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Teams

Hallamaa Jaana, puheenjohtaja
Kuosmanen Lauri, varapuheenjohtaja
Maija Miettinen, paasihteeri

Emmi Alatalo, hallinnollinen avustaja
Jasenet, varajasenet:
Ahteensuu-Marke, Wahlman-Calderara Tuula
Ajttal Pekka, MattitaH I
Afiad M Reii
Autti-Ramo llona, Viitala Juha

Berea-Kirm, Heidi Vil

Hautanen Ulla, Gergov Vera

Hivey Matti Sinela Vit

Moilanen Jukka—l:eh%eaﬂ-he

Myllymaki Kati, kerkeHadyrki
Niemirentiisa, Paivansato-Pekka
Pietila-Anna-Maija, KeskimdkiHlme
Rentola Annika, Séderstrom Mikael
Ruuhonen Kirsi, Jaska-Sitkavirta

Sariola Jukka, Sari-teijas
Sanni-Grahn-Laasenen, TerhiKoulumies
Topo Paivi, Kainulainen Sakari

Uramo Maija, Sutkakeski-Senja

Kokouksen avaus ja esityslistan hyvaksyminen tyojarjestykseksi

2. Lausuntopyynnot

STM 2628/2018

Puheenjohtaja avasi kokouksen klo 12.00. Esityslista hyvaksyttiin tyojarjestykseksi.

STM:n lausuntopyynt0 vaativan sijaishuollon uudistamistydoryhman ehdotuksesta halli-
tuksen esitysluonnokseksi lastensuojelun vaativaa sijaishuoltoa koskevaksi lainsaadan-

noksi

Keskustelussa tuli esiin seuraavia nakokulmia:

o Vaativaa sijaishuoltoa tarvitsevilla lapsilla on usein myds neurologisia ongelmia.
On tarkeaa, etta heille tarjotaan myos tarvittavia terveydenhuollon palveluja.
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Laheisten nostaminen mukaan vaativan sijaishuollon tilanteissa on tarkeaa. La-
heisverkosto voidaan koota perheenjasenistd, sukulaisista, opettajista tai muista
lapselle laheisista ihmisista.

On hyva, etta henkilékunnan mitoitusta ehdotetaan muutettavaksi parempaan
suuntaan.

Sen arvioiminen, onko mitoitus ja osaaminen riittavaa, voi olla haastavaa.

o STM:n lausuntopyyntd luonnoksesta hallituksen esitykseksi eduskunnalle uudeksi
biopankkilaiksi seka eraiksi siihen liittyviksi laeiksi

Keskustelussa tuli esiin seuraavia nakokulmia:

O

O O O O

On hyva, etta suostumuksen merkitysta korostetaan esityksessa.

Genomitieto voi sisdltaa tietoja myds vakavien sairauksien merkittavista riskeista.
Genomitietoa ei enaa saa pois, kun se on esimerkiksi lapselta maaritetty. Tulisiko
itsemaaraamisoikeuden omasta genomitiedosta olla vahvempi.

Sikidsta ei tule ottaa ndytetta vain biopankkia varten, silla naytteenottoon liittyy
aina pieni keskenmenoriski.

Sikioista tutkitaan talla hetkella terveydenhuollossa kohdennetusti vain sellainen
geneettinen variaatio, joka on raskauden etenemisen kannalta oleellista.
Asiakokonaisuuteen liittyvaa lainsaadantoa tulisi tarkastella kokonaisuutena.
Vakavan sairauden geneettinen riski koskettaa myds tutkittavan lahipiiria.
Kliinisesti merkittavien 16yddsten kohdalla neuvonta on tarkedssa asemassa.
Tutkijoilla ei ole soveltuvaa koulutusta siihen, etta he olisivat suoraan yhteydessa
biopankkindytteen antajiin esimerkiksi lisatutkimuksiin pyytamiseksi.

Voisiko biopankkisuostumus olla sellainen, etta suostumus annetaan muuhun,
kuin genomitutkimukseen.

Kliinisesti merkittavien geneettisten riskien merkitys esimerkiksi vakuutusta otet-
taessa tulee huomioida.

Onko vakavan sairauden merkittava geneettinen riski sairaus vai riski vakuutusyh-
tion kannalta. Kliinisesti merkittavaa tietoa geneettisesta sairauden riskista ei tulisi
luovuttaa vakuutusyhtidlle. Eri asia on tilanne, jossa ihminen saa terveydenhuol-
lossa hoitoa merkittavan geneettisen riskin johdosta.

Olisi tdsmennettava, onko ihmisellad oikeus niin sanottuun geneettisen raakada-
taan. Jos on, niin esimerkiksi Palkolle esityksessa suunniteltu rooli kutistuu merkit-
tavasti. On huomioitava myos virheiden mahdollisuus raakadatassa.

Yksittaisen ihmisen on vaikeaa ymmartaa kokonaisuutta.

e  STM:n lausuntopyynto osallisuustydryhman vammaispalvelulainsadadannén uudistusta
koskevista ehdotuksista

Keskustelussa tuli esiin seuraavia nakokulmia:

Esityksella pyritdan vahvistamaan vammaisten henkildiden osallisuutta vammais-
palveluiden paatoksenteossa.

Ehdotusten toteutuessa vammaispalveluasiakkaiden osallisuus paranisi merkitta-
vasti.
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o Lasten ja nuorten kohdalla on tarkeaa, etta turvataan oikeus paivittaa asiakas-
suunnitelma riittavan usein.

o Jos asiakassuunnitelmaan on kirjattu maarattyja palveluita, nama tulee myos
hankkia.

o Tilanteen ollessa pysyva, vaatimus kerran vuodessa todistaa vammaisuutensa voi
tuntua turhauttavalta.

3. ETENENn jaostot
Todettiin ETENEN jaostot:
e QOsallisuusjaosto
Puheenjohtaja: Maija Uramo

Jasenet: Pdivi Topo, Jukka Sariola, Sakari Kainulainen, Vera Gergov, Sonja Sulkakoski, Mi-
kael Soderstrom, Kirsi Ruuhonen, Juho Lehto

e Ympadristéhyvinvoinnin jaosto
Puheenjohtaja: Annika Rentola
Jasenet: Matti Hayry, Tuula Wahlman-Calderara, Kati Myllymaki

e Terveysteknologian jaosto
Puheenjohtaja: Marko Ahteensuu
Jasenet: Liisa Nieminen, llona Autti-Ramo

4. Esitys
Sakari Kainulainen: Osallisena palveluissa

Keskustelussa tuli esiin seuraavia nakokulmia:

Hammashoito tulee vahvasti pienituloisilla esiin epakohtana.

Tarvittavan hammashoidon ulkopuolelle jaa iso joukko ihmisia.

Niille, jotka eivat itse pysty huolehtimaan suuhygieniastaan, tulisi tarjota nama palvelut.

Ikaantyneilla puutteellinen hammashoito on iso ongelma.

Ikddantyneiden eldamanmuutokset ovat isoja ja ne voivat johtaa osattomuuteen ja syrjayty-

miseen. Ikadntyneilta voi puuttua voimavaroja hakeutua palvelujen pariin tai selvittaa mi-

hin palveluihin heilld on oikeus.

o Digitaalisuus on yksi ikadantyneiden osallisuuteen liittyva haaste.

e Puutteellista hammashoitoa ei valttamatta noteerata terveydenhuollossa, kun keskitytaan
muihin terveydellisiin haasteisiin.

e Suun terveyden asema on epatasa-arvoinen terveydenhuoltojarjestelmassa. Resurssit ei-
vat riita koko vaeston suun terveyden hoitamiseen.

e Suun terveydesta huolehtiminen on myd6s elamanhallintaan liittyva kysymys. Jos eldman-
hallinta ei ole kunnossa, sdanndllinen suuhygienia ei usein onnistu.

e Hoivakodeissa ei ole panostettu riittavasti hammashoidon huomioimiseen.

e Puuttuvat hampaat ovat ikdantyneille yleinen ongelma, joka vaikuttaa voimakkaasti myds

sosiaaliseen elamaan.
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o Myos silmalaakaripalvelut eivat ole riittavissa maarin pienituloisten ja heikommassa ase-
massa olevien saatavilla. Jos ei nde kunnolla, ei pysty kayttamaan nayttod, lukemaan tai
tayttamaan lomakkeita.

e Huono-osaisuuden poistaminen on sama kuin osallisuuden lisdédminen. On my®os sellaista
osattomuutta, joka liittyy fyysisiin rajoitteisiin, esimerkiksi vaikeavammaisuus. Vaikeavam-
maiset ajatellaan usein jarjestelman kohteena, mutta jarjestelman pitdisi ottaa heidat mu-
kaan osallistumaan. Kun on toisen avun varassa, ei jarjestelmasta irrottautuminen tai pal-
veluista kieltaytyminen ole mahdollista.

e Osallisuudesta puhuminen ei ole vain maaratyista erityisryhmista puhumista. keskustelua
ei tulisi lokeroida.

e Paivystystilanteissa tulisi olla vahvemmin myds sosiaalipuolen osaamista mukana, laaka-
rin osaaminen ei riita eteen tulevien tilanteiden ratkaisemiseen.

5. Muut asiat
Lapset ja nuoret ja korona

e Lasten ja nuorten aikajanne poikkeaa aikuisista; korona-aika on voinut tuntua lapsista
ja nuorista toivottoman pitkalta. Koronan vaikutukset lapsilla ja muorilla tulevat jatku-
maan akuutin epidemiatilanteen vaistyttya pitkaan ja osalla ne ovat pysyvia.

e Koronaepidemia on heikentanyt lasten ja nuorten luottamusta ja varittaa kasitysta
elamasta.

e On tarkeaa tarjota lapsille ja nuorille riittavasti matalan kynnyksen tukea haittojen va-
hentdmiseksi.

6. Kokouksen pdattaminen

Puheenjohtaja paatti kokouksen klo 15.07.
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