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1 Puheenjohtajan alkusanat, Kristiina Tyynelä-Korhonen
Puheenjohtaja toivotti työryhmän jäsenet tervetulleeksi ensimmäiseen kokoukseen ja kävi läpi asettamispäätöksessä luetellut tavoitteet työryhmälle. 
Asiantuntijatyöryhmän tehtävänä on selvittää elämän loppuvaiheen hyvää hoitoa, itsemääräämisoikeutta sekä saattohoitoa ja eutanasiaa koskevia säätelytarpeita ja tarvittaessa antaa selvitys eduskunnalle ehdotukset lainsäädännön muuttamiseksi. Tehtävät voidaan jakaa seuraavasti:

1) selvittää elämän loppuvaiheen hoidon, itsemääräämisoikeuden toteutumisen sekä palliatiivisen hoidon ja saattohoidon nykytilanne ja vallitseva lainsäädäntö Suomessa,

2) selvittää onko elämän loppuvaiheen hyvää hoitoa ja saattohoitoa tarpeen määrittää tai sen järjestämistä ohjata lainsäännöllä, 

3) selvittää muiden maiden lainsäädäntöä ja käytäntöjä eutanasiaan ja avustettuun itsemurhaan liittyen ja arvioida näiden soveltuvuutta Suomen olosuhteisiin,

4) arvioida itsemääräämisen toteutumista kuoleman lähestyessä ja itsemääräämisoikeuden lainsäädännöllisiä muutostarpeita, jos eutanasia sallittaisiin ja

5) tehdä tarvittaessa ehdotukset lainsäädännön muutoksiksi ja lainsäädännön muutoksen perusteluissa huomioon otettavista seikoista.

2 Kokouksen asialistan hyväksyminen

Kokouksen asialista hyväksyttiin.
STM:n viestintäasiantuntija Sanna Leinonen kysyi lupaa ottaa valokuvia kokouksesta mm. twitter tiedottamista varten, eikä kukaan vastustanut.

3 Jäsenten esittäytyminen
Jäsenet esittäytyivät ja kertoivat millaista asiantuntijuutta he tuovat ryhmään.

Todettiin, että työryhmä on kooltaan suuri ja sen asiantuntijuus on hyvin moninainen. Työryhmän laajuuden takia on varajäsenyyksistä luovuttu, ja jokainen on nyt henkilökohtainen jäsen. Jäsenyys ei ole sidottu työnantajaan eli jos työpaikka vaihtuu, voi olla mukana ryhmässä. Jos itse eroaa työryhmästä, voidaan esimerkiksi puolen vuoden välein tarkistaa jäsenyyksiä ja pyytää uusia jäseniä tarvittaessa. 
4 Eettinen näkökulma elämän loppuvaiheen hoitoon, Prof. Jaana Hallamaa, Helsingin yliopisto/ETENE
Jaana Hallamaa pohdiskeli alustuksessaan hoidon reunaehtoja kuoleman lähestyessä. Palvelujen taso ei ole tasapuolinen ympäri maata. Usein on kuilu ihannetilan ja saatavilla olevan hoidon välillä. Mitä mahdollisuuksien on kuilun ylittämiseen? Tietävätkö ihmiset palveluista ja osaavatko he vaatia?
Työryhmän toimeksianto ei ole helppo. Osasta asioista, kuten palliatiivisen hoidon riittämättömyydestä ja hoidon tason vaihtelevuudesta vallitsee yksimielisyys. Vaikeammat kysymykset liittyvät itsemääräämisoikeuteen ja eutanasiaan. Asiaan voi liittyä voimakkaita intohimoja, jotka saavat voimaa asian omakohtaisuudesta, kuten kokemuksista lähipiiristä. Kenen tahtoa palveluissa viime kädessä toteutetaan? Itsemääräämiskysymys on yhteydessä siihen, miten lääketieteen tehtävä määritellään. Arvovalintoja tarvitaan.
Kuolevaisuus yhdistää meitä, mutta ei määritä mikä meidän suhde kuolemaan on. Kuolema ei ole pelkästään fysiologinen prosessi, vaan myös sosiaalinen kysymys.  Sosiaalisilla verkostoilla on merkitystä myös kuolemassa. Ne voivat mahdollistaa tai estää jonkinlaisen kuoleman. Tämä ei tarkoita vain henkilökohtaisia verkostoja, vaan on yhteydessä lainsäädäntöön ja siihen mitä organisaatioilta voidaan odottaa.
Hallamaa toivoi avointa keskustelua, jossa voidaan tuoda ristiriitoja esille. Asiat ovat luonteeltaan usein ristiriitaisia, eikä ole olemassa yhtä oikeaa ratkaisua.
Esityksen jälkeen käydyssä keskustelussa todettiin mm. että keskeisimmät käsitteet täytyy määritellä. Samoin on tarve selvittää palliatiivisen ja saattohoidon sekä eutanasiaan liittyvää lainsäädäntöä Pohjoismaissa ja Euroopassa.
5 Tärkeimmät palliatiivista hoitoa koskevat suositukset, Prof. Tiina Saarto

Tiina Saarto esitteli tärkeimpiä palliatiivista hoitoa koskevia suosituksia. Niistä WHO:n ohjeistus 
Strengthening of palliative care as a component of comprehensive care throughout the life course vuodelta 2014 on keskeinen. Arviolta noin joka kolmas ihminen tulee tarvitsemaan palliatiivista hoitoa elämän loppuvaiheessa ja sen koskettaa noin 100 miljoonaa ihmistä vuosittain.
Muita esiteltyjä (tai mainittuja) suosituksia tai julkaisuja olivat:

· Euroopan neuvoston suositus Recommendation Rec (2003) 24 of the Committee of Ministers to member states on the organisation of palliative care 
· Euroopan palliatiivisen hoidon yhdistyksen (EAPC) vähimmäiskriteerit palliatiivisen hoidon tarpeesta
· Lääkintöhallituksen terminaalihoidon ohjeet v. 1982
· Etenen Saattohoito Suomessa, 2012 (julkaisu nro 36) 

· Hyvä saattohoito Suomessa 2010, STM (STM julkaisuja 2010:6)
· Syövän hoidon kehittäminen 2010-2020, STM (STM selvityksiä 2010:6)
· STM:n asiantuntija työryhmän muistio Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon järjestäminen, 2017 (STM raportteja 2017: 44)
· Käypä hoito suositus: Palliatiivinen hoito ja saattohoito, 2018 (nimi muutettu, aikaisemmin Kuolevan potilaan hoito)

Suosituksia on viety Tiimeriin (tiimeri.fi) työryhmän kansioon. 

Keskustelussa todettiin mm. että Suomen tilanne on pohjoismaista kehittymättömin. Hyviä malleja on jo nyt käytössä, mutta ei joka paikassa. Norjan mallia on pyritty tuomaan Suomeen. Koulutuksen tarve on myös ilmeinen. 

Muiden maiden suosituksiin on tarpeen perehtyä. Selvitystyöstä keskustellaan myöhemmin erikseen. 

6    Työskentelyn pelisäännöt ja käytännön asiat 

Viestintä. STM:n viestintäasiantuntija Sanna Leinonen alusti STM:n asiatuntijatyöryhmien viestinnästä. Periaatteena on avoimuus. Avoimuutta voidaan edistää mm. tiedottamalla kokouksien jälkeen twitterissä ja viemällä kokousmuistiota mm. materiaalia valtioneuvoston Hankeikkunaan (valtioneuvosto.fi/hankkeet). Koska työryhmän toimikausi on pitkä, voidaan tehdä viestintäsuunnitelma.
Pelisääntöinä todettiin, että työryhmässä käsiteltävistä asioista saa viestiä ja keskustella oman viiteryhmänsä kanssa. Omia ajatuksiaan voi laittaa esimerkiksi twitteriin. Luottamuksellisuus pitää säilyttää ja yksityisyyteen liittyvistä asioista ei saa puhua eteenpäin eikä käyttää suoria lainauksia (ei saa sanoa kuka sanoi). Yritetään keksiä sopivat # joilla keskustelua on mahdollisuus seurata. STM Uutiset tekee kokouksen pääteemasta aina twiitin.
Yhteisistä suurista linjauksista (esimerkiksi väliraportti) tullaan yhteisesti ulos ja julkisuudessa kommentoinnista vastaavat puheenjohtajat. 
Muistioista sovittiin, että ne pidetään lyhyenä, lähinnä teknisinä kokousmuistiona. Muistioluonnos lähetään ryhmälle kommentointia varten ennen kuin se viedään hankeikkunaan.

Erikseen voidaan miettiä miten osallistumista ja vuorovaikutteisuutta halutaan edistää ja missä vaiheessa. 
Hanne Mäkitalo esitteli Tiimeriä (tiimeri.fi), jonne työryhmän materiaalit viedään. Kuka tahansa saa viedä sopivia materiaaleja kansioihin tai lähettää vinkkejä Sinikka Sihvolle tai Hanne Mäkitalolle.
6 Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon kehittäminen alatyöryhmän toiminta, osastopäällikkö Markku Tervahauta, STM

Alatyöryhmä ohjaa 1 miljoonan euron käyttöä palliatiivisen hoidon ja saattohoidon kehittämiseen 3 vuoden ajalla (2018-2020). Lisäksi se ohjaa kehittämisen koordinaatiota erityisvastuualueittain (yliopistolliset keskussairaalat). Tarkoituksena on tehdä kartoitus palliatiivisen hoidon ja saattohoidon nykytilasta. THL:n kanssa on tehty sopimus nykytilan kartoituksesta perus- ja ympärivuorokautisen hoivan yksiköissä. Alatyöryhmän tehtäviin kuulu myös laatukriteereiden ja seurantaindikaattoreiden laatiminen palvelujärjestelmän eri tasoille sekä koulutus- ja viestintäkampanja yhteistyössä OKM:n ja THL:n kanssa.
Alatyöryhmä raportoi tälle työryhmälle.
7 Seuraavat kokoukset 

Kokous 2: 29.10.2018 klo 10 – 14, Säätytalo, Snellmaninkatu 9-11, Sali 23

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

-
9 Kokous päättyi klo 14.00.
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