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1 Kokouksen avaus ja esityslistan hyvaksyminen tydjarjestykseksi
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STM105:00/2014

Julistettiin kokous avatuksi ja hyvaksyttiin esityslista tyojarjestykseksi. Osallis-
tujat esittaytyivat lyhyesti.

2 Edellisen kokouksen poytakirjan hyvaksyminen

Hyvéksyttiin edellisen kokouksen pdytakirja.

3 Syksyn kokousten aikataulu

Doodle-ehdotusten ja kalentereiden pohjalta paatettiin seuraaviksi kokousajan-
kohdiksi maanantai 14.9., maanantai 26.10 ja tiistai 15.12. kaikki klo 13-16.

Otetaan kokoustilavarauksissa huomioon esteettomyys.

Puhelin

PL 33, 00023 VALTIONEUVOSTO

www.stm.fi
www.etene.fi

0295 16001

e-mail: kirjaamo.stm@stm.fi
etunimi.sukunimi@stm.fi


http://www.stm.fi/
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4 Tietoa ETENEN nettisivu-uudistuksesta

Esiteltiin kotisivu-uudistuksen esimerkkisivut ja rakenne sekd logouudistus ja
mahdollisuus blogiin. Keskusteltiin muutoksesta ja aiempaa aktiivisemmasta
toiminnasta viestinnan osalta myds verkossa ja sosiaalisessa mediassa. Lisataan
sivustolle jakolinkit sosiaalisen median palveluihin. Uudistuksessa pyritadn séi-
lyttdméan vanhojen sivujen arvokas yleisilme. Sivuja pyritddn myos kuvitta-
maan, sivujen rakentamiseen on kaytossa ministerion kuvapankki.

Esiteltiin "keskeisid aiheita” -osuus ja sen siséltd. Keskusteltiin ulkoasun vies-
teisté ja todettiin, ettd ulkoasun tulee viestittdad ihmisarvoa ja inhimillisyytta se-
ka tekstin ja havainnollistamisen tarkeyttd. Kerrottiin ja toivottiin, ettd haku-
toiminto kehittyy. Keskusteltiin asiasanoituksen tarkeydesta seka pienten asioi-
den, kuten PDF-muodon vaikutuksesta hakutoiminnon toimivuuteen. Pohdittiin
yldotsikon ”Lausunnot ja muut aineistot” nimedmisti niin, ettd lausunnot ja
kannanotot nakyisivat myos.

Keskusteltiin logouudistuksesta ja sen symboliikasta. Uudet sivut ovat paésaan-
tOisesti esteettdmat muutamaa kuva-PDF:&4 lukuun ottamatta, silla p&dosa do-
kumenteista pystytddn muuttamaan sellaisiksi, etté niita pystytaan lukemaan
nékdévammaisten lukulaitteiden avulla. Todettiin, ettd varimaailma on moderni
ja raikas vaikkakin l1&ahelld THL:n varimaailmaa.

Osa jasenista ilmoittautui jo blogien ja lyhyiden ajankohtaistekstien vapaaeh-
toisiksi Kkirjoittajiksi. Paatettiin, ettd vaikka blogia voi kirjoittaa aiheiden tulles-
sa mieleen, taytyy olla suunnitelmallinen ja jarjestelmallinen jotta kirjoitukset
uudistuvat riittdvan usein. Keskustelussa todettiin, ettd blogi voi toimia ns. ma-
talan kynnyksen houkuttimena neuvottelukunnan sivustolle ja eri aiheisiin.
Paétettiin, ettd blogeja Kirjoittavat vain ETENEN jésenet, eika niitd voi suoraan
kommentoida. ETENEnR palautesivuun tulee suojaukset massapostitusten esta-
miseksi. Palautesivun kautta tulee sivustojen lukijoilta paljon kysymyksia ja
kommentteja, vaikkakin nykyisin myds paljon roskapostia.

5 Kokeellinen hoito

Alustavasti ajateltu, ettd syksyn harjoittelijaa voitaisiin hyddyntaa keradmaan ja
kokoamaan tietoa kokeellisen hoidosta ja tdhan liittyvasta materiaalista. Har-
joittelija voisi perata kokeellista hoitoa koskevat sddnnokset, selvittdd miten
kokeellista hoitoa tehdaén ja mita se on. Toivottiin, ettd harjoittelija osallis-
tuisis syys- ja lokakuun sekd mahdollisesti myds joulukuun kokouksiin.

6 ETENERN lausuntojen rakenne

Esiteltiin lyhyesti Kirsi Ruuhosen laatiman luonnoksen sisaltod. Keskustelussa
todettiin, ettd luonnos helpottaa kokonaisuuden hahmottamista sek& lausunnon
pyytajien ettd antajien ndkokulmasta. Alkuun paatettiin lisata tiivistelma ja lop-
puun kirjallisuus- yms. viitteet sekd asiasanat. Lausunnossa pyritaén korosta-
maan faktoja, jotka ovat tarpeellisia asian ymmartamisen kannalta. Erityisesti
etiikan ja juridiikan valinen suhde herétti ndkemyksia. Kokouksessa keskustel-
tiin valiotsakkeiden muodosta ja tyylista. Todettiin kuitenkin, ettd véliotsakkei-
den lisdys riippuu lausunnon pituudesta ja luonteesta. Ne rytmittavét asian tar-
kastelua ja jaottelevat hyvin pitkdd lausuntoa. Lyhyissa lausunnoissa valiotsikot
eivat valttamatta ole tarpeellisia, eiké rakenteen pidé olla liian jaykka eika ra-
joittaa lausuntojen antamista.
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Puheenjohtaja totesi neuvottelukunnan osoittaneen téssa loistavaa itsesaantelyé
ja kiitti Kirsi Ruuhosta tehdysté tyosta.

7 Lausuntopyynt6é vammaislainsaddannon uudistuksesta

Todettiin, lausuntoaikataulun olevan varsin lyhyt ja neuvottelukunta voi sen
vuoksi késitelld lausuntoa vain tassa kokouksessa. Kerrattiin lyhyesti uudistuk-
sen tarkoitus ja taustat.

Valas-ty6ryhma on toivonut kommentit nettikyselyn kautta, jossa on tilaa myds
vapaille kommenteille. Keskustelussa todettiin uuden lain I&htokohdaksi yh-
denvertaisuus, mika poikkeaa aikaisemmasta perinteisesté jarjestelmakeskei-
sesté palveluiden rakenteesta. Laista on poistettu vaikeavammaisuuden méaéri-
telmd. Voimassa olevassa vammaispalvelulaissa méaaritelladn vaikeavammais-
ten subjektiiviset oikeudet, jotka taten poistuisivat. Nykylainsdddannén mukaan
kunnan on jarjestettdva vaikeavammaiselle hdnen tarvitsemansa palvelut.

Keskustelussa herasi huoli siitd, turvaavatko uuden lain sanamuodot kaikkein
heikoimmassa asemassa olevien palvelut, ja toivottiin neuvottelukunnan kan-
nanottoa erityisesti tdhan.

Lainvalmistelussa on pyritty katsomaan vammaispalvelulain yhtyméakohtia
muuhun lainsaddantdon, mm. sosiaalihuoltolakiin. Keskustelussa korostettiin
yhtendistdmisen tarkeyttd, jolloin syntyy mahdollisuus poistaa palvelun saannin
esteitd ja luoda tarpeen mukaisia palveluita. Keskusteltiin palveluiden erilaisis-
ta rahoitusvaihtoehdoista ja -malleista, jotka ovat olennaisia lain soveltamisen
ja toimivuuden kannalta. Esimerkiksi asiakkaan maksuosuus on erilainen sen
mukaan, kuuluuko hanen tarvitsemansa palvelu sosiaalihuolto- vai vammais-
palvelulain piiriin.

Uudistettu vammaispalveluita koskeva laki ei koske ik&dantymiseen kuuluvan
sairauden aiheuttamaa toimintakyvyn alenemaa. Tastd on keskusteltu lakiuudis-
tuksen valmisteluvaiheessa: Ikarajauksella on pyritty siihen, ettd palvelut séi-
lyisivat vammaisilla. Maérittely voi kuitenkin olla vaikeaa: mik& lasketaan idn
tuomaksi toimintakyvyn alenemaksi, mika taas olisi vammaispalveluun kuulu-
vaa palvelua. Esimerkiksi voidaanko yli 65-vuotiaalta henkil6lta, jolta on pit-
kaaikaissairauden haittojen seurauksena amputoitu alaraaja, evata asunnon
muutosty6t, mikali hanen ei katsota kuuluvan vammaispalvelulain piiriin. Ny-
kyisinkin yli 65-vuotiaan on vaikeaa saada kuntoutusta. Lain maaritelmét voi-
vat johtaa siihen, etté ikaantyneet suljetaan lain sovellusalan ulkopuolelle, min-
k& vuoksi he joutuvat maksamaan tarvitsemistaan palveluista enemman kuin
samasta vammasta karsivat nuoremmat palveluiden kayttajat.

Kokouksessa keskusteltiin my6s vamman ja vammaisuuden aiheuttamasta lei-
masta ja sen vaikutuksesta arjen hyvinvointiin. Toimintakyvyn aleneman méé-
rittelemisté pidetddn nykyadan valttdmattomina palveluiden saamiseksi. Se voi
kuitenkin esimerkiksi nuorten ihmisten kohdalla johtaa pitk&aikaiseen leimau-
tumiseen ja syrjaytymiseen.

Paatettiin luonnostella lausunto vammaislainsaadannon uudistuksesta keskuste-
lun pohjalta.
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8 Kommentointipyyntd Arkaluonteisen tiedon tutkimuskayton viitearkkitehtuurikuvaukseen

Esiteltiin kommentointipyynto lyhyesti. Todettiin, ettd asia koskee myds ETE-
NE&, koska sosiaali- ja terveyspalveluissa késitellaan arkaluonteisia henkilétie-
toja.

Asiakirja todettiin varsin sekavaksi. Asiakirjasta ei selvid, mista arkaluonteinen
tieto hankitaan. Prosessit on kuvattu epaselvasti. Lakiluettelo sivulla 5 siséltaa
virheitd: mainittu asetus on julkisuuslaki, ja sdannokset olivat listassa sekavassa
jarjestyksessé. Keskustelussa ehdotettiin erilaisia tapausesimerkkeja selvitta-
maan, miten arkaluonteisia henkilttietoja késiteltdessa tulisi toimia. Keskuste-
lussa todettiin, ettd asiakirjan sekavuuden ei pitéisi estaa tutkimustiedon kayt-
toa. Suomessa sosiaali- ja terveydenhuollon ja rekisterit ovat alikdytdssa, joten
hyvin tehdyt ohjeistot voivat tukea tiedon hyvaa tutkimuskayttoa. Pyydettiin et-
té ohjeistusta koskevat kommentit toimitetaan paasihteerille, joka laatii asiasta
lausunnon maarapaivadn mennessa.

9 Kesaseminaari

Puheenjohtaja kertoi, ettd tydvaliokunnassa on paatetty pitdd kesdseminaari
huolimatta siitd, ettd hallitusta ei ole muodostettu ja ETENEnN uusia kansan-
edustajajasenia ei ole vield valittu. Muistutettiin jasenia case-esimerkkien laa-
timisesta kesaseminaariin. Casejen tarkoituksena on paasté kasiksi niihin risti-
riitoihin joihin voidaan lainsaadannolla vaikuttaa.

Esitettiin yhdeksi tapausesimerkiksi yhdeksésluokkalaista oireilevaa nuorta.
Toiseksi tapausesimerkiksi otettaisiin hallinto, sen tehtavat ja hallinnon maarit-
tely. Ehdotettiin myds harvinaissairautta sairastavan tilanteen pohdintaa ja pa-
rannusta. Annika Rentola koordinoi ideat yhdeksi ehdotukseksi. Caset valmis-
tellaan juhannukseen mennessa.

Ty6valiokunta on vastuussa kesaseminaarin yleisesta koordinoinnista. Kesése-
minaari pidetddn Heurekassa 19.8. klo 9 - 15, jonka jalkeen klo 15 eteenpdin
ETENERN jasenet jatkavat seminaarity6ta vield keskenaan. Heureka on esteetdn
ja hyvien kulkuyhteyksien paassa.

10 Martti Lindqvist -seminaari

Helsingin kirjamessujen seminaariohjelmasta on varattu tunti seminaarille, péi-
vaméaaré on edelleen avoin. Jaakko Heiniméki ehdotti, ettd tunnissa olisi kolme
Martti-varttia; Martti tietokirjailijana, Martti eettisend keskustelijana ja Martti
+ ETENE. Néiden liséksi jaisi viel& vartti keskustelulle. Jaakko Heinimaki
alustaa Martti Lindqvist tietokirjailijana -osuuden. Ehdotettiin Martin erilaisten
ihmisten tukijan roolin pohjalta rakentuvaa aihetta kolmannelle Martti-vartille.
Ehdotettiin tdhdn Paavo Voutilaista, paésihteeri ottaa hineen yhteyttd. Jaana
Hallamaa alustaa kolmannesta aiheesta, Martti Lindqvistin ajatuksiin, joissa
etiikka pohjautuu ihmisyyteen eika karkaa kasitteelliseksi analyysiksi.

11 llmoitusasiat

Paasihteeri kertoi SMERIn ja ETENERN jarjestdméasta seminaarista Tukholmassa
29.4. Tassa yhteydessa keskusteltiin intersukupuolisten lasten hoidosta ja hoidon
taustoista ja historiasta sekd ndihin liittyvista ongelmakohdista mm. leikkaushoi-
don, identiteetin ja ihmisoikeuksien osalta. Kuluvan kauden aikana aihe otetaan
ETENEnN késittelyyn, ehka seminaarimuodossa. Aihe on saanut myds kansainva-
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listd huomiota, se ehka tulee DH-BIONn (Euroopan Neuvoston bioetiikkakomitean)
asialistalle syksylla 2015.

o DH-BIO kokous Strashourgissa 4.-7.5.2015. Kokouksen osanottajille on l&hetetty
kokouksen matkaraportti. Kokouksen alkuun jérjestetyssé seminaarissa kasiteltiin
uusia teknologioita ja terveyttd, mm. big datasta ja geeni- ja muista uusista tekno-
logioista. Varsinaisessa komitean kokouksessa oli monta tarkeaa aihetta, mm. va-
kuutus ja geenitutkimukset, biopankit sekd mielenterveyshéiritista kérsivien tah-
dosta riippumaton hoito. Joulukuun 2015 kokoukseen tulee my6s biol&éketieteel-
listd tutkimusta koskevan lisapOytékirjan péivitys.

e SMER 30-vuotisseminaari 9.-10.9.2015

Ohjelma saapunee touko-kesékuun vaihteessa. P&asihteeri valittda lahempéa tie-
toa seminaariohjelmasta j&senille ja varajasenille.

e Saattohoitoseminaarit

Yhteisvastuukerayksella keratyilla varoilla jarjestetddn saattohoitoa koskevia se-
minaareja ympéri Suomea, Helsingissd 24.9. klo 10 alkaen Finlandia-talolla ja
pitkin talvea eri puolilla Suomea. Paasihteeri tiedottaa ETENER jdseni& seminaa-
reista.

Neuvottelukuntaan tulee harjoittelija kolmeksi kuukaudeksi syyskuusta alkaen.
Toimenkuva rakentuu kokeellisen hoidon ympérille ja mahdollisesti intersuku-
puolisten lasten seminaarin jarjestamiseksi.

12 Muut esille tulevat asiat

Jaana Hallamaa kertoi Tuomas Ojasen ja Juha Lavapuron kirjoittamasta kirjoi-
tuksesta paperittomien terveydenhuollosta perustuslakiblogissa

https://perustuslakiblogi.wordpress.com/2015/03/11/juha-lavapuro-tuomas-
ojanen-eduskunta-voi-viela-turvata-paperittomien-oikeudet/

Puheenjohtaja totesi, ettd syksysta toiminut neuvottelukunnan kokoonpano on
vakiintunut ja toiminta kdynnistynyt hyvin. Paatettiin tarkistaa toimintasuunni-
telman sisaltéa kauden kuluessa sdannéllisin valiajoin.

13 Kokouksen paatos

Puheenjohtaja paatti kokouksen klo 14:45.

Puheenjohtaja Jaana Hallamaa

Paasihteeri Ritva Halila
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