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1 Kokouksen avaus

Puheenjohtaja Markku Lehto avasi kokouksen klo 12.00.

2 Edellisen kokouksen poytakirja

Hyvéksyttiin.

3 llmoitusasiat

e ETENE:n yksi kansanedustajajdsen vaihtuu Tuula Haataisen siirryttyd Helsingin
apulaiskaupunginjohtajaksi. Hanen seuraajakseen SDP:n eduskuntaryhma ehdotta-
nee Ilkka Kantolaa, joka vieraili jo ETENE:n kesdseminaarissa.
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e Stakes jarjestdd vield kerran Pakkoa terveydenhuollossa késittelevdn seminaarin
25.9.2007 Niuvanniemessa, Kuopiossa. Yksi kokouksen alustajista, yliladkari Veijo
Nevalainen, haluaisi tulla ETENE:en esittelemdan Imatran mielenterveystyotd. Paa-
tettiin kutsua ylilaakéri Nevalainen seuraavaan ETENE:n kokoukseen.

e ETENE:n ja VANE:n yhteisseminaari on 26.11.2007 Nakovammaisten palvelu- ja
toimintakeskuksessa liriksessa, Itdkeskuksessa, Helsingissd. Seminaarin ohjelma-
luonnos jaettiin kokousedustajille.

e Pohjoismainen Bioetiikkakomitea jarjestdd seminaarin ”Dignity, Disability, Disc-
rimination and Diagnosis” Reykjavikissa 19.-20.10.2007. Paasihteeri osallistuu ta-
han.

e Biopankkitydryhma on saanut lisaikaa 30.9.2007 saakka, tyéryhman loppuraportti
luovutetaan ministerille 12.10.2007.

e TUKIJA:n seminaari pidetddn 16.10.2007 Saatytalolla. ETENE:n jasenille lahete-
taan lahiaikoina seminaarin lopullinen ohjelma ja ilmoittautumisohjeet.

e Pa&dsihteeri ja puheenjohtaja tapasivat TEO:n ylijohtajan Jukka Mé&nniston 3.9.2007
Tapaamisessa pohdittiin TEO:n toiminnassa esiin tulleita terveydenhuollon eettisia
kysymyksid. Yksi ongelmakohta on valvonnan ja vastuun ongelmat erityisesti ter-
veydenhuollon palveluiden ulkoistamisessa. TEO muotoilee kysymyksenasettelun-
sa ETENE:lle syksyn aikana.

4 Seminaari 2007: jatkokasittely

Seminaarissa kasiteltiin terveyden edistdmista varsin monista nakdkulmista. Syksyn
kokouksissa ja tulevan julkaisun yhteenvedossa nostetaan esiin ETENE:Ile tarkeita
eettisid ndkokohtia liittyen terveyden edistamiseen.

Terveyden edistamisen tavoitteena on sairauksien ehkaisy. Sit4 voidaan tehd& monel-
la tavalla. Sairauksien ehkdiseminen on yhteiskunnallekin usein edullisempaa kuin
niiden hoito. Kuitenkin julkisen terveydenhuollon voimavarat ovat sidottuja paljon
sairauksien hoitoon. Jos joudutaan karsimaan, karsitaan usein toiminnoista, jotka ei-
vat ole pakollisia tai kiireellisia.

Yhteiskunnalliset muutokset vaikuttavat myds siihen, miké on hyvaksyttya ja joskus
tarkasti sdénneltya. Tydsuojeluun liittyvat lait ovat muuttaneet paljon tydeldman kéy-
tantdja. Suojaus melulta ei esimerkiksi endé ole henkilon itsensa asia, vaan tyonanta-
ja on velvollinen jarjestamaan riittdvat suojaimet ja valvomaan niiden kéyttéa. Ra-
vintolatupakoinnin kielto perustuu ravintolahenkiloston tydsuojeluun. Alkoholin ai-
heuttamien haittojen kohdalla keskustellaan, pitéisikd henkil6d aktiivisemmin hoitaa
jopa tahdosta riippumatta, mikéli han aiheuttaa alkoholin vaikutuksen alaisena esi-
merkiksi liikenneonnettomuuden. Alkoholin k&ytté ja siitd aiheutuvat sairaudet ja
lieveilmiot aiheuttavat yhteiskunnalle merkittavia kustannuksia. Samoin lihavuuteen
liittyvat sairaudet aiheuttaa yhteiskunnalle my6s huomattavia kustannuksia. Tervey-
den edistamisen edut yksil6lle ja yhteisolle ovat usein yhdensuuntaisia ja Kietoutuvat
yhteen.

Ymparistonakdkohtien ottaminen esiin seminaarissa néahtiin tarkeaksi.

Keskustelussa pohdittiin ETENE:n kannalta keskeisia eettisia nakokohtia terveyden
edistamiseen liittyen. Tallaisia ovat mm. resurssien allokointi sairauksien hoitamisen
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ja ehkéisemisen vélilla. T&té ei juurikaan kasitelty seminaarissa. Alkoholin, tupakan
ja ravinnon kohdalla painotetaan paljon yksilén omaa vastuuta. Tupakointia on rajoi-
tettu viime vuosina nimenomaan toisille aiheuttaman haitan nakdkulmasta. Pdihtei-
den kayttoa rajoitetaan, jos ihminen aiheuttaa haittaa tai vaaraa (esim. liikenne). Li-
havuus aiheuttaa haittaa l1ahinna ihmiselle itselleen, haitta muille tulee 1ahinn& kol-
lektiivisesti jaettavissa terveydenhuollon kustannuksissa.

Yhteiskunnassa olisi tarkeda keskustella siitd, minké takia ja miten edistetddn vaeston
terveytta. Terveyden edistdaminen on yksi terveyspolitiikan painopiste, ja silld on
lainsdadannollinen pohja. Kunnat edistavat terveyttd monin tavoin ja vaihtelevasti.
Terveyttd edistavat myods yksityissektori seka kansalaisjérjestelyt. Terveyden edisté-
minen on esimerkiksi ty6terveyshuollon perustehtévia. Terveyden edistamisen tavoi-
te on paitsi yksilon etu myos mahdolliset seké yritysten ettd yhteiskunnan saastot sai-
rauskustannuksissa. Yrityksen intresseissd on pitéa tyontekijat tyokuntoisina, koska
se vaikuttaa yrityksen tuotokseen. Ennen kaikkea terveyden edistdminen ja sairauksi-
en ja sairastumisen ehkaisy vahentaa inhimillisen karsimyksen maaraa.

Asiasta valmistellaan ETENE:n yhteenvetoluonnos seuraavaan kokoukseen.

5 ETENE:n tuleva toiminta

Puheenjohtaja halusi ottaa aiheen keskusteluun pohtien, tekeeké ETENE oikeita asi-
oita ja onko se tehtdviensa tasalla. ETENE:n yksi keskeisimmista tehtévista on herét-
tdd yhteiskunnallista keskustelua terveydenhuollon eettisistd kysymyksistd. ETE-
NE:ll& on mahdollisuus ottaa erilaisia kysymyksié jarjestaytyneelld tavalla kasitte-
lyyn ja paasta tassa keskustelussa perusteltuihin ndkemyksiin. Koska ETENE:ssa on
jasenid monilta eri yhteiskunnan alueilta, sen kannanottojen voidaan olettaa olevan
ns. valistuneita mielipiteitd. ETENE:n kannanotot voivat olla perustana myos yhteis-
kunnallisessa paatoksenteossa.

Keskusteltiin siita, pitdisikd ETENE:n enemman ottaa kantaa ajankohtaisiin julkises-
sa keskustelussa oleviin asioihin. Monet kokivat, ettd ETENE voisi reagoida niihin
useammin. ETENE on jonkin verran ottanut lausunnoissaan kantaa ajankohtaisiin
asioihin. Monet neuvottelukunnan jésenet toivoivat ETENE:It4 enemman nékyvyyt-
tad. Keskustelussa ei kuitenkaan noussut esiin keinoja milla lailla nakyvyytta saatai-
siin. Monet toivoivat ETENE:n toiminnan terveydenhuollon tukena vahvistuvan.
ETENE:n julkaisut, lausunnot ja kannanotot ovat tassa tarkea toimintakanava. ETE-
NE:n julkaisut ovat usein laadittu laajemmista asiakokonaisuuksista. Niitd kaytetaan
paljon terveydenhuollon ammattihenkildiden koulutuksessa, erityisesti terveyden-
huollon yhteiset eettiset periaatteita sekd saattohoitoraporttia tilataan koulutukseen
jatkuvasti.

Neuvottelukunta néki térkeiksi vanhusten ja vammaishuoltoon liittyvat kysymykset,
jotka jo nyt ovat ETENE:n asialistalla. Elamaan ja kuolemaan liittyvat kysymykset
nousevat jatkuvasti esiin, mm. julkisuudessa esill& olevissa tapauksissa. Priorisointi
nousee usein esiin keskusteltaessa terveydenhuollon toiminnasta ja erityiskysymyk-
sistd. Terveydenhuollossa joudutaan jo varsin pian tekemaddn pé&atoksia siitd, mihin
sen voimavaroja suunnataan. Tahan kysymyksenasetteluun liittyvat kysymykset kal-
liista la&kkeista ja hoidoista, joista ETENE:ssa on jonkin verran jo keskusteltu. Prio-
risointikeskustelua on yritetty kdynnistdd monelta taholta jo 1990-luvulla. ETENE:Ila
voi tulevaisuudessa olla siing tarkeé rooli. ETENE:Ita toivottiin my6s nédkemyksia
lilallisesta ladketieteen teknologisoitumisesta. Myds aivot ja etiikka liittyvat jo nyt

C:\Documents and Settings\stmrhal\Ty6p&yta\ETENE2006-
2010\Kokous4_2007\Etpk4_07a.doc



4(7)

kasiteltdvana oleviin asioihin, mutta tarvittaessa voidaan ottaa esiin laajemmassakin
asiayhteydessa.

Tulevaisuudessa noussee esiin hoitamisen ja hoitamatta jattdmisen problematiikka
liittyen esim. kehitysvammaisten ja vanhusten hoitoon, kuolemaan ja elvyttamétta
jattamiseen, jotka ovat jalleen nousemassa voimakkaasti julkiseen keskusteluun.

Pulmallisten kysymysten voidaan olettaa lisdantyvén tulevaisuudessa myds koskien
asioita, jotka ovat ristiriidassa muiden yhteiskunnallisten rakenteiden ja paatoksente-
on kanssa. Téllaisesta esimerkkind neuvottelukunta naki alkoholiveron laskun, joka
perustui taloudellisiin ndkdkohtiin, mutta josta on ollut seurauksena merkittavé alko-
holiperdisten sairauksien ja haittojen lisadntyminen ja rasitteet terveyden- ja sosiaali-
huollossa.

Kokouksessa ehdotettiin seminaaria dementiahoitoon liittyvista eettisistd kysymyk-
sistd. Vanhusten terveydenhuollosta tehty raportti voi olla tdssa hyvéna pohjana. Se-
minaarin kohderyhma jai vield avoimeksi. Sellaiseksi ehdotettiin koululaisia ja opis-
kelijoita, joille jarjestettiin seminaari kevéalla 2005.

ETENE néki tarkeédksi tyomuodoksi tyéryhmaraportit. Se kuitenkin edellyttda ryh-
man j&seniltd huomattavaa ty0panosta.

ETENE:II& on tarked rooli toimia yhteiskunnan tuntosarvina. Yhteiskunnallisesti
merkittdvissa muutoksissa, kuten nyt kunta- ja palvelurakenneuudistuksessa, on hyva
seurata mité tapahtuu, reagoida herkasti ja ndin yrittaa vaikuttaa kehitykseen.

Puheenjohtaja ja paésihteeri tekevét asiasta yhteenvedon jatkotoimia varten.

6 ETENE:n vanhustyoryhma

ETENE:n vanhustyoryhma kokoontui elokuun lopussa ensimmaiseen kokoukseensa.
Osalle tydryhman jasenistd kokousaika ei sopinut, ja sen vuoksi tyéryhméssa paatet-
tiin ké&sitelld mydhemmin alan lainsaddantoa ja terveydenhuollon rakennetta koske-
via osia. Raporttia lahdettiin rakentamaan edellisen neuvottelukunnan evastyksen
mukaisesti terveydenhuollon yhteisten eettisten periaatteiden pohjalta. Talla kerralla
paatettiin keskittya raportin painopisteisiin ja keskeisiin kysymyksiin.

Todettiin, ettd raportin otsikko ei vastaa sen sisaltod. Raporttiin ehdotettiin eettisten
periaatteiden ottamista raportin alkuun, jonka jalkeen tekstissa aukaistaisiin konk-
reettisesti joitain erityisié termeja ja nakokohtia.

Keskusteltiin siitd, olisiko raportissa parempi kéyttaa termid "ikaihmiset”. Enemmis-
t6 kallistui kuitenkin vanhus-termin taakse, vaikka siihen liitetdén usein raihnaisuus
ja monisairastavuus. Toisaalta yhteiskunnallisessa keskustelussa vanhus-termi on
yleisesséd kaytossa (esim. vanhuspolitiikka, vanhustyo jne.). Paatettiin selkiyttédd ra-
portissa esiintyvaa termistod. Raportissa toivottiin késiteltdvan enemman vanhusten
mielenterveyttd ja yksindisyyttd ja vdhemman ladkehoidon pulmia. Kokouksessa
keskusteltiin vanhusten ali- ja ylihoidosta, johon toivottiin Kiinnitettdvan huomiota.

Kokouksessa keskusteltiin pitk&dan vanhusten asumisesta. Suurin osa vanhuksista elaa
ldhes elaménsa loppuun ilman tarvetta ulkoisiin palveluihin. Ei ole kuitenkaan poik-
keuksellista, ettd viimeisind vuosina avun tarve lisadntyy, vanhuksen selvidminen ar-
jessa vaikeutuu ja yhteison palveluiden tarve kasvaa. Monet vanhukset asuvat liian
usein ja aivan liian pitkaan heille soveltumattomissa asunnoissa, mm. hissittdmissa
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kerrostaloissa tai haja-asutusalueilla, joihin apua on hankalaa jarjestad. Téhan ratkai-
suina voisivat olla senioriasunnot, jonne vanhukset voisivat muuttaa viela hyvakun-
toisina. Niissé vanhukset voisivat tuntea olonsa turvalliseksi, ja niihin voidaan palve-
lut raataloida hanen tarpeitaan vastaavasti elaman loppuun saakka. Tallaisia on Suo-
messa viel& vahan.

Vanhustenhuollon ongelmana on myds henkiléstopula. Gerontologisia hoitajia on
vahan tarpeeseen nahden, ja hoitajat hakeutuvat helposti kevyemmille aloille. Riitta-
va henkildstomaara mahdollistaa vanhusten hoidon ilman fyysisté tai ladkkeellista si-
tomista.

Yhteiskunta kokonaisuudessaan voi luoda ja yllapitaa diskriminoivia asenteita ikéan-
tymiseen ja vanhuuteen. Esimerkiksi Kelan hallinnonalan teksteissa jo 45-vuotias on
ikaantyva, 55-vuotias ikéantynyt, elakeikdinen vanhus. Tallainen lahtokohta ei ole
omiaan selvidamaan yhteiskunnan ikaantymisesté johtuvista rasitteista.

Kokouksessa keskusteltiin iasta hoitopaatdsten perusteina. Korkea ika ei ole sairaus.
Sek& fyysinen ettd psyykkinen toimintakyky vaihtelevat vanhuksilla yksil6llisesti
merkittavasti. Suunnilleen puolet vanhuksista pérjaa arjessa ilman ylimaaraista apua,
35 % tarvitsee ajoittain apua. N. 15 % tarvitsevat arkeensa runsaasti ulkopuolista
apua. lan myota eri sairauksien esiintyvyys lisddntyy, ja sairaudet lisdavéat toimenpi-
teiden riskejad sekd vahentédvat mahdollisuuksia hyotya joistain hoidosta; toisaalta
monet hoidot voivat hyddyttad myos vanhuksia merkittavasti, mikali se lisaa elamén-
laatua tai lisdd mahdollisuuksia itsendiseen elamaan.

Nykyaéan kunta velvoitetaan kilpailuttamaan palveluita ja niiden tarjoajia myds van-
husten hoidossa. Toisaalta kova kilpailu voi karsia myos laadukkaita palveluita ja
pienid yksikoitd, ja vaikuttaa siihen, ettd vanhuksia siirrellaan yksikosta toiseen eri-
tyisesti palveluiden hinta on hankinnoissa méaréavé tekija. Kilpailuttaminen asettaa
paljon vaatimuksia tarjouksen siséllolle, toisaalta riittdva maara palveluiden tuottajia
on edellytys sille, etté kilpailutuksesta on hyotyé.

Neuvottelukunta katsoi kuolemaan liittyvien ndkdkohtien ottamisen raporttiin tarke-
aksi.

Néilla evéstyksilla tydryhmaé jatkaa tydskentelyd. Tyoryhman seuraava kokous on
5.10.2007.

7 S&ahkdinen potilasasiakirja-arkisto ja saéhkdinen resepti

Erityisasiantuntija Teemupekka Virtanen esitteli STM:n sdhkdisen potilasasiakirja-
arkiston ja sahkoisen reseptin valmistelussa esiin nousseita kysymyksid, joista tyo-
ryhma oli péaattanyt informoida ETENE:&. S&hkdista potilasasiakirja-arkistoa ja sah-
koista reseptia koskeva lainsdadantd on jo voimassa, ja parhaillaan viimeistelldén
asetusta ja asiaan liittyvaa opasta.

Sahkoisen potilasasiakirja-arkiston tavoitteena on ollut hyva ja yhtendinen potilaan
hoito, sahkoisten potilasasiakirjojen jarjestelmien yhdenmukaistaminen, turhien tut-
kimusten vahentdminen ja tiedonkulun parantaminen. Yhtend tavoitteena on myos
toiminnan rationalisointi siltd osin, mika ei suoranaisesti ole potilaan hoitoa (esimer-
kiksi paperin kuljettaminen ja arkistointi). Sahkdinen potilasasiakirjajarjestelmé on
kansallinen arkisto, joka ei poista ongelmia paikallisella tasolla. Ongelmana on eri-
laisten jo perustettujen jarjestelmien kehittymattomyys ja yhteensopimattomuus.
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Tama uhkaa joskus jopa potilasturvallisuutta, jos virheité tai perati muuttuneita tieto-
ja ei havaita ajoissa.

Sahkoisen potilasasiakirjajarjestelman keskeiset periaatteet ovat samat kuin potilas-
asiakirjajarjestelman aiemminkin. Jos potilaan tietoja tarvitaan, ne haetaan, ja kayton
jalkeen siirretdén takaisin. Jatkossa potilaan tiedot menevéat keskitettyyn jarjestel-
maan, ja potilas ei jatkossa pysty kotimaassa tata valttamaan.

Jarjestelm& muuttaa potilaan ja terveydenhuollon ammattihenkilon valista suhdetta ja
ammattihenkildiden toimintatapaa. Nyt ladkarilla ovat edessadn potilasasiakirjat, jat-
kossa vain ne tiedot joista potilas antaa suostumuksen. Potilas voi n&dhda jérjestel-
massa kaikki hanta koskevat tiedot, ladkari vain ne jotka potilas hanelle antaa nahta-
vaksi. Potilas voi myds konsultoida muita l&&kéreité ja asioida ulkomailla. Jatkossa
tulee pohdittavaksi, miten eri maiden kéytannot ja saannokset vaikuttavat kotimaan
la&dkemadrayskaytantoon.

Kielikysymys tulee téssé usein esiin: potilasasiakirjat ovat silla kielella, jolla la&kari
ne kirjoittaa. Voidaankin kysya, onko potilaalla oikeus potilasasiakirjojista saatavaan
tietoon omalla didinkielelldan.

Kokouksessa keskusteltiin paljon siitd, milla perustein laakari voi méaraté hoidosta,
jos hénella ei ole olennaisia tietoja potilaan terveydestd, esimerkiksi hdnen kaytta-
mistaén ladkkeista tai laboratoriotuloksista. Tama voi vaikuttaa merkittavasti potilas-
turvallisuuteen.

Kokouksessa keskusteltiin my0s tietojen muusta kaytostd. Tietoja kaytetddn ny-
kyisinkin terveydenhuollon tilastoinnissa ja tutkimuksessa. Jatkossa kiinnostusta tie-
tokannan kayttdon voi nousta mm. liittyen kansalliseen turvallisuuteen, vakuutuksiin
tai tydelaméan. Myos kunnat ja valtio ovat kiinnostuneita siitd, kuinka hoito toteutuu
ja paljonko se maksaa. Tulevaisuudessa liséhaasteita arvioidaan nousevan esim. bio-
pankeista ja niiden kéaytosta tutkimuksessa. Téllaisiin tarkoituksiin tietoa pitda pystya
myos jalostamaan, ja siihen taytyy kehittdd sopivia jarjestelmid, jossa potilaan yksi-
tyisyyden suoja ei vaarannu. Tulevaisuudessa paattajien pitdd ottaa kantaa siihen,
mihin muihin toimintoihin kuin potilaan hoitoon arkistoa voidaan kayttaa.

Jotta potilasasiakirjoista voidaan hakea olennaista tietoa, olisi sen rakentamisessa tar-
kedd systemaattinen, méaramuotoinen kirjaus ja selkeét ohjeistukset. Tama on nyky-
aan viela ongelmallista, koska toisaalta sairauskertomus on kertomus, jota kukin l&&-
kari kirjaa omalla tavallaan. Esimerkiksi terveydenhuollon laadun seuraamiseen poti-
lasasiakirjojen rakenne on viela liian heterogeeninen. On tarkeda etta sairauskerto-
musjarjestelmat olisivat terveydenhuollon toimintaa tukevia erityisesti ajatellen poti-
lasturvallisuutta ja laatujarjestelmaa. Jarjestelmén pitdisi olla riittdvan yksinkertai-
nen, esimerkiksi niin, etta reseptin kirjoitus tulisi automaattisesti osaksi potilastieto-
jarjestelmad. Nykyisin potilasasiakirjajarjestelméasta ei ndy tietoja, joilla voitaisiin
arvioida terveydenhuollon yksikon toimintaa, mm. potilaiden kayntimaarid tai niiden
laatua, kansanterveyden mittareiden muuttumista tms.

Sahkoisen potilasasiakirjajarjestelman tehtdvdna on myos standardoida tietoa esi-
merkiksi maaramuotoisten lomakkeiden avulla, joihin tehtyja kirjauksia jarjestelmén
pitéisi tukea. Jotta téllaiset voisivat toimia, pitéisi kehittdd synonyymisanastoja ja sa-
nakirjoja, joilla toisiaan vastaavat asiat voitaisiin yhdistaa.

Potilasturvallisuuden ja myo6s ladkarin oikeusturvan kannalta on olennaista nahda,
mité tietoja laékarilld on ollut kdytettavissa paatdsta tehdessaan. Mikali jarjestelma
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on monimutkainen ja kankea, tieto voi olla vaikeasti l10ydettavissa. Kriittisten riski-
tietojen pitdisi olla helposti 16ydettavissd (mm. ladkitys, hoitotahto, perussairaudet)
silloin, kun niiden antamista potilas ei ole kieltanyt.

Kokouksesta keskusteltiin myds siitd, miten henkilokunta suhtautuu potilaaseen joka
on kieltanyt tietojen luovuttamisen. Toisaalta pohdittiin myos sitd, milloin potilas on
kykeneva antamaan tiedon luovutukseen suostumuksen, ja milloin tarvitaan suostu-
mus muualta.

Potilasasiakirjajarjestelmén ei ole tarkoitus estaa potilaan hoitoa. Jos tietoa tarvitaan,
sitd voidaan hakea kuten tah&nkin saakka sahkoisestd arkistosta. Olennaista tdssa on,
ettd kaikesta tiedonhausta jaa jalki arkistoon.

Neuvottelukunta kiitti Teemupekka Virtasta alustuksesta ja jad seuraamaan tyoryh-
man tyota.

8 TUKIJA
TUKIJA:ssa asiat menevét hyvin eteenpéin. Syksylld 2007 TUKIJA:1la on yhteisko-
koukset lokakuussa Laakelaitoksen kanssa, marraskuun kokouksen yhteydessa tutus-
taan Norjan yhteen alueelliseen eettiseen toimikuntaan, joka tulee vierailulle Helsin-

kiin. Joulukuun kokouksen yhteydessd on TUKIJA:n oma koko paivan suunnittelu-
kokous.

9 Muut asiat

Ei ollut muita asioita.

10 Kokouksen paatds

Puheenjohtaja Markku Lehto paatti kokouksen klo 15.15

Kokouksen puolesta

Markku Lehto Ritva Halila
ETENE:n puheenjohtaja Ylila&kari, paésihteeri
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