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Halila Ritva, paasihteeri
Mutanen Taina, osastosihteeri
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Varajésenet:
Muurinen Sampo
Collin Kaj

Okkonen Eila

Isoviita Vesa

Koivisto Tuija
Myllyméki Kati
Korkeila Jyrki
Martimo Kari-Pekka
Sinko Péivi

Niemeld Markku
Honka Petri
Méki-Petdja-Leinonen Anna
Lehto Juho

Anttonen Anneli
Heikkinen Hannakaisa
Ruoho Veera
Lauslahti Sanna
Salonen Kristiina

1 Kokouksen avaus ja esityslistan hyvéksyminen tyodjarjestykseksi
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STM105:00/2014

ETENEN puheenjohtaja Jaana Hallamaa avasi kokouksen klo 12.00. Esityslista hy-
vaksyttiin kokouksen tydjarjestykseksi.

2 Edellisen kokouksen poytakirja hyvéksyttiin

3 Kesdseminaari jatko

Esityslistan liitteend on kokoukseen osallistuville lahetetty péésihteerin kokoama yh-
teenvetoluonnos. Puheenjohtaja totesi, ettd seminaarissa nostettiin esiin osallistuvia,
vuorovaikutteisia matalan kynnyksen malleja, joissa myds vanhempien asiantuntijuus
otettiin kayttoon ja karttui. Tallaisia malleja tarvittaisiin entistd enemman myds uu-
dessa sosiaali- ja terveydenhuollon jérjestelmassa.

Yhteenvetoon toivottiin keskustelussa vield tiivistysta ja jonkin verran véliotsikoita.
Seminaarin alustuksissa korostui vanhemmuus lapsen arjessa. Vuonna 2007 uudiste-
tussa lastensuojelulaissa korostetaan lapsen oikeuksia, ja vanhemmuus on jaanyt va-
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hemmalle huomiolle. Lastensuojelulakiin on sen jalkeen lisatty velvoitteita ilmoittaa
lapsen suojelun tarpeesta. Tarkeda olisi kuitenkin havaita lapsen elaméssé tapahtuvat
muutokset valittémasti. Erityisesti paivakotien ja koulujen aikuiset voivat ottaa lapsen
hyvinvoinnin puheeksi, kun perheen olosuhteet muuttuvat lapsen kannalta merkityk-
sellisellé tavalla. On tarkedd myds kuulla aidosti lasta tilanteissa, jotka uhkaavat ja
lapsen hyvinvointia, ja lapsen hyvinvointia turvaamaan tulisi olla riittdvasti voimava-
roja.

Neuvottelukunta totesi, ettd lapsen puheeksi ottamisen tai vastaava malli pitdisi ottaa
kayttoon kaikkialla. Seminaarissa esitetyisséd malleissa korostetaan suoraa toimintaa,
jossa asiakasta/potilasta/ lasta ei l&hetetd pois, vaan asiat kéasitelld4n ja sovitaan heti
yhdessa. Vanhempien pitéisi myos kokea, etta eri toimijat toimivat yhteistydssé hei-
dan kanssaan lapsen hyvén yllapitamiseksi ja parantamiseksi. Lastensuojeluilmoituk-
sella ei yritetd erottaa lasta perheestdan.

Neuvottelukunta totesi, ettd lasten ja asiakasperheiden hyvinvoinnin edistdmiseen tar-
vitaan yhteistd arvoperustaa ja etiikkaa sekd myos yhteista késitteellistd perustaa. Las-
tensuojeluun on tehty runsaasti erilaisia suosituksia. Pitéisi selvittdd, miten hyvin na-
ma suositukset ovat toteutuneet. Laki ei yksin riitd.

Varhain puuttumisen ja puheeksi ottamisen mallia olisi mahdollista soveltaa myds
monilla muilla sosiaali- ja terveydenhuollon sektoreilla. Esimerkiksi hyvista kaytan-
noista ja kokonaisvaltaisesta suunnittelusta otettiin sydpasairaat.

Kokouksessa pohdittiin myds suurten organisaatioiden ja -yhteisojen problematiikkaa.
Pienissé kunnissa tieto kulkee henkil6lta toiselle paremmin kuin isoissa. Lainsaadan-
ndssa on paljon esteitd, jotka voivat vaikeuttaa erityisesti yksittaisen, monia palveluita
tarvitsevien lasten hoitoa ja hyvinvointia. Esimerkiksi sellaisen lapsen hoito, jolla on
yhtaikaa lastensuojelullinen tarve, kehitysvamma ja mielenterveysongelmia, haastaa
viranomaisten yhteistoiminnan. Nykyaan eri sektorit kulkevat omia latujaan, eivatka
toimijat ole yhteyksissd keskenadn. Jokaisen toimintasektorin erillinen kilpailuttami-
nen ei vahennd yhteistoimintahaasteita eikd mydskaan yhteiskunnan kustannuksia. On
tarkedd saada lapsen ja perheen asioiden hoitamaan henkild, joka vastaa kokonaisuu-
desta ja huolehtii asioiden etenemisestd. Perheen ottaminen mukaan yhteisiin neuvon-
pitoihin vahentaa tiedonkulun esteité.

Paasihteeri ja puheenjohtajisto muokkaavat yhteenvetoa edelleen ja rakentavat kes-
kustelun pohjalta suosituksia, tiivistavat yhteenvedon tekstia ja lisdavét alaotsikoita.
Yhteenvedon ja suositusten kasittelya jatketaan seuraavassa kokouksessa.

4 Kevéaan kokousten aikataulu
Kevaén kokoukset pidetadn torstaina 9.2.2017 klo 12-16, keskiviikkona 22.3.2017 klo
12-16 seka tiistaina 23.5.2017 klo 12-16. Kokouspaikka ilmoitetaan my&hemmin.

5 Kesdseminaari

Kesaseminaari pidetddn keskiviikkona 23.8.2017 klo 10-16. Seminaarin aiheesta kes-
kusteltiin ja keskustelua péatettiin jatkaa seuraavissa ETENEN kokouksessa. Tyova-
liokunnan ehdotus vakuutusten alueelta rajattuna johonkin erityiskysymykseen ei saa-
nut varauksetonta tukea. Aiheeksi ehdotettiin myds muistisairaiden edunvalvontaa,
joka voisi olla myds erillisen kannanoton aihe.

Jatketaan seminaarin aiheen suunnittelua seuraavissa ETENEnN kokouksissa. Paasih-

teerille voi my0s lahettdd ehdotuksia.
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6 Sote

Paasihteeri esitteli neuvottelukunnalle Sote-uudistusta ja sen tdménhetkisté vaihetta,
jota pystyy seuraamaan ajankohtaisesti ja laajasti myds web-osoitteessa
http://alueuudistus.fi/soteuudistus. Sote-jarjestamislaista ja siihen liittyvista laeista on
lausuntoaikaa 9.11. saakka. ETENEIle oli jaettu etukateen myos tekstiversio Webro-
pol-kyselystd. ETENEnN ndkokulma liittyy vain muutamiin asioihin tdssa rakenneuu-
distuksessa, joten ETENE paétti laatia ndkdkulmistaan erillisen lausunnon, joka lahe-
tetddn ministerioon.

ETENEnN kannalta térkeitd teemoja sote-uudistuksessa ovat valinnanvapaus ja palvelu-
lupaus, joista keskusteltiin jo toukokuun kokouksessa. Valinnanvapauslainsdéddantoa
vasta valmistellaan. Valinnanvapaus liittyy kuitenkin olennaiselta osin myés suunni-
teltuihin terveydenhuollon rakenteisiin. Rakenteet luovat puitteet potilaiden yhdenver-
taisuudelle ja hoitoon pééasylle seké potilaan autonomian, ihmisarvo ja muiden eettis-
ten periaatteiden toteutumiselle ja asiakkaan tai potilaan hyvinvoinnin ja terveyden
edistamiselle.

Sote-uudistuksessa sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden jarjestamisvelvoite siir-
tyy kokonaisuudessaan maakunnille. Potilaalla ja asiakkaalla on oikeus valita osa pal-
veluista (ns. omatiimi, erikoissairaanhoidon yksikkd, sosiaalihuollon neuvonta. Maa-
kunta voi myos laajentaa valinnanvapauden piirissé olevia palveluita). Lailla laajenne-
taan nykyistd valinnanvapautta niin, ettd potilas voi valita palvelunsa myo6s yksityisel-
té tai kolmannelta sektorilta. Valinnanvapauden ulkopuolella olevat palvelut (mm.
neuvola- ja kouluterveydenhuolto, laaja péivystys, sosiaalihuollon viranomaispaatok-
sia edellyttavat palvelut) sijoitetaan maakuntien palvelulaitoksiin.

Keskustelussa todettiin, ettd jo nykyisellddn monessa maakunnassa sosiaali- ja tervey-
denhuollon palveluita on integroitu pitemmalle kuin jérjestdmislaissa edellytetaan.
Monia huoletti, joudutaanko integraatiota nyt purkamaan, jos osa sosiaali- ja tervey-
denhuollon palveluita yhtiditetdan. Jotkut neuvottelukunnan jasenet ihmettelivat, jaa-
kd maakunnan palvelulaitoksiin monia erityispalveluita tarvitsevan palveluarviointiin
osaavia ihmisid. Téh&n saakka palveluarviointia ovat tehneet sosiaali- ja terveysalan
asiantuntijat omien tidensé ohessa.

Neuvottelukunnan jasenié huoletti myds erityisesti yhtidittdmiseen liittyva tiedon ja
tiedonkulun pirstaloituminen viel& nykyisestdan. Tiedonkulun esteiden liséksi tyonte-
kijan juridisen aseman muutos on huomioitava. Nykyisellaan julkisella ja yksityisella
sektorilla on eroavaisuuksia toimenpiteiden kriteereissa, vaikka ns. yhtendisen hoidon
kriteereiden pitéisi ohjata paatoksentekoa myds yksityissektorilla. Julkisella ja yksi-
tyisella palveluntarjoajalla on my®os erilainen velvoite jarjestaa palvelut asiakkaan
osaamalla kielell&.

Muutoksessa on tarkedd korostaa, etta sosiaali- ja terveydenhuollon substanssilainséé-
danto, kuten esimerkiksi sosiaalihuolto- ja terveydenhuoltolaki séilyvat ennallaan ja
voimassa. Yhdenmukaiset kriteerit ja yhteiset tulkinnat ovat perustana potilaiden ja
asiakkaiden yhdenvertaiselle hoidolle ja kohtelulle maassamme riippumatta siitd, on-
ko han hoidettavana yksityisella tai julkisella sektorilla.

ETENEnN kokouksessa nostettiin esiin esimerkkeja ryhmista, joissa monialainen ja
moniammatillinen yhteisty® on edellytys potilaan oikeuksien toteutumiselle. Néita
ovat mm. harvinaisia tauteja sairastavat, joiden sairauden hoito keskitetaén vastaisuu-
dessa mahdollisesti yhteen yliopistosairaalaan, ruotsia tai saamea puhuvat kehitys-
vammaiset, joiden kyky tuottaa ja ymmartéa puhetta on puutteellinen seka saattohoi-

topotilaat;
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Ennalta ehkdisevien ja terveyttd ja hyvinvointia edistavien toimenpiteiden valiin on
vaarassa muodostua uusi rajapinta: sosiaali- ja terveydenhuollon ennaltaehkaisevat
palvelut kuten rokotukset ja sosiaalihuollon ja terveysneuvonta siirtyvat maakuntaan,
mutta terveyden edistdminen jaa kuntiin. Myos kolmannen sektorin toimijat toimivat
molemmilla alueilla. Heilld on joillakin sosiaali- ja terveydenhuollon alueilla merkit-
tava tehtdva ja osuus toiminnasta. Tdman toiminnan sujuvalla jatkuvuudella voi olla
iso merkitys erityisesti siirtymévaiheessa.

Potilaan ja asiakkaan valinnanvapaus ja itsemaaradmisoikeuden vahvistaminen voivat
tukea potilaan omaa pééatoksentekoa ja myds voimaantumista. On huomattava, ettd
esimerkiksi psykoottinen potilas ei ehk& kykene kayttdméan itsemaaradmisoikeuttaan,
mutta tdmé& oikeus on keskeinen toipumisen voimavara ja itseméaardamiskyvyn vah-
vistaminen on osa potilaan kuntouttamista selviytyméaén arjessa.

Myo6s Suomessa on ndyttod siitd, ettd ennakointi ja toimijoiden hyva yhteistyo ja tar-
vittaessa hyva psykiatrinen hoito voivat vahentad merkittavasti tarvetta turvautua tah-
dosta riippumattomiin toimenpiteisiin. Erityisesti mielenterveys- ja paihdesektorit
voivat hy6tya uudistuksesta, vaikka rakenneuudistus ei olekaan toimijoiden integraa-
tion ja yhteistyon edellytys. On selvitettava jo etukéteen, miten potilaan itsemaaraa-
misté ja voimaantumista voidaan tukea tulevissa sote-rakenteissa. On myds tarkeéa,
ettd moniongelmaisten kohdalla hoitopolku ei sirpaloidu ja hajoa vaan etté eri toimijat
toimivat yhteistydssa.

Sosiaalipalveluissa suoran valinnanvapauden piiriin kuuluu sosiaalihuollon, sosiaali-
tyon ja sosiaaliohjauksen neuvontaa ja ohjausta. Esimerkiksi asumispalveluita ja ko-
tiin annettavia palveluja ei neuvottelukunnan ymmarryksen mukaan lueta tahan jouk-
koon. Maakunta voi paatoksensd mukaan sisallyttdd myds muitakin palveluita oma-
tiimiin. K&ytanndssé palvelut, joiden antaminen edellyttad yksilod koskevia paatoksié,
jaavat valinnanvapauden ulkopuolelle, ja valinnanvapaus toteutuu maakunnan palve-
lulaitoksen arvioinnin ja palvelusetelin tai muulla tavalla toteutetun rahoituspaatoksen
kautta. Erityispalveluita saavien vanhusten ja vammaisten maéra on niin suuri, etta ai-
nakin alussa arviointien tekeminen voi ruuhkauttaa maakuntien palvelulaitosten toi-
minnan. On myds vaara, ettd monia palveluita tarvitsevan hoitokokonaisuus pirstou-
tuu, ellei omatiimi ota kokonaisvastuuta niidenkin toimivuudesta.

Oikeudenmukaisuuden kannalta on keskeista seurata, véhentdako ratkaisu terveysero-
ja, jotka ovat talla vuosituhannella vain kasvaneet. Nykyisellaan tydelamén ulkopuo-
lella olevat hakevat palvelunsa julkisesta terveydenhuollosta, ja moni heistd on myds
sosiaalihuollon asiakkaita. Tyoterveyshuolto j&& toistaiseksi sote-uudistuksen ulko-
puolelle. Tyéterveyshuolto on laajalti yksityissektorin jarjestamaa. Tydterveyshuolto
on kehittanyt merkittavasti ennalta ehkaisevaa ja terveytta edistdvaa toimintaa. Tasta
olisi hyotya myos muille vaestoryhmille tulevaisuuden sotessa.

Kapitaatioon pohjautuva rahoitusmenetelma on todennékdisesti parempi kuin kayn-
teihin perustuva rahoitusmalli. Moniongelmaisten potilaiden ja asiakkaiden kohdalla
pelkka kapitaatiomalli voi kuitenkin johtaa asiakkaiden alihoitoon. Esimerkiksi van-
husten ymparivuorokautisen hoidon péatoksissa on huomioitava oikeus hyvéaén hoi-
toon elamén loppuun saakka. Hyvé saattohoito ei toteudu pelkilld lupauksilla, vaan
hoidon toteuttajien on kyettava takaamaan riittava laékitys seka osaava henkilosto,
muuten eldman loppuvaiheen hyva hoito ei voi toteutua. Kuolevan potilaan jattdminen
vaille riittavaa hoitoa ja huolenpitoa on moraalinen heitteillejatto.

P,
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7 Palautetta ETENEN lausunnoista ja kannanotoista

ETENE on saanut Née ry:Ité selvityspyynnon, joka koskee neuvottelukunnan syys-
kuussa antamaan lausuntoa. ETENE sai talloin kasiteltdvékseen lausuntopyynnénopti-
sen alan TEKES-hankkeesta, joka tuolloin oli jo lopuillaan. ETENE néaki hankkeessa
paljon ongelmia, jotka koskivat mm. asiakkaiden informointia, tiedon kerdamisté ja
tallentamista seka tutkimuseettisten periaatteiden noudattamista, jotka ETENEnN né-
kemyksen mukaan eivét toteutuneet hankkeessa. ETENE otti tdhan asiaan kuitenkin
laajemman, periaatteellisen ndakdkulman ylipaataan markkinoille tuleviin terveystek-
nologioihin, jotka vaikuttavat myos julkisen terveydenhuollon toimintaan.

ETENEnN péésihteeri oli mukana kuulemassa Né&e ry:n edustajia STMssé noin viikko
ennen ETENEN kokousta. Tilaisuudessa nousi esiin toisaalta optisella alalla eri am-
mattikuntien véliset ristiriidat ja Kilpailu seka talla alalla yksityissektorilla esiintyva
ylikapasiteetti ja ammattitaidon alikdyttd6. Ammattikuntien valisia kiistoja on kasitelty
paljon Aluehallintovirastoissa ja Valvirassa. Tassakin hankkeessa yhteistyd on toimi-
nut yritysten sisall4, mutta erityisen huonosti julkisen ja yksityisen sektorin vélilla.

ETENEII4 oli kokouksessa kaytssadn optisen alan laatima TEKES-hankkeen loppu-
raportin luonnos, jota toimijat kertoivat muokkaavansa vielé saatujen palautteiden
mukaisesti. Tassé loppuraportissa toimijat painottavat, etta kyseessd on enemmankin
liiketoiminnallinen, ei l1adketieteellinen tutkimushanke.

ETENE totesi keskustelussaan, ettd hankkeessa kajotaan monin tavoin asiakkaan fyy-
siseen ja psyykkiseen koskemattomuuteen. Hankkeella pyritddn hankkimaan uutta tie-
toa sairauksien diagnostiikasta, vaikka optikko ei diagnoosia asiakkaalle antaisikaan.
Silménpohjakuvaus seké silmien terveystarkastus tuottaa eittaméatta henkildsta yksi-
161listé terveystietoa, jonka terveydenhuollon ammattihenkil6 on velvollinen tallenta-
maan ja sdilyttdmaan. Terveystiedot ovat arkaluonteista terveystietoa, jonka tallen-
nuksesta asiakas ei saa tietoa jonka perusteella han voisi antaa tallentamiseen - tai yli-
paataan tutkimukseen - tietoon perustuvan suostumuksen. Eettisten toimikuntien ké-
sittelyssa jo ladkkeen tarjoaminen potilaalle katsotaan usein interventioksi, kun poh-
ditaan la&ketieteellisen ja ei-laéketieteellisen tutkimuksen rajaa.

ETENE totesi keskustelussaan, ettd optisella alalla nayttaa olevan suuria ammattikun-
tien valisid ristiriitoja. Neuvottelukunta totesi kuitenkin lausunnossaan, ettei se ota
kantaa ammattikuntien vélisiin ristiriitoihin ja oppikiistoihin. ETENE pita4 tarkeana,
ettd seka optikkojen ettd silmaladkarien ammattitaito saataisiin hyddynnettyé asiak-
kaiden terveyden ja hyvinvoinnin yllapitamiseksi ja parantamiseksi myos tulevaisuu-
dessa seka yksityisella ettd julkisella sektorilla. Yhteinen arvopohja ja yhteiset kritee-
rit on tarkoitettu siihen, ettéd potilaat tulevat yhdenvertaisesti ja tarpeidensa mukaisesti
hoidetuksi, ja potilaat saavat hoidostaan myds parhaan mahdollisen terveyshyddyn.

Keskustelussaan ETENE totesi, ettd vastaavia ilmidité esiintyy myds muilla sosiaali-
ja terveydenhuollon aloilla. ETENE painottaakin siksi rahoittajien aktiivisuutta ja tie-
toisuutta tutkimuseettisista periaatteista, jotta ne osaisivat vaatia tutkimushankkeisiin
my0s néiden periaatteiden noudattamista. ETENE péattikin jatkossa olla yhteydessa
TEKESIin ja SITRAan vuoropuhelun aloittamiseksi talla alueella.

8 Illmoitusasiat

e ETENEN puheenjohtaja Jaakko Heiniméki on valittu Kirkko ja kaupunki -lehden p&a-
toimittajaksi vuoden 2017 alusta lahtien.

P,
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9 Muut esille tulevat asiat

e ETENEN puheenjohtaja Jaana Hallamaa lahtee vuoden alusta neljaksi kuukaudeksi
Cambridgeen, Isoon-Britanniaan, vierailevaksi tutkijaksi. Neuvottelukunnan puheen-
johtajana toimii talloin ETENEN varapuheenjohtaja Jaakko Heinimaki. Hanen tyonsa
tueksi neuvottelukunta voisi valita henkilon ik&an kuin varapuheenjohtajan varahenki-
16ksi. Neuvottelukunnan kokouksessa paatettiin, ettd Maija Uramo toimii puheenjoh-
tajan ulkomaanmatkan aikana tassé tehtdvassa.

e Seuraava neuvottelukunnan kokous pidetédan 13.12.2016 12 - 16 ravintola Paapostin
kokoustila Postimestari. Paasihteeri toivoo ilmoittautumista seka ilmoitusta poisjaan-
nistd mahdollisimman monelta kokoustarjoiluiden jérjestdmiseksi.

10 Kokouksen pééatos 14.50
ETENEN puheenjohtaja Jaana Hallamaa paétti kokouksen klo 15.15

Puheenjohtaja Jaana Hallamaa

Paasihteeri Ritva Halila
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