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Aiheesta alustivat 1adkintoneuvos Jukka Mattila sek& hallitusneuvos Riitta-Maija Jouttiméaki
sosiaali- ja terveysministeriostd. Terveydenhuoltolain valmisteluvaiheessa Suomessa keskus-
teltiin intensiivisesti potilaan valinnanvapauden lisddntymisesta myos julkisessa terveyden-
huollossa. Tall6in katsottiin, ettd potilaan oikeuksien vahvistaminen lujittaa luottamusta ter-
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veydenhuoltojarjestelmaén. Vuoden 2014 alusta valinnan vapaus laajeni koskemaan myds eri-
koissairaanhoitoa. Potilaalla on my®ds erikoissairaanhoitoon lahettdmisessaén valita, mihin eri-
koissairaanhoidon yksikkdon hanet lahetetd&n hoidettavaksi. Potilas voi vaihtaa perustervey-
denhuollon yksikon kerran vuodessa. Matkakustannukset korvataan korkeintaan oman terve-
yskeskuksen paaterveysasemalle ja oman kunnan mukaisen erityisvastuualueen yliopistosai-
raalaan. Vastaavat korvausperiaatteet ovat myos rajat ylittdvassa terveydenhuollossa. Jo ai-
emmin potilaalle annettiin mahdollisuus kiireettémaan hoitoon myos lomakunnassaan. Tama
toteutuu potilaalle tehtdvan hoitosuunnitelman avulla, jonka mukaisesti potilas saa lomapaik-
kakunnaltaan tarpeellisen hoidon kotikunnan kustantamana. Muutenkin hoitosuunnitelman li-
saamisen potilaslakiin odotettiin lisdédvan myods hoidon suunnitelmallisuutta.

Muutoksella on pyritty potilaan voimaannuttamiseen (empowerment), ja toisaalta myos Ruot-
sin esimerkin pohjalta potilaiden tuella myds hoidon uudelleen jarjestdmiseen keskindisen kil-
pailun pohjalta. Kunnat ja terveysasemat joutuvat vastaisuudessa kilpailemaan potilaista, min-
ka odotetaan vaikuttavan potilasturvallisuuden ja hoidon laadun parantumiseen ja terveyden-
huollon luottamuksen vahvistumiseen. Muutos ajattelutavassa oli varsin suuri, silla 1800-
luvulta l&htien kunnallisessa paattksenteossa on paatetty, mitd kunnan asukkaat tarvitsevat.

Suomessa potilaan valinnanvapaus on toteutunut yksityisessa terveydenhuollossa, jossa hoito
on potilaan itsensa maksamaa, mutta hoito on julkisesti sairausvakuutuksen korvaamaa. Huo-
mattavaa on, ettd potilaan valinnan vapaus on suppein nykyisin tyéterveyshuollossa, jossa hoi-
toyksikon valitsee tyonantaja. Myoskéaén pitkdaikaishoito tai oppilashuolto eivat kuulu valin-
nanvapauden piiriin. Pitkdaikaishoidossa asiakas voi kotikuntalain mukaan valita kotikunnan,
joka jarjestaa pitkaaikaishoidon. Kotisairaanhoitoa ei voi lain perusteella vaatia toisen kunnan
terveyskeskukselta.

ETENE:n varapuheenjohtaja Raimo Sulkava totesi, ett4 valinnan vapaus on myonteinen ja
kannatettava periaate, ja se on toteutunut kohtuullisen hyvin. Han epéili, etté potilailla on var-
sin huonosti tietoa terveydenhuollon yksikdiden hoidon laadusta, ja siind suhteessa potilas on
varsin heikossa asemassa valintoja tehdessaan. Erikoissairaanhoidon yksikkoa valitessaan po-
tilas ei valttamatta paase yliopistosairaalaan, jos hanen vaivansa vaatii ainoastaan keskussai-
raalatason hoitoa. Han totesi, ettd hoitopaikan valinnan rajaaminen perusterveydenhuollon
suhteen korkeintaan kerran vuodessa tapahtuvaksi ymmarretdan hyvin, silla hoidon jatkuvuus
perusterveydenhuollossa on suuri haaste. Myos erikoissairaanhoidon sisélla hoidon jatkuvuus
on haaste: aina potilas ei voi edes valita samaa ladkaria, jonka kanssa han on asioinut edelli-
selld kayntikerralla. Han myds pohti valinnan mahdollisuuksien vahvistamista sosiaalihuollos-
sa. Pitkdaikaishoidon laatu vaihtelee varsin paljon. Raimo Sulkava totesi, ettd esim. palvelu-
asumisen asiakkaalla pitaisi olla mahdollisuus vaihtaa hoitopaikka paremmaksi, mikali hoi-
dossa on puutteita. Ta&mé ei kuitenkaan nykyisin toteudu riittavan hyvin. Hoidon kustannukset
sééatelevat edelleen varsin paljon sitd, missa vanhuksia hoidetaan. Kunta valitsee hoivan palve-
luasumisen tarjoajan kilpailutuksen perusteella.

Neuvottelukunnan keskustelussa pohdittiin, millaisia vaikutuksia valinnan vapauden muutok-
sella on potilaan hoitoon. Keskustelussa todettiin, ett4 valinnanvapaus voi aluksi lisata kus-
tannuksia julkisessa terveydenhuollossa, mutta kehittdmisen kautta valinnan vapauden pitéisi
johtaa toiminnan tehostumiseen ja kustannusten pienentymiseen. Ainakaan viel4 ei v. 2014
alusta voimaan tullut valinnan mahdollisuus ole aiheuttanut suurta hoitopaikan muutosryntéa-
ysta.

Ruotsin kokemusten pohjalta ndyttdisi silta, ettd terveydenhuollon yksikon valinnassa painot-
tuvat muut kaytannon asiat kuin hoitopaikan laatu tai erikoissairaanhoidon jonotusajat, esi-
merkiksi hyvét liikenneyhteydet. Neuvottelukunnassa kaivattiin erikoissairaanhoidon toimin-
nan laadun listauksia, joita on viime vuosina koottu THL:n palveluvaakaan. Mainokset ovat
myaos ilmestyneet télle alalle. Keskustelussa pohdittiin, miten paljon mainonta ohjaa valintoja.
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Neuvottelukunta epdili, ettd hoidon siirto kesamokkipaikkakunnalle toisi suuria rasitteita ns.
lomapaikkakunnille. Téllaista ei kuitenkaan ole kantautunut ministeriodn, vaikka hoitosuunni
telman pohjalta tapahtuva kiireetdn hoito lomapaikkakunnalla on ollut voimassa jo usean
vuoden ajan.

Keskustelussa pohdittiin sitd, olisiko Suomeenkin tulossa yksityisten tuottajien perustervey-
denhuollon yksikoit4, jotka Ruotsissa vastaavat ja ovat osin jopa korvanneet kunnan palvelui-
ta. L&akintoneuvos Jukka Mattila totesi, ettd Suomessa on jo kunnan vastuulla olevia ulkois-
tettuja palveluita, joista vastaa virkavastuulla toimiva vastaava ladkari. Suomessa peruster-
veydenhuollon vastuuorganisaatiot ovat huomattavan pienet, jolloin terveydenhuollon yksi-
koiden valvonta on vaikeaa toteuttaa. N&iden ja sairaanhoitopiirien itsendinen asema vaikeut-
taa myo0s erikoissairaanhoidon toimenpiteiden jarkevéaa keskittamista.

Keskustelussa nostettiin esiin myds hyvia esimerkkeja hoidon laadun parantamisessa. Valta-
kunnalliset tilastot antavat tietoa eri hoitoyksikoiden hoitotuloksista. N&in pystytdén paranta-
maan alueellista yhdenvertaisuutta potilaiden hoidossa.

Yksityistaminen ei valttdmatta lisad potilaan valinnan vapautta. Ruotsissa on todettu, etta yk-
sityisen sektorin ketjuuntuminen ja kilpailu ovat jopa vahenténeet potilaan vapautta valita.
Keskustelussa pohdittiin myds sité, voidaanko potilaista kilpailla tarjoamalle heille turhia tut-
kimuksia. Nykyisin kuitenkin esimerkiksi kokonaan ulkoistetuille terveysasemille on annettu
varsin ahtaat toiminnan puitteet, jolloin on edullisempaa hoitaa potilaat itse ja mahdollisim-
man vahin kustannuksin. N&in on jopa herannyt epdily siit4, hoidetaanko potilaita kunnolla.
Onkin tarkeaa pohtia sitd, millaisilla kannustimilla voidaan hyvén hoidon toteutumista edistéa,
miten sitd mitata ja miten tuloksia saataisiin valintoja tekevien potilaiden tietoon.

4 Vapaaehtoistoiminnan etiikka

Puheenjohtaja Markku Lehto esitteli luonnoksen, joka on jaettu séhkopostilla neuvottelukun-
nan jasenille. Puheenjohtaja oli pyytényt valmistelemastaan luonnoksesta muutamilta neuvot-
telukunnan jaseniltd kommentteja, joiden pohjalta oli laadittu nyt jaossa oleva luonnos. Aja-
tuksena on tehda ohjeistusta vapaaehtoistoiminnalle, jota esiintyy yhteiskunnassa merkittavas-
s& maarin eri sektoreilla, my0s sosiaali- ja terveydenhuollossa. Tassa raportissa on ensin maa-
ritelty, mité tarkoitetaan vapaaehtoistoiminnalla téssé yhteydessa ja sosiaali- ja terveydenhuol-
lossa ylipaataan, millaisia eettisia nakdkulmia liittyy nimenomaan vapaaehtoistoimintaan, ja
millaisia nakdkulmia olisi syyté ottaa huomioon.

Keskustelussa kiiteltiin luonnosta ja korostettiin jo luonnoksessa ongelmallisiksi todettuja asi-
oita. Vapaaehtoisten palkaton toiminta on merkittavaa erityisesti vanhusten, sydpaa sairastavi-
en henkil6iden ja lapsiperheiden parissa. Ammatillisen tyon ja vapaaehtoistoiminnan vélinen
suhde voi joskus olla ongelmallinen. Sitoutuminen toimintaan on erityisesti toiminnan kohteil-
le tdrkedd. Koulutus ja hyva perehdytys toimintaan ja sen eettisiin periaatteisiin onkin hyvin
tarkedd sosiaali- ja terveysalalla, jossa asiakkaat ovat usein haavoittuvassa asemassa ja riippu-
vaisia toisten avusta. On tarke&d ettei toiminnasta aiheudu vapaaehtoisille ylimaaraisia kus-
tannuksia. Taman vuoksi esimerkiksi verotukselliset kdytannot, seké vakuutusten rajoitukset
on syyta selvittadd. Terveyspalveluiden jarjestdminen vapaaehtoisille herdtti monensuuntaisia
mielipiteitd. Todettiin kuitenkin olevan tarkedd, ettd vapaaehtoinen on riittdvén toimintaky-
kyinen suunniteltuun toimintaan. Lapsiin kohdistuvassa vapaaehtoistoiminnassa edellytetaan
jo vapaaehtoisten taustan selvitystd. Vastaavasti voitaisiin edellyttaa rikostaustan selvitysté
erityisesti vanhusten kotipalveluissa, joissa vanhukset ovat yksin ja auttajansa hyvéntahtoi-
suuden varassa.
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Kokouksessa todettiin aihe haasteelliseksi mutta tarkeéksi. Puheenjohtaja kokoaa yhteen kes-
kustelussa esiin nousseet nakdkulmat ja korjausehdotukset ja lahettda ne vield kerran ETE-
NE:lle sahkdpostilla.

Kokouksessa keskusteltiin myds raportin tydtavasta, jossa puheenjohtaja, paasihteeri tai joku
neuvottelukunnan jasenisté aluksi laatii perusehdotuksen, jota muokataan pienessa ryhmassa.
Tallainen tyotapa katsottiin tarkoituksenmukaiseksi ja hyodylliseksi, ja todettiin ettd vastaa-
vanlaista tyotapaa voitaisiin kayttad myos tulevaisuudessa.

Néin syntyneestd luonnoksesta keskusteltiin neuvottelukunnan kokouksessa, ja raportti paatet-
tiin viimeistelld seuraavaan kokoukseen kdydyn keskustelun ja myds kokouksesta poissaole-
vien jasenten kannanottojen perusteella.

5 Kesaseminaari 2014

Taman neuvottelukunnan viimeiseen kesdseminaariin 28.8.2014 paétettiin kutsua hoitoeettiset
neuvottelukunnat eri puolilta Suomea. Pyydetéan heité alustamaan tarkeiksi pitdmistéén ai-
heista. Varsinaiseksi aiheeksi ehdotettiin itsemaaraamisoikeuslainsdadantotilanne seké yhteis-
tydn rakentaminen hoitoeettisten toimikuntien kanssa. Myos tietosuojakysymyksista keskus-
teltiin.

Paé&sihteeri ja osastosihteeri selvittavat seminaarille sopivaa tilaa.
6 ETENE:n kausijulkaisu

Toimikausiensa lopussa ETENE on laatinut kausijulkaisun. Se on siséltdnyt yhteenvedon seka
jasenten kirjoituksia kirjoittajille ajankohtaisista aiheista. Kokouksessa pyydettiin ETENE:n
jaseniltd ehdotuksia julkaisun artikkeleiksi. Kirjoitukset pyydettiin toimittamaan ETENE:lle
elokuun loppuun mennessa. Kirjoituksen pituus voisi olla 2-4 liuskaa aiheesta joka kirjoitta-
jalle on kiinnostava eettinen kysymys. Kirjoituksia voi laatia my6s useampi jasen tai varajasen
yhdessa.

7 7 ETENE 2014-2018

ETENE:n toimikausi paattyy syyskuun 2014 lopussa. ETENE:n kokoonpanosta paattaa sosi-
aali- ja terveysministerio, ja kokoonpano vahvistetaan valtioneuvoston istunnossa. ETENE:&
koskevassa asetuksessa on saddetty ettd jasenten tulee edustaa sosiaali- ja terveyspalveluiden
jarjestdjia, kayttdjia, alan ammattihenkil6itd, oikeustieteen, sosiaali- ja terveydenhuollon tut-
kimusta, sek& yhteiskuntaa koskevan eettisen tutkimuksen nakokulmaa. Asetuksen mukaan
neuvottelukunnassa on oltava véhintaan nelja kansanedustajaa.

Neuvottelukunnassa keskusteltiin paljon neuvottelukunnan kokoonpanosta, ja siitg, tarvittai-
siinko tdhéan muutoksia. Neuvottelukunnan jasenilta toivottiin kannanottoa siitd, olisiko han
valmis jatkamaan ETENE:n toiminnassa, mikali STM hénet nimittéisi neuvottelukuntaan.
Paasihteeri pyysi neuvottelukunnalta vastauksia tdhan toukokuun kokoukseen mennessa.

8 Sahkdisen asioinnin eettiset kysymykset

Asiasta alusti kehittdmispaallikkd Anne Kallio. Han kertoi sdhkoisen tiedonhallinnan strategi-
asta, jota on valmisteltu ministeriossé jo useamman vuoden ajan. Valmistelua on ohjannut
mm. STM:n muu strategia jossa tavoitteena on sosiaalisesti kestdva Suomi v. 2020. T&hén ta-
voitteeseen pyritaan siten, etta terveys ja hyvinvointi olisivat osa kaikkea paatoksentekoa. Eri-
laiset rakennepoliittiset hankkeet edellyttavat hyvé tiedonhallintaa. EU:ssa potilasdirektiivi
ohjaa potilaan valinnan vapauteen, toisaalta tietosuojadirektiivi ja tuleva tietosuoja-asetus pai-
nottavat myos palveluiden kayttajan yksityisyytta ja itsemaaraamisoikeutta.
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Sahkoisten tiedonhallinnan strategiassa painotetaan asiakaslahtdisyytté, kansalaisen omaa ak-
tiivisuutta ja sosiaali- ja terveyspalveluiden vaikuttavuutta. Sosiaali- ja terveydenhuollossa on
paljon tietovarastoja ja teknologioita, joita pitdisi paremmin saada hyotykayttdon. Tietovaran-
tojen hyodyntaminen laajentaa sosiaali- ja terveydenhuollon toimintamahdollisuuksia. Jarjes-
telmaé on térkeda rakentaa, yllapitaa ja uudistaa hallitusti, ja kayttajat tulisi saada mukaan jar-
jestelmén kehittdmiseen. Luotettava hyvinvointitieto auttaa myds kansalaista elamanhallinnas-
sa. Toivomuksena on, sahkoisten palveluiden avulla vapautuisi voimavaroja niille, jotka sah-
koisia palveluita eivét pysty kayttdmaan. Kansalaiset ja ammattilaiset toivotaan mukaan pal-
veluiden kehittdmiseen.

Tietohallintostrategiassa on nyt kartoitus- ja visiointivaiheen jéalkeen priorisointivaihe, jolloin
sovitaan toimenpiteista ja vastuista. Jatkossa luodaan tiekartta 2020, tiedonhallinta otetaan
kayttoon, ja jatkossa seurataan ja arvioidaan jarjestelmaa.

Sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisen kannalta tavoitteena on saada tyohdnsa myds tyo-
té tukevat tietojarjestelmat ja riittdvat ja toimintavarmat tiedonsiirtoyhteydet. Kansalainen voi
paattad itseadn koskevien tietojen kaytosta ja pystyy hyodyntdmaan tietoa omassa elamassaan.
Jatkossa kansalaisella on mahdollisuus myds tuottaa itse tietoa séhkdisesti omaan ja sote-
ammattilaisten kayttoon. Kansalaisten omahoitomallissa oma terveystaltio on toiminnan pe-
rustana. Palvelujarjestelméassé palveluiden saatavuutta ja esteettdmyytta parannetaan sahkois-
ten ratkaisujen avulla. Palvelujérjestelman tavoitteena on kohdistaa niukkenevat resurssit oi-
kein. Tietoaineistot tukevat reaaliaikaisesti myds yhteiskunnallista paatoksentekoa, ja hyvia
kaytanteitd voidaan ottaa paremmin kayttdon, arvioida ja ohjata kansallisesti ja alueellisesti.

Terveydenhuollon ja sosiaalihuollon ammattilaisten toimenkuva ja tydtavat ovat voimakkaasti
muuttumassa. Séhkaoisen tiedonhallinnan avulla toivotaan apua myds eniten palveluita kaytta-
vien potilaiden/asiakkaiden asioiden hallintaan. Tietoja toivotaan myds ajantasaisesti yhteis-
kunnallisten paatdsten tueksi.

Tietovarantoon kohdistuu monenlaista mielenkiintoa sen ainutlaatuisuuden ja arvokkuuden
vuoksi. Onkin hyva miettid, milla lailla tietoaineistoa pystytadn hyodyntamaan, ja milloin pal-
veluista voitaisiin esimerkiksi pyytad maksu. Tietovarantoa voidaan hyvin kayttaa esim. ver-
taisarviointiin (benchmarking), jolla voitaisiin arvioida ns. hyvia kaytantdja ja levittaa niita
my0s muiden kayttoon. Tiedon rakenteinen tallennus auttaa tiedon saamista paremmin kayt-
toon. Tiedonhallinnan avulla voitaisiin poimia esimerkiksi paljon terveyspalveluita kayttavia,
ja pyrkia rakentamaan heille palveluita ja jarjestelmén, jonka avulla he pystyisivat paremmin
hallitsemaan eldmaansa.

Kansalaisen itsemaéraamisoikeus heréttdd myos keskustelua: Jos asiakkaalla on oikeus katsoa
tietojaan ja myd@s tallentaa tietojaan jarjestelmaan, voiko hén julkistaa myos tietonsa vapaasti
esim. sosiaalisessa mediassa? Potilaalla on myds oikeus kieltda toisen rekisterinpitajan tuot-
taman tiedon ndyttamisen omasta hoidosta vastaavalle, miké voi joskus aiheuttaa ongelmia ja
jopa vaaratilanteita. Potilas ei kuitenkaan voi estdd ammattihenkil6a syottamasta tietoja jérjes-
telmaén. Myos ladkeméaaraysten kohdalla ollaan siirtymdssé kokonaan séhkdiseen reseptiin.
Jatkossa paperireseptejd voidaan kayttaa ainoastaan erityistilanteissa.

Neuvottelukunnassa keskusteltiin paljon tietojarjestelméssa olevasta tiedosta ja miten sité voi-
daan kayttaa tulevaisuudessa. Esimerkiksi tietovarannoissa olevan tiedon louhimiseen ei ole
selkeité sdantojé: voidaanko tietoa louhia niin ettd lopputulos toimii kansalaisen etujen vastai-
sesti, esimerkiksi siten, ett4 tieto saavuttaa tulevia tyonantajia tai vakuutuksen tarjoajia. VVoi-
daanko geenitietoa kayttd4 henkilon etujen vastaisesti? Toisaalta massiiviset tietovarannot he-
rattavat kysymyksen siitd, ovatko kansalaiset tulevaisuudessa tietovarantojen ja tietojen hal-
linnan kautta entista epéatasa-arvoisemmassa asemassa. Onko tieto siis kaytettavissé vain suu-
rella rahalla? Johtaako tiedonvélitys eriarvoisuuteen?
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Neuvottelukunnassa keskusteltiin myds potilaan itse kirjaamien tietojen merkityksesta. Poti-
laan osallistuminen tiedon kerdamiseen helpottaa sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenki-
16n ty6taakkaa, jolloin hén voisi keskittyd osaamisalueeseensa. Potilaat ovat myos valveu-
tuneempia, ja voidaan olettaa, etta rekisteritietojen korjauspyynnot esimerkiksi lisaantyvat tu-
levaisuudessa. Nykyajan vanhukset eivat hallitse tietojarjestelmia, mutta parinkymmenen
vuoden kuluttua voi tilanne olla toinen. Joka tapauksessa yhteiskunnassa on jatkossakin hen-
kiloita, jotka eivat kykene ké&yttdmaan séhkaisia tietojarjestelmid. Siitd huolimatta heilld pitaa
olla mahdollisuus osallistua omaan hoitoonsa ja sitd koskevaan paatoksentekoon, ja yhteis-
kunnan pita4 varata keinoja ja voimavaroja heidan tukemiseen tassa tehtavassa..

Asiasta laaditaan kannanottoluonnos seuraavaan ETENE:n kokoukseen.
9 Illmoitusasiat
- Kansallisten eettisten neuvottelukuntien jarjestamaan Etiikan péivaan 18.3.2014 on jo ilmoit-

tautunut yli 200 osanottajaa.

- Neuvottelukunnan jasenille ja varajasenille on lahetetty sahkdpostilla tietoa Pirkanmaan sai-
raanhoitopiirin hoitoetiikan paivasta 11.3.2014.

- Sateenkaariperheet jarjestavat 12.3. iltapdivalla seminaariin sijaissynnytyksestd. Kutsu on 1&-
hetetty ETENE:n jasenille sahkopostilla.

- Paasihteeri on ollut kuultavana eduskunnassa valtioneuvoston tulevaisuusselonteosta
5.3.2014.

- Kirsti Aalto on vélittdnyt neuvottelukunnan kokouksen pdydélle toimitettavaksi viestin saat-
tohoitolakia koskevasta aloitteesta.

- Poydalle jaettiin myds kokouspéivana Helsingin Sanomissa ilmestynyt mielipidekirjoitus
”Suun sairauksien hoito on yh4 eriarvoista”, jonka olivat kirjoittaneet neuvottelukunnan ja-
senet Heikki Vuorela ja Jyrki Jyrkdama.
10 Muut esille tulevat asiat
Ei ollut muita asioita.

11 Kokouksen paatos

Puheenjohtaja paatti kokouksen klo 16.05.

Puheenjohtaja Markku Lehto

Paasihteeri Ritva Halila



