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Elämän loppuvaiheen hoitoa, itsemääräämisoikeutta, saattohoitoa ja eutanasiaa koskevan lainsäädäntötarpeen asiantuntijatyöryhmä
Aika
Maanantai 29.10.2018 klo 10-14
Paikka
Säätytalo, Snellmaninkatu 9-11, Sali 23
Osallistujat
Puheenjohtaja: Kristiina Tyynelä-Korhonen, osaamiskeskusjohtaja, Kuopion yliopistollinen sairaala
Varapuheenjohtaja: Markku Tervahauta, osastopäällikkö, sosiaali- ja terveysministeriö

Liisa Nieminen, yliopistonlehtori, Helsingin yliopisto

Salla Silvola, lainsäädäntöneuvos, oikeusministeriö

Anna Mäki-Petäjä-Leinonen, Hyvinvointioikeuden instituutin johtaja, Itä-Suomen yliopisto

Juha Luomala, sosiaalineuvos, sosiaali- ja terveysministeriö

Raimo Lahti, rikosoikeuden professori (emeritus), Helsingin yliopisto

Veikko Launis, lääketieteellisen etiikan professori, Turun yliopisto

Juha Hänninen, LL, VTK, Docrates syöpäsairaala ja Terhokoti

Tiina Saarto, palliatiivisen lääketieteen professori, ylilääkäri, Helsingin yliopisto ja Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri
Tiina Tasmuth, ylilääkäri, Espoon sairaala
Reino Pöyhiä, johtava ylilääkäri, Kaunialan Sairaala Oy

Anu Usvasalo, lasten kotisairaalan vastaava lääkäri, Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri
Sirkka Peltola, sairaalatoiminnan esimies, Rovaniemen kaupunki

Jaana Hallamaa, sosiaalietiikan professori, Helsingin yliopisto

Terhi Utriainen, uskontotieteen professori, Turun yliopisto

Hanna Linna, lakimies, Valvira

Virpi Sipola, johtava asiantuntija, Kirkkohallitus

Kari Viholainen, puheenjohtaja, Exitus ry

Sakari Karjalainen, pääsihteeri, Suomen Syöpäyhdistys 

Kati Myllymäki, toiminnanjohtaja, Suomen Lääkäriliitto

Alpo Heikkinen, erityisasiantuntija, Talentia ry

Minna Peake, asiantuntijahoitaja, Suomen sairaanhoitajaliitto

Soili Nevala, asiantuntija, SuPer ry

Pysyvät asiantuntijat: 

Aulikki Ahlgren-Rimpiläinen, oikeuspsykiatrian ylilääkäri, Terveyden- ja hyvinvoinninlaitos
Kirsi Ruuhonen, neuvotteleva virkamies, sosiaali- ja terveysministeriö 

Asiantuntijasihteerit:

Riitta Burrell, neuvotteleva virkamies, sosiaali- ja terveysministeriö 

Tuija Ikonen, ylilääkäri, sosiaali- terveysministeriö
Sinikka Sihvo, ETENEn pääsihteeri, sosiaali- ja terveysministeriö

1. Kokouksen avaus 
Puheenjohtaja Kristiina Tyynelä-Korhonen avasi kokouksen. Alkuun käytiin esittelykierros. Sen jälkeen pidettiin hiljainen hetki asiatuntijatyöryhmän jäsenen Kalle Könkkölän muistoksi.
2. Kokouksen asialistan hyväksyminen
Asialista hyväksyttiin. Puheenjohtaja kävi läpi edellisen kokouksen muistion. 

Muistiot tulevat sähköpostitse kommentoitavaksi (kommentointiaikaa 3-7 päivää), jonka jälkeen ne viedään valtioneuvoston hankeikkunaan julkisesti nähtäväksi. https://valtioneuvosto.fi/hanke?tunnus=STM055:00/2018.
3. Kansalaisaloite eutanasialain säätämiseksi ja eutanasian laillistamiseksi Suomessa /                          Esko Seppänen ja Iiro Viinanen
Eutanasia-aloite hyvän kuoleman puolesta kansalaisaloitteen vireillepanijat Esko Seppänen ja Iiro Viinanen oli kutsuttu asiantuntijatyöryhmän kuultaviksi. Aluksi Esko Seppänen kävi läpi kansalaisaloitteen käsittelyä eduskunnassa ja valiokunnissa. Iiro Viinanen kiinnitti huomiota ihmisten pelotteluun eutanasiakeskustelussa, esimerkiksi niin, että otetaan samassa yhteydessä esiin dementiaa sairastavat. Myös käytetty terminologia vaikuttaa, eikä tulisi puhua ”armomurhasta”.  Kummatkin painottivat alustuksissaan oman tahdon toteutumisen tärkeyttä sekä kuolevien kärsimykseen vastaamista nykyistä paremmin. Hyvä saattohoito ei ole ristiriidassa eutanasian kanssa.
Alustusten jälkeisessä keskustelussa käsiteltiin mm. eutanasian sallimisen haittoja, valvontaa, palliatiivista sedaatiota sekä väestölle ja lääkäreille tehtyjen eutanasiaa koskevien kyselyjen luotettavuutta. Todettiin, että aina on mahdollisuus, että lakia käytetään vastoin sen tarkoitusta. Asianmukaisuutta voidaan valvoa jälkikäteen, mutta myös etukäteen (vertaa esim. raskaudenkeskeytys lautakunnan lupajärjestelmä). Nostettiin myös esille kysymys siitä, mitä on ihmisen eutanasiatoiveen taustalla? Fyysinen kipu ja kärsimys ovat vain osa vastausta. Ahdistus ja pelot voivat olla tärkeämpiä. Eksistentiaalisia kysymyksiä käsitellään aivan liian vähän. Asia koskettaa laajasti myös vanhuksia. 
Palliatiivisesta sedaatiosta vallitsee epätietoisuutta. Sitä voidaan pitää rajapintakysymyksenä. Jos sedaatio ei merkittävästi nopeuta kuolemaa, ei asiassa ole juridisestikaan ongelmaa. Tärkeää on läpinäkyvyys. Ongelma muodostuu mm. silloin, jos omaisille ei kerrota sedaation käytöstä. Vaikka myönteistä kehitystä on tapahtunut viime vuosina, menetelmän käyttöön ei ole riittävästi osaamista. Sitä käytetään (liian) vähän ja lähinnä palliatiivisissa hoitoyksiköissä. Reino Pöyhiä tarjoutui esittelemään menetelmää tarkemmin seuraavassa kokouksessa.
Kansalaisten kannatus eutanasialle on väestökyselyiden mukaan varsin korkeaa. Lääkärikyselyissä puolestaan vähäisempää, erityisesti niiden lääkäreiden keskuudessa jotka hoitavat kuolevia. Kyselyiden yleistettävyydessä on ollut heikkouksia, joita ei ole huomioitu tuloksista viestittäessä. Todettiin, että kun kyselyitä tehdään mm. eri järjestöjen toimesta, olisi tärkeää, että ne tehdään huolella ja vertailukelpoisilla kysymyksillä. Erityisen tärkeää on, että kyselyn alussa on selvennetty termit, jotta vastaajat ymmärtävät mihin he ovat vastaamassa.
4. Ihmis- ja perusoikeudet / Liisa Nieminen, Helsingin yliopisto 

Liisa Nieminen kertoi kansalaisaloitteen eduskuntakäsittelystä. Hän kiinnitti huomiota muun muassa siihen, että aloitetta ei käsitelty perustuslakivaliokunnassa. Eduskunnassa käydyssä keskustelussa esitetyt argumentit eivät kaikin osin olleet oikeudellisesti perusteltavissa. Eutanasiaa ei pidä rinnastaa esimerkiksi kuolemanrangaistukseen, koska kuolemanrangaistus pannaan täytäntöön asianomaisen henkilön tahdon vastaisesti. 

Lisäksi Nieminen tarkasteli Euroopan ihmisoikeustuomioistuimen (EIT) eutanasiaa koskevia ratkaisuja. Huomionarvoista on, että Belgiaa ja Hollantia koskevia tapauksia ei toistaiseksi ole käsitelty EIT:ssa. EIT:n mukaan valtioilla on laaja harkintamarginaali niiden säätäessä eutanasiasta: valtio saa harkintansa mukaan ja Euroopan ihmisoikeussopimuksen sitä estämättä laillistaa eutanasian tai olla laillistamatta sitä.

Jos eutanasiasta säädetään tulevassa asiakas- ja potilaslaissa, keskiössä on Niemisen mukaan potilas ja hänen oikeutensa; jos taas rikoslaissa, korostuu lääkärin vastuu.

5. Rikoslaki / Raimo Lahti, Helsingin yliopisto

Raimo Lahti kertoi aiemmista selvitystöistä, muun ohella vuoden 1969 rikoslakiuudistuksen yhteydessä eduskunnan lakivaliokunnassa käydystä keskustelusta. Vuoden 1995 rikoslakiuudistuksen yhteydessä Lahti luonnosteli lakivaliokunnalle kuolinhoitoa ja kuolinapua koskevan säännösehdotuksen.

Potilaan asemasta ja oikeuksista annetun lain säätämisen jälkeen eutanasia ei ole enää yksinomaan lääkärin autonomiaan kuuluva asia, vaan potilaalla itsellään on vähintään myötämääräämisoikeus. Jos potilas ei ole itsemääräämiskykyinen, päätöksentekoon sovelletaan edunvalvontavaltuutuksesta annetun lain tai potilaslain säännöksiä. Lahti huomautti, että hoitotahtoa koskeva sääntely potilaslaissa on edelleen puutteellista.

Rikoslain säännösten soveltaminen on ongelmallista vaikeiden rajanvetotilanteiden vuoksi. Epäselvää on, voisiko itsemurhan edistäminen, joka ei rikoslain mukaan ole rangaistava teko, kuitenkin tulla arvioitavaksi ammatinharjoittamiseen liittyvien velvollisuuksien rikkomisena terveydenhuollon ammattihenkilöiden valvontalautakunnassa Valvirassa. Rikoslaissa voisi olla viittaussäännös aineelliseen lainsäädäntöön, esimerkiksi potilaslakiin. 

Lahti nosti esille myös biolääketiedesopimuksen ja toisen lääkärin lausunnon (second opinion) merkityksen.

6. Terveiset World Medical Association etiikkaseminaarista (mm. eutanasia aiheena) /                        Kati Myllymäki, Suomen Lääkäriliitto 
Kati Myllymäki kertoi World Medical Association (WMA) kokouksesta jossa käsiteltiin mm. Alankomaiden ja Kanadan lääkäriavusteisen itsemurhaan liittyviä ristiriitoja lääkärijärjestöissä. Lääkäriliitoilla on näissä maissa neutraali suhde eutanasiaan ja avustettuun itsemurhaan, mutta virallinen kanta ei välttämättä edusta jäsenten kantaa. Käytännössä kieltäytyminen on voinut johtaa kieltäytyvän lääkärin vaikeuksiin, mm.  sairauskassan ulkopuolelle. Saattohoidon saatavuus on heikolla tasolla Kanadassa. 
Hollannissa on käyty ensimmäiset oikeudenkäynnit, kun on tullut ilmi tapauksia, joissa eutanasia on toteutettu, vaikka kriteerit eivät ole täyttyneet. Jopa 20-25% tapauksista ei raportoida jälkikäteisvalvontaan.

WMA ei tällä hetkellä hyväksy eutanasiaa, eikä ole valmis muutamana kantaansa. Maailmanlaajuisesti tilanne vaihtelee maittain ja kulttuureittain. Esimerkiksi monissa Afrikan maissa palliatiivisen hoidon toteutuminen on kehittymätöntä, koska kivun lievitys on puutteellista. Eutanasian salliminen saattaisi estää hoidon kehittämistä. Pohjoismaissa tilanne on stabiili, eikä muissa maissa ole eutanasia-aloitetta käsittelyssä.  

Kati Myllymäki toimittaa lisämateriaalia Tiimeriin.
7. Näkemyksiä saattohoidon kehittämisen tarpeista / Juha Hänninen, Terhokoti 
Juha Hänninen kiinnitti puheenvuorossaan huomioin niihin asioihin, joissa on nyt puutteita ja joita pitäisi kehittää. Tällaisia ovat laadunvarmennus, kansallisten standardien luominen, kansallinen tiedon keräys laadunvarmennusta varten, etiikan ja henkisyyden mukaanotto koulutukseen, eettiset konsultoinnit, moniammatillinen konsultaatio, yksityisten palveluntuottajien tarjoaman palvelun taso sekä omaisille aiheutuvat taloudelliset menetykset omaishoidon/saattohoidon aikana. Puutteita on erityisesti perushoivan tasolla kotihoidossa, jossa saattohoito toteutuu kaikista huonoiten. Ongelmana siellä on lääkäri- ja hoitajaresurssit ja vaihtuva henkilöstö ja tiimien saama tuki. Saattohoito kotihoidossa toteutuu paremmin syöpäpotilailla, mutta ei esimerkiksi dementiapotilailla.
Saattohoitokodit toimivat tällä hetkellä vajaakapasiteetilla ja ovat taloudellisesti tiukoilla. Erityiskysymyksiä on mm. lasten ja nuorten saattohoito, vanhempansa menettäneiden lasten ja nuorten tukeminen, neuropalliatiivinen hoito, kehitysvammaisten ja maahanmuuttajien saattohoito. Yksi parannusehdotus oli valtakunnallinen help-desk. 
Keskustelussa tuotiin esille, että alatyöryhmä pyrkii vastaamaan useimpiin näistä kysymyksistä. 

8. Erillistoimeksiantojen tarve ja sisältö 
Todettiin, että aiheeseen liittyvät käsitteet ovat tarpeen määritellä. 
On tarpeen selvittää palliatiivisen hoidon (mukaan lukien saattohoidon) lainsäädäntöä ja muita ohjeistuksia Euroopassa. Esimerkiksi palliatiivisen hoidon kriteereitä eri maissa. Koottavan tiedon tulee olla mahdollisimman tuoretta. Myös isojen kansainvälisten palliatiivisen hoidon järjestöjen kanta eutanasiaan tulee selvittää.
Olisi tärkeä tietää tarkemmin kunkin eutanasian sallivan maan oikeusperinteistä ja terveydenhuoltojärjestelmästä. Tämä voi auttaa ymmärtämään miksi joissakin maissa eutanasia lisääntyy ja toisissa taas ei. Ensimmäiseksi kannattaa käydä läpi Eduskunnan tietopalvelun kokoama tietopaketti eutanasiasta. https://www.eduskunta.fi/FI/tietoaeduskunnasta/kirjasto/aineistot/kotimainen_oikeus/LATI/Sivut/eutanasia-kansalaisaloite.aspx.

Eutanasiaa haluavien potilaiden määrän arvioinnintiin liittyvistä haasteista keskusteltiin.
Katsottiin myös tarpeelliseksi tarkastella mitä terveydenhuoltolainsäädännössä säädetään lääkäreiden ja muiden terveydenhuollon ammattihenkilöiden ammattieettisistä velvollisuuksista.
9. Seuraavat kokoukset 

Kokous 3: 14.12.2018 klo 12 – 15, STM, Meritullinkatu 8, kh-Meritulli

Kokous 4:  6.2.2019     klo 10-14 (alustava)
10. Muut asiat

-

11. Kokous päätettiin klo 13.59.
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