat filosofis-teologiset periaatteet, juridiset perusteet,
kuntien velvoite lihimméisvastuussa, jirjestjen vapaaehtoistyd ja yhteiskuntakriittinen niko-
kulma. Keskusteltiin my®s siité, ettd pieni tyéryhma valmistelisi esiintyjille vastattavia kysy-
myksid. Seminaarista tehdé4n nettijulkaisu.

8 Alustavia tuloksia ETENE:n saattohoitokyselystd sairaanhoitopiireille ja suurille kaupungeille

ETENE:n sivutoiminen sihteeri Heini Turkia esitti alustavia tuloksia sairaanhoitopiirien ja
suurten kaupunkien saattohoitokyselystd. Kysely lahetettiin sairaanhoitopiireille (N=20) ja
suurimmille kaupungeille (n=20). Sairaanhoitopiireistd 18 ja kaupungeista 16 on vastannut ky-
selyyn. Vastanneista sairaanhoitopiireistd 9:114 ja kaupungeista 8:1la on saattohoitosuunnitel-
ma. Suunnitelmat ovat sairaanhoitopiirikohtaisia, yhteisié piirille ja alueen suurille kaupungeil-
le tai laitoskohtaisia. Osassa piireistd (4) ja kaupungeista (7 ) on saattohoitosuunnitelma val-
misteilla. Noin neljinnes molemmista tahoista ilmoitti, ettei heilld ollut saattohoitosuunnitel-
maa. Vastanneista ETENE:n julkaisuja oli kdytetty ldhteend noin puolessa saattohoitosuunni-
telmia. Suunnitelmien laadintaan olivat useimmiten osallistuneet erikoissairaanhoidon ja pe-
rusterveydenhuollon henkil6std. Sairaanhoitopiireissd ja kaupungeissa saattohoito oli organi-
soitu perusterveydenhuollon laitoksille, jollekin muulle hoitopaikalle tai kotiin. Saattohoidon
toteuttamisessa oli sovittu yhteistyosté erikoissairaanhoidon kanssa. Henkilokunnan tydnohja-
uksesta ja koulutuksesta esiintyi vdhdisesti mainintoja.
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Esitys merkittiin tiedoksi ja todettiin, ettd saattohoidosta valmistellaan stm:lle selvitystd, johon
edelld mainitun kyselyn liséksi sisdltyy my&s saattohoidon valtakunnalliset kriteerit. Valmis
selvitys tuodaan neuvottelukunnalle tiedoksi.

8 Ilmoitusasiat

ETENE:i koskeva lakiesitys annettu eduskunnalle 8.5.2009.

ETENE:n piésihteerind jatkaa Aira Pihlainen 30.8.2009 asti.

ETENE:n vastaus diabeetikon jalkaongelmat kdypa hoitosuositukseen, Minna Raivio.
ETENE:n vastaus kyselyyn koskien kansallista mielenterveys- ja pdihdesuunnitelmaa
(www.thl.fi/mielijapaihde), Pirkko Lahti.

Valviran/stm/ETENE/TUKIJA yhteistyopalaveri 5.5.2009.

Tehy “Aikamoisia arvoja — pohdintoja hoitamisen etiikasta” julkaisu 1/2009,
https://www.tehy.fi/tehy vaikuttajana/tutkimukset ja selvitykset/vuosi

Ilmoitusasiat merkittiin tiedoksi ja todettiin, ettd p#dsihteeri on ollut eduskunnan sosiaali- ja
terveysvaliokunnan kuultavana (27.5.09) valtakunnallisen sosiaali- ja terveysalan eettisen neu-
vottelukunnan laki- ja asetusmuutoksista. Tehy on ldhettéinyt neuvottelukunnan jasenille jul-
kaistun etiikan teoksen.

9 Muut asiat
Muita asioita ei ollut.
10 Syksyn kokousajat ja asialista (liite 2)
Sovittiin syksyn kokousajat 10.9, 5.11 ja 3.12.2009 kaikki alkaen klo 12.00 -. Kokousaiheista
sovittiin, ettd kisitelldén syyskuun kokouksessa aiemmin sovitun liséksi mielenterveysetiikan
julkaisua, marraskuun kokouksessa tekniikan tuomia eettisid kysymyksié sosiaali- ja tervey-
denhuollossa ja lahimméisvastuun seminaarijulkaisua seki joulukuussa voimavaroja ja resurs-

sien allokaatioita.

Teknologian eettisid kysymyksié marraskuun kokoukseen valmistelevat Jyrki Jyrkdmé, Anne

Kallio ja Aira Pihlainen.
{LJ(JM,& 14*1:/~

12 Puheenjohtaja p#itti kokouksen 15.10.

Puheenjohtaja Markku Lehto
Pi#gsihteeri Aira Pihlainen

LITTEET
Liite 1. Esitys potilaan itsemé#4rdémisoikeuden suoja- ja rajoitustoimenpiteisti
Liite 2. Toimintasuunnitelma syksylle 2009




