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tija (kohta 7)

1 ETENEN varapuheenjohtaja Jaakko Heiniméki avasi kokouksen12:05. Esityslista hyvak-
syttiin kokouksen tyojérjestykseksi.

2 Edellisen kokouksen poytakirja hyvéksyttiin.

3 Lausunto valinnanvapautta koskevasta lakiesityksesta

- ETENEnN lausunto valinnanvapaudesta laadittiin edellisen kokouksen keskustelun ja
séhkdpostikommenttien perusteella ja lahetettiin sosiaali- ja terveysministerioon.
ETENE on saanut lainvalmistelijoilta positiivista palautetta perusteltujen ndkemysten-
s johdosta.
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4 Lausuntopyynt6 luonnoksesta hallituksen esitykseksi sosiaali- ja terveydenhuollon asia-
kastietojen séhkoisesta kasittelystd ja erdiksi siihen liittyviksi muiksi laeiksi

- ETENE oli saanut lausunnolleen lisdaikaa, koska se ei ajanpuutteen vuoksi pystynyt
kasittelemaan asiaa helmikuun kokouksessa. Keskustelussa todettiin lakiesitys selke-
asti ja hyvin perustelluksi. ETENEnN ndkemyksen mukaan on térkea, ett4 sosiaali- ja
terveydenhuollon tiedot tallennetaan samaan rekisteriin. Erityisen merkityksellista
tdma on sosiaalihuollolle, jonka kansa-arkistoa ollaan vasta rakentamassa.

- Lakiesityksessa velvoitetaan pienetkin sosiaali- ja terveydenhuollon yksikot liitty-
mé&an tahan jarjestelmaén. Tiedon tuottajille on salytetty paljon vastuuta kayttooike-
uksista ja kayton ohjeistamisesta. ETENEssa pohdittiin, onko pienilla palveluntuotta-
jilla riittavasti tietotaitoa ymmartaa sosiaali- ja terveydenhuollon tiedon arkaluontei-
suutta, ja voivatko ne tayttaa lain velvoitteet.

- ETENE kiinnitti huomionsa lakiesityksessa siihen, etta lakiesityksessd ehdotetaan re-
septitiedon arkistosta luopumista ja l&akitystietojen tallentamista suoraan reseptikes-
kukseen, josta olisi katseluyhteys terveydenhuollon yksikoihin. ETENE totesi, ettd
muutos ei valttdmétta ole jarkevé potilaan sairaalahoidossa, jolloin akuuttitilanteissa
14&kityst4 voidaan antaa kertaluonteisesti, monia la&kkeité kerran ja la&keannosta
vaihdellen.

- maakunnista tulee rekisterinpitdja. Suuremmissa yksikoissa tietosuojakysymykset ko-
rostuvat. Tiedon suojaus sivullisilta voidaan mahdollistaa kayttooikeuksien rajoitusten
seké lokitietojen kautta. Potilaan ja asiakkaan paasy omiin tietoihinsa voidaan varmis-
taa katseluyhteyden ja omatietovarannon kautta, johon asiakas voi myos lisata hyvin-
vointitietojaan. Potilaalla on myds oikeus tarkistaa ja tarvittaessa oikaista virheelliset
tiedot. Vanha tieto j&a aina kuitenkin jarjestelmaan nakyviin. Tietosuoja ja tietojen
pysyvyys ja jakaminen nostavat monia eettisia kysymyksia. Sosiaali- ja terveyden-
huollon tiedot ovat arkaluonteisia henkil6tietoja joita séilytetaan pitkaan. Genomitie-
don liittdminen mahdollisesti tulevaisuudessa asiakirjatietoihin lisé4 tiedon ja tie-
tosuojan merkitysta ja painoarvoa entisestddn. Esityksessa ehdotetaan, etta tietojarjes-
telmapalveluihin voitaisiin tallentaa myos sote-palveluiden jarjestamiseen, ohjauk-
seen, valvontaan, toiminnan arviointiin, kehittdmiseen ja tiedonhallintaan liittyvié tie-
toja tai asiakirjoja seka hyvinvointitietoa. Onkin tarkeda kysyéa, milla lailla esim. kus-
tannustiedot vaikuttavat potilaan ja asiakkaan asemaan ja palveluihin, ja kuinka kauan
esimerkiksi lastensuojelun tiedot vaikuttavat asiakkaan kanssa asiointiin. Paihde- ja
mielenterveysasioilla on merkitystd myds myéhemmin terveydenhuollossa mm. 14&-
kehoidossa. Naita tietoja voidaan kuitenkin kayttdd myos potilaiden ja asiakkaiden oi-
keuksien vastaisesti. Ammattitaidon yllapito ja kartuttaminen myds tietosuojan, tieto-
turvan seka tietojen kayton alueella tulee entistakin tarkedmmaksi.

- ETENE painottaa myds, ettd omatiedon tuottaminen ja tallentaminen rajaa pois monia
ihmisia joko siksi, etta heilld ei ole padsya jarjestelmaan tai siksi, ettei heilla ole itsel-
1adn mahdollisuuksia tai kapasiteettia hallinnoida jérjestelmaa. Tassa mielessé on tar-
kedd, miten yhteiskunnassa voidaan tukea ja auttaa néita ihmisiéa.

- ETENE painottaa myds, etté talous on toki tarkeda yhteisen hyvan tuottamisessa, mut-
ta talouden ei saa polkea hyvinvointia ja potilaiden ja asiakkaiden oikeuksia.

5 Lausuntopyyntté STM010:00/2015 / VValtakunnallinen hoidon saatavuuden ja yhtenéisten
hoidon perusteiden tyéryhma: Laékinnallisen kuntoutuksen apuvalineiden luovuttamisen
yhtendiset perusteet

- STM pyytdd ETENEIt& kommentteja ld&kinnéllisen kuntoutuksen apuvalineiden luo-
vuttamisen yhtendisiin perusteisiin. Tata ohjeistoa on valmistellut STMn toimeksian-

P,

—



3(6)

nosta koottu tyéryhmad. Ohjeiston tarkoitus on toimia oppaana apuvalinety6té tekeville
ammattilaisille ja ohjeena asiakkaille. Tarkoitus on ettd jokainen maakunta tarkentaa
omien toimintakédyténteidensa osalta asiakirjaa silta osin, miten sote-palvelut on alu-
eella jérjestetty ja apuvalinepalvelut organisoitu.

ETENER keskusteluissa nousi esiin kysymys siitd, mihin yksityiskohtaisia ohjeita eri
apuvalineista tarvitaan, ja onko téllainen yksityiskohtainen luettelo tarkoituksenmu-
kainen. Kehitys apuvalineissd on nopeaa, ja siksi yksityiskohtainen ohjeisto edellyttaa
jatkuvaa ja tiheda paivittamista.

Kuntoutuksen apuvalineiden kirjo on suuri nykypaivan Suomessa. Siksi ohjeisto ja
lista apuvélineistd, joita luovutetaan asiakkaalle ladkinnalliseen kuntoutukseen ja mita
ei, on parempi kuin nykytilanne. Kuitenkin tarkka ja yksityiskohtainen listaus on ajat-
telutavaltaan kuvaus menneeseen, ja on rakenteeltaan enemmaén jérjestelméakeskeinen
kuin asiakkaan omiin tarpeisiin perustuva. Tallainen lista helposti vanhenee seka tek-
nisen kehityksen vuoksi ettd tarpeiden muuttuessa.

Apuvélineluettelo perustuu kansainvélisiin listauksiin, joten osaa listalla olevista apu-
valineista ei ole saatavilla Suomessa. Liséksi tdhan on listattu asioita, jotka nykyisin
ovat jokaisen ostettavissa vapailta markkinoilta. Monet asiakkaat tarvitsevat erilaisia
hoitotarvikkeita, jotka taas eivat kuulu tahan kokonaisuuteen. Kokonaisuuden kannal-
ta tdma vaihtelevuus hammentaa lukijaa.

ETENE Kiinnitti keskustelussaan huomion siihen, etta ohjeistossa ei viitattu Suomen
vastikaan ratifioimaan YKn vammaisten oikeuksien sopimukseen, joka ajattelutaval-
taan poikkeaa monista muista kansainvalisistd sopimuksista. Vammaisten oikeuksien
sopimuksessa painotetaan vammaisen henkilon oikeutta osallisuuteen ja osallistumis-
mahdollisuuksiin, apuvélineet eivét ndin ole vain korvaamassa puuttuvaa elint4 vaan
voivat olla hyvan arjen ja yhteiskuntaan osallistumisen mahdollistava edellytys. So-
pimus samoin kuin Suomen lainsédadanto korostaa yksilollistad hoitosuunnitelmaa ja
arvioita mm. apuvalineiden tarpeesta. Korvaavien apuvalineiden tulisi olla henkilon
kaytosséd myos vélttamattomien apuvalineiden huollon ja korjaustoimenpiteiden yh-
teydessa.

ETENEnN keskustelussa nostettiin esiin myds apuvélineet joita ei suoranaisesti lueta
ladkinnallisen kuntoutuksen apuvalineiksi, mutta ovat tarkeitd henkilén kuntoutumi-
sessa ja parjaamisessa. Esimerkiksi muistia tai kommunikaatiotaitoja harjoittavia apu-
valineitd ei juurikaan ole listattu tdh&n ohjeistoon. Naissa on viime vuosina tapahtunut
varsin paljon kehitystd. Muistisairaiden kuntoutus ja toimintakyvyn yllapito ovat erit-
téin tarkeitd hoitomuotoja tulevaisuudessa, jossa muistisairaiden madra Suomessa
kasvaa vield useita vuosia. Kuntoutuksen apuvalineiden kokonaisuutta sekoittaa myos
rahoituksen moninaisuus ja myds sddnnosten monimutkaisuus. Asiakkailla ei véltta-
maétta ole tietoa siitd, ettd mikali jotain apuvélinettd ei luovutettaisi hanen kayttoonsa
ladkinnallisen kuntoutuksen apuvalineend, sen voi saada muun lainsdaddannon perus-
teella. Viranomaisen tulee tallgin ohjata asiakas taman palvelun piiriin.

Apuvdlineité harkittaessa on myos tarpeellista kiinnittd4 huomiota siihen, etté apuva-
linettd voidaan tarvita myds muulle kuin asiakkaalle itselleen hanen tai muiden toi-
mintakyvyn parantamiseen, esim. avustajan tai ammattihenkiléston toiminnan tueksi.
Tarveharkinnassa on tarkeda huomioida myds yhteisét joissa apuvélineité voitaisiin
kayttdd monen asiakkaan arjen parantamiseen. Saanndsten tulisi tukea téllaista toimin-
taa.

Neuvottelukunnan jasenet korostivat, ettd mikéli luettelosta halutaan ohjeisto apuvali-

neitd tarvitseville, tulee ohjeiston oltava selkokielinen.
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Lausuntopyynto - Yleisen tietosuoja-asetuksen (EU 2016/679) vaikutuksesta tieteellisen
tutkimuksen ja tilastoinnin kansalliseen sddntelyyn

- Oikeusministerié pyysi ETENEIta lausuntoa tutkimuksen ja tilastoinnin kansallisista
sédanndksista tietosuoja-asetusta implementoitaessa. Lausuntopyynnon tueksi oikeus-
ministeri® toimitti ETENElle my6s tutkimuksesta ja tilastoinnista muistiot sekd niihin
molempiin liittyvan taulukon, johon oli kirjattu nykyiset sddnndkset, EU:n tietosuoja-
asetuksen vastaavat sddnnokset sekd ehdotukset muutoksiksi.

- ETENERN keskustelussa korostui ndkemys, ettd tietosuojan ei saa tulla tieteellisen tut-
kimuksen esteeksi. Suomessa on kaytetty seké tutkimuksessa etté tilastoinnissa paljon
sosiaali- ja terveydenhuollon valtakunnallisia rekistereitd seké tilastoja sekd myds po-
tilasasiakirjoja. Suomessa tutkimuseettinen ndakokulma on vahva ja myos yhteiskun-
nan luottamus tutkimukseen ja tieteentekijoihin vahva. Rekisteritutkimuksissa eettisen
toimikunnan ennakkoarviointi ei ole edellytys tutkimuksen aloittamiselle, mutta mo-
net tutkimushankkeet arvioidaan silti eettisissé toimikunnissa myds tulevaisuudessa.

- Liitteissé ehdotetaan, ettd artiklan 15 ja 16 toteuttamiseksi on syyta saatéa siihen
poikkeuksesta kansallisesti tieteellisen tutkimuksen ja tilastoinnin osalta. Neuvottelu-
kunta toteaa tdman jarkevaksi ja tarkoituksenmukaiseksi tieteellisen tutkimuksen tur-
vaamisen kannalta.

PALKO

- Erityisasiantuntija Sari Koskinen alusti Palveluvalikoimaneuvoston pohdintoja eettis-
ten nakdkantojen huomioimisesta Palkon suosituksissa. Neuvottelukunnalle lahetettiin
sahkopostilla etukateen tiivistelméa naista pohdinnoista.

- T&hé&n mennessé Palko on tehnyt nelja suositusta, joista yksi suositus sulkee pois yh-
den menetelman julkisen terveydenhuollon palveluvalikoimasta, muissa suosituksissa
todetaan, ettéd jokin menetelma kuuluu julkisen terveydenhuollon palveluvalikoimaan.
Néill& suosituksilla on merkitysté paitsi kotimaan julkisessa terveydenhuollossa myds
potilaiden vapaassa liikkuvuudessa muissa Euroopan Y hteisén jdésenmaissa. Palko on
myds todennut, ettd mikali kaksi menetelmaé on yhdenvertaisia vaikutuksiltaan, on
valittava kokonaistaloudellisesti edullisin vaihtoehto.

- Palkon pyrkii toiminnassaan ja suosituksissaan katsomaan terveysongelman merkitta-
vyytta seké potilaan kykya hyotya toimenpiteista. Arviossa on otettava huomioon tut-
Kimusnaytté mutta myos eettisyys ja taloudellisuus. Palko ndkee myds tarkeaksi, etta
terveydenhuollon kokonaisvoimavarat pyritdan jakamaan mahdollisimman oikeuden-
mukaisesti. Uusissa menetelmissa on otettava huomioon yhteiskunnallinen kokonais-
kantokyky. Arvioinnin prosessissa eettisyys on tarkeda ottaa huomioon jo valmistelu-
vaiheessa.

- Fimea on aloittamassa sairaalaladkkeiden vaikutusarviointia jo ennen niiden tuloa
markkinoille. Palkon tehtévé on tdman jalkeen arvioida, kuuluuko laéke suomalaiseen
palveluvalikoimaan. Palko ehdottaa ETENEIle yhteisty6té ns. eettisen arvioinnin tyo-
kalupakin rakentamiseksi.

- ETENEN keskustelussa korostettiin, etta kalliiden uusien laékkeiden valinnan ei pitéi-
si olla yksittaisen ladkarin vastuulla. On myos tarkeda, ettd talous tai ladkkeen tai me-
netelman hinta ei olisi ainut arviointikriteeri, vaan haettaisiin seka kokonaisvaikutuk-
sia ettd my0s vaihtoehtoisten menetelmien kustannuksia ja vaikutuksia. Téhan on tr-

keda liittdd myos potilas- tai asiakasndkdkulma.

—
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- Keskustelussa todettiin, ettda ETENEN terveydenhuollon ja my6hemmin sosiaali- ja
terveysalan eettiset periaatteet voivat toimia perustana téllaisen tyokalupakin laatimi-
selle.

- Keskustelussa korostettiin myds ennaltaehkaisyn merkitysté ja vaikuttavuutta. Sen
merkitys j&& menetelmien arvioinnissa usein vahemmalle.

- Palkon sihteeristd ja ETENEnN péasihteeri tekevat pohjan mallille, jota tydstetdan
ETENEssé. Nykyisen Palkon toimintakausi loppuu ja uusi nimitetdan kesalla 2017

ETENEN kesdseminaari

- ETENEnN seminaari pidetaan nailla nakyminen Kénigstedtin kartanossa 23.8.2017.
Kokouksen teema on itsemaadraamisoikeus; Tarkoitus on pitda seminaari vuorovaikut-
teisena ja toiminnallisena. Pyritdadn saamaan kokoukseen joku aivotutkija. Jukka alus-
taa, Eila luvannut hankkia kokoukseen kokemusasiantuntijan.

ETENE 20 v

- Kati Myllymaki on ollut yhteydessé yleisradioon, ja ehdottanut ohjelmasarjaa ETE-
NEsté. Asia on kehitteilla. Paatettiin jarjestad myos yleisdluentosarja, jossa kasiteltai-
siin eettisid kysymyksié sosiaali- ja terveysalalla, ja miten periaatteet ja kdytant6 koh-
taavat. Tavoitteena olisi yleisdluento esimerkiksi viidella paikkakunnalla, jossa on
alan oppilaitoksia. Keskustelussa haetaan interaktiivisuutta, joilla saataisiin suuntavii-
voja seuraaville kahdellekymmenelle vuodelle. Erityisesti ollaan kiinnostuneita nuor-
ten, néille aloille suuntautuneiden nuorten ajatuksista. Otsikoksi ETENE 2038: miten
esim. uusi teknologia muuttaa ty6ta ja jakaa uudelleen varallisuutta, tuleeko uusia ky-
symyksid ihmisten kohtaamiseen; voidaanko luopua jostain, jotta saataisiin tilalle uu-
sia?

lImoitusasiat

- Paasihteeri ilmoitti, ettd TEKES on allekirjoittanut TENKin hyvan tieteellisen kay-
tdnndn ohjeet. Paasihteeri tapasi TEKESin edustajat TENKin puheenjohtajan ja sih-
teerin kanssa tammikuun lopulla. Talldin oli puhetta myos siitd hyvan tieteellisen kéy-
tdnnon ohjeiden allekirjoituksesta ja sitoutumisesta hyvaan tieteelliseen kaytantoon.
Allekirjoitus tarkoittaa, ettd vastedes TEKESin rahoituspaatoksissa TEKES edellyttaa
mys rahoituksen saajia sitoutumaan tdhan kaytantoon.

- TENK on rakentamassa web-pohjaista etiikkakirjastoa tutkijoiden kayttéon. TENK
pyytaa kansallisilta eettisiltd neuvottelukunnilta tdhan lyhyita, tiiviita blogityyppisia
kirjoituksia. Etiikkakirjasto julkaistaan seuraavan etiikan paivan yhteydessa maalis-
kuussa 2018.

- Péésihteeri on l&hettdnyt ETENERN jasenille 12.4.2017 Helsingin yliopistolla pidetta-
van eutanasiaa koskevan seminaarin ohjelman.

- Sosiaali- ja terveysministerio jarjesti itsemaaraémisoikeutta koskevan lakihankkeen
tydseminaarin 14.3.2017 Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksella. ETENE oli t&ss4 ti-
laisuudessa varsin runsaslukuisesti paikalla. Seminaarissa pohdittiin erityisesti itse-
maaraamisoikeutta vahvistavien toimenpiteiden merkitysta ja sitd, kuinka rajoitteita
voitaisiin valttda. Paivi Topo totesi eurooppalaiseen tutkimushankkeeseensa liittyen,
ettd vierailuilla vanhusten hoitolaitoksissa eri puolilla Eurooppaa korostuvat rajoittei-
den puuttuminen ja vahaisyys. Suomessakin on esimerkkeja muistiesimerkkejé yhtei-
sOist4, joissa suvaitaan muistisairauksia ja poikkeavaa kayttaytymista ilman ettd hen-

kilon toimintaa rajoitettaisiin (esim. Lapinjérvi)

—
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11 Muut esille tulevat asiat
- Paatettiin ensi kokouksessa kasitella ETENEnN eutanasialausuntoa

- Paatettiin jarjestad yhteiskokous hoitoeettisten neuvottelukuntien kanssa. Edellisen
kerran kesall& 2014, jolloin péétettiin tavata hoitoeettiset neuvottelukunnat vahintaén
kerran toimikauden aikana.

12 Jaakko Heiniméki pédéatti kokouksen klo 15.45

Varapuheenjohtaja Jaakko Heinimaki

Paasihteeri Ritva Halila
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