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ESIPUHE

"Lapinlahden rautatienasema on tehty ihan metsin sisiin. Kun kulkee tieti myiten,
Jjoka sinne vie, on toisella puolen sakeata metsid, roisella korkea harju. Tie kulkee har-
Jjun viertd, mutta harjun pidssi se sen kiertid kuin kivyn kdrjen, ja siind on sinulla
edessisi yht ikkid rautatie ja asema, ennenkuin tieddtkdiin.”

Juhani Aho, Rautatie

Viitoskirjan kirjoittamista voi verrata pitkdin patikkamatkaan. Matkantekoon
ajaa uteliaisuus ja halu oppia uutta. Ehkd myos kiinnostus kokeilla omia rajojaan
ja kestavyyttdin. Lahdonhetkelld olo on varma ja mieli tiynni suuria suunnitelmia.
Kantamukset tuntuvat kevyiltd. Kuten ennalta voi arvata, matka ei koskaan suju vai-
keuksitta. Oikeaa suuntaa saa hakea useamman kerran, maaranpai tuntuu olevan ta-
voittamattomissa, kulku on hidasta ja vaivalloista ja reppukin tuntuu kohtuuttoman
raskaalta. Ja sitten hieman yllittien: edessisi on se, miti olet pitkiin tavoitellut. Sil-
loin voi huokaista ja pysihtyi iloitsemaan hyvista hetkisti, jotka auttoivat jaksamaan
perille asti. Niitd hetkid kannattelivat useat ihmiset, joille on aika lausua kiitos.

Ohjaajiani apulaisprofessori Mirva Lobiniva-Kerkelid ja yliopistonlehtori Anna
Miiki-Petdji-Leinosta kiitin kaikesta tuesta ja avusta, jota olen saanut koko kirjoi-
tusprosessin ajan. Te olette innostaneet ja patistaneet eteenpiin, kun luovuttamisen
hetki on ollut lihelld. Teidin tarkkanikoisessd ohjauksessanne viitoskirja on vihi-
kerrallaan rakentunut ja saanut lopullisen muotonsa. Kiitos ohjaajani!

Minulla on ollut onni saada esitarkastajikseni professori Laura Kalliomaa-Puba
ja yliopistonlehtori, valtiosiantoikeuden dosentti Liisa Nieminen. Esitarkastajieni
tarkat ja asiantuntevat kommentit ohjasivat kirjoitustyotani eteenpiin. Kiitin heitd
viisaista huomioista sekd erityisesti heiddn kannustavasta tavastaan antaa palautetta
vield keskeneriisesta kisikirjoituksestani. Liisa Nieminen on ystavillisesti lupautu-
nut vastavaittdjakseni. En olisi voinut saada paremmin vaitostutkimukseni aiheeseen
perehtynytta ja laaja-alaisempaa tutkijaa tihin tehtavain.

Erityiskiitoksen lausun tilastotieteen yliopisto-opettaja Marianne Silénille, joka
on ohjannut minua tutkimukseni kyselyn suunnittelussa ja toteutuksessa seka tut-
kimukseni tilastoanalyysissd. Kiitin Mariannea my6s voimaannuttavista keskuste-
luista, joiden aikana olen oppinut valtavasti uutta. Kiitos kuuluu my6s professori
Toomas Kotkakselle, jonka ansiosta tutkimukseni sai puolivalitarkastelun jilkeen
uutta suuntaa. Limmin kiitos professori Juha Karhulle, joka Lapin yliopistolla
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patisti jatko-opiskelijoita intensiivisesti ja innostavasti viitoskirjaprosessin maalivii-
valle. Kiitos my6s Lapin yliopiston hallintopaillikkoé T7ina Leppinen. Jaksoit kir-
sivillisesti luotsata epitietoista ja -toivoista jatko-opiskelijaa loppumetreilld kohti
paimaardansa.

Suuri kiitos kuuluu Suomen Lidkiriliitolle, jonka avulla sain kyselylomakkeen
onnistuneesti matkaan. Ilman Liakariliiton apua olisi ollut vaikea tavoittaa ladka-
reitd vastaamaan kyselyyni. Kiitos myos kaikille kyselyyni vastanneille lidkéireille.
Teiddn ansiostanne taima tutkimus oli mahdollinen. Erityisesti kiitin professori, las-
tentautien erikoisladkiri Jukka Rajantietd ja TtM Irmeli Rajantietd, jotka antoivat
arvokkaita neuvoja ja ohjeita kyselylomakkeen suunnitteluvaiheessa. Kyselyloma-
ketta kommentoi myos OT'T, dosentti Kazjus Ervasti, joka esitti erinomaisia huo-
mioita lomakkeen pilotointivaiheen alkaessa, kiitos avusta Kaijus. Esittelijaneuvos
Kirsti Kurki-Suoniolla oli tirked rooli tutkimukseni alkuun saattamisessa. Kiitos
Kirsti, ettd sain pohtia kanssasi tutkimukseni hankalia kysymyksia intensiivisissa
seminaareissa Pyhidtunturin kauniissa maisemissa. Kiitos myos yliopistonlehtori
Hannele Tolonen hyvista huomioistasi ja tarkkanikoisyydestasi. Sinulla on uskoma-
ton taito ottaa asia nopeasti haltuun ja ohjata himmentynytta pohtijaa lempeisti
eteenpain.

Tyopaikkani Lastensuojelun Keskusliitto on ollut ratkaisevan tirkedssi roolissa
timin kirjoitusprosessin onnistumisessa. Esinaiseni toiminnanjohtaja Hanna Hei-
nonen ja ohjelmajohtaja Miia Pitkinen ovat joustavasti ja ymmartavaisesti tukeneet
ja kannustaneet jaksamaan loppuun saakka. Kiitin kaikkia tyokavereitani my6tiela-
misestd ja rohkaisusta seka karsivallisyydestanne. Olette lohdullisesti ymmartineet
erityisasiantuntijan epitoivoa, kun kirjoituprosessi ei kaikesta yrittamisestd huoli-
matta ctene. Sekd tietoasiantuntija Ville Lavikaiselle etti viestinnidn suunnittelija
Piivi Marinille olen suuren kiitoksen velkaa. Ville auttoi kyselylomakkeen taitossa
ja Pdivi on huolehtinut tutkimukseni kuvien ulkoasun kuntoon rautaisella graafikon
ammattitaidollaan.

Viitoskirjan kirjoittaminen on yksindista puuhaa. Silloin kiy helposti niin, ettd
omissa ajatuksissaan sotkeentuu ja omalle tekstilleen sokeutuu. Onneksi apuun ovat
tulleet tuolloin ystavit, jotka ovat arvostettuja, kokeneita ja rohkeita tutkijoita sekd
merkittavia lapsioikeuden asiantuntijoita. Kiitos professori Suvianna Hakalehto ja
yliopistonlehtori Virve Toivonen. Te loitte mahdollisuuksia koetella keskeneriisia
ajatuksia ja edelleen kehitelld jo valmiiksi luulemiani tulkintoja. Ette pdistineet
minua helpolla, onneksi! Kiitos my6s johtava asiantuntija Esa livonen, jonka viisaut-
ta, tictomaardd ja viiltivaa analyyttistd tarkkuutta arvostan paljon. Kannustuksesi
on yksi niistd asioista, joiden avulla jaksoin prosessin viimemetrit. Kiitoksen sanat
lausun myos lakimies Merike Helanderille, jonka kanssa olemme, toinen toistamme
tukien edenneet tutkimusviidakossa. Olet ollut minulle korvaamaton tuki koko
prosessin ajan. Limmin kiitos OTT Sanna Koululle, jota arvostan suuresti ihmisena,
tutkijana ja opettajana. Kiitan Sannaa mielenkiintoisista keskusteluista, jotka toivat
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uusia ajatuksia ja kuljettivat tutkimustani eteenpiin. Olit yksi keskeisistd tukipila-
reista matkallani.

Tirkeitd ihmisia ndiden viiden vuoden aikana ovat olleet myos erinomaiset
lapsioikeustutkijat OTT Kirsikka Linnanmiki, OTT Sanna Mustasaari, OTT
Henna Pajulammi ja OTM Milka Sormunen. Teidin esimerkkinne on ollut mi-
nulle tirked ja olen onnellinen, ettd olen saanut pohtia kanssanne tutkimukseeni
liiteyvid kysymyksia. Kiitdn my6s kehittimispaillikkoé Karoliina Abosta. Meiti ovat
yhdistineet viitoskirjaprosessimme, joissa olemme edenneet rinta rinnan toisiamme
tukien. Kiitos Karoliina, sinun ansiostasi lopputaipaleella asiat asettuivat oikeaan
tirkeysjarjestykseen.

Taitavat ja rohkeat lapsioikeuslakimichet Johanna Laisaari ja Mirjam Araneva,
olette olleet korvaamattomia kumppaneita ja kannustajia kirjoitusprosessissani.
Keskusteluissamme oli mukana my6s OTT Eeva Valjakka, jonka kanssa ystivystyin
viime vuosina. Olen kiitollinen Eevalle hinen esimerkistdin, neuvoistaan ja vank-
kumattomasta tuestaan. Olisin toivonut, ettd minulla olisi ollut mahdollisuus jakaa
Eevan kanssa myos tutkimukseni valmistumisen hetki.

Erityisesti kiitin kollegoitani ja ystividni neuvotteleva virkamies Susanna Hoik-
kalaa, erityisasiantuntija Taina Martiskaista, OTM Reetta Peltosta ja lakimies
Jaana Tervoa. Teille kuuluu iso kiitos myotielimisestinne, viisaista sanoistanne ja
tuestanne koko timin prosessin alusta loppuun saakka. Ilman teitd tima matka olisi
loppunut lyhyeen tai ainakin se olisi ollut ddrettémin paljon raskaampaa.

Vieli lopuksi haluan kiittad liheisidni ja ystiviini my6titunnosta ja siitd, ettd olet-
te olleet ymmartavaisid, kun olen liian usein todennut “aika on kortilla” Erityisesti
kiitan aitidni Satu Karjalaista, joka lempedn midratietoisesti on aina kannustanut
opiskelemaan seki antanut kaiken tukensa ja apunsa pitkilld opintielldni. Viimeiset
rakkaat kiitokset kuuluvat Pasille, puolisolleni ja dlyn aanelleni. Ilman sinua timai ei
olisi ollut mahdollista.

Vanhassa Lapinlahden sairaalassa. 18. lokakuuta 2019

Kirsi Pollari
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Lidkdireiden mielipiteiden jakautuminen liittyen siihen, onko alaikdiisen

potilaan itsemidridimisoikeus aikuisten miclipiteille alisteinen.

Lidkéreiden mielipiteet alaikdisille annettavasta tiedosta ja tuesta

osallistumisen vahvistamiseksi.

Lidkdreiden mielipiteiden jakantuminen liittyen alaikdiselle annettavaan tietoon seki

tukeen osallistumisen vahvistamiseksi.

Alaikdiisen suostumus hoitoon. Mukailtu Macleanin malli suostumuksesta (Model of

consent). Malliin on lisitty alaikdisti (itsemddridvid alaikiistd, ei-itsemdiridvid
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alaikdisti) seki huoltajaa koskevat ulottuvuudet. Mallissa ympyrikuviot ja vaaleammar

nuolet sekd kursivoitu teksti ovat lisiyksiani alkuperiiseen Macleanin malliin.................. 245
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I TUTKIMUS JA SEN TAUSTA

1.1 JOHDANTO

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (17.8.1992/785, jiljempini potilaslaki, PotL)
paransi potilaan asemaa monelta osin tullessaan voimaan maaliskuussa vuonna
1993. Lain taustalla vaikuttivat potilaan oikeuksiin liittyvat ihmisoikeussopimukset
sekd muut asiaan liittyvit kansainviliset asiakirjat ja ne olivat keskeisessd asemassa
potilaslain koko noin kymmenvuotisen valmisteluhistorian ajan.

Potilaslain valmistelu oli laaja kokonaisuus, jossa kiinnitettiin runsaasti huomiota
esimerkiksi muistutusmenettelyn luomiseen ja potilasasiamiesjirjestelmain seka
potilasasiakirjoihin ja tietosuojaan liittyviin kysymyksiin. Vaikka alaikiisen po-
tilaan asema oli vain yksi asia useiden muiden esilld olleiden asiakokonaisuuksien
joukossa, sitd kuitenkin pohdittiin valmistelun aikana paljon. Jo ennen varsinaisen
lainvalmistelun aloittamista kaytiin keskustelua siitd, ettd terveydenhuollon kiytin-
non tilanteissa oli ilmennyt tarvetta saddelld alaikdisen potilaan asemasta eritoten
suhteessa huoltajalle lainsidadianndssi annettuihin oikeuksiin pdictdd lapsensa
terveydenhuoltoon liittyvistd asioista. Erityisesti nahtiin tarvetta siintelylle, jossa
yksiselitteisesti rajattaisiin huoltajan oikeuksia niin, ettei huoltajalla olisi oikeutta
kieltaa lapsipotilaan henkei tai terveyttd uhkaavan vaaran torjumiseksi annettavaa
tarpeellista hoitoa. Kyseisestd asiasta paadyttiin sadtimain potilaslain 9.4 §:ssa.

Potilaslain 7 §:ssd siddetddn alaikiisen potilaan asemasta. Kyseisen lainkohdan
mukaan ikdnsd ja kehitystasonsa perusteella hoidostaan péittimain kykenevii
alaikiistd on hoidettava yhteisymmarryksessa hinen kanssaan. Jos tahin paadytain,
alaikiinen voi myés kieltidd hoitotietojensa luovuttamisen huoltajilleen (PotL 9.2 §).
Lapsen paitoksentekokyvyn arviointi on jitetty terveydenhuollon ammattihenki-
16iden, kaytinndssi ladkirin, arvioitavaksi.' Terveydenhuollon ammattihenkiloista
annetun lain (28.6.1994/559, jiljempini terveydenhuollon ammattihenkillaki)
22.1 §:n mukaan laillistettu ldakari paattdd potilaan ladketieteellisestd tutkimukses-
ta, taudinmairityksestd ja sithen liittyvasta hoidosta.

Potilaslain alaikdisen asemaan liittyvien sadnnosten valmistelun taustalla vai-
kuttivat kulttuuriset ja yhteiskunnalliset muutokset sekd niihin liittyvit 1970- ja
1980-luvun perhe- ja lapsilainsiidinnon uudistukset. Perheoikeuden muuttuminen

1 Terveydenhuollon ammattihenkilsisti annetun lain (559/1994) 2 §:ssid midritelldin, keiti tervey-
denhuollon ammattihenkil6illi tarkoitetaan.
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perheyksikoiden oikeudesta yksiléiden perheoikeudeksi vaikutti omalta osaltaan
myos lapsen asemaan, jossa korostui selkeimmin nikokulma lapsesta itsendisend
oikeussubjektina.”

Alaikaisen potilaan asemaa tulee tarkastella kolmesta toisiinsa liittyvistd perspek-
tiivistd: lapsen, huoltajien ja terveydenhuollon ammattilaisten nakokulmasta. Co-
yne ja Harder kutsuvat lapsen, huoltajien ja terveydenhuollon ammattilaisten vilista
relaatiota kolmisuuntaiseksi ("the three-way relationship”), silld usein kaikki kolme
edelld mainittua osapuolta liittyvit alaikdisen potilaan terveydenhuollon tilantei-
siin.? Potilaslaissa korostetaan alaikiisen potilaan miiriimisoikeutta (PotL 7.1 §
ja 9.2 §), mutta huomioon tulee ottaa my6s lapsen huollosta ja tapaamisoikeudesta
annetun lain (8.4.1983/361, jiljempini lapsenhuoltolaki, LHL)* mukaiset huol-
tajien oikeudet ja velvollisuudet. Potilaslain esitoiden mukaan terveydenhuollon
ammattilaisten tehtivini on arvioida alaikiisen potilaan kyky itsendiseen padtok-
sentekoon, mikd mahdollistaa paitsi lapsen itsemdirddmisoikeudesta paittimisen
myds puuttumisen perheen autonomiaan.’

Viime aikoina julkisuudessa on kiyty keskustelua siitd, milloin alaikiinen kat-
sotaan hoitonsa suhteen paitoksentekokykyiseksi. Lapsen paditoksentekokyvyn
arviointiin liittyvii ongelmakohtia on tuotu esille myés oikeuskirjallisuudessa.®
Alaikdisen itsemédradmisoikeutta koskevia siadnnoksid kohtaan on esitetty poti-
laslain voimassaolon ajan runsaasti kritiikkid. Erityisesti arvostelu on kohdistunut
siannokseen, joka oikeuttaa itsemaarddviksi arvioidun alaikidisen kieltimaan poti-
lastietojensa luovuttamisen huoltajilleen.’”

My6s terveydenhuollon ammattihenkilot ovat tuoneet esille asiaan liittyvid
ongelmia kiytinnén toiminnassa ja alaikdisen paitoksentekokyvyn arviointia on

2 Kurki-Suonio 1999, s. 428431 scki Aarnio 1984, s. 12—15.

3 Coyne — Harder 2011, s. 314. Tates, Elbers, Meeuwesen ja Bensing (2002) kutsuvat tutkimusartik-
kelissaan ladkirin, lapsipotilaan ja vanhempien suhdetta ja heidin vilistaan vuorovaikutusta "pas de trois”
-tilanteeksi (kolmen tanssijan vilinen tanssi). Kielikuva mielestini antaa hyvin kuvan tilanteen intensiivi-
syydesti seki kaikkien kolmen osapuolen sensitiivisestid vuorovaikutuksesta.

4 Lapsenhuoltolakia vastikiin uudistettiin (laki lapsen huollosta ja tapaamisoikeudesta annetun lain
muuttamisesta 190/2019) ja muutokset tulivat voimaan 1.12.2019.

5 HE 185/1991 vp, PotL 7 §:n yksityiskohtaisten perustelujen mukaan "Alaikiisen kyky itse padctid
hoidostaan jiisi lddkarin ja muun terveydenhuollon ammattihenkiloston arvioitavaksi.”

6 Mahkonen 2001 ja 2014. Myds sosiaalihuollon asiakaslain esitoissi (HE 137/1999 vp, s. 25) tode-
taan, etti potilaslain 9.2 §:n mukainen alaikiisen kielto-oikeuden kategorisuus on aiheuttanut ongelmia
lapsen edun nikékulmasta.

7 Kirjallinen kysymys 1666/1998 vp ja Kirjallinen kysymys 300/2000 vp. Ks. my6s Mahkonen 2014,
s. 145-150 ja 2001. Ks. lisiksi uutinen Turun Sanomissa 23.5.2012 "Tietosuoja evii paisyn sihkoisiin
resepteihin seki lapsilta ettd vanhemmilta”, uutinen Helsingin Sanomissa 17.1.2014 ”Vanhemmat eivit
enid voi varata lapsilleen ladkiriaikoja kaikissa kunnissa” ja Markku Helinin mielipidekirjoitus Helsingin
Sanomissa 19.1.2014 "Outoa tulkintaa vanhemman oikeuksista”
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moitittu muun muassa sattumanvaraiseksi ja intuitiiviseksi.* Kuitenkaan alaikdisen
potilaan itsemairdamisoikeutta ei ole tutkittu Suomessa siitd nikokulmasta, millaisia
ongelmia terveydenhuollon ammattilaiset sen edellytysten maarittelyssa kohtaavat.
Ei siis ole selvyytti siitd, vastaavatko kiytinnot oikeudellisessa ja yhteiskunnallisessa
diskurssissa muotoutuneita kisityksid itsemaariamisoikeuden arvoliahtokohdista ja
tavoitteista. Potilaslain sddntelyn tulkinnanvaraisuus on johtanut myos ylilyonteihin
ja virhearviointeihin viranomaiskéytinnéissi ja aiheuttanut julkisuudessakin esilld
olleita sekaannuksia ja episelvyyksid sekid terveydenhuollon ammattilaisten ettd
huoltajien keskuudessa.

Tutkimuksessani tarkastelen lapsipotilaan asemaa seki oikeuksien toteutumista
terveydenhuollon kiytinnon toiminnassa. Tarkastelun lihtokohtana ovat potilas-
lain 7 §:n ja 9 §:n mukaiset velvoitteet. Tutkimukseni tavoitteena on tarkastella
alaikiisen potilaan piitoksentekokyvyn arvioinnin oikeudellista perustaa seki
selkeyttdd arvioinnin elementteji. Samalla tarkoituksena on antaa vilineita tervey-
denhuollon kiytinnon toimintaan, sen kehittimiseen ja valvontaan.

(I) Tutkimukseni ensimmaisessi luvussa miirittelen tutkimukseni tavoitteet
seka tarkennan tutkimuskysymykseni. Samassa yhteydessa tuon esille tutkimukseni
rajaukset sekd tutkimukseni kannalta tihdellisti aiempaa tutkimuskirjallisuutta.
Lisdksi ensimmiisessd luvussa kuvaan tutkimukseni teoreettisia ja metodologisia
sitoumuksia. Tutkimukseni asemoituu sekd siintelyteorian ettd empiirisen oi-
keustutkimuksen alaan. Tarkastelunikokulma tutkimuksessani on seki lapsi- ettd
lazkintioikeudellinen. Molemmille edelld mainituille oikeudenaloille on ominaista
tieteidenvilisyys sekd oikeudenalojen rajat ylittava ja ongelmahakuinen lihestymis-
tapa.” Vaikka tutkimukseni tiedonintressi on oikeudellinen, tutkimusaiheeni ja tut-
kimuskysymyksiini vastaaminen edellyttid muista tieteenaloista tai tutkimussuun-
tauksista — lddketieteestd, terveystieteestd, tilastotieteestd, lapsuustutkimuksesta ja
sosiaaligerontologiasta — haettavia nikokulmia oikeudellisen sdantelyn ja etenkin
sen toimeenpanon ja tulkinnan ymmartimiselle. Tarkoituksenani ei ole tuottaa
uutta tietoa edelld mainittujen muiden tieteenalojen nikokulmasta, vaan tissd yh-
teydessa ne palvelevat oikeustieteellistd tiedonintressid. "

Kiytan tutkimuksessani paljon kisitettd /apsi, jolla tarkoitan alaikaisia yleisesti.
YK:n lapsen oikeuksien yleissopimuksen (SopS 59-60/1991, jiljempani lapsen

oikeuksien sopimus, LOS) mukaisesti lapsella tarkoitetaan jokaista alle 18-vuotiasta

8  Lidkirilehden verkkouutisessa “Uusi laki heikentiisi vanhempien oikeuksia” 11.11.2009 Tampereen
yliopiston nuorisopsykiatrian professori Kaltiala-Heino toi esille haastattelussaan, etti "nykyain lidkireill
ci ole mitdin muita keinoja kuin henkilokohtainen arvostelukyky sen piittimiseen, missi mairin joku ala-
ikdinen on kypsi suostumaan hoitoon tai kieltdytymiin siit4, tai kieltimiin vanhempiensa tiedon saannin
ja osallistumisen.” Verkkouutisen mukaan Kaltiala-Heino pitii ajattelun kirjoa tissd asiassa suurena.

9 Ks. tarkemmin lapsioikeuden alasta mm. Pajulammi (2014, s. 25-32) ja ldikintioikeuden alasta
Pahlman (2006, 5. 4) ja Lahti (1997, 5. 754).

10 Ks. oikeudellisesta tiedonintressisti ja monitieteisyydesti Siltalan (2003, s. 170-171) tarkastelu.
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henkil64, ellei lapseen soveltuvien lakien mukaan tdysi-ikdisyyttd saavuteta aikaisem-
min (1 artikla). Vastaavasti kansallisessa lainsiidinnossd midritelliin alle 18-vuotias
henkilé eli alaikdinen vajaavaltaiseksi (laki holhoustoimesta (1.4.1999/442) 2 §,
jaljempind holhoustoimilaki, HolhTL). Alaikdisen asemaa maarittdd myos lapsen-
huoltolaki, jossa siinnelliin lapsen huollosta, huoltajan tehtivistd sekd huollon
padttymisestd, kun lapsi tiyttdd 18 vuotta (LHL 3.2 §). Tutkimukseni toisessa luvus-
sa pohdin tarkemmin lapsen ja lapsuuden yhteiskunnallista ja kulttuurista méiritte-
lya, joka vaikuttaa lapsia koskevaan juridiseen tarkasteluun sekd oman tutkimukseni
kannalta keskeiseen asiaan eli lainsiddannén valmisteluun. Kyseinen luku muodos-
taa perustan lapsuuden ja lapsen aseman tarkastelulle tutkimukseni myohemmissa
luvuissa.

Toinen keskeinen kisite tutkimuksessani on itsemddridmisoikens. Ttsemairaa-
misoikeus mairitelldan yleisesti lapsioikeudessa konstruktioksi, jossa huoltajan
suostumusta ei vaadita lapsen oikeudellista asemaa muuttavalta tai lapsen henkil6on
muutoin kohdistuvalta toimenpiteeltd. Lainsadadinnossa alaikdinen voi saavuttaa it-
seméirddmisoikeuden joko niin, ettd lapsi osoittaa riittivad kypsyyttd asian suhteen,
kuten esimerkiksi potilaslaissa, taikka biologisen ikinsd perusteella. Itsemairaa-
misoikeus vahvistuu lapsen kasvun ja kehityksen myoti ja lisaantyy asteittain sekd
asiakohtaisesti."

Tutkimuksessani kdytin my6s kisitettd osallisuus, jonka saatetaan virheellisesti
ymmartad tarkoittavan samaa kuin itsemairaamisoikeus. Osallisuus pitdd sisalliin
kuitenkin erilaisia muotoja, joista itsemédraimisoikeus on vain yksi. My6s muut lap-
sen midraimisoikeutta koskevat ulottuvuudet (kuuleminen ja mydtimiiraiminen)
sisaltyvat osallisuuteen. Lapsioikeudessa osallisuuden kisite voidaan nahdi kokoava-
na kisitteend, jonka yhteyteen asettuu muun muassa lapsen puhevalta, mielipiteen
ja nikemysten selvittiminen sekd niiden huomioon ottaminen. Osallisuusoikeus
toimiikin niin kutsuttuna ylikisitteeni tai sateenvarjokaisitteend, kun tarkoitetaan
yleisella tasolla ndita kaikkia edelld mainittuja osallisuuden muotoja.'*

Lainsdddannossid lapsen kyvykkyyttd on usein maaritelty erilaisilla biologisilla
ikdrajoilla. Erityisesti ikdrajoja 12 ja 15 vuotta kiytetdin yleisesti lapsia koskevassa

11 Pajulammi 2014, s. 226. Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentissa (nro 14 (2013), kohta 44)
todetaan, ettd lapsen varttuessa hinen nikemyksilldin on yhi enemmin painoarvoa hinen etuaan arvioi-
taessa.

12 Pajulammi 2014, s. 143-146,227-228. Yhteiskuntatieteissi osallisuudesta on todettu, ettei sille ole
olemassa yhtid yhteisesti jacttua maaritelmai ja kasitettd on pidetty “suomen kielen kummajaisena’, jolle
ci ole [6ydettivissi selkedd vastinetta tieteen valtakielistd. Esimerkiksi “participation” kiintyy seki osallis-
tumiscksi ettd osallisuudeksi. Suomenkielessi yhteiskuntatieteen alan tutkimuksessa nimi kisitteet usein
kuitenkin erotetaan toisistaan. Suomalainen kisite osallisuus liittyy syvilliseen kuulumisen, kiinniteymi-
sen ja vaikuttamisen ulottuvuuteen. Osallisuuden ja osallistumisen keskeinen ero on se, ettd osallisuus
on nimenomaan osallisuuden tunnetta, jossa yhdistyy tunne ja kompetenssi. Osallisuudessa lapsi ei vain
osallistu tai vaikuta asioihinsa, vaan nuori kokee osallisuuden tunnetta suhteessa omaan yhteisé6nsi tai
yhteisossi. (Kiilakoski — Gretschel — Nivala 2012, 5. 14-15).
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lainsdadannossi. Potilaslaki on tistd poikkeus, silld siind lapsen paatoksentekokyvyl-
le ei ole asetettu tismallistd ikdrajaa, vaan laki velvoittaa tekemiin arvioinnin ni-
menomaan lapsen idn ja kehitystason mukaisesti. Potilaslain soveltamisen taustalla
vaikuttavat kuitenkin vakiintuneet kisitykset lainsaddidnnon ikérajoista ja aika ajoin
tuodaan esille niiden tarpeellisuutta my6s potilaslaissa.

(IT) Tutkimukseni toisessa luvussa tarkastelen tiettyji tutkimukseni kannalta
keskeisid lainsdddinnon ikdrajamairittelyja: miten lapsia koskevat ikdrajat ovat
muotoutuneet ja millaisia perusteita niiden asettamiselle on annettu. Ikitarkaste-
lu toimii perustana sille, millaisena niyttaytyy ja miten kiytinnéssa konstruoituu
lapsipotilaan piitoksentekokyvyn sitominen “ikdin ja kehitystasoon” ilman biolo-
gista ikdrajaa. Lahdeaineistona ikdin liittyvien eri sidnnosten tarkastelussa toimivat
niihin liittyvit lainsadddnnon esityot sekd valmisteluun liittyvd muu materiaali.
Ikdrajatarkastelu toimii myos pohjana tutkimukseni empiirisen osion, liikireille
tehdyn kyselytutkimuksen (luku V'), analyysille. Lisiksi ikirajatarkastelu taustoittaa
myos tutkimukseni osiota, jossa tarkastelen yksityiskohtaisesti potilaslain valmiste-
luhistoriaa (luku III).

(IIT) Lapsipotilaan aseman muotoutuminen potilaslain valmistelussa on keskei-
nen osa tutkimustani. Luku kolme rakentaa kattavan kuvan siitd, millaisia keskus-
teluja valmistelun aikana lapsen asemasta kéytiin ja miten lapsia koskeva sidinnos
muuttui valmistelun aikana. Aineistona tarkastelulle toimivat valmisteluun liittyvit
viranomaisasiakirjat, niihin annetut lausunnot seka asiakirjamateriaali lain eduskun-
takdsittelyn aikana. Lisiksi kyseisessd luvussa tuodaan tarkemmin esille potilaslain 7
§ ja 9 §:n sddntelyn nykytila ja sithen liittyvia keskeisia havaintoja. Samalla pohditaan
potilaslain tulevaisuutta.

Syksylld 2018 sosiaali- ja terveysministerié laittoi laajalle lausuntokierrokselle
lakiluonnoksen asiakkaan ja potilaan oikeuksista.”® Kyseiseen ehdotukseen sisal-
tyivit sekd potilaslaki ettd laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista
(22.9.2000/812, jiljempini sosiaalihuollon asiakaslaki, SHAL) usean muun lain-
siddannollisen kokonaisuuden lisiksi. Tavoitteena oli, ettd laki kumoaisi sekd po-
tilaslain etta sosiaalihuollon asiakaslain. Luonnos sai lausuntokierroksella runsaasti
kritiikkid eikd hallituksen esitystd eduskunnalle annettu, vaan asiakas- ja potilaslain
valmistelua on tarkoitus jatkaa ministeriossa talla hallituskaudella. Potilaslain ala-
ikdisen itsemddraamisoikeutta koskevat siinnokset olivat siilyneet asiakas- ja poti-
laslakiluonnoksessa lahes samankaltaisina.

Tutkimukseni yksi kiinnostuksen kohde on, olisiko alaikdisen potilaan asemaa
koskevaa sddntelyd syytd ajanmukaistaa ja selkeyttdd tilanteessa, jossa tehdain
mittavaa potilaan asemaan ja oikeuksiin liittyvaa lainsiddantéuudistusta. Tutki-
mukseni tuottama tieto hyodyttad jatkossa asiakas- ja potilaslain valmistelua, jossa

13 Lausuntopyynto luonnoksesta hallituksen esitykseksi uudeksi asiakas- ja potilaslaiksi ja eriiksi sii-
hen liittyviksi laciksi STM074:00/2018.
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yksi keskeinen kokonaisuus on alaikiisen potilaan asema. Sen siintelyn tueksi on
olemassa niukasti ajankohtaista tutkimustietoa. Jotta lapsipotilaan asemaa kyettdi-
siin isossa kokonaisuudistuksessa tarkastelemaan sen vaatimalla tarkkuudella seki
|6ytimain lainsiadinnollisesti onnistuneet ratkaisut, asiaan liittyva tutkimustieto
on valttimatonta.

(IV) Neljannessa luvussa tarkastelen lapsipotilaan aseman ja oikeuksien maa-
rittelyd lapsioikeuden ja lidkintioikeuden leikkauspinnassa. Lapsen oikeudellista
asemaa on perinteisesti tarkasteltu suhteessa lapsen vanhempiin huoltajina ja heidin
oikeuksiinsa ja velvollisuuksiinsa. Lapsioikeudessa tarkastelunikokulma muuttuu,
silld talloin tarkastellaan lapsen oikeudellisia suhteita my6s muuhun yhteiskun-
taan. Perhe on niistd yksi tirked, muttei ainoa, vaan lapsi on toimija myds muissa
yhteiskunnan instituutioissa, kuten terveydenhuollossa.'* Lapsipotilaan hoidossa
huoltajat ovat terveydenhuollon ammattilaisten ohella keskeisessd asemassa. Vaikka
lapsi olisikin potilaslain mukaan hoitonsa suhteen itsemdirdivi, siita huolimatta
paitoksentekokykya arvioitaessa on pohdittava, mitd se merkitsee myos huoltajan
kasvatusvastuun kannalta.

Molempien oikeudenalojen, ladkintd- ja lapsioikeuden, periaatteet erillisesti
tarkasteltuina eivit yksistdin riitd paikantamaan ratkaistavia kysymyksid eivatka
my6skddn ohjaamaan ratkaisutoimintaa silloin, kun kysymys on lapsesta terve-
ydenhuollon toimintakentissd. Lapsipotilaan aseman ja oikeuksien tarkastelu
vaatii oikeudellisen argumentaation tueksi ja sddnnosten tulkinnan ohjaukseksi
molempien oikeudenalojen periaatteiden yhdistimisti ja tarkentamista. Koska lai-
kintdeettiset periaatteet ovat olennainen osa terveydenhuollon toimintaa ja vaikut-
tavat vahvasti lidkintioikeuden periaatteiden taustalla, myos niitd tulee tarkastella
tassd yhteydessa.

Tutkimukseni neljinnessi luvussa tarkennetaan tarkastelua ladkintioikeuden pe-
riaatteista tutkimukseni kannalta keskeisimpdin eli itsemadraamisoikeuden periaat-
teeseen. Periaatteen vaikutus potilaslakiin on merkittiva, silld potilaslain sidtimisen
yhtend lihtokohtana oli potilaan itseméiradmisoikeuden vahvistuminen. Tamin
myotd perinteisen paternalistisen potilaskisityksen® oli tarkoitus vaistya potilaan
aktiivisuutta ja osallisuutta korostavan lihtokohdan tieltd. T4lloin ei voida valttyd
pohtimasta, miten ladkirin ammatillinen harkintavalta vaikuttaa potilaan itsemaa-

14 Ks. esim. Toivonen 2017, s. 25, Hakalehto-Wainio (mydh. Hakalehto) 2011, s. 512, Thomas 2002
ja Verhellen 1994.

15 Launiksen (2012) mukaan Talcott Parsonsin kuvaamassa perinteisessi potilaskisityksessi potilas
on ensisijaisesti toiminnan kohde eikd itsendinen toimija ja subjekti. Potilaalla on oma roolinsa, jonka mu-
kaisesti hin alistuu hoitovaatimuksiin ja kunnioittaa hinti hoitavan ammattilaisen arvovaltaa. Taustalla
vallitsee paternalistinen ajattelu, jonka mukaisesti hoidolliset valinnat kuuluvat terveydenhuoltohenki-
lokunnalle, silld potilas nihdaan sairautensa heikentimina kyvyttomaiksi tai haluttomaksi osallistumaan
omaan hoitoonsa liittyviin piitoksentekoon. Launis (2010a, s. 136-137) tuo esille Dworkinin miiri-
telmai, jonka mukaan paternalismissa oikeutetaan puuttuminen yksilon vapauteen vetoamalla henkilon
omaan hyviin, hyvinvointiin, onnellisuuteen, tarpeisiin, etuihin tai arvoihin.
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ridgmisoikeuteen ja millaisiin lahtokohtiin harkinta perustuu. Luvussa tarkastellaan
itsemddradmisoikeuden kisitettd yleisesti ja erityisesti lapsipotilaan aseman kannalta.

Ennen oikeudellisten ja eettisten periaatteiden kisittelyd keskityn luvussa IV lap-
sen oikeuksien sopimuksen keskeisiin lihtokohtiin ja periaatteisiin seki valvontaan
ja toimeenpanoon. Yleissopimus on tutkimukseni kannalta olennainen. Se aloitti
lasten oikeuksien kannalta uudenlaisen aikakauden, joka muutti myds laajemmin
yhteiskunnassamme kisitysti lapsesta ja lapsuudesta. Lapsioikeuden nikékulmasta
yleissopimus on vahvistanut lapsioikeuden ideologista perustaa ja samalla lasten oi-
keuksien normatiivista ulottuvuutta.'® Kyseisessi jaksossa 4.1 on tarkemmin kuvattu
sopimuksen velvoittavuutta ja asemaa oikeusjirjestyksessimme sekd tutkimukseni
kannalta keskeiset sopimuksen kisitteet.

(V) Tutkimukseni viides luku koostuu ladkireille tehdyn kyselyn tuloksista. Lia-
kireiltd tiedusteltiin heidin nikemyksidin liittyen alaikiiselle potilaalle sdddettyyn
oikeuteen paittad omasta hoidostaan sekd hoitotietojensa luovuttamisesta huoltajil-
leen. Kysely oli rajattu koskemaan alaikdisen asemaa somaattisessa terveydenhuol-
lossa ja siitd oli rajattu pois alaikiisen asema mielenterveyspotilaana. Rajaus on pe-
rusteltu, silld verrattuna somaattiseen terveydenhuoltoon, itsemairiamisoikeuteen
liittyvd problematiikka ndyttiytyy lapsipotilaiden osalta jossain mairin erilaiselta
mielenterveyteen liittyvissi kysymyksissi. Mielenterveyslaki (14.12.1990/1116) on
erityislaki suhteessa potilaslakiin ja sisiltdd mielenterveyspalvelujen piirissa olevan
lapsen osalta erityista sddntelyd itsemdiradmisoikeudesta. Tutkimukseni kohteena
on nimenomaan potilaslaki eika tissd tutkimuksessa ollut mahdollisuuksia laajentaa
tarkastelua mielenterveyteen liittyviin kysymyksiin. Alaikdisen itsemdiradmisoikeus
mielenterveyspalveluissa on herittinyt runsaasti mielenkiintoa ja kysymyksii omaa
tutkimusaihettani esitellessini. Vaikuttaa ilmeiselta, ettd tulevaisuudessa on tarvetta
tarkentaa aihetta myos mielenterveyspalveluiden asiakkaana oleviin lapsiin.

(VI) Luku viisi pitdytyy tutkimusaineiston analyysissd ja sen tuloksissa. Luku si-
salta ladkareille suunnatun kyselytutkimukseni kannalta keskeiset havainnot. Varsi-
nainen aineiston tulkinta ja aineistosta tehdyt johtopaatokset sisaltyvit lukuun kuu-
si ”Yhteenveto ja pohdinta lapsipotilaan paitoksenteosta ja sen tukemisesta”. Luku
koostuu paitsi kyselytutkimuksen tuloksista myos aiemmin esitellyistd potilaslain
valmisteluasiakirjoista tehdyistia huomioista seka oikeustieteen, liake- ja terveystie-
teen ja aiheeseen liittyvin muun alan tutkimuskirjallisuudesta. Kuudes luku on siis
diskussio-osio, jossa tarkastellaan ja keskustelutetaan empiiristd aineistoa tutkimuk-
seni teoreettisessa viitekehyksessi esille nostettujen ilmiciden kanssa. Empiirinen ai-
neisto on toiminut ikdin kuin tutkimukseni “katalysaattorina” eli avannut paitsi uu-
sia nikokulmia aiheeseen my6s ohjannut arvioimaan, yhdistimaiin ja tulkitsemaan
uudella tavalla aiempaa asiasta esitettya tutkimustietoa. Luvun aiheiden teemoittelu
perustuu aineiston analyysissi (luku V') muotoutuneista ilmiékokonaisuuksista.

16  Pajulammi 2014, s. 165. Ks. my&s Verhellen 1994.
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(VII) Tutkimukseni viimeisessd luvussa seitsemin vedin yhteen lapsipotilaan
aseman ja oikeuksien kannalta keskeiset tutkimustulokset. Tamin luvun on tarkoi-
tus toimia erddnlaisena “tyokaluvalikkona” myos terveydenhuollon ammattilaisille
tilanteissa, joissa arvioidaan alaikiisen potilaan kykyi paittad hoidostaan. Luvussa
nostan esille arviointiin vaikuttavia punnintapremisseji, joiden lihtokohta on
lapsioikeuden ja laakintioikeuden yhteensovitetuissa periaatteissa. Nikokulma on
selkedsti lapsipotilaan oikeuksissa: millaisin arviointikriteerein voidaan parhaiten
punnita lapsen edun mukaista ratkaisua, kun kysymys on alaikdisen itsemédiraamis-
oikeudesta terveydenhuollon toiminnassa. Kyseinen kriteeristd toimii apuna myos
lapsipotilaan asemaan liittyvissi lainvalmistelussa tulevaisuudessa.

1.2 TUTKIMUKSEN TAVOITTEET JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tutkimuksessani kiinnostuksen kohteena ovat alaikiisen potilaan itsemairaamis-
oikeuden edellytysten arvioinnin taustalla vaikuttavat oikeudelliset, ammattikult-
tuuriset ja teoreettiset lihtokohdat. Tutkimukseni tarkoituksena on myos selvittaa,
millaisina alaikidisen asemaa koskevat sdinnokset ovat hahmottuneet terveyden-
huollon kiytinnontoiminnassa ja millaista harkintaa liakirit ovat ndiden siinnos-
ten tulkinnassa ja soveltamisessa kayttineet. Tavoitteena on lisiksi yhteensovittaa
lapsioikeuden ja lddkintdoikeuden periaatteita, jolloin voidaan tarkentaa tulkin-
talihtokohtia ja luoda premisseji lapsipotilaan aseman ja oikeuksien tarkasteluun
terveydenhuollossa.

Tutkimukseni on kiinnittynyt vahvasti lapsioikeudelliseen tutkimukseen, jonka
lahtokohta on lapsen oikeuksien sopimuksen velvoitteissa ja periaatteissa. Lapsipo-
tilaan asemaa ja oikeuksia sditelevi kansallinen lainsiaddnto rakentuu perustaltaan
Suomea sitovan ihmisoikeussidntelyn varaan. Tutkimukseni kannalta keskeisen
ihmisoikeusasiakirjan, lapsen oikeuksien sopimuksen, valmistelu tapahtui kutakuin-
kin samaan aikaan potilaslain valmistelun kanssa. Suomi ratifioi yleissopimuksen
samana vuonna, 1991, kun hallituksen esitys laiksi potilaan asemasta ja oikeuksista
(HE 185/1991 vp) annettiin eduskunnalle. Lapsen oikeuksien sopimuksen periaat-
teet ja velvoitteet heijastuivat selkeisti potilaslain valmisteluun ja silla oli vaikutusta
myos ikirajakeskusteluun, jota kiytiin alaikdisen potilaan itsemairddmisoikeudesta.

Tarkastelen tutkimuksessani, miki on ihanteellinen saintelytarkkuuden taso lap-
sipotilaan paitoksentekokyvyn arviointiin. Vaikka tarkkarajaisen normin sisallosta
kayvit selkeammin ilmi terveydenhuollon ammattilaisen oikeudet ja velvollisuudet,
sen kdintopuolena voivat olla joustamattomat kiytinnée, jotka tosiasiallisesti ra-
jaavat liiallisesti lapsipotilaan oikeuksia. Terveydenhuollon sddntelyssd, erityisesti
potilaan ja ladkirin vilisessd suhteessa, on perinteisesti katsottu tarpeelliseksi jattaa
terveydenhuollon ammattilaisille riittavisti harkintavaltaa, silld oikeudellisella sain-
telylld ei voida tavoittaa ja raamittaa kaikkia niitd moninaisia tapaus- ja yksilokohtai-

21
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



sia tilanteita, joita ammattilaiset joutuvat ty6ssiin kohtaamaan.'” Edelld mainittuun
asiakokonaisuuteen liittyy olennaisesti myos kysymys siitd, olisiko potilaslakiin
tullut asettaa ikdraja alaikdisen paatoksentekokyvylle. Tutkijat ovat arvostelleet
lainsddadiannon ikirajojen epitarkkuutta ja sattumanvaraisuutta.’® Tutkimuksissa
ei kuitenkaan ole erityisemmin tarkasteltu, miten lainvalmistelussa alaikiisyyteen
liittyvit ikdrajat on asetettu ja perusteltu.””

Koska lapsipotilaan asemaan liittyvid siadoksii ei voi tarkastella irrallisena muus-
ta lapsia koskevasta lainsdddannostd, tutkimukseni paneutuu alun teoriaosiossa
kisityksiin lapsesta ja lapsuudesta yleisesti oikeudellisessa kontekstissa. My6s itse-
miairidmisoikeuden kisitteen avaaminen, seki yleiselld tasolla ettd erityisesti lapsia
koskien ja nimenomaan juridisesta nikokulmasta, on tutkimukseni fokuksessa.
Kaikki edelld mainitut asiakokonaisuudet ovat vaikuttaneet olennaisella tavalla ala-
ikdisen potilaan oikeudelliseen asemaan ja sen muotoutumiseen.

Tutkimuskysymykseni ovat:

1. Millaisena alaikiisen potilaan paitoksentekokyvyn arviointi ndyttaytyy l44-
kireiden toiminnassa terveydenhuollossa ja millaisin kriteerein lapsipotilaan
itsemiiraimisoikeuden edellytyksid kdytinnossi arvioidaan?

2. Miten kiytinnossi toteutuvat potilaslain alaikdisen asemaan liittyvien saan-
nosten tarkoitus ja tavoitteet terveydenhuollon toiminnassa?

3. Millaiset paatoksentekokyvyn arvioinnin premissit tukevat lapsipotilaan
aseman ja oikeuksien toteutumista seki lidkintioikeuden ettid lapsioikeuden
periaatteiden nakokulmasta? Miten ladkintioikeuden ja lapsioikeuden
periaatteet ovat yhteensovitettavissa?

Kahteen ensimmiiseen tutkimuskysymykseen pyrin vastaamaan hyodyntien
tutkimustani varten kerdttyd empiiristd aineistoa, joka on koottu lidkireille suun-
natulla kyselylomaketutkimuksella. Kyselyssd selvitettiin vastaajien nikemyksia
alaikdisen potilaan paitoksentekokyvystd ja sen arvioinnista. Peilaan kerdimaini
aineiston analyysin tuloksia sekd oikeuskirjallisuudessa ettd terveys- ja lidketieteen-
alan tutkimuksissa esitettyihin havaintoihin. Toisen tutkimuskysymykseni kannalta
keskeinen aineisto muodostuu potilaslain valmisteluasiakirjoista ja niihin annetuis-
ta lausunnoista sekd valmisteluun liittyvista valtiopaivakeskusteluista. Myos lapsi-
potilaan piitoksentekokykyi koskevien sidnnosten valmistelua tarkastelen osaltaan
kyselyaineistoni tuottaman tiedon valossa.

17 Ks.asiassa Gyllingja Létjénen (2005) eettisten julistusten ja lain suhteesta seki Lahti 2003. Ks. myds
Niemisen (2018b) asiaan liittyvé artikkeli ammattieettisten ohjeiden asemasta mm. terveydenhuollossa.
18  Toivonen 2017, s. 144-147. Ks. asiassa myds Pajulammi 2014, de Godzinsky (myéh. Toivonen)
2015, Nieminen 2009a ja Mahkonen 2001.

19 Nieminen 2009a on selvittanyt eri ikdrajojen perusteluja lapsia koskevassa tutkimuksessaan, jossa
hin tuo esille lapsia koskevien ikirajojen asettamisen problematiikkaa.
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Kolmanteen tutkimuskysymykseen vastaan yhteensovittamalla lapsi- ja lidkinta-
oikeuden periaatteita. Liitin yhteensovitettuihin periaatteisiin tarkennettua sisaltod,
jota voidaan hy6dyntaa lapsipotilaan paitoksentekokyvyn arvioinnissa sekd myos
laajemmin lasten terveydenhuollossa. Tarkennetun sisillon rakentamisessa kiytin
seka lapsen oikeuksien komitean yleiskommentteja ettd Euroopan neuvoston lap-
siystavallisen terveydenhuollon suuntaviivoja®. Tutkimukseni johtopaitososiossa
yhdistin sekd yhteensovitetuista oikeusperiaatteista ettd tutkimuskyselyni tuloksista
kertyneen tiedon. Se toimii rakenteena, jonka avulla lapsipotilasta koskevia ratkai-
suja voidaan tarkastella ja arvioida lapsen oikeuksien nikokulmasta.

Olen valinnut tutkimukseni teoreettiseksi lihestymistavaksi sadntelyteorian, silla
sen viitekehyksestd voidaan parhaiten tarkastella jinnitettd, joka syntyy lainsiadan-
nossa esitetyn ja halutun tavoitteen seki toisaalta kiytinnon toteutuksen vilille.
Toteutuuko lainséitdjin tahto terveydenhuollon ammattilaisten toiminnassa ja joll-
ei toteudu, niin miksi ndin on kiynyt? Tutkimukseni teoreettisia ja metodologisia
sitoumuksia kasittelen tarkemmin jaksossa 1.4.

1.3 AIEMPITUTKIMUS JA TUTKIMUKSEN RAJAUKSET

Alaikiisen potilaan itsemairaamisoikeuteen liittyvid oikeudellisia nikokohtia on
tuotu jonkin verran esille eri tutkijoiden artikkeleissa, mutta varsinaisesti paitok-
sentekokyvyn arvioinnista ja siihen liittyvistd tekijoistd sekd niiden analyysistd on
kirjoitettu selkedsti vihemmin ja kapealta osa-alueelta. Kirjoituksissa on paiasialli-
sesti kuvattu potilaslain 7 § ja 9 §:n sisdltoa. Seuraavassa tuon esille tutkimusaiheeni
kannalta olennaista aiempaa tutkimuskirjallisuutta, joka voidaan karkeasti jaotella
laikintioikeuden ja lapsioikeuden alaan.

Potilaan itsemidriimisoikeudesta

Yleisesti ottaen potilaan itsemdirdimisoikeutta on tarkasteltu useissa eri tutkimuk-
sissa ja artikkeleissa, silla potilaan oikeuksia kisiteltdessd, itsemairddmisoikeuden pe-
riaatteeseen liittyvit kysymykset ovat aina ldsni. Keskeisin asiaan liittyvi tutkimus
Suomessa on Pahlmanin (2003) vaitoskirja. Kyseisessd teoksessa tarkastellaan jos-
sain maarin myos alaikiisen potilaan asemaa, mutta tutkimuksen fokus on yleisempi
nikokulma potilaan itsemairiamisoikeuteen.”!

20 Guidelines of the Committee of Ministers of the Council of Europe on child-friendly health care
(2011).

21  Pahlman (2018) on mydhemmissi artikkelissaan "Alaikiisen potilaan itsemiiriimisoikeus” pohti-
nut aihetta lapsipotilaan nikékulmasta. Pahlman on myés ollut kirjoittamassa teosta Terveysoikeus, jossa
nostetaan esille potilaan tiedonsaanti- ja itsemairaimisoikeutta ja kasitellian lyhyesti myos alaikdisen
potilaan asemaa (Lehtonen — Lohiniva-Kerkeld — Pahlman 2015).
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Lotjonen* (2004) on omassa tutkimuksessaan tarkastellut yksityiskohtaisesti
potilaan itsemairdimisoikeutta ja lisiksi artikkeleissaan tuonut esille lapsen asemaa
tihin kysymykseen liittyen.” Niemisen useat tutkimukset ovat liittyneet potilaan
oikeuksiin ja niiden fokuksessa ovat usein olleet my6s alaikiisen potilaan oikeudet.
Nieminen on laajasti tarkastellut seka lddkinta- ja bio-oikeudenalaan kuuluvia ky-
symyksid etti potilaan asemaa ihmis- ja perusoikeuskysymykseni.?* Lahti on niin
ikaan tutkinut lddkinti- ja bio-oikeutta ja lisiksi kirjoittanut potilaan oikeuksista
mukaan lukien lapsipotilaan asemaan liittyva tematiikka.”® Nuotio on kirjoitukses-
saan kasitellyt ladkintioikeutta oikeudenalana seki potilaan itsemiiraimisoikeutta
juridisena kisitteend.”

Merkittavd tutkimus itsemadraamisoikeuteen liittyen on Maki-Petdji-Leinosen
(2003) viitoskirja. Tutkimuksessa pyrittiin selvittimain erityisesti sitd, mikd mer-
kitys itsemédradmisoikeudella ja suojan tarpeella on oikeudellisina ratkaisuperiaat-
teina. Etenkin potilaan tiedonsaantioikeutta ovat tutkineet Paaso® ja Ilveskivi, joista
jalkimmainen on kisitellyt tiedonsaantia myos alaikdisen osalta.”® Lehtonen on
vaitoskirjassaan vuodelta 2001 tarkastellut potilaan yksityisyyden suojaan liittyvid
kysymyksia ja kirjoittanut my6s lapsipotilaan yksityisyyden suojasta.”

Erityisesti alaikdiisen potilaan itsemddridmisoikendesta

Hannuniemi on viitdskirjassaan (2015) seki artikkeleissaan tuonut esille alaikiisen
potilaan itsemiiraimisoikeutta.’® Mahkonen on useissa tutkimuksissaan kisitellyt
lapsipotilaan asemaa ja samalla pohtinut ikirajojen merkitysti lainsiaddnnossa®
seka tarkastellut lapsen oikeuksien sopimuksen nikokulmasta terveydenhuoltoon
liiteyvid kysymyksid.*> Kurki-Suonio (1999) on viitostutkimuksessaan kisitellyt
myos lapsipotilaan asemaa ja lapsen itsemairiiamisoikeutta. Lohiniva-Kerkeld on
terveydenhuollon juridiikkaa kisittelevissa kirjassaan seka artikkeleissaan tuonut
esille potilaslain sdintelya lapsipotilaan osalta.?®

22 Myoéh. Silvola.

23 Lotjonen 2004a.

24 Esim. Nieminen 2015, 2013a, 2010 ja 1990a.

25 Lahti2003ja 1997.

26 Nuotio 2003.

27 Paaso 2001 ja 1997. Paason viitoskirja vuodelta 1992 koski vahingonkorvausvastuun normiperus-
taa lidkirintoimessa.

28  Ilveskivi 1997.

29  Lehtonen 2018 ja 2001.

30  Hannuniemi 2015 ja 1997.

31  Esim. Mahkonen 2014, 2010 ja 2001. Ks. myds Riekkisen (2010) ikirajoihin liittyvi pohdintaa
Mahkosen (2010) Lapsen korvausvastuu -teoksen pohjalta.

32 Lapsen oikeuksien sopimuksen kisikirja UNICEF 2011.

33 Lohiniva-Kerkeld 2018 ja 2007. Pollari ja Lohiniva-Kerkeld (2013) ovat yhteisartikkelissaan tarkas-
telleet lapsipotilaan osallisuuteen ja itsemiirdimisoikeuteen liittyvid kysymyksia.

24
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



Yksi keskeinen alaikiisen potilaan asemaa tarkastellut tutkija on Helin, joka on
useammassa artikkelissaan kisitellyt aihetta seki myos kommentoinut ristiriita-
tilanteisiin liittyvid valvontaratkaisuja.’* Helinin lisiksi Saarenpdi on kirjoittanut
runsaasti potilaan asemasta ja oikeuksista henkil6- ja persoonallisuusoikeuden kon-
tekstissa ja tarkastellut seki potilasoikeuden ettd lapsioikeuden saralla lapsipotilaan
asemaa.®

Lapsipotilas lapsioikendellisessa tutkimuksessa
Hakalehto on kirjoittanut useita artikkeleita sekd toimittanut teoksia, joissa lapsipo-
tilaan asema ja oikeudet ovat keskidssi. Tutkimuksissaan hin on kisitellyt alaikiisen
potilaan asemaa yleisesti ja toisaalta my®s erityiskysymyksiin liittyen.* Hakalehto
on tutkimuksissaan kisitellyt lapsioikeuden keskeisia periaatteita suhteessa lapsipo-
tilaan asemaan.?” Erityisesti ihmis- ja perusoikeusnikokulmasta on lapsipotilaan ase-
maa tarkastellut Nieminen. Hinen tutkimuksensa ovat kohdistuneet muun muassa
alaikiisten potilaiden yhdenvertaisuuteen liittyviin kysymyksiin.*®
Lapsioikeudellisista viitoskirjoista erityisesti Pajulammin tutkimuksessa (2014)
tarkasteltiin lapsen osallisuutta ja siihen liittyen méiradmisoikeutta. Pajulammin
tutkimuksessa yksi tyyppitapausosioista kasitteli nimenomaan lapsen osallisuus-
oikeutta potilaslaissa. Toivonen (2017) on viitoskirjassaan tarkastellut alaikiisen
itsemddradmisoikeutta erityisesti lastensuojeluun liittyen.” Toivonen, kuten Paju-
lammikin, pohtivat tutkimuksessaan laaja-alaisesti informed consent -doktriinia
alaikiisen suostumukseen liittyen. Lastensuojeluun liittyvissi viitoskirjassaan Val-
jakka (2016) tutki perheen autonomiaan ja lapsen suojeluun liittyvid kysymyksia.®
Hin arvioi muun muassa julkisen vallan perheen yksityisyyteen puuttuvien toimien
tarpeellisuutta.

34 Mm. Helin 2015, 2003 ja 1994.

35  Saarenpdd 2011, 2000 ja 1997.

36 Erityiskysymykseni mm. Hakalehdon ja Helanderin (2017) artikkeli poikien ei-lidketicteelliseen
ympirileikkaukseen liittyen.

37  Hakalehto 2018. Hakalehdon ja Pahlmanin (2018) toimittamassa kirjassa lapsen oikeuksia tervey-
denhuollossa on tarkasteltu useista eri nikokulmista. Esimerkiksi Kalliomaa-Puha on nostanut esiin lapsi-
potilaan oikeutta omaan kieleen, kulttuuriin ja vakaumukseen. Iivonen ja Pollari ovat kisitelleet teoksessa
lapsivaikutusten arviointia terveydenhuollossa ja Helander lasten rokottamiseen liittyvid kysymyksia.
Em. kirjassa Koulu kirjoitti ”Transnuorten asema ja hormonihoitoja koskeva harkinta terveydenhuollos-
s, jossa lapsen itsemiiriimisoikeuteen liittyvi pohdinta on merkittivissi osassa (ks. asiassa my&s Peleg
(2019, 5. 203-206), joka on tarkastellut asiaa lapsen oikeuksien sopimuksen ja erityisesti LOS 6 artiklan
(oikeus kehitykseen) nikokulmasta).

38  Esim. Nieminen 2013a, 2006a ja 2005a.

39 Ks. de Godzinsky 2015, 2014 ja 2012 seki Toivonen — Salminen (myéh. Linnanmiki) 2016.

40  Lapsipotilaan asemaa lastensuojelun kontekstissa ovat kisitelleet myds Tapio Rty (2010) seki Mir-
jam Araneva (2016 ja 2018).
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Kansainvilinen tutkimuskirjallisuus aibeeseen liittyen

Pohjoismaisista tutkijoista Rynning (1994) on kasitellyt potilaan suostumukseen
liittyvid nakokohtia tutkimuksessaan Samtycke till medicinsk vard och behandling.
Teoksessaan hin nostaa esille my6s alaikdisen suostumukseen liittyvid tekijoita.
Toinen merkittiva pohjoismainen tutkija potilaan oikeuksiin liittyen on Hartlev,
joka on tutkimuksissaan tarkastellut potilaan oikeuksia esimerkiksi yksityisyyteen,
priorisointiin sek stigmatisointiin liittyvien kysymysten nakokulmasta®'.

Kilkelly on tutkinut lapsioikeuden nikokulmasta terveydenhuoltoon liittyvid
kysymyksii ja julkaissut useita tihin liittyvid artikkeleita ja tutkimuksia.** Osa tut-
kimuksista on julkaistu yhdessi Donnellyn kanssa, joka on myés tutkinut lapsen
oikeuksia potilaana.* Molemmat tutkijat ovat kirjoittaneet erityisesti lapsen osal-
lisuusoikeuksista terveydenhuollon toiminnassa. Lapsen itsemiiradmisoikeuteen
ja suojeluun liittyvad kollisiotilannetta terveydenhuollon kontekstissa ovat tar-
kastelleet Choudhry ja Herring (2010) teoksessaan European Human Rights and
Family Law. Teoksessa pohditaan lapsen oikeuksia suhteessa huoltajien oikeuksiin
ja vastuihin. Herring on tuonut esille relationaalinen autonomia -teorian nikékul-
masta lapsen ja vanhempien vilisia vuorovaikutussuhteita myos laakintioikeuden
kannalta.* Spronk-van der Meer on tutkimuksessaan kisitellyt lapsen oikeuksia
terveydenhuollon toimissa lapsen oikeuksien sopimuksen nikokulmasta.” Lapsen
oikeuksia terveydenhuollossa on tutkinut laajasti myos Tobin.*

Freeman on yksi keskeisimpia lasten oikeuksien tutkijoita, joka on tuonut esille
lasten itsemairiamisoikeuteen liittyvid kysymyksid eri konteksteissa jo vuosikym-
menten ajan.”” Lapsen oikeudet perheessi seki terveydenhuollossa ovat olleet usei-
den tutkimusten aiheina ja Freeman on kisitellyt laajasti lapsen, huoltajien ja valtion
asemaa lasta koskevassa piitoksenteossa.®® Hin on tarkastellut muun muassa siti,
mitkd ovat perheen autonomiaan puuttumisesta seuraavat riskitekijit ja toisaalta

miki oikeuttaa valtion puuttumisen perheen yksityiselimin piiriin.*

41 Esim. Hartlev 2014.

42 Esim. Kilkelly 2015, Bensted — Hargreaves — Lombard — Kilkelly — Viner 2014.

43 Donnelly - Kilkelly 2011a ja Donnelly - Kilkelly 2011b.

44 Herring 2013, 5. 153-186.

45 Spronk-van der Meer 2014.

46 Tobin 20192 ja 2019b.

47 Michael Freemanin asemaa ja tyti lapsen oikeuksien tutkijana kuvaa teos Law in Society: Reflec-
tions on Children, Family, Culture and Philosophy. Essays in Honour of Michael Freeman (2015, Diduck
— Peleg — Reese (toim.)).

48  Esim. The rights and the wrongs of children (Freeman 1983).

49 Freeman on toimittanut artikkeliteoksen “Children’s Health and Children’s Rights” (2006), jo-
hon sisiltyy hinen kirjoittamansa artikkeli "Rethinking Gillick”. Freeman (2006, s. 1) toteaa, etti vaikka
lasten oikeuksista kirjoitetaankin enenevissi miirin, on lapsen oikeuksia terveydenhuollossa kisittelevi
tutkimus saanut osakseen suhteellisen vihin huomiota.
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Toinen merkittavi tutkija, joka on tarkastellut lapsen autonomiaa suhteessa huol-
tajien oikeuksiin ja velvollisuuksiin, on Eckelaar, joka on tarkastellut muun muassa
alaikdisen hoitosuostumukseen liittyvid nikokohtia.”® Kansainvilisistd lapsioikeu-
den alan tutkijoista voidaan vield mainita The International Journal of Children’s
Rights julkaisua toimittava Lundy, joka on tutkinut lasten osallisuusoikeuksia ylei-
sesti ja erityisesti terveydenhuollossa.’!

Tutkimuksen rajaukset

Vaikka lapsipotilaan oikeuksiin liittyvit kysymykset ovat moninaisia ja niitd voidaan
tarkastella useasta eri tulokulmasta, olen itse keskittynyt nimenomaan alaikiisen
suostumuksen ja sen perustana olevan paitoksentekokyvyn arviointiin. Fokus on
yksittdisen lapsipotilaan ja lddkirin vilisessa hoitosuhteessa. Terveydenhuollon ra-
kenteet ovat taustalla vaikuttamassa seka yksittdisessa hoitotilanteessa etta yleisesti
kiytinnon toiminnan perusteissa. Tarkastelen niitd osana tutkimustehtivaini ja
nimenomaan siitd nikokulmasta, miten ne vaikuttavat lapsipotilaan ja terveyden-
huollon ammattilaisen viliseen kanssakdymiseen. Tutkimuksessani ei kisitella
tarkemmin sanktiojirjestelmid tai valvontamekanismeja, silld ne olisivat vaatineet
tutkimuksen laajentamista. Pidan kuitenkin terveydenhuoltoon liittyvien oikeus-
turvakeinojen tarkastelua tirkedni. Lapsipotilaiden oikeusturvakeinot kaipaavatkin
ehdottomasti lisitutkimusta erityisesti niiden riittavyyden, selkeyden ja saavutetta-
vuuden nikokulmasta.

Tutkimuksestani olen rajannut pois bio-oikeuteen seki lidketieteelliseen tutki-
mukseen liittyvit alaikdistd koskevat kysymykset niiden erityislaatuisuuden vuoksi.
Bio-oikeuteen liittyvat tutkimusaiheet laajenevat varsinaisen terveydenhuollon
ulkopuolelle esimerkiksi lidketieteelliseen tutkimukseen ja geeniteknologiaan liitty-
viin oikeudellisiin kysymyksiin.>* Alaikiisen oikeuksien tarkastelu ladketieteellisessa
tutkimuksessa taasen perustuu ladketieteellisestd tutkimuksesta annettuun lakiin
(9.4.1999/488, jiljempini tutkimuslaki), jossa alaikiisen asema on luonnollisesti
tutkimuksen kontekstiin sidottu. Lahtokohtaisesti hoitotoimenpiteiden ja lddke-
tieteellisen tutkimuksen pditoksentekoprosessit poikkeavat toisistaan esimerkiksi
tarkoituksen, metodien ja tavoitellun piimiairin suhteen.” Seki lddketieteellistd
tutkimusta ettd bio-oikeutta sivuan kuitenkin yleisella tasolla tutkimuksessani.

50  Esim. Eckelaar 1994 seki Eckelaar — Tobin 2019.

51 Esim. Lundy 2018 sckid Marshall — Byrne — Lundy 2015 ja Da Silva — Lew — Lundy — Lang —
Melamed - Shaul 2015. The International Journal of Children s Rights sisiltdd useita artikkeleita lasten
oikeuksiin terveydenhuollossa liittyen. Esimerkiksi lapsen osallisuusoikeuksista terveydenhuollossa, vam-
maisten lasten terveydenhuoltoon liittyvistd nakokulmista, vikivaltaa kohdanneiden lasten terveyteen
liittyvista ongelmista sekd miclenterveyteen liittyvistd kysymyksista.

52 Nieminen 2013b, s. 447.

53  Alderson 2007.
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Tutkimukseni aineistonkeruu on tapahtunut aikuisille, ladkireille, suunnattuna
kyselytutkimuksena. Tutkimukseni kuitenkin liittyy lapsiin ja heiddn elimanpiiriin-
sd. Lapsiin liittyvi tutkimus on saanut osakseen paljon kritiikkia siitd, ettd lapset itse
padsevit vaikuttamaan aivan lijan vihiisessd mairin heitd koskevien asioiden poh-
dintaan ja selvittelyyn. Lasten asioita tarkasteltaessa ddnessd ovat useimmiten aikui-
set. Pohdittaessa tutkimustulosten luotettavuuteen liittyvid kysymyksid, epailladn
usein, voiko lasten vastauksia uskoa, mutta yhti hyvin on kysyttava, voiko aikuisten
puhetta uskoa ja ovatko aikuiset 16ytaneet keskeiset nikokulmat lasta koskettaviin
asioihin.>* Lasten itsemiiradmisoikeus terveydenhuollossa onkin sellainen kysymys,
johon kaivattaisiin mys lasten itsensd mielipiteitd seki tutkimuksia heidin koke-
muksistaan. My6s vanhempien nikemyksista tarvitaan tutkittua tietoa. Koska yksi
tutkimus ei koskaan voi vastata kaikkiin tutkimusaiheeseen liittyviin ongelmiin eikd
ottaa huomioon kaikkia mahdollisia nikokulmia, olen joutunut rajaamaan nimi
kysymykset tistd tutkimuksesta. Jatkossa olisi tarkedd saada tutkimukseeni liittyvia
aihetta syvennettyd ja monipuolistettua mys lasten ja vanhempien nikemyksia
tutkimalla.

Tutkimuksessani tuon esille eduskunnan oikeusasiamichen ratkaisuja liittyen
alaikdisen itsemaaraamisoikeuteen terveydenhuollossa. En ole tehnyt systemaattista
hakua ja analyysii ratkaisujen osalta, vaan tuon esille tutkimuskysymysteni kannalta
keskeisid tapauksia esimerkinomaisesti kulloiseenkin kisiteltaviin asiaan liittyen.

1.4 TUTKIMUKSEN TEOREETTISET JA METODISET LAHTOKOHDAT

1.4.1 Sddntelytutkimus
Tarkastelunikokulmakseni potilaslain valmistelulle ja sen toimeenpanolle olen
valinnut sdintelyteorian eli regulaatioteorian. Sdintelyteoria ei varsinaisesti ole yk-
sittdinen ja yhtcnéiincn teoria, vaan ennemminkin monitieteinen tutkimussuuntaus,
johon oikeustieteilijit ja oikeustieteellinen tutkimus ovat tuoneet omaa nikékul-
maansa.”> Suomessa siintelyteoriaa on kiytetty enimmakseen oikeustaloustieteelli-
sissi tutkimuksissa sekd ympiristdoikeuden alalla.>

Sddntelyteoria sopii hyvin tutkimukseni tarkoitukseen, silli saintelyteorian
lahtokohdista voidaan analysoida kriittisesti voimassa olevan lainsiadannén tarkoi-
tuksenmukaisuutta. Saantelytutkimuksen yhteni tarkoituksena on myés arvioida
sitd, milld perusteella lainsddtdja lainsaddintoprosessissa tekee valintojaan. Lihto-
kohtana on, ettd lainsaaddnnon sisaltoon vaikuttaa oleellisesti erilaisten eturyhmien

54  Punch 2002. Ks. myds Greene ja Hill (2005), jotka tuovat esille metodisia ja metodologisia ky-
symyksid, jotka ovat merkittivid lasten kokemusten tutkimisessa. Artikkelissa korostuu lapsiin liittyvin
tutkimuksen erityislaatuisuus ja sen mukanaan tuomat vaatimukset tutkijoille ja tutkimukselle.

55  Kokko 2017, . 1057. Ks. asiassa myos Simila 2007, s. 409-410.

56  Kokko 2016, s. 38 seki Siltala 2003, s. 116-117.
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ja virkamieskunnan intressit. Tutkimuksessani olen kiinnostunut siit, kykenevitko
potilaslain sddnnokset alaikdisen asemasta vastaamaan siinnoksen kiytinnonso-
veltamisen haasteisiin. Jolleivat pysty, niin miksi eivit? Miksi potilaslain alaikiisen
asemaa koskevissa sainnoksissd on paidytty suureen joustavuuteen ja tulisiko siitd
tinkid terveydenhuollon ammattilaisten harkintavallan kustannuksella? Puuttuuko
potilaslaista riittdvi toimeenpanon ohjaus? Millaista toimeenpanon ohjauksen tuli-
si olla, ettd se vastaisi terveydenhuollon ammattilaisten tarpeisiin?

Saintelyteoriaan voi sisiltyd elementtejd, jotka ovat ominaisia seka de lege lata-
ettd de lege ferenda -tutkimukselle.” De lege lata -tutkimuksessa tutkimusaineistoa
tarkastellaan voimassa olevien lakien, asetuksien, normien ja ohjeiden kannalta.
De lege ferenda- eli niin kutsutusti oikeuspoliittisessa tutkimuksessa pyritdin
16ytimain lainsiddiannon keinoja, joiden avulla tietyt yhteiskunnalliset tavoitteet
on mahdollista tulevaisuudessa tavoittaa.”® Till6in arvioidaan, miki ohjauskeino
tai saintelyvaihtoehto palvelee parhaiten tietyn yhteiskuntapoliittisen tavoitteen
saavuttamista. Vaikka saantelyteoriaa ei sinillaan ole sovitettu terveydenhuollon ky-
symyksiin, se sopii kuitenkin hyvin viitekehykseksi tutkimukselleni, jonka keskiossa
on nimenomaan kidytinnon toiminnan tarkastelu oikeudellisesta lihtokohdasta.
Tutkimukseni empiirisen aineiston avulla voidaan hahmottaa potilaslain tarkoi-
tuksen toteutumista kiytinnossd ja samalla aineistosta tehdyt tulkinnat auttavat
tunnistamaan normien soveltamiseen liittyvia mahdollisia ongelmia. Kyseinen tieto
tarjoaa oikeuspoliittiselle tutkimukselle ominaisella tavalla mahdollisuuden nostaa
esille asiakas- ja potilaslain valmistelussa varteenotettavia seikkoja.

Séddntelyteoria ei ole yksinomaan oikeudellisen saantelyn analyysia, vaan tarkaste-
lun alla on myos itsesddntely. Silli tarkoitetaan sadntelyd, joka ei ole oikeudellisesti
velvoittavaa ja perustuu esimerkiksi ammattieettisiin periaatteisiin ja saant6ihin.>
Sadntelyteoreettinen lihestymistapa on tutkimukseeni sopiva my6s siind mielessa,
ettd potilaan itsemdirddmisoikeuden arviointiin liittyy normien joustavuuden
vuoksi valttdimired ladkidrin ammatillista harkintavaltaa. Tulen tutkimuksessani
pohtimaan terveydenhuollon ammattieettisid normeja, joilla on merkittiva asema
oikeudellisen saantelyn sekd ammatillisen harkinnan taustalla. Tutkimukseni yksi
keskeinen osa muodostuu lazkintieettisten periaatteiden tarkastelusta lapsioikeuden
viitekehyksessd. Tarkastelu ankkuroi lddkintaeettiset periaatteet ja oikeusperiaatteet
osaksi lapsipotilaan hoitoon liittyvaa harkintaa. Osaltaan se ohjaa ammattilaisia ot-
tamaan tydssiin huomioon laaja-alaisesti lapsen oikeudet ja toisaalta antaa my®6s vii-

57  Kalle Miitti 2005, s. 19. K. lisid De lege ferenda -tutkimuksesta Siltala (2001, 5. 12, 19 ja 187) seki
Aarnio (1978, 5. 55).

58  Kyse on tavoite—keino-analyysisti, jossa lainsdddinto néyttiytyy keinona tiettyjen yhteiskunnallis-
ten tavoitteiden toteuttamiseksi. Siltala (2001, s. 12) korostaa, etti kisitys oikeudesta on samalla vilineel-
linen siina mielessa, ettd keskeisessa roolissa on kysymys siitd, mitka ovat lainsddtdjan kiytettivissa olevat
keinot haluttujen tavoitteiden saavuttamiseksi.

59  Kalle Maitti 2009, s. 10.
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tettd terveydenhuollon saintelyn kehittdmiseksi. Sdantelyteoria oikeustutkimuksen
alana palvelee myo6s lainsddtajai, silld teorian puitteissa voidaan tehda suosituksia
lainsdddannon kehittamiseksi.

Oikeudellisen ja ei-oikeudellisen siintelyn suhde muodostaa aika ajoin esiin
nousevan jannitteen terveydenhuollon toimintaan. Potilaslain valmistelun alkuvai-
heessa Laakariliitto esitti huolensa potilaan ja lidkirin aseman juridisoitumisesta
ja katsoi, ettei sidntelylld voida parantaa esimerkiksi potilaan ja ladkirin suhdetta.
Esille tuotiin, ettd pikemminkin silld voidaan aiheuttaa haittaa vuorovaikutuksel-
le. Edelleen voidaan kysyi, mikd asema lidkireiden ammattieettisilld periaatteilla
sekd muilla ammattikunnassa yhteisollistd hyviksyntdd nauttivilla periaatteilla on
suhteessa terveydenhuollon saantelyyn. Tarkoittaako sdidntelyn selkeyttiminen valt-
timittd normien joustavuudesta tinkimista 2

Sdintelyteorian yksi funktio on, ettd sen avulla on mahdollista luoda yhteytta
oikeusjarjestelmin ja yhteiskunnan sekd samalla my6s oikeustieteen ja yhteiskunta-
tieteiden vilille. Sdintelyteoreettinen lihestymistapa korostaa siis lahtokohtaisesti
oikeusjirjestelmin ja samalla oikeustutkimuksen kiinnittymistd yhteiskuntaan ja
yhteiskunnallisiin ilmi6ihin. Osaltaan sddntelyteoria toimii myds yhdistavina tai
yhteyksid luovana tekijand eri oikeudenalojen vililli. Mikali oikeustutkimus on
oikeudenalojen suhteen hyvin sektoroitunut, monet kysymykset, jotka sijoittuvat
oikeudenalojen yhdyspinnoille, voivat jaidda vaille vastausta tai liian vihaiselle huo-
miolle." Perinteisesti potilaan ja laikirin vilistd oikeussuhdetta on kuitenkin tar-
kasteltu melko puhtaasti ladkintdoikeuden piirissi. Tutkimuskohteenani oleva lap-
sipotilaan ja lddkirin vilinen oikeussuhde on vaikeampi sijoittaa yhden yksittdisen
oikeudenalan alle ja sen tarkasteleminen vaatii laaja-alaisempaa nikemysti.® T4std
syystd tutkimukseni sijoittuu paitsi lddkintdoikeuden alaan myos lapsioikeuden
alaan, joka oikeudenalana tarkastelee lainsadadintod ja oikeusjirjestelmidd nimen-
omaan siiti nikokulmasta, miten se huomioi lapsen aseman, oikeudet ja intressit.®®

Voidaan kysy4, miksi tutkimukseni metodologinen liht6kohta on ennemminkin
saantelytutkimusta kuin lainopillista tutkimusta. Saantelyteorialla ja lainopilla on
teoreettisia eroavaisuuksia mutta myos yhtencviiisyyksi'ai, minki vuoksi rajanveto
niiden suuntausten vililld ei ole tdysin selkedd. Tutkimuskohde eli voimassa oleva
oikeus mairitellaan lainopissa voimassa olevien oikeussdantojen ja toisaalta oikeus-
periaatteiden perusteella, mikali ne nauttivat riittavid institutionaalista tukea ja yh-
teis6llistd hyviksyntdd. Lainoppi tulkitsee ja systematisoi voimassa olevan oikeuden

60  Tarkastelen tihin liittyvid kysymyksii erityisesti tutkimukseni jaksossa 4.4.

61 Kalle Miieed 2005, s. 20.

62 Létjonen (2004a, s. 16) on tuonut esille, etti yleisesti potilaan ja lidkirin vilinen suhde ei ase-
moidu selkedsti minkdin yksittdisen oikeudenalan alle. Katson, ettd lapsipotilaan osalta tilanne on vield
moniulotteisempi.

63  Ks. lapsioikeuden alasta Toivonen 2017, s. 25-26, Pajulammi 2014, s. 25-32 ja Hakalehto-Wainio
2013a,s.59-76.
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sdantoja ja perustelut tulkintakannanotolle 16ytyvit oikeuslihdeopista ja tulkin-
tatcoriasta johdettujen perusteiden avulla.® Siintelyteoreettinen tutkimus nikee
oikeuden yhteiskunnallisena ilmioni ja sen pohdinnan liht6kohtana on ennen kaik-
kea sddntelyn funktio ja merkitys. Sdintelyteoria antaa teoreettisen viitekehyksen
saantelyn tutkimiseen saintelyn kehittimisen nakokulmasta, miki ei ole lainopilli-
sen tutkimuksen ensisijainen lihtokohta.®> Oikeudellinen ilmid siis ndyttiytyy osin
erilaiselta tukeuduttaessa siintelyteoreettiseen tutkimusperinteeseen lainopillisen
tutkimuksen sijasta. Saantelytutkimuksessa voidaan kuitenkin hyddyntiid molempia
lihestymistapoja, mikili niiden erot tunnistetaan ja hyviksytidin.®

Tutkimukseni pyrkii potilaslain alaikiisen asemaa koskevien siinndsten ja muun
sithen liittyvin lainsidddnnon tulkintaan sekd systematisointiin. Siind mielessa se
on myos lainopillista tutkimusta. Kuitenkin suuremman kiinnostuksen kohteena
tutkimuksessani on keinovalikoima, jonka avulla terveydenhuollon ammattilaiset
pyrkivit padsemiin potilaslain kannalta optimaaliseen lopputulokseen alaikiisen
potilaan paitoksentekokyvyn arvioinnissa. Kyse ei siis ole pelkastaan asiaan liittyvin
lainsaddannon tuottamasta informaatiosta vaan myos ladkiareiden ammattieettisista
saannoistd seki tiedosta, joka pohjaa oikeustieteen ja ladketieteen alan tutkimuksiin
ja luonnollisesti myos tutkimukseni empiiriseen aineistoon.

Omaan tiedonintressiini ja tutkimukseni aineistoihin liittyen voin todeta, ettd
terveydenhuollon toiminnan ja sen oikeudellisen sddntelyn rajapinta on “harmaa”
ja tutkimuskysymyksiin vastaaminen edellyttdd sekd erilaisia tutkimusmetodeja
ettd myOs sitoutumista erilaisiin teoreettisiin taustaoletuksiin. Oikeustieteellisessa
tutkimuksessa tarkkarajaisen ja yksiselitteisen metodin lukkoonlydminen ei ole vilt-
timatontd, vaan tutkimuksessa voidaan sivuta erilaisia metodeja tutkittavan aiheen
rajautumiseen perustuen. Kysymys on tutkimuksen sisiisen metodologian plura-
lismista.”” Oman tutkimukseni kannalta edelld mainittuun viitteeseen on helppo
yhtya. Ilman eri teoreettisten nikokulmien ja metodien yhdistimistd, en kykenisi
vastaamaan tutkimuskysymyksiini, jotka osaltaan kiinnittyvit teoriaan ja toisaalta
ymmarrykseen kdytinnon toiminnasta.

Seuraavassa jaksossa tarkastelen empiirista tutkimusotetta, joka yhdessa sdintely-
teorian kanssa muodostaa tutkimukseni padasiallisen metodologisen ja teoreettisen
viitekehyksen.

64 Siltala 2001, s. 22. Siltala (2001, s. 22-23) tuo esille, etti oikeudellinen tulkinta tarkoittaa lakiteks-
tille ja muille oikeuslihteille annettua merkityssisaltod. Oikeudellisen tulkintakontekstin hahmottamista
voidaan kutsua oikeussiintdjen systematisoinniksi. Ks. myds Kokko (2017, s. 1058), joka on tuonut esille
saantelyteoreettisia tutkimuskysymyksid, jotka lihestyvit lainoppia lihestyvini tutkimuskysymyksini
sddntelyteoriassa.

65  Simili 2007, s. 409-410.

66  Kokko 2017,s. 1058.

67  Pajulammi 2014, s. 16. K. Siltala (2003, s. 468), joka toteaa, etti tutkimuksellinen moniarvoisuus
tai monimuotoisuus on vihintiinkin metodiopillista realismia 2000-luvun suomalaisessa oikeusticteessi.
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1.4.2 Empiirinen oikeustutkimus

Empiirinen tarkoittaa kokemusperiistd, havaintoihin perustuvaa ja mittaamalla
selvitettyd. Empiirisessd tutkimuksessa on ideana kohdata todellisuus jossakin
havaintoja tuottavassa mielessi.®® Empiiriselld tutkimuksella on vankka sija muun
muassa yhteiskuntatieteellisessd ja kasvatustieteellisessd tutkimuksessa seki liike- ja
terveystieteen tutkimuksessa.

Oikeustieteellisessd tutkimuksessa empiirinen tutkimus on ollut vihiisem-
pad. Perinteisesti oikeustieteellisen tutkimuksen ydinalueena on ollut lainoppi
ja empiirinen tutkimus on vasta viime aikoina saanut jalansijaa oikeustieteellisen
tutkimuksen kentissi.”” Empiirisen tutkimuksen asema on ollut vakiintuneempaa
tietyilld oikeustieteen aloilla, esimerkiksi oikeuden yleistieteissd, rikosoikeudessa
sekd ympiristdoikeudessa.”’ Samanaikaisesti on tuotu selkeisti esille, ettd empiirisen
tutkimuksen soveltumista eri oikeustieteen aloille ei tule tarkastella liian kapeasti,
silld kaikilta oikeudenaloilta on hahmotettavissa oikeudellisia kysymyksii, joiden
ratkaisemiseen tarvitaan empiirisia menetelmid. Empiiristd tutkimusta voidaan
myos hyodyntad laajemmissa tutkimusongelmissa, joissa on samanaikaisesti pai-
kannettava oikeusongelmaa koskevia juridisia rakenteita kokonaisuutena. Lisiksi
empiiriselld tutkimusotteella on paikkansa eri oikeudenaloja yhdistavana tekijana.”*
Oikeuden empiiriseen tutkimukseen liittyy monitieteisyys, jolle on usein ominaista
eri tutkimusperinteiden teoreettisten ja metodologisten lihtokohtien luova yhdis-
timinen.”” Kiinnostavia empiirisid oikeustieteellisid tutkimuksia on viime aikoina
tehty esimerkiksi lastensuojeluun ja lapsen huolto- ja tapaamissopimuksiin liittyvis-
sa oikeudellisissa kysymyksissa.”

Keindnen ja Viitinen pohtivat artikkelissaan aiheellista kysymystd: miksi
ylipaatdin puhutaan empiirisestd oikeustutkimuksesta? Miten empiirinen oi-
keustutkimus eroaa empiirisestd tutkimuksesta? Onko kyse vain empiiristen tut-

68  Salonen 2007, s. 86. Kultalahti (2010, s. 15) on tuonut esille, etti empiirisen metodin tarkoituksena
on pyrkid tietoisesti ja systemaattisesti mahdollisimman eksaktin kokemusperiisen tiedon hankintaan.
69 Ervasti (2004, 5. 9, 2003, 5. 48 ja 1998, 5. 365) on tuonut esille empiirisen tutkimuksen vihiisyytei
oikeudellisessa tutkimuksessa. Keininen, Kilpeldinen ja Vaitinen (2010, s. XI) toteavat, ettd empiirinen
tutkimusote on vihitellen viime vuosina lisidntynyt. Pakarisen (2012, s. 68) mukaan empiiristi oikeustut-
kimusta on tehty Suomessa lukuisista eri aihepiireista.

70  Ervasti (1998, s. 367-368) on tuonut esille, etti lainopin piirissi on luokiteltu metodeiltaan perin-
teisestd lainopista poikkeava tutkimus ns. oikeuden yleisticteiden piiriin. Empiirisia menetelmia kiyteavie
tutkimukset on tavallisimmin luokiteltu oikeussosiologiaksi. Empiiristd tutkimusta on tehty erityisesti
kriminologian alalla. Empiirisesti tutkimuksesta ympiristdoikeuden alalla esim. Tapio Maitei (2010, s.
218). Pakarisen (2012, 5. 68) mukaan empiiristi oikeustutkimusta on tehty Suomessa lukuisista eri aihe-
piireista.

71  Keindnen — Kilpeldinen — Vaitinen 2010, s. XI.

72 Ervasti 2003, s. 48.

73 Lastensuojelun alalta ks. esim. de Godzinsky 2014 ja 2012. Toivosen (2017) lastensuojeluun liiceyvi
tutkimus edusti oikeuden yhteiskuntatieteellistd tutkimusta. Lapsen huoltoon ja tapaamisoikeuteen liit-
tyen ks. Koulu 2014 sekd Linnanmiki 2019.
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kimusmenetelmien kiytostd oikeustieteessi vai jostain laajemmasta nikokulmasta
ja lihtokohdasta tutkimukseen?”* Heidin mukaansa empiirinen oikeustutkimus
voidaan miiritelld kahdella ehdolla: 1) koska kysymys on oikeusticteellisestd tut-
kimuksesta, tulee luonnollisesti tutkimuksen kohteena olla oikeudellinen ilmié ja
2) tutkimuksessa tulee kiyttdd empiirisen tutkimuksen metodeja kokemusperiisen
tiedon hankintaan, analysointiin ja pditelmien tekemiseen.”” Tutkimuksessani
ensimmiinen chto tiyttyy, silld kiinnostukseni kohteena on potilaslain normien
tulkinta terveydenhuollon kiytinnon toiminnassa. Toisen ehdon mukaisesti
empiirisen aineiston avulla tutkimuksessani on selvitetty kyseisten siainnosten
tulkintaan liittyvid haasteita seki sitd, miten terveydenhuollon ammattilaiset ovat
pyrkineet niita ratkaisemaan.

Empiirisen tutkimuksen merkittiva anti oikeustieteelliselle tutkimukselle on ol-
lut sen esille tuominen, ettei lainsaadianto vilttamattd toimi kdytinnossa siten kuin
oli tarkoitettu vaan sdidosten tulkintaan ja soveltamiseen vaikuttaa useat lainsdi-
dinno6n “ulkopuoliset” tekijat. Tillaisia tekijoitd ovat muun muassa sosiaalinen ym-
piristd ja sen instituutiot, thmisten asenteet, toimintatavat sekd kulttuuriset ja oman
tutkimukseni kannalta keskeisessd asemassa olevat ammatilliset normit. Puhtaasti
teoreettisella tutkimuksella ei kyetd tuomaan esille, miten onnistuu kirjoitetun lain
ja sitd koskevan kiytinnéntoiminnan yhteensovittaminen (law in books - law in
action -sanontaa mukaillen).”®

Empiirisille menetelmille ei ole oikeudellisessa tutkimuksessa yhti oikeaa tai val-
litsevaa “kiyttotapaa” vaan niitd voidaan soveltaa monin eri tavoin.”” Menetelmit
auttavat kuvaamaan vallitsevaa oikeudellista tilaa ja sen yhteiskunnallista merkitysta.
Niiden avulla voidaan my6s pyrki lainsdddinnon vaikutusten ennakkoarviointiin ja
toisaalta niitd voidaan kiyttai arvioimaan ja mittaamaan lainsdddinnén muutosten
todellisia vaikutuksia yhteiskunnassa.”® Empiirisia menetelmid voidaan hyodyntia
selvitettdessd viranomaistoiminnassa muotoutuneita kiytint6j ja niiden vaikutuk-
sia asiakkaiden asemaan ja oikeuksiin. Tutkimukseni kannalta erityisen kiinnostavaa
on, mitd merkitystd potilaslain sadnndsten joustavalla luonteella on terveydenhuol-
lon ammattilaisten harkintavallalle ja siti my6den alaikiisen potilaan oikeuksiin ja
asemaan.

Tutkimukseni tavoitteena on arvioida lainsiddinnon tavoitteiden toteutu-
mista ja vaikutuksia. Téssd empiirinen aineisto ja sen analyysi toimivat keskeisind

74  Keininen — Viitinen 2015, s. 2.

75  Keininen — Vaitanen 2015, s. 3.

76  Pakarinen 2012, s. 68. Ilmaus "Law in Books and Law in Action” on alkujaan Poundin artikkelista
vuodelta 1910.

77 Keininen 2010, s. 468.

78  Keinanen — Kilpelﬁincn — Vaitanen 2010, s. X.
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tyokaluina.”” Olennainen osa tutkimustani ovat myos potilaslain valmisteluun
liiteyviare asiakirjat, jotka osaltaan tiydentavit ladkireille tehdyn kyselytutkimuksen
tuottamaa informaatiota ja hyodyttavit sen analyysissi. Ne auttavat my6s arvioi-
maan ja tulkitsemaan lainsdidinnon tavoitteita. Tutkimukseni yhteenveto- ja poh-
dintaluvussa (VI) yhdistyvit potilaslain valmistelun historia, kyselytutkimukseni
aineisto sekd aiempi tutkimuskirjallisuus. Se tuo tutkittavaan ilmiéon paitsi uutta
oikeudellista nikokulmaa my6s laajemman ja monipuolisemman perspektiivin. Voi-
sikin todeta, ettd tutkimukseni on teoria- ja kisitevetoinen empiirinen tutkimus.®
Empiirisessd osiossa kaytettavit kasitteet ja tutkimuksen menetelmalliset ratkaisut
ovat teoreettisesti perusteltuja. Tutkimustani voisi kuvata my6s vuoropuheluksi
saantelytutkimuksen ja empiirisen tutkimuksen valilla, silla toisaalta siina tutkitaan
voimassaolevia oikeussddntdji ja toisaalta terveydenhuollon ammattilaisten oikeu-
dellisesti kvalifioidun toiminnan siinnénmukaisuuksia.

Tutkimukseni luvussa IV kuvataan tarkemmin ja yksityiskohtaisemmin, mitd
empiirinen metodi tutkimuksessani tarkoittaa.

79  Empiiristd tutkimusotetta on hyédynnetty viime vuosina lainvalmisteluun liittyvissd tutkimukses-
sa. Ks. mm. Paasonen 2019. Hyvirinen 2015. Vuorela — Keindnen — Lehtoviita 2015. Pakarinen 2012.
Nieminen (2018a) on tehnyt ldikintioikeuteen liittyvii empiiristd tutkimusta asiassa. Han on tutkinut
eutanasiakansalaisaloitteesta (KAA 2/2017 vp) kiytyi keskustelua eduskunnassa. Tutkimuksessa on ana-
lysoitu tdysistuntokeskusteluja laadullisella analyysimenetelmilli (teemoittelu).

80  Ks. teoria- ja kisitevetoisesta empiirisesti tutkimuksesta tarkemmin Jokivuori ja Hietala (2007, s.
8-14). He korostavat, etti empiirisen tutkimuksen menetelmit eivit toimi teoreettisen ajattelun korvik-
keena vaan ainoastaan vilineind. Teoreettisen kisitteen operationalisointi on tissi keskeisessd osassa. Ks.
asiassa my0s Kultalahti 2010, s. 24-28.

81  Siltala (1997, s. 285-286) tuo esille metodista yhdistelmimallia, jolloin tutkimuksessa tapahtuu
eradnlaista toistuvaa nikokulman vaihtoa lainopillisen ja yhteiskuntatieteellisen analyysin vililla.

34
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



I LAPSIJALAPSUUS OIKEUDELLISESSA
DISKURSSISSA

2.1 LAPSI OIKEUKSIEN HALTIJANA

Lapsen asema tai lapsuuden konstruointi lainsiidannossa ei tapahdu irrallaan yh-
teiskunnallisesta ja historiallisesta kehityksestd. Lapsuuden kisittdiminen on aina
valttimattomasti aikaan, paikkaan ja kulttuuriin sidottua.® Lapsuus on sosiaalinen
instituutio, joka ei ole universaali, vaan eri yhteisoissa nikemys lapsuudesta ja koke-
mukset siitd vaihtelevat.” Lapsuuskisitykset muuttuvat eri aikakausina ja samoin
muuttuu myds lapsia koskeva lainsddadintd ja sen tarkoitus®. Kuten Peleg toteaa:
”Childhood is neither a natural nor a neutral concept”® Samalla kun muuttuva
kisitys lapsesta ja lapsuudesta on vaikuttanut lainsdddant66n, my6s perhekisityk-
seen sisdltyvin ideologisen elementin muuttuminen on muovannut lainsiiadinnon
sisiltod 5

Lapsuuteen liittyvissd puheessa lapsia usein ohjataan, opetetaan, suojellaan ja
kasvatetaan. T4dssa diskurssissa lapsuus on ohimenevi ilmio, aikuisuuteen suuntau-
tuva kasvun ja kehityksen vaihe.*” Tutkijat ovat tuoneet esille, ettd lapset nahddin
yleensi haavoittuvina ja kykenemittdmind, ei-tdysivaltaisina toimijoina, puutteel-
lisina aikuisina.®® Kisitys lasten haavoittuvuudesta perustuu pitkilti oletukseen
lasten fyysisesta heikkoudesta, kokemusten puutteesta seka kisitteellisen kehityk-
sen tasosta®. Nikokulmaa voidaan kuitenkin siirtdd yksil6llisen haavoittuvuuden

82 Van Bueren 1995, s. 6. Stenvall (2018, s. 18) seki Peleg (2019, s. 3) tuovat esille lapsuutta ja ymmiir-
rysti siitd sosiaalisena konstruktiona. Lapsuuden miirittely vaihtelee ajasta, kulttuurista ja yhteiskunnasta
riippuen.

83  Svensson 2013, s. 15.

84  Klug2002,s. 39. Ks. myds Stearnsin (2017, s. 3-20) artikkeli lapsen oikeuksien historiallisesta ke-
hityksesta.

85  Peleg2019,s. 3.

86 Aarnio 1984, s. 14. Ks. myos Koulu 2014, Nieminen 1996 ja 1990a.

87  Alanen 2001, s. 178. Ks. asiassa myds Ruck — Peterson-Badali — Elisha — Tenenbaum 2017, s. 599.
Ks. myds Thomasin (2002, s. 21-35) nikékulma lapsuuden psykologiaan, jossa Thomas pobhtii erilaisia
lapsen kehityksen osa-alucita (esim. kognitiivinen ja sosiaalinen). Hakalehto (2017b) on tuonut esille,
cttd lapseen on erilaisista ominaisuuksista yhdistetty muun muassa viattomuus, kehittymittdmyys ja riip-
puvaisuus seki epirationaalisuus. Ks. myos Pajulammin kuvaamia erilaisia lapsuuden kategorioita 2014, s.
62-71.

88  Mm. Hill 2005, s. 62 sckii Peleg 2012. Ks. myds Alanen (2001, s. 161), joka toteaa, etti lapsuus
nihddin usein kasvatuslapsuutena, jolloin siihen liittyy vadjadmacta kisitys kasvun ja kehityksen kesken-
erdisyydesta sekd aikuisten ja lasten vélisestd hierarkkisesta suhteesta.

89  Hill 2005, s. 62.
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sijasta rakenteelliseen haavoittuvuuteen, joka juontaa juurensa lapsuuden asemasta
yhteiskunnassa.” Lapset ovat vajaavaltaisina huoltajan paitdsvallan alaisia ja myds
taloudellisesti riippuvaisia aikuisista. Lasten kasvun ja kehityksen turvaaminen edel-
lyttdd aikuisten hoivaa ja huolenpitoa. Lapset ovat yhteiskunnassa rakenteellisesti
heikommassa asemassa myds siind mielessa, etta heidin kansalaisoikeutensa ja poliit-
tiset oikeutensa toteutuvat heikommin kuin aikuisten. Ainioikeuden puuttumista
on pidetty yhtend merkittivini esimerkkind tistd.”! Tutkimuksissa on tuotu esille,
ettd myos lapset itse kokevat “lapsen” ja "lapsuuden” kisitteet "puutteellisuudella ja
viahempiarvoisuudella ladatuksi””?

Usein lapsuus on my6s ymmarretty erddnlaiseksi vilitilaksi, pelkiksi kasvuvai-
heeksi aikuisuuteen, pysyvain ja valmiiseen olotilaan. Janusz Korczak on kirjoituk-
sessaan The Child's Right to Respect vuodelta 1927, miiritellyt lapsena olemista ja
lapsuutta kuvaavalla tavalla, joka edelleen lihes sata vuotta myShemmin, heijastuu
lapsuutta koskevissa keskusteluissa:

“The basic idea that the child is not now but will become later, does not know anything
but will do so, is not capable of doing anything but will learn, makes us live in a perpe-
tual state of expectation. (...) For the sake of tomorrow we fail to respect what amuses,
saddens, amazes, angers, and interests him today. For the sake of tomorrow, we steal

many years of his life...””?

Korczakin kisitys lapsesta ja lapsuudesta oli edelld aikaansa ja hyvin moderni.
Kisitys korosti muun muassa lapsen oikeutta kunnioitukseen, oikeutta olla oma
itsensi, oikeutta tehdi virheiti ja oikeutta tulla otetuksi vakavasti.”

Muutaman viime vuosikymmenen ajan lapsen autonomisuus ja aktiivinen toi-
mijuus on sekd lapsuudentutkimuksessa ettd oikeustieteessd vahvistunut. Lapsia ei
endd nahdd vanhempiensa omaisuutena eikd epakypsind aikuisina, kuten aiemmin.”

90  Strandell 2005.

91 Lansdown 1994, s. 35. Ks. my6s Nussbaum — Dixon 2012, s. 591. Lapsen oikeuksien komitea on
tuonut esille tekijoitd, jotka asettavat lapset erityisasemaan. Naitd ovat ovat riippuvaisuus, kehitysaste,
oikeudellinen asema ja uscin myds dinioikeudettomuus. Lapsilla on aikuisia vihemmin mahdollisuuk-
sia saada etunsa otetuksi tehokkaasti huomioon (Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 14
(2013), CRC/C/GC/14, kohta 37). Ks. myds Groverin (2015) analyysi, miten kolmas valinnainen péy-
tikirja (OP3-CRC) voisi vaikuttaa ddnioikeuskysymyksessi.

92 Lallukka 2003, s. 207. Ks. my&s Cassidy — Conrad — Daniel — Figueroia-Rego — Kohan — Murris —
Wu — Zhelyazkova 2017.

93  Korczak Pelegin (2012, s. 31 ja 2019, 5. 28) mukaan. Alkuperiinen Korczakin teos Prawo dziecka
do szacunku (The Child's Right to Respect) julkaistiin Varsovassa vuonna 1927.

94  Freeman 1992, s. 4. Freeman tuo esille Korczakin nikemystd “children are not people of tomorrow;
they are people today”

95  Lapsen aiempaa asemaa ja oikeuksia perheen ja yhteiskunnan jiseneni kuvaa hyvin Ilmari Melande-
rin vaitoskirja "Lapsen huollosta” vuodelta 1939. 1970-luvulla uudistettiin voimakkaasti lasten oikeudel-
liseen asemaan liittyvid lainsdddintod. Uudistus jatkui 1980-luvulla mm. lapsenhuoltolain saitimiselld
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He eivit ole pelkin suojelun kohteena, vaan aktiivisia toimijoita, joilla on oikeus
vaikuttaa itseddn koskeviin asioihin.”

Nikemys itsedan koskeviin ratkaisuihin vaikuttavasta aktiivisesta lapsesta on kehittynyt
ja vahvistunut vuosikymmenten myotd lapsuustutkimuksessa. Tami on osaltaan vai-
kuttanut lainsidtdjin lisadntyviin kiinnostukseen lasten osallisuusoikeuksia kohtaan.””
Lapsuuden tutkimus (Childhood Studies) on vahvistunut ja lisiintynyt Suomessa
erityisesti 2000-luvun alussa. Todennikdisesti timin vahvan kasvukauden seurauksena
my6s moniin yliopistoihin on perustettu tutkimuskeskuksia tai vastaavia yksikoiti, jotka
keskittyvit toiminnassaan lapsuuden tutkimukseen. Tama niin kutsuttu "uusi lapsuus-
tutkimus” on pyrkinyt irtautumaan aiemman lapsitutkimuksen (esimerkiksi empiirinen
lapsipsykologia) lihtokohdista ja sitoumuksista. Sen perusta on muodostunut 1980-lu-
vullaja kiinnittynyt moniticteisesti historiaan, sosiologiaan ja kulttuuriantropologiaan.
Uuden lapsuustutkimuksen tavoitteena on tavoittaa lapsuuden tulkinnassa uudenlaisia
jalapsilahtoisempid nikokulmia. Voidaankin todeta, ettd edelld mainittu lihtokohta on
osoittautunut elinvoimaiseksi ja tulokselliseksi lahtokohdaksi tutkimuksen tekemiselle

seki lisannyt eri tieteenaloilla lapsuuteen liittyvin tutkimuksen arvostusta.”

Vaikka lasten oikeudet koetaan usein sosiaalisiksi normeiksi tai perhepolitiikak-
si, nykyisin lapsuuteen yhid useammin kuitenkin liitetdin myos oikeuksien kisite.
Esimerkiksi lapsen oikeuksien yleissopimuksen toimeenpanoa sopimusvaltioissa
valvova ja edistavd YK:n lapsen oikeuksien komitea on tuonut esille toistuvasti, ettd
lapsi on omien juridisten oikeuksiensa haltija.”” T4alld korostetaan siti, ettd yleisesti
lapsille kuuluvat lihes samat oikeudet kuin aikuisillekin ja sen lisiksi lapsuuteen
kuuluu erityisid oikeuksia, joita sovelletaan vain lapsuuden aikana.

Siitd huolimatta, ettd yleissopimuksen asema lasten oikeuksien edistdjind on laajalti
tunnustettu, on sopimusta kohtaan esitetty myos kritiikkid, jossa on pidetty sopimuk-

sen nikokulmaa lapsen kehitykseen liian kapeana. Kritiikin mukaan yleissopimus

ja lastensuojelulain uudistuksella. Hakalehto-Wainio (2013a, s. 61) on todennut, etti lapsioikeus nousi
osaksi perheoikeutta 1970- ja 1980-luvulla juuri tuolloin lainsdidinndssi toteutettujen muutosten yheey-
dessi.

96  Nieminen 2004a, s. 278 ja Freeman 1992, s. 3.

97  Hakalehto 2018, s. 4.

98  Tihtinen — Salmi-Niklander — Tuomaala 2009. Ks. my6s lapsuuden sosiologian paradigman hah-
mottelua (Alanen 2001, s. 161-186).

99  Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 14 (2013), CRC/C/GC/14, kohta 16. Ks. myds
Van Bueren 1995, s. 5-6. Hakalehto (2016a, s. 1191) on tuonut esille, etti jo 1970-1980-luvuilla val-
mistellussa lapsilainsaadintod koskevassa ns. lapsipaketissa lapsen todettiin olevan oikeuksien haltija.
Hinen mukaansa lapsen oikeuksien yleissopimuksen mukainen nikemys lapsesta oikeuksien haltijana
on edistyksellisempi, silld siihen liittyy my6s lapsille kuuluvat oikeusturvakeinot ja heidan tosiasiallinen
mahdollisuutensa kiyttdd niiti.
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ei riittivisti ota huomioon lasten yksilollisid, esimeriksi fyysisisiin tai psyykkisiin tai
kognitioon perustuvia eroavaisuuksia eikd mydskain kulttuurista moninaisuutta. On
my6s moitittu, ettd sopimus nojautuu liiaksi lapsen kehityksessi kronologiseen ikiin
ymmirtamatta, ettd lapsen ikd on sosiaalisesti konstruoitu ja kontekstista riippuvai-
nen.'” Tillaista vahvan universaalia nikokulmaa lapsen kehitykseen kuvastaa hyvin

lapsen oikeuksien yleissopimuksen valmistelussa Adam Lopatkan'®

nikemys lapsen
kasvusta ja kehityksesti: ”('T)he physical and mental nature of the child is identical eve-
rywhere ... the process of growth and adolescence takes a similar course in all children.

Their physical and mental needs are also similar.”!*

Lapsen oikeuksien sopimuksen voimaantulolla oli osaltaan vaikutusta siihen, ettd
perusoikeusuudistuksen yhteydessi perustuslakiin kirjattiin oma sainnés lapsen
oikeuksiin liittyen.!” Perustuslain 6 § edellyttdi, ettd ketaan ei saa ilman hyvaksyt-
tividd perustetta asettaa eri asemaan muun muassa idn perusteella (6.2 §). Kyseisen
lainkohdan mukaan lapsia on kohdeltava tasa-arvoisesti yksil6ing, ja heidin tulee
saada vaikuttaa itseiin koskeviin asioihin kehitystiin vastaavasti (6.3 §).

Jo vuoden 1972 Valtiosiintokomitealle annetussa muistiossa "Lapsen perusoi-
keudet” esitettiin kysymys, katsotaanko lapsen oikeudet niin tirkeiksi, ettd niille
tulisi suoda paikka perusoikeusjirjestelmissd. Muistion laatijat totesivat, ettd
nykytilanteessa edelld mainittuun kysymykseen voidaan vastata myontavisti. Perus-
teluna esitettiin, ettd perustuslaki tarjoaa keinon muuttaa “sangen lapsivihamielista
yhteiskuntaamme”.!** Muistiossa nostettiin esille myds lapsen osallistumisoikeuksia
ja erityisesti korostettiin mielipiteen kuulemisen merkitystd.'® Sen mukaan ala-
ikdisen on saatava lausua mielipiteensi hinen omaan kehitykseensd olennaisesti
vaikuttavista ratkaisuista, vaikka lasta koskevien asioiden kisittelyssa hinta yleensa
edustaakin huoltaja. Alaikiisen kuulemista pidettiin valttimattomana esimerkiksi
lapsen huollosta paittimisen yhteydessi. Tahin liittyen muistiossa todettiin, ettd
on syytd asettaa tiettyjd ikdrajoja, joiden kuitenkin tulisi olla suhteellisen alhaiset.
Erikseen painotettiin, ettd “viranomaisilla on oltava mahdollisuus joustaa niistakin
— alaspiin!”!% Perusoikeuksien kuuluminen my®és alaikiisille tunnustettiin viralli-
sesti perusoikeustyéryhmin muistiossa vuodelta 1982. Muistiossa todettiin, ettd li-

100 Peleg2017b.

101 Adam Lopatka oli keskeinen henkild lapsen oikeuksien sopimuksen valmistelussa ja toimi sopimus-
ta valmistelleen komitean puheenjohtajana.

102 Lopatka 1992,s.48,51.

103 HE 309/1993 vp, s. 45. Ks. asiassa myds Hakalehto-Wainio 2013a, s. 62. Perusoikeuskomitea esitti
vuonna 1992 jittimissiin mietinnossi (Komiteanmietintd 1992:3, s. 182-186), etti silloisen Hallitus-
muodon perusoikeuslukuun otettaisiin erityinen siaiannos lapsen oikeuksista. Ks. asiassa my6s Nieminen
2009a.

104 Lapsen perusoikeudet, Valtiosiintokomitean mietintd 1974:27, liite 38, s. 6-7.

105 Lapsen perusoikeudet, Valtiosidntokomitean mietinté 1974:27, liite 38, s. 1-p.

106 Lapsen perusoikeudet, Valtiosiintokomitean mietintd 1974:27, liite 38, s. h-i.
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siksi voidaan sddtai erityisid perusoikeuksia, joilla on suppeampi henkiléulottuvuus,
jonkin vihemmiston, esimerkiksi alaikiisten, turvaksi.'””

Hallituksen esityksessda perustuslakien perusoikeussidnndsten muuttamisesta
(HE 309/1993 vp) ehdotettiin, etti yhdenvertaisuussiinnoksen yhteyteen otetaan
maininta lapsen oikeudesta tulla kohdelluksi tasa-arvoisesti yksilona. T4lld haluttiin
korostaa, etti lapsia tulee kohdella seki aikuisviestoon nihden tasa-arvoisina, peri-
aatteessa yhtildiset perusoikeudet omaavina ihmisini etti keskeniin yhdenvertaises-
ti.'% Esitoissd korostettiin vield erikseen, ettd jokaista lasta tulee kohdella yksilona, ei
pelkistiin passiivisena toiminnan kohteena.!® Perustuslakivaliokunta esitti (PeVM
25/1994 vp), ettd saannokseen lisitddn lasten mahdollisuus vaikuttaa itsedan kos-
keviin asioihin kehitystasonsa mukaisesti.!’® Perustuslakivaliokunta on vaikuttanut
merkittavisti perustuslain 6 §:n tulkintaan, silli se on eri lakichdotusten yhteydessa
konkretisoinut sdinnoksen merkitysti lapsen oikeuksien kannalta.

Esimerkiksi lausunnoissaan ihmisen elimien, kudoksien ja solujen ladketieteellisestd
kiytostd annetun lain muuttamiseen liictyen (PeVL 24/2010 vp, PeVL 27/2018 vp)
perustuslakivaliokunta on korostanut perustuslain 6.3 §:n nikokulmasta alaikiisen
mielipiteen ja suostumuksen merkitysti. Lausunnossaan liittyen siteilylakiin (PeVL
21/2018 vp) valiokunta piti ongelmallisena perustuslain 6.3 §:n kannalta, ettd esityksen
(HE 28/2018 vp) mukaan alaikiisen kuvantamiseen riictid hinen laillisen edustajansa
suostumus ja edellytti, ettd siteilylakiin tulee lisitd sidnnokset alaikdisen mielipiteen
selvittimisestd ja kuvantamisen suorittamisesta yhteisymmairryksessd hianen kanssaan

idn ja kehitystason mukaisesti.

Kisitys lapsesta yksilollisten oikeuksiensa subjektina on osaltaan vaikuttanut
sithen, ettd aiempi vahvan paternaalinen valtasuhde perheessi on purkautunut

lainsiadinnon tasolla'!

. Samalla perheen autonominen asema yhteiskunnassa on
muuttunut, silld julkisella vallalla katsotaan olevan legitiimi intressi turvata lasten
hyvinvointi. Ensisijaisesti vastuu lapsen hyvinvoinnista kuuluu lapsen vanhemmille

lapsenhuoltolain mukaisesti.'* T4ssa hoito- ja kasvatustehtivissd vanhempien auto-

107 Perusoikeustyéryhmin muistio 3/1982, s. 41.

108 Ks. myds PeVL 24/2010 vp.

109 HE 309/1993 vp, s. 44-45. Ks. my6s Hakalehto 2018, s. 5.

110 PeVM 25/19%4 vp,s. 7.

111 Esim. Nieminen 2004b ja 1990a, s. 23-30, 101-103. Ks. myés Faurien ja Kalliomaa-Puhan
(2010) artikkeli perheiden monimuotoistumisesta seki perhekisitteen miirittelyn vaikeudesta etenkin
lainsdadannén kontekstissa. Tdssd yhteydessi voidaan nostaa esiin myos lapsenhuoltolain muutokset
(190/2019), joiden tarkoituksena on parantaa lapsen oikeutta osallistua hinti koskevien asioiden kisitte-
lyyn.

112 Lapsen oikeuksien sopimuksen 18 artikla 1 kappaleessa edellytetain, ettd ”Vanhemmilla tai tapauk-
sesta riippuen laillisilla huoltajilla ja holhoojilla on ensisijainen vastuu lapsen kasvatuksesta ja kehitykses-
td. Lapsen edun on mairittivi heiddn toimintansa.”
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nomia ja yksityisyys on pitkille turvattu, vaikka lainsiad4nt6 omalta osaltaan asettaa
rajoja vanhempien vapaudelle.'® Lain velvoitteiden kautta lapsi saa suojaa fyysiseen
koskemattomuuteensa, vapauteensa sekd kunniaansa kohdistuvia loukkauksia
vastaan.''* Perhe-elimin suoja ei ole ehdoton, silld lapsen oikeuksien sopimuksen

mukainen lapsen etu ja sen huomioon ottaminen mairittavit suojan rajoja.'>

Nieminen on tuonut esille, etti ennen vuotta 1990 ei oikeustieteen tutkimuksissa
juurikaan kisiteley kattavasti perusoikeuksia lasten kannalta.''¢ Syyni oli se, ettd pe-
rusoikeussuojan puuttumista lapsilta oli pidetty pitkdin niin selkeini. Vanhempiensa
kanssa asuvien lasten oli aiemmin katsottu olevan vanhempiensa vallan alaisia (oppi ns.
isinvallasta tai myohemmin vanhempainvallasta oli pitkain vallitsevana oppina yksi-
tyisoikeuden puolella).”!'” Laitoksessa''® lapset taasen olivat olleet laitosvallan alaisia,

joten heille eivit tastikdin syysti olleet perusoikeudet kuuluneet.'?

Melanderin viitoskirja lapsen huollosta vuodelta 1939 valaisee lapsen ja vanhemman
vilisen suhteen aiempaa luonnetta. Melander kisitti suhteen huoltosuhteeksi, joka on
pohjimmiltaan eettinen ja samalla my6s alistussuhde, jossa lapsi on velvollinen nou-

dattamaan huoltajan miiriyksid ja kiskyji. Midraamisvalta melkein kaikissa lapsen

113 Toivonen 2017, s. 76. Rajoja vanhempien autonomialle asettaa mm. lapsenhuoltolaki, lastensuoje-
lulaki ja rikoslaki. Ks. myds Nieminen (1990a, s. 101-104) lasten perusoikeuksien suojasta vanhempien
taholta tulevia puuttumisia vastaan.

114 Savolainen 1984,s.17. Ks. HE 224/1982 vp, s. 12. Asiaan liittyy my6s KKO 1993:151. Tapauksessa
KKO Kkatsoi, ettd lapsenhuoltolakia laadittaessa sen nimenomaisena tarkoituksena oli vahvistaa se, ettd
lapsen huoltajalla ei siinnéksen tultua voimaan endd ollut lapseen nihden kuritusvaltaa. KKO:n mu-
kaan rikoslain 21 luvun 7 §:n lievaa pahoinpitelyd koskevaa saannostd voitiin soveltaa myos silloin, kun
vanhempi tai muu lapsen huoltaja syyllistyi siannoksessa tarkoitettuun pahoinpitelyyn, vaikkakin tima
tapahtuisi kasvattamisen tarkoituksessa. Ks. myds Helsingin HO 7.11.2013 2957: Huoltaja oli sitonut
tekohetkelld viisivuotiaan lapsensa nauhalla vydtirosti kiinni tuoliin noin kymmenen minuutin ajaksi.
HO katsoi ratkaisussaan, etté tapauksessa ei ollut kyse vapaudenriistosta. HO:n ratkaisusta erimieltd ole-
va jasen totesi lausunnossaan, ettd lastensuojelulaissa on asetettu erityisen tiukat vaatimukset sille, milloin
sijaishuollossa olevan lapsen kiinnipitiminen on lastensuojelullisista syisti mahdollista. HO:n jisenen
mukaan lapsen vanhemmillakaan ei voi olla oikeutta sitoa lastaan kurinpidollisista syistd. Ks. em. asiaan
liittyvai pohdintaa Kangas 2013a, s. 98. Ks. lisaksi kuritusvikivaltaan liittyen KK 304/2001 vp, jossa tie-
dusteltiin, onko hallituksella tarkoitus ryhtyi toimenpiteisiin vanhanaikaisten kurinpitomahdollisuuk-
sien palauttamiseksi koteihin ja kouluihin lainsddddnnén keinoin.

115 Nieminen 2013c, s. 344. Valjakka (2004, s. 676) on todennut, ettei perhe ole vapauden valtakunta,
vaan epitasa-arvo ja vikivalta ovat mahdollisia mys perheessi.

116 Niemisen tutkimus Lasten perusoikeudet vuodelta 1990 oli ensimmiinen tutkimus, joka keskictyi
lasten asemaan perusoikeuksien haltijoina.

117 Nieminen 2004b, s. 593.

118 Esimerkiksi lastensuojelulaitoksessa asuneet lapset tai vammaiset lapset, jotka asuivat laitoksessa.
Ks. esim. Kannalan (2013) oikeustieteen alan tutkielma liittyen laitosvaltaan lastensuojelulaitoksissa.
119 Ks. Niemisen (2009b) artikkeli laitosvallan hylkiimisesti ja perusoikeuksien vahvistumisesta. Vasta
perusoikeusuudistuksen myétd lopullisesti torjuttiin mahdollisuus rajoittaa tietyn ihmisryhmin oikeuk-
sia suoraan laitosvallan perusteella.
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henkil63 koskevissa asioissa kuului huoltajalle. Lapsen pakottamista pidettiin lapsen
edun ja yhteiskunnan kannalta valttimactomina, silla lapsen kasvatus ja hoito seka
muut lapsen huoltoon liittyvit tehtivie eivit saaneet jadda riippumaan siitd, suostuuko
“arvostelukyvyton” lapsi noudattamaan huoltajan miirayksia.'*® Huoltajalla oli myds
oikeus luovuttaa kuritusoikeus tarvittaessa esimerkiksi terveydenhuoltohenkilokunnal-
le, jos voimakkaampien pakotuskeinojen kiyttd oli tarpeen. Niin ollen ldkiri saattoi
kurittaa lasta, jollei timd muutoin esimerkiksi suostuisi leikkaukseen. Melander toi
tissd yhteydessi esille Ruotsin Korkeimman oikeuden ratkaisun, jossa korkein oikeus
vapautti sairaanhoitajattaren hovioikeuden hinelle pahoinpitelystd tuomitsemasta
rangaistuksesta. Hoitaja oli kurittanut kepilld 3%-vuotiasta lasta tarkoituksenaan saada

lapsi totutetuksi siihen, ettei hin kastelisi sainkydin.'*!

Diskurssi lasten oikeuksista jakaa edelleen nikemyksid. Tarvitsevatko lapset omia
(positiivisia) oikeuksia vai voitaisiinko lasten hyvinvoinnista huolehtia aikuisyhtei-
solle osoitetuilla velvollisuuksilla? Onkin tuotu esille, ettd hoidon ja huolenpidon
(caring practices) miirittiminen eettisen, sosiaalisen ja oikeudellisen analyysin
keskioon ei ole ongelmatonta. Mitd enemmin hoito ja huolenpito on sidnneltyi,
ohjeistettua ja valvottua, siti suurempion riski, ettd se menettii spontaanin, vapaan
ja yksilollisen luonteensa. Saintely on vilttimitontd, mutta se ei saa estdd hoitoon
liittyvid dialogisia vuorovaikutussuhteita.'* Eckelaar on todennut vuorovaikutus-
suhteiden sdintelystd, ettd silli on vaaransa mutta myds sdintelemittomyydessa
piilee omat ongelmansa, silld on yksil6itd, jotka ovat aina valmiita kdyttiméin hy-
vakseen ihmissuhteita omien itsekkiiden tarkoitusperien ajamiseen.'” Choudhry
ja Herring eivit nde ndiden kahden edelld mainitun nikokulman valilla ristiriitaa,
vaan tuovat esille, ettd oikeudet toimivat vilineini, joilla voidaan varmistaa hoidon
ja huolenpidon toteutumista eettisesti kestavilla tavalla:

”The values of care, love and commitment are not necessarily inconsistent with a
»124

rights-based approach and could be promoted independently of it

Freemanin mukaan lapset tarvitsevat oman erityisen asemansa vuoksi omia oi-
keuksia koskemattomuutensa ja kunnioituksensa turvaamiseksi.’*® Kansainvilisessa

120 Ilmari Melander 1939. Ks. asiassa myos Nieminen 1990a, s. 131.

121 Tmari Melander 1939, NJA 1922.

122 Herring 2013, s. 81. Ks. asiassa myds Tala (1988, s. 174-176), joka tuo esille Habermasin kritiikkii
siitd, ettd kasvatus, koulutus, perhesuhteet ja huolenpito oikeudellistuvat. Habermasin mukaan erityisesti
niilld aloilla oikeussddntely rikkoo sille luonteenomaisen jirjestelmin.

123 Eckelaar 2006. Eckelaar (2012, s. 89-90) on myés pitinyt perheen sisidisen moraalin ja yhteiskun-
nan lainsiiadinnén yhteensovittamista monimutkaisena ja ongelmallisena.

124 Choudhry - Herring 2010, s. 127.

125 Freeman 1997, s. 84-88. Ks. myos Pajulammi 2014, s. 439.
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keskustelussa on korostettu, ettd hyvinvointiin, moraalisiin velvollisuuksiin tai eetti-
siin vastuihin liittyva puhe ei ole riittdvaa turvaamaan lasten oikeuksia vaan oikeus-
diskurssi on valttimitontd, jotta lasten oikeuksia voidaan tosiasiallisesti puolustaa

127

ja kunnioittaa.’® Vastakkaisiin nikemyksiin'” pohjautuvat viirinymmarrykset

lapsen oikeussubjektiudesta johtuvat usein siit4, ettd keskustelua lapsen oikeuksista

kiydaan yleiselld tasolla ja epatarkasti.'*®

Keskeinen kysymys liittyy sithen, millaista
oikeutta kulloisessakin tilanteessa tarkoitetaan ja mitd vaikutuksia silld on yksilon
asemaan.'” Koska erilaiset oikeudet vaativat myos lapselta erilaista kompetenssia,
voi hinen oikeudellinen asemansa jisentya eri tavoin eri tilanteissa.’’

Oikeuden olemassaoloon liitetddn usein myos oikeus vaatia oikeuksiensa to-
teuttamista tai suojaa oikeuksien loukkaamista vastaan.'” Jos hyviksytiin, ettd
lapsi on omien oikeuksiensa haltija, hinelld tulee olla mys tosiasiallinen paisy
oikeuksiinsa (access to justice), jotta oikeussubjektius voi tiysimiiriisesti toteu-
tua. Lapsen oikeuksien komitean mukaan oikeuksien loukkaustapauksissa lapsilla
on joko itsellddn tai oikeudellisen edustajansa kautta oltava mahdollisuus saattaa
epiilty loukkaus tutkittavaksi sekd saada asiassa paiatos ja hyvitys mahdollisesta
ihmisoikeusloukkauksesta.'**

Hakalehdon mukaan ajatus lapsesta, joka vaatii oikeuksiensa toteutumista, sopii huo-
nosti perinteiseen lapsikuvaan ja hallintokulttuuriin. Lasten ja aikuisten oikeudellinen
yhdenvertaisuus kuitenkin edellyttid, ettd lapsella on mahdollisuus reagoida oikeu-
denloukkaustilanteissa ja my6s aktiivisesti toimia, jotta hinen oikeutensa toteutuvat.
Tima nikokulma on edelleen lapsilainsiidinndssi ja lasten oikeuksia koskevassa kes-

kustelussa puutteellinen ja vihin esille tuotu.'*

Yhteni keskeiseni lapsen oikeuksien
toteutumisen haasteena on, etti lapselle soveltuvat oikeudelliset neuvontapalvelut ja

oikeusturvakeinot puuttuvat lihes kokonaan.'**

126 Ferguson 2013, Freeman 2007a ja Eckelaar 1992.

127 Toivonen (2017, s. 67-74) viittaa tissi nikemysten taustalla oleviin teorioihin: tahtoteoriaan, jo-
hon usein perustuu nikemykset lapsen oikeussubjektiutta ja oikeuksia kompetenssin puutteella peruste-
lut sekd interssiteoria, johon perustuvat lapsen oikeussubjektiutta puoltavat nikemykset. Ks. asiassa myds
Aalto-Heinilin (2009) artikkeli em. teorioista. Artikkelissa puolustetaan H.L.A. Hartin muotoilemaa
tahtoteoriaa.

128 Toivonen 2017, s. 67-74. Tdssd yhteydessd on nostettu esille vastakkaisten nikemysten taustalla
olevia teorioita: tahtoteoriaa ja intressiteoriaa. Tahtoteoriaan perustuvat nikemykset lapsen puutteelli-
sesta oikeussubjektiudesta ja kompetenssista. Intressiteoriaan taasen perustuvat lapsen oikeussubjektiutta
puoltavat nikemykset.

129 Toivonen 2017, s. 73 sekid Hannele Tolonen 2015, s. 70.

130 Toivonen 2017,s.72.

131 Buck - Gillespie — Ross — Sargent 2010, s. 25.

132 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 2 (2002), CRC/GC/2002/2 seki Lapsen oikeuk-
sien komitean yleiskommentti nro 5 (2003), CRC/GC/2003/5.

133 Hakalehto 2018, 5. 5.

134 Hakalehto 2018, 5. 430-431 ja Hakalehto-Wainio 2013c, s. 50.
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Tosiasiallinen oikeussubjektius edellyttdd henkilolea vilitontd tai vélillistd re-
aktiovaltaa. Mikili henkilolld ei ole mahdollisuuksia reagoida itse tai edustajansa
vilitykselld omien oikeuksiensa puolesta, ei voida puhua juridisista oikeuksista, vaan
pikemminkin sosiaalisista siinnoistd.’> Arkielimain kuuluu jatkuva rajankiynti
sosiaalisten sddntojen ja juridisten normien valill."

Seuraavassa jaksossa 2.2 tarkastelen keskeisid lapsen asemaan ja oikeuksiin vaikut-
tavia tekijoitd eli ikdi ja ikdrajoja. Yksi merkittivd kysymys potilaslain valmistelun
aikana oli, tulisiko alaikdisen potilaan itsemiddraamisoikeudelle asettaa biologista
ikdrajaa. Asia pohdituttaa edelleen terveydenhuollon kiytinnon toiminnassa.
Kyseinen keskustelu ei ole irrallinen muusta lapsilainsiidinnon valmistelusta, vaan
ikdrajojen asettamiseen liittyvai pohdintaa kdydidin jatkuvasti. Jos lakiin paadytain
sddtamain ikdraja, oma erityinen kysymyksensd on, miten sopiva ikdraja mairitel-
la4n ja mihin se perustuu. Kisittelen jaksossa myos lapsen oikeuksien sopimusta,
silld yleissopimuksella on keskeinen merkitys ikarajoihin liittyvissa keskustelussa
niin kansainvilisesti kuin kansallisestikin. Yksityiskohtaisempi sopimuksen tarkas-
telu sijoittuu jaksoon 4.1.

2.2 LAPSEN OIKEUDET IKAAN KIINNITETTYINA

2.2.1 Ilkd lapsuutta normittamassa

Kisitteelld 7k voidaan tarkoittaa useita eri asioita, vaikka se usein arjen keskusteluis-
sa ndyttdytyy yksiselitteisend ilmioni, jota mitataan elettyjen vuosien maaralla. Ika
voi kuitenkin olla esimerkiksi kronologisesti, biologisesti, psykologisesti, kehityksel-
lisesti, sosiaalisesti, institutionaalisesti, juridisesti, toiminnallisesti, persoonallisesti,
subjektiivisesti, ruumiillisesti, rituaalisesti ja symbolisesti madrittynyttd."”” Kronolo-
ginen ikd on modernin, linsimaisen yhteiskunnan yksi tirkeimpid mairittelyja, silla

135 Pajulammi 2014, s. 441. Tissi yhteydessi Jonssonin (2004, s. 36) tarkastelu tarveperustaisen (Basic
Needs Approach) ja ihmisoikeusperustaisen (Human Rights Approach) lihestymistavan erovaisuuksien
vililld on mielenkiintoinen.

136 Pajulammi 2014, s. 441. Esimerkkind rajankdynnistd on lapsenhuoltolain 4.2 §, joka asettaa huol-
tajalle velvollisuuden keskustella lapsen kanssa ennen paatostd lapsen henkilokohtaisessa asiassa. Vaikka
kyse on laintasoisesta normista, se on kuitenkin enemminkin sosiaalinen sdintd, silld sen rikkomisesta
ei seuraa sanktioita. Korkein oikeus on antanut merkittivin ennakkopiitoksen (KKO 2018:81), jossa
arvioitiin mm. lasten yksityiselimin suojaa ja sananvapauteen liittyvii oikeuksien kollisiotilannetta.
KKO katsot, ettei lasten huostaanoton tiytintéénpanoon liittyvin videon julkaiseminen ollut oikeu-
tettua pelkistiin silld perusteella, ettid julkaisemiseen oli lasten huoltajien suostumus. Huoltajalla on
lahtokohtaisesti oikeus pddtraa lasta koskevien tietojen julkaisemisesta, koska huoltajalla on oikeus
paattdd lasta koskevista asioista. Korkeimman oikeuden mukaan tiedon julkaisemisesta paittiessain
huoltajan tulee kuitenkin ottaa huomioon lapsen itsendinen oikeus yksityiselimin suojaan ja lapsen
etu.

137 Desmet 2012, s. 8, Nieminen 2006b, s. 243 ja Aapola 1999, 5. 223-252.
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sitd pidetddn kiyttokelpoisena objektiivisena kriteerind vertailulle sekd vilineend
yksiloiden luokittelulle.'*®

Kronologisen idn merkitys yhteiskunnallisessa diskurssissa lisdantyi Euroopassa ja
Pohjois-Amerikassa asteittain 1850-luvulta lihtien ja kasvoi etenkin 1900-luvulla.
Kronologisen iin ottaminen mdirittelykriteeriksi palveli etenkin tehokkuuden ja
tuottavuuden tarpeita teollistuvassa yhteiskunnassa. Kvantitatiivinen maarittely ja
mitattavuus tulivat tirkeiksi pyrittiessi sosiokulttuuriseen jirjestykseen ja enna-
koitavuuteen."” Kronologisen ja erityisesti biologisen ian merkitystd ikispesifin
kayttaytymisen luokitteluperusteena on lisinnyt sen vakiintunut kaytt6 eri alojen
asiantuntijoiden (etenkin liikireiden ja pedagogien) tydssi ja tutkimuksissa. Silld
on myos vankka ja vakiintunut asema oikeustieteessa, jossa alaikiisiin kohdistuvat
lainsaidinnon ikirajoitukset ovat padsiintoisesti numeerisesti madrdytyneita.'*

Linsimainen lapsuus on iilld normitettua. Iki rakentaa tarkastelupuitteet sille,
mitd tietyssa idssa tulee osata, mitd lapselta voidaan vaatia ja millaisia asioita hinelle
voidaan sallia. Tdma konkretisoituu lainsdddannollisissd ikdrajoissa seki erilaisissa
lapsia ja lapsuutta koskevissa instituutioissa kuten esimerkiksi koulussa, varhais-
kasvatuksessa ja terveydenhuollossa. Lallukka onkin tutkimuksessaan kayttinyt
kasitetta “ialli merkitty lapsuus’, silld idn on katsottu olevan keskeisin lapsuuden
institutionaalinen jisentdji linsimaissa.'*!

Lainsdadidnnon useat ikdrajat ja niiden mairittelyprosessit eivit ole irrallaan
“lapsi” ja “lapsuus” kisitteiden tulkinnasta yhteiskunnassa. Vaikka varsinaista oi-
keustieteen tutkimusta juridisista ikdrajoista on niukasti, esimerkiksi sosiologiassa
aihe on ollut viime vuosina esilli enemmin nimenomaan eliminkulkututkimuksen,
sosiaaligerontologian ja lapsuuden tutkimuksen lihtokohdista. Tuolloin on useasti
sivuttu my6s normatiivista ikimaarittelya lainsaaddnnossi ja sen merkitystd lasten
asemaan ja kisityksiin lapsuudesta.'* Etenkin uudessa lapsitutkimuksessa on pyritty
eroon biologiaan pohjaavasta reduktionismista sekd determinismisti, joka perustuu
iki-kehitysvaihe-ajatteluun.'*

Yhteiskuntatieteissa lapsuuden tarkastelun lihtokohdat perustuivat pitkdin
paisddntoisesti kehityspsykologiaan ja muihin perinteisiin lapsitieteisiin, joissa
ikdsidonnainen kehitysparadigma on vahvasti mukana. Sama on havaittavissa oike-
ustieteessd, jossa lapsilainsadadinnon ikirajojen muotoiluun on vaikuttanut selkeisti
enemmin kehityspsykologian ja kasvatustieteen nikokulma kuin idn relatiiviset
tarkastelut. Kansainvilisestikin tarkasteltuna kiinteit ja biologiseen ikdin perus-

138 Nieminen 2006b, s. 243 ja Aapola 2002, s. 300.

139 Lallukka 2003, s. 32-33, Aapola 2002, s. 300 ja Chudacoff 1989, s. 5-6.

140 Aapola2002,s.300-301.

141 Lallukka 2003,s. 13.

142 Ks. esim. Lallukka 2003, Kiili 2006, Harrikari 2004, Aapola 1999, Strandell 1998 ja Pulma 1987.
143 Strandell 1998.
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tuvat ikirajamuotoilut ovat vallitsevia lapsilainsiidinnén eri osa-alueilla.’* Myés
oikeushistorian katsannosta biologinen ikdmaarittely on huomattavasti vanhempaa
perua kuin lapsen psykososiaaliseen kehitykseen perustuva ”ikaan ja kehitystasoon”
perustuva arviointi lainsiddannossa.'* Tkirajasaantelya on kirjoitetussa laissa pidet-
ty valttimittomana. Joskin on tuotu esille, ettei kerran asetettuja ikirajoja kuiten-
kaan tulisi pitaa “kautta-aikaisina” ja “suojelukohteina” vaan ikirajasaintely vaatii
aika-ajoin kriittistd tarkastelua suhteessa yhteiskunnallisiin ja oikeuskulttuurisiin
muutoksiin.'*

My6s kriittisia aanenpainoja lapsuuden ikikategorioita ja niiden tarpeellisuutta
ja asianmukaisuutta kohtaan on ollut esilld. P6s6 on kritisoinut lapselle kuuluvien
oikeuksien sitomista ikdrajoihin, silld lapsuus on hinen mukaansa yhteiskunnal-
lishistoriallisesti muuntuva kisite, joka ei palaudu pelkistain ikdpohjaisiin maa-
rityksiin.'*” Ikarajojen konteksti- ja aikasidonnaisuutta ovat tuoneet esille myos
Alanen ja Bardy. He ovat korostaneet ikirajoja sosiaalisina sopimuksina, jotka ovat
luonteeltaan vaihtuvia. Esimerkkini tistd voidaan mainita lasten ja perheiden eri-
laiset etuuksia koskevat ikirajat, jotka useimmiten ovat poliittisia ja taloudellisia
linjanvetoja. Biologisiin ikdrajoihin kerrostuvat myos eri ikidkausille annetut merki-

tykset ja niilld saavutettavat asemat, jotka ovat ajan kuluessa muuntuvia.'*

2.2.2 lkdrajan asettaminen lainsddddntoon
Lainsaadinnon alaikiisid koskevia ikirajoja kohtaan on esitetty kritiikkia. Toisaalta
on myds tuotu esiin niiden tarpeellisuutta. Mikili aina tilanne- ja yksilokohtaisesti
jouduttaisiin harkitsemaan sitd, missd vaiheessa lapsi tarvitsee yhteiskunnallisia
tulonsiirtoja tai milloin hin on riittdvin kehittynyt ottamaan osaa yhteisten asioi-
den hoitoon, johtaisi se laajoihin ongelmiin yhteiskunnassa.' Jos asian laatu on
sellainen, ettei ole mahdollista syventya yksilollisesti lapsen kehityksen arviointiin,
tarvitaan lainsadddnnossd ehdottomia ikdrajoja. Muutoin pelkka biologinen ikiraja
on ongelmallinen ilman kypsyyden arviointia tai huomioon ottamista. Esimerkiksi
kehitysvammaisten lasten osalta pelkkid biologinen ika ei vélttimittd kerro lapsen
kyvysti itsendisiin paatoksiin.

Biologisten ikirajojen asettaminen lainsaid4nt66n on todellinen haaste. Oletusar-
vona ikidrajojen asettamiselle on, ettd ne ovat johdonmukaisia muun lainsaadinnén
kanssa sekd perustuvat tutkittuun ja aiheen kannalta relevanttiin tietoon lapsen kehi-

144 Lansdown 2005, s. 49.

145 Mahkonen 2001, s. 991.

146 Mahkonen 2001, s. 1000-1001.

147 Po6s6 2012, s. 83.

148 Alanen - Bardy 1990, 5. 63.

149 Scki Nieminen (2006b) etti Mahkonen (2001) ovat tuoneet esille ikirajojen asettamisen seki
ikidkategorisoinnin etuja ja haittoja eri nikékulmista. Ks. asiassa my6s Helin 2015 sekd Lundy, Tobin ja
Parkes 2019, s. 415-416.
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tyksestd ja hyvinvoinnista. Lakiin kirjattu ikiraja olisi myos perusteltava riittévisti ja
johdonmukaisesti lain esitoissi. Jotta ylipaatain on mahdollista arvioida luotettavasti
lainsaadannon vaikutuksia lapsen ja huoltajien asemaan, sadnnoksissd tulisi maaricella
konkreettisesti ja selkeisti se alue, jolle lapsen itsemédraamisoikeus ulotetaan.”’

Yksi merkittavimmistd ikdrajoista lainsiiddanndssd on 18 vuotta, joka on juri-
disesti lapsuuden ja aikuisuuden raja. Kyseinen ikiraja on kirjattu sekd lapsen oi-

152

keuksien sopimukseen’ ettd kansalliseen lainsdddintoomme'>%. Lapsen oikeuksien

sopimuksessa 1 artiklan mukainen ikiraja on ainoa.'s?

Lapsen oikeuksien sopimuksen valmistelutyoryhmissi muodostui ongelmalliseksi
aihecksi lapsuuden rajaaminen iilli eli lapsen miiritelmi: milloin lapsuus alkaa' ja
milloin tiysi-ikdisyys saavutetaan. Sopimus ei suoranaisesti ota kantaa sithen, mika
on lapsuuden alkamisen hetki.'”® Tdysi-ikdisyyden saavuttamiseen liittyvd tyoryhmin
kompromissi on havaittavissa sopimuksen 1 artiklassa, jonka mukaan “yleissopimuk-
sessa lapsella tarkoitetaan jokaista alle 18-vuotiasta henkil6d, ellei lapseen soveltuvien
lakien mukaan tiysi-ikiisyytti saavuteta aikaisemmin.”*® My6skiin ikiraja liitcyen
aseellisiin konflikeeihin osallistuviin lapsiin (LOS 38 artikla) ei ollut itsestidnselvyys:
kansainvilisten lastensuojelujirjestdjen ja muun muassa Ruotsin vastustuksesta huoli-

matta ikiraja laskettiin tdysi-ikdisyydestd viiteentoista ikdvuoteen.'’

Muutoin yleissopimus ei méiritd ikdrajoja sille, milloin lapsi saavuttaa tiettyja oi-
keuksia. Sopimusvaltioille on tiltd osin jitetty harkintavaltaa p4ittdd asiasta omassa
kansallisessa lainsaadinnossaan. Harkintavalta ei ole kuitenkaan irrallaan lapsen

150 Helin 2015.

151 Lapsen oikeuksien sopimuksen 1 artiklan mukaan yleissopimuksessa lapsella tarkoitetaan jokaista
alle 18-vuotiasta henkilod, ellei lapseen soveltuvien lakien mukaan tiysi-ikiisyyttd saavuteta aikaisemmin.
152 Holhoustoimilain 2 §:n mukaan alle 18-vuotias henkil$ (alaikiinen) on vajaavaltainen. Lapsen-
huoltolain 3 §:n mukaisesti lapsen huolto péittyy, kun lapsi tiytead kahdeksantoista vuotta.

153 Lakiin asetettujen ikidrajojen vilttdmistd perustellaan usein lapsen oikeuksien sopimuksella. Lapsen
oikeuksien komitea ei kuitenkaan ole biologisia ikdrajoja vastaan, jos ne esimerkiksi suojaavat lasta eivitka
aiheettomasti ja perusteettomasti vaikeuta lasten osallistumisen oikeutta. Ks. asiassa esim. Lundy — Tobin
— Parkes 2019, 5. 415-416.

154 Katoliset Latinalaisen Amerikan maat ja Vatikaani pitivit kiinni vaatimuksesta, ettd lapsuus alkaa
heti siittimishetkestd, kun taas useat linsimaat ja sosialistiset maat vetosivat syntyvyyden ehkiisyn hyvik-
symiseen useissa kansainvilisissd asiakirjoissa. Ks. Detrick 1992, s. 89, 117-119.

155 Tiltd osin sopimusta valmistelleen tyéryhman erimielisyys heijastuu lapsen oikeuksien sopimuksen
johdannossa, jossa viitataan lapsen oikeuksien julistukseen ja todetaan, ettd "lapsi ruumiillisen ja henkisen
kypsymittomyytensi vuoksi tarvitsee erityistd suojelua ja huolenpitoa, siihen luettuna asianmukainen
hoito seki ennen syntymii ettd sen jilkeen”. Suomessa on kiyty kiivasta keskustelua siitd, mistd perus- ja
ihmisoikeussuoja alkaa erityisesti raskaana olevien piihteitd kiyttavien naisten hoitoa koskien. Oikeu-
delliseksi kysymykseksi keskustelussa on noussut, onko jo sikiolld oikeuksia vai onko vasta syntymalld
merkitysti perusoikeussuojan alkupisteeni (Nieminen 2010, s. 538).

156 Detrick, 1992, 5. 26.

157 Detrick 1992, s. 26.

46
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



oikeuksien sopimuksesta, vaan lainsiidinnon ikidrajoja pohdittaessa tulisi paatya
lapsen oikeuksien sopimuksen velvoitteita parhaiten toteuttavaan, sopimuksen 3
artiklan mukaiseen lapsen etua toteuttavaan ratkaisuun.'®

Se, mika kulloisessakin tilanteessa parhaiten toteuttaa lapsen etua, tulisi lapsen oikeuk-
sien komitean mukaan todentaa lapsivaikutusten arvioinnilla.”® Vaikutusten arvioinnin
tarkoitukseksi ja tavoitteeksi on esitetty, ettd se tuo lisad tietoa paatoksenteon taustaksi,
selkeyttad pddtoksentekoprosessia, parantaa pditoksen ja toiminnan vaikuttavuutta
sek lisid padtoksenteon avoimuutta ja moniarvoisuutta.'® Lapsivaikutusten arviointi

koskee myos lainsiddintdon asetettavia ikirajoja.'!

Vaikka lapsilainsdidannon ikarajat
merkittavilld tavalla vaikuttavat lasten oikeuksiin, lainvalmistelussa ei juurikaan ole
arvioitu niiden vaikutuksia lapsiin. Mydskdin varsinaista seurantaa siitd, miten ikdrajo-
jen asettaminen lasten asemaan on kiytannéssa vaikuttanue, on tehty niukasti. Kaiken
kaikkiaan lapsivaikutusten ennakkoarviointi lainvalmistelussa on ollut puutteellista.
Vaikka ennakkovaikutusten arviointi on mairillisesti hieman lisidntynyt, se ei laadulli-

sesti vastaa lapsen oikeuksien komitean sille asettamia vaatimuksia'®

Juridisten ikdrajojen asettamisen erityisend haasteena on pidetty sitd, etteivit ne
ole yhteismitallisia, vaan kysymys on erilaisista relaatioista siadoksesta riippuen. Iki-
rajat saattavat nayttaytya keskendin episuhtaisilta ja epiloogisilta, kuten Aapolan
tutkimuksessa erds nuori asiaa kuvaa:

“There are so many age-limits that have an effect on young people’s lives, sometimes

you are considered an adult and you have to buy an adult’s bus ticket, movie ticket or

158 Pruncal (2012) tuo esille artikkelissaan kisitteeseen “lapsi” liittyvid haasteita, kun tarkastellaan ki-
sitettd kansainvilisten asiakirjojen valossa. My®s tilléin on keskidssd pohdinta lapsuuden eri ajanjaksojen
luokittelusta (vastasyntynyt, leikki-ikidinen, nuori jne.), niiden alkamisesta ja loppumisesta. Lisiksi ei voi-
da vilttyd lapsuuteen ja nuoruuteen liittyvistd ikimairittelyistd ja niiden mukanaan tuomista haasteista.
159 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 14 (2013), CRC/C/GC/14, kohta 16 c¢. YK:n
lapsen oikeuksien komitean mukaan lapsen ctua tiysimidrdisesti tdytantoonpantaessa tulisi ottaa huo-
mioon toimien lyhyen, keskipitkin ja pitkdn aikavilin vaikutukset lapseen. Ks. myos Lapsen oikeuksien
komitean yleiskommentti nro 5 (2003), CRC/GC/2003/5, kohdat 45-47. Asiasta kirjoittaneet myds
Pajulammi 2014, s. 199-203 seka livonen — Pollari 2018 ja 2016.

160 Iivonen — Pollari 2018, s. 96. Vaikutusten arviointiin liittyvid tutkimusta ovat tchneet mm. Keini-
nen — Halonen 2017, Rantala 2016, Ervasti 2015, Kemiliinen — Keininen 2015, Slant — Rantala 2013,
Alila 2011 ja Pakarinen 2011.

161 Ks. komitean suositus piitelmissiin Suomelle CRC/C/FIN/CO/4 (2011), kohta 29. Ks. komite-
an piitelmisti ikirajoihin liittyen myés Toivonen 2017 ja Pajulammi 2014.

162 Esim. Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 14 (2013), CRC/C/GC/14, kohta 99. K.
vaikutusten arvioinnin (ml. lapsivaikutusten arviointi) laadullisista ongelmista Rantala — Alasuutari — Jir-
vikangas — Saarenpdd 2019 ja Kemildinen — Keinanen 2015. Ks. my®s lainsiddinnén arviointineuvoston
lausunto lastensuojelulain muuttamisesta (2019). Arviointineuvosto totesi lausunnossaan, ettei esitysch-
dotuksessa oltu riittavasti arvioitu uudistusta ja sen vaikutuksia lastensuojelun kohteena olevien lasten ja
nuorten nikokulmasta.
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so on, and then at other times you are (seen as) a child, and you cannot buy cigarettes
nor alcohol etc. — Why? These are limits and ideas set by the society. (anonymous,

countryside)”'¢

Karkeasti ottaen alaikdisti koskevien juridisten ikdrajojen funktiot voidaan

jaotella neljain katc:goriaan.164

Ne voivat olla 1) absoluuttisia tai legaalisia ikirajoja,
josta esimerkkind on 18 vuoden tiysi-ikiisyysraja (HolhTL 2 §), 2) suojaikirajoja,
jota edustaa rikoslain mukainen suojaikiraja liittyen seksuaaliseen kanssakaymiseen
alaikiisen kanssa (rikoslain 20 luku 6 §), 3) alaikdisen osallisuutta turvaavia ikirajo-
ja, esimerkiksi lastensuojelulaissa (13.4.2007/417, LSL) lapsen kuulemista hallin-
totuomioistuimissa turvaava ikiraja (LSL 86 §) scki 4) ohjeluontoisia tai liukuvia
ikdrajoja, joista esimerkkini kuvaohjelmiin liittyvit ikdrajat'®.

Koska lainsiddannon ikirajat palvelevat erilaisia tarkoitusperid, aiheuttaa se ikéra-
jasaantelyyn ongelmia: sdddésten vilista tai jopa sisdistd johdonmukaisuutta on tiltd
osin usein vaikea saavuttaa, mikali ikdraja kopioidaan kategorisesti lainvalmistelussa
siddoksestd toiseen. Alaikiistd koskevien ikirajojen osalta lainvalmistelussa loytyy
jonkin verran pohdintaa siitd, miten yhteneviisti logiikkaa eri saadosten valille tiltd

osin on haettu.'®

Yksi esimerkki edelld mainitusta pohdinnasta l6ytyy oikeudenkiymiskaaren todiste-
lusddnnosten muuttamista koskevasta hallituksen esityksesti (HE 190/2002 vp).'”
Esityksessd todettiin, ettei tuolloin voimassa olleen oikeudenkiaymiskaaren 17 luvun 21

168 Perusteluina esitettiin, ettd se on

§:ssd olevaa 15 vuoden ikirajaa ole syytd muuttaa.
osoittautunut sellaisenaan tarkoituksenmukaiseksi. Sitd mys pidettiin tarkkarajaisena,
josta syystd saiannoksend se on helposti tulkittava ja titen luo oikeusvarmuutta. Esityk-

sen mukaan merkitystd on annettava myos sille, ettd ikdraja on yhteneviinen rikosoike-

163 Aapola2002,s.298-299.

164 Ks. ikdraja-asiassa Lansdown 2005, s. 49-53. Lainsdddidnnéssi ikdrajaa voidaan tarvita lapsen suo-
jaamiseen, voimaannuttamiseen tai velvollisuuksien ja oikeuksien asettamiseen.

165 Kuvaohjelmalain (710/2011) 16 §:n mukaan, jos kuvaohjelma on haitallinen lapsen kehitykselle,
sille on ohjelman sisillon mukaan luokiteltava 7, 12, 16 tai 18 vuoden ikiraja. Kuvaohjelman saa luokitel-
la ainoastaan hyviksytty kuvaohjelmaluokittelija sekd Kansallisen audiovisuaalisen instituutin palveluk-
sessa oleva virkamies, jonka tehtiviin luokittelu kuuluu (kuvaohjelmalaki 12 §). Kuvaohjelmaluokitteli-
jaksi hyviksymisestd siddetddn kuvaohjelmalain 13 §:ssi. Kuvaohjelmalla tarkoitetaan kuvaohjelmalain 3
§:n mukaan elokuvaa, televisio-ohjelmaa, pelid tai muuta liikkuvina kuvina teknisin keinoin katseltavaksi
tarkoitettua sisiltoa.

166 Nieminen 2009a, s. 238-241 ja 2006b sckid Mahkonen 2001.

167 HE 190/2002 vp, s. 18.

168 Oikeudenkiymisiskaaren todistelua koskevan 17 luvun sddnnokset uudistettiin vuonna 2015
(732/2015) ja tulivat voimaan 1.1.2016. Sainnékset koskien alla 15-vuotiaan lapsen kuulemista todiste-
lutarkoituksessa ja todistajana siirrettiin 17 luvun 27 §:34n ja 30 §:d4n vastaten 1.10.2003 voimaan tullut-
ta OK 17 luvun 21 §:n sdinnosti.
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udellisen 15 ikivuoden vastuuikirajan kanssa. Ikirajaa verrattiin tiytintoonpanolain'®
2 §:ssi ja tuolloin voimassa olleen lastensuojelulain (683/1983) 10.2 §:ssd sdddettyihin
ikdrajoihin, joissa lapsen oman mielipiteen merkitykselle oli asetettu 12 vuoden ikiraja.
Tilanteiden eroavuutena korostettiin sitd, ettd niissd vertailtavana olevissa asiakysy-
myksissd on nimenomaan kysymys viranomaisen lapseen kohdistamasta toimenpiteesti
ja sen vuoksi on perusteltua, ettd jo 12 vuotta tiyttineen lapsen mielipiteelle annetaan
merkitystd. Todistajana tai todistelutarkoituksessa kuultavan henkilon kohdalla ei ole
kuitenkaan samanlaisesta asiasta kyse, josta syystd “vakiintunutta” 15 vuoden ikdrajaa ei

ehdotettu muutettavaksi.'”

Lainsaadidnnon perusteiltaan erilaiset ja vaihtelevat ikirajat nousivat esille myos

lapsen oikeuksien sopimuksen ratifiointiprosessin aikana. Sosiaalivaliokunta totesi

lausunnossaan, etti ikirajoihin tulisi jatkossa kiinnittad huomiota lainsdidinnon

kehittamistydssa.'” Valitettavasti valiokunnan asettama tavoite ei ole toteutunut.

Esimerkiksi tupakkalakia uudistettaessa kiellettiin tupakointi yksityisissa kulkuneuvois-
sa, kun kyydissa on alle 15-vuotiaita henkiloitd.””* Viidentoista vuoden ikirajaa perus-
teltiin hallituksen esityksessi (HE 58/2016 vp) silld, ettd ”15—17-vuotiaiden suojelun
tarve poikkeaa tissi suhteessa merkittivisti vauvojen ja muiden pienten lasten suojelun
tarpeesta. Oikeasuhtaisuuden kannalta olisi perusteltua kiyttdi lainsaddantod vain siled
osin kuin lapsi i itse vield tosiasiallisesti tee terveyteensi liittyvid paitoksia eikd ikidnsd
puolesta kykene puolustamaan terveyttain. Yksityisia kulkuneuvoja koskeva tupakoin-

tikielto olisi oikeasuhtainen, kun suojelukohteiksi rajattaisiin alle 15-vuotiaat lapset.”'”

Lakiesityksen puutteellisiin perusteluihin kiinnittiviat huomiota lausunnoissaan muun

175

muassa Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL)'", lapsiasiavaltuutettu'” seki Lasten-

suojelun Keskusliicto!”®

, joiden mukaan hallituksen esityksessi ei kyetty luotettavasti
ja selkeisti tuomaan esille, miksi ikdraja oli asetettu viiteentoista vuoteen eiké kah-
deksaantoista, jolloin siinnds olisi yhdenvertaisesti koskenut kaikkia alaikiisia. Lau-
sunnoissa pohdittiin muun muassa siti, onko 15-17-vuotias sellaisessa asemassa, jossa
hin voisi esimerkiksi vanhempiensa suhteen tosiasiallisesti tehda tallaisissa tilanteissa

terveyteensd liittyvin paitoksen.

169 Laki lapsen huoltoa ja tapaamisoikeutta koskevan piitéksen tiytintdénpanosta (619/1996).

170 HE 190/2002 vp, s. 18.

171 1990 vp. — UaVM n:o 24 — Esitys n:o0 296, s. 4. Eduskunnan sosiaalivaliokunnan lausunto Ulko-
asiainvaliokunnalle hallituksen esityksestd lapsen oikeuksia koskevan yleissopimuksen erdiden mairiysten
hyviksymisestd. Lausunto n:o 12,20.12.1990.

172
173
174
175
176

Tupakkalaki 549/2016.

HE 58/2016 vp, s. 6.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen lausunto 22.3.2016.
Lapsiasiavaltuutetun lausunto 24.3.2016.

Lastensuojelun Keskusliiton lausunto 30.3.2016.
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Erityisen ongelmalliseksi muotoutuu juridisessa keskustelussa lapsen ja nuoren
ikamaarittelyn raja, jollei sitd ole kulloisessakin saadoksessa tarkemmin saannelty.'””
Vaikka oikeudellisten kysymysten tarkastelussa ei aina olekaan selvad, mitd kisitteel-
la "lapsi” tarkalleen ottaen tarkoitetaan'”®, kuitenkin se suhteellisen usein merkitsee
synonyymia alaikiiselle eli alle 18-vuotiaalle.

Myés tiysi-ikdisyyden raja on muuntuva ja kiinni ajassa scki yhteiskunnan arvoissa ja
poliittisessa paatoksenteossa. Ruotsin vallan aikaisessa Suomessa holhouksenalaisia
olivat alle 15 vuotta nuoremmat lapset aina vuonna 1721 annettuun kuninkaalliseen
selitykseen saakka. Sen antamiseen vaikutti yhteiskunnallinen kehitys, jonka myoti tay-
si-ikdisyyden raja oli osoittautunut liian matalaksi. Selityksessa maarittiin, ettd alaikii-
nen sai vasta 21-vuotiaana vastaanottaa ja vallita koko perintodin. Vihitellen ryhdyt-
tiin noudattamaan edelld mainittua 21 vuoden ikirajaa siten, ettd se muodostui michen
tiysi-ikdisyyden rajaksi. Vuonna 1898 annetun holhouslain (34/98) mukaan seki mies

ettd nainen saavuttivat tiysivaltaisuuden, kun tiyttivit 21 vuotta.'”

Tiysi-ikdisyysraja

alennettiin 20 vuoteen vuonna 1969.'% Vuodesta 1976 ikiraja on ollut 18 vuotta.'®!

Tutkimuksissa onkin todettu, ettd ikirajaviidakko on osoittautunut epijoh-
182 sill4 kisitteen “nuori” ikiluokittelu on
liukuva laista riippuen. Esimerkiksi nuorisolain (21.12.2016/1285) 3 §:n mukaisesti

nuorella tarkoitetaan kaikkia alle 29-vuotiaita henkil6iti. Lastensuojelulaissa pide-

donmukaiseksi erityisesti nuorten osalta

tiin lapsena alle 18-vuotiasta ja nuorena 18-20-vuotiasta (6 §). Jilkihuolto ulote-
taan lastensuojelulaissa 21 ikdvuoteen (LSL 75.3 §).'®* Kansanelikelaitoksen kun-
toutusrahaan oikeutettu nuori taasen on miiritelty 16-20-vuotiaaksi.'** Kuntalain
(410/2015) nuorisovaltuustoja koskevassa siinndksessi (26 §) viitataan vuorostaan
nuorisolakiin. Sosiaalihuoltolaki (30.12.2014/1301, SHL) miirittelee lapseksi alle

177 Myés Lallukka (2003, s. 54) on todennut, etti etenkin nuorten osalta on keskusteltu ikirajaviida-
kon epijohdonmukaisuudesta ja viittaa tissd erilaisiin lainsdadinnon yhteensopimattomiin ikérajoihin.
Ks. myos Harrikarin (2004, s. 185-186) tutkimus, jossa nuorisorikollisuuden synty -kappaleessa kuvataan
lapsi ja nuori kisitteen eriytymisti kriminaalipolitiikassa. Harrikari asemoi lapsuuden ja nuoruuden ilmi-
diden eriytymisen Suomessa 1910-1920-lukujen taitteeseen, jolloin tapahtui nuoruutta koskevan opin
lipimurto. Aksel Rafacl Rosenqvistin tutkimus vuodelta 1915 kisitteli nuoruutta erityiseni ikikautena,
jolloin “suruton ja herttainen lapsuusajan lumous on ohitse ja me seisomme dkkid keskelld elimanmeren
pauhinaa ja hyrskyja.” (Harrikari 2004, s. 186).

178 Nieminen 2009a, s. 238.

179 Michen edusmichisyys vaimoonsa niahden poistettiin vasta avioliittolain voimaanpanosta annetulla
lailla (235/1929).

180 HE 23/1969 vp,s. 1-3.

181 Ainioikeusikiraja alennettiin 18 vuoteen jo vuonna 1972. Ks. asiassa HE 6/1976 vp.

182 Lallukka 2003, s. 54.

183 Vuoden 2020 alusta lastensuojelulain jilkihuollon ikiraja nousee 25 ikivuoteen (laki lastensuojelu-
lain muuttamisesta 542/2019).

184 Laki Kansanelikelaitoksen kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista (15.7.2005/566) 20 §.
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18-vuotiaan henkilon ja nuoreksi 18-24-vuotiaan (SHL 3 §). My6s kansainvilisesti
tarkasteltuna kisite "nuori” on mairitelty vaihtelevasti eri toimijoista ja instituu-
tioista riippuen ja usein nuorella tarkoitetaan henkil6a 10/15 ikdvuodesta aina 18
vuoteen asti.'®

Tyypillisesti lapsilainsiadantoon liittyviksi alaikdistd koskeviksi ikarajoiksi on
omaksuttu 12 ja 15 vuotta.'® Tami nikyy esimerkiksi siini, ettd mikili 15 vuoden
ikdrajaa ehdotetaan laskettavaksi, usein uudeksi ikirajaksi esitetdin 12 ikivuotta.
Se, milld perusteilla ikdrajat ovat lainsdddintoon muotoutuneet, ei ole laisinkaan
selkedd, vaikka esimerkiksi perusoikeussiinndsten uudistamisen yhteydessi (HE
309/1993 vp) on todettu, ettd ikdrajoihin liittyvit rajoitukset on voitava perustella
perusoikeuksien kannalta hyvaksyttavalli tavalla.'®” Lainsaaddnnon ikdrajojen tiet-
ty epilooginen vaihtelevuus tunnistettiin jo vuoden 1976 hallituksen esityksessa
liittyen vaalikelpoisuusikirajan ja tiysi-ikiisyysikirajan muuttamiseen (HE 6/1976
vp). Esityksessi todettiin, ettd lainsiddintoomme sisiltyy varsin runsaasti erilaisia
ikdrajoja, joilla ei ole yhteytta keskenaan.'®®

Oikeuskirjallisuudessa on tuotu esille, ettei useinkaan ole erityisen rationaalisia perus-
teita sille, miksi juuri tietty biologinen iki tuo tullessaan oikeuksia tai velvollisuuksia
alaikaisille."” Edelld mainittua asiaa valaisevana ja suhteellisen tuoreena esimerkkini
on lainvalmistelu koskien asiakkaan valinnanvapautta sosiaali- ja terveydenhuollossa
eli niin kutsuttua valinnanvapauslakia (HE 16/2018 vp). Kyseisessi lainvalmistelupro-
sessissa sosiaali- ja terveydenhuollon (sote) palveluntuottajan valinnassa alaikiiselle
esiintyivit sekd 12 ettd 15 vuoden ikdrajat ilman perusteellista selvitystd, miksi kyseisen

idn saavuttanut lapsi voisi itsendisesti valita sote-palvelujen tuottajan.

Kun luonnos valinnanvapauslaiksi'*® lihti lausuntokierrokselle joulukuussa 2016, sen
9.1 §:ssd esitettiin siddettaviksi: Alaikdisen asiakkaan puolesta palvelun tuottajan
valinnan tekee hinen huoltajansa tai muu laillinen edustajansa. Jos 12 vuotta tayttinyt
alaikdinen ikinsd ja kehitystasonsa perusteella kuitenkin kykenee pidttimdidin hoidostaan
Jja huolenpidostaan, hin voi tehdi itse palvelun tuottajan valinnan. Kymmenen vuotta
tayttaneen alaikdisen toiveet valinnanvapauden kiyttamisestd on lapsen kehitystaso

huomioon ottaen otettava huomioon.” Sainnésluonnoksen yksityiskohtaisissa peruste-

185 Desmet 2012,s.21-22.

186 Mahkonen 2001, s. 992. Lisiksi 16 vuoden ikiraja rikoslaissa suojaikirajana seki kyseisen idn saa-
vuttaminen edellytykseni esim. sille, ettd voi ajaa mopokortin.

187 HE 309/1993 vp, s. 24.

188 HE 6/1976vp,s. 1.

189 Mahkonen 2001. Mahkonen (2001, s. 1000) toteaa artikkelissaan: "Kisitykseni mukaan voimassa
olevaan lainsaadintoon sisaltyvat ikdrajasaannokset heijastelevat verraten huonosti, sattumanvaraisesti tai
poukkoilevasti lasten biologista, psyykkisti ja sosiaalista kehittyneisyytta.”

190 Laki asiakkaan valinnanvapaudesta sosiaali- ja terveydenhuollossa 21.12.2016, keskeneriinen luon-
nos.
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luissa 12 vuoden ikirajaa perusteltiin silli, ettid *(o)ikeuskirjallisuuden mukaan alaikii-
nen on kykenevi paittimain hoidostaan silloin, kun hinelld on asian laatuun nihden
riittidvi kypsyys, hinelle on annettu riittivi tieto eri hoitovaihtochdoista ja niiden seu-
rauksista, hin on harkinnut asiaa sen laatuun nihden huolellisesti ja hin on ilmaissut
tahtonsa ilman pakkoa tai painostusta.” Siannosluonnoksessa ikirajaksi oli asetettu 12
vuotta ja lisichtona oli 12 vuotta tiyttineen kyvykkyys piittid omasta hoidostaan ja
huolenpidostaan. Sithen, miten kykya arvioidaan, annettiin nikokulmia yksityiskoh-
taisissa perusteluissa. Arviointikriteerit muistuttivat informed consent -doktriinia ja
vastaavat perustelut 18ytyvit myos alaikiisen potilaan itsemiiraamisoikeutta koskevan

saannoksen, PotL 7 §:n yksityiskohtaisista perusteluista.

Lausuntokierroksella useat eri lausunnonantajat pitivit esitettyd 12 vuoden ikirajaa
liian alhaisena. Lausuntokierroksella saadun palautteen jilkeen valinnanvapauslain
sidnnosesitysti liittyen palveluntuottajan valintaan alaikiiselle muutettiin. Seuraavassa
luonnoksessa' 12 vuoden ikiraja oli vaihtunut 15 vuoteen. Undemman valinnanvapa-
uslakiluonnoksen 10.1 §:n mukaan ”(a)laikiisen asiakkaan puolesta palvelun tuottajan
ja timin toimipisteen valitsee hinen huoltajansa tai muu laillinen edustajansa. Viisizois-
ta vuotta tiyttinyt alaikiinen saa itse valita palvelun tuottajan valinnan.” Siinnésluon-

noksen yksityiskohtaiset perustelut olivat taltd osin pysyneet samoina.

Kun hallituksen esitys eduskunnalle (HE 16/2018 vp) annettiin, 15 vuoden ikiraja
oli sailynyt esityksessd. Esityksen 11 §:n mukaan “Alaikdisen asiakkaan puolesta pal-
veluntuottajan ja timin palveluyksikon valitsee hidnen huoltajansa tai muu laillinen
edustajansa. Viisitoista vuotta tiyttinyt alaikiinen saa itse valita palveluntuottajan ja
timin palveluyksikin. Viisitoista vuotta tiyttineen alaikiisen laillisella edustajalla on
alaikdisen kanssa rinnakkainen oikeus valita alaikdisen puolesta palveluntuottaja ja
timin palveluyksikkd. Jos viisitoista vuotta tiyttineen alaikiisen ja laillisen edustajan

niakemykset valinnasta eroavat toisistaan, alaikiisen mielipide on madraava”

Useat sosiaali- ja terveysvaliokunnassa kuultavana olleet tahot kritisoivat esitysti siitd,
ettd koska alaikiisen palveluntuottajan valinta perustuu pelkistiin biologiseen ikira-
jaan ilman lapsen paitoksentekokyvyn harkintaa, se mahdollistaa lapsen edun vastaisen
ratkaisun. Hallituksen vastineessa sosiaali- ja terveysvaliokunnalle** esitettiin 11 §:44n
lisattaviksi kolmas momentti, jonka mukaan “palveluntuottajan ja timin palveluyksi-

kon valinnassa alaikaiselle on otettava huomioon lapsen etu.”

191 Hallituksen esitys eduskunnalle laciksi asiakkaan valinnanvapaudesta sosiaali- ja terveydenhuollos-

sa seki valtiontalouden tarkastusvirastosta annetun lain 2 §:n muuttamisesta, 9.5.2017.
192 Vastine sosiaali- ja terveysvaliokunnalle; HE 16/2018 vp hallituksen esitys eduskunnalle laiksi asi-

akkaan valinnanvapaudesta sosiaali- ja terveydenhuollossa ja erdiksi sithen liittyviksi laciksi seka tdydenti-
vi vastine (HE 15/2017 vp), s. 76-77.
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2.2.3 Ikdrajat lapsen oikeuksien komitean kannanotoissa

Keskustelu ikdrajojen asettamisesta on tirked osa lapsen oikeuksien sopimuksen
kansallista toimeenpanoa. Erityisesti se korostuu lasten osallisuusoikeuksien osalta.
Tiysivaltaisella, kompetentilla henkil6lld on juridinen kelpoisuus ja valta toimia
omien ratkaisujensa mukaan. Kompetenssi ja valta ovat itsemidradmisoikeuden
kaksi merkittavad osatekijaa. Tami edelld mainittu yhteys ei vilttimittd toteudu
alaikiisen kohdalla: lapsi saattaa tosiasiallisesti olla kykeneva itsendiseen harkintaan
ja toimintaan, mutta juridinen kelpoisuus puuttuu.'” Toisin kuin vajaavaltaisten tiy-
si-ikdisten kohdalla, alaikaisten juridista kelpoisuutta ei ole sidottu yksilollisiin piir-
teisiin ja ominaisuuksiin vaan kelpoisuus perustuu presumptioihin ja oletuksiin.'*
Niistd yksi on yleinen kategorisesti miiriteltavi biologinen ikiraja lainsdddannossa.
Asian ongelmallisuutta kuvaa nuoren vastaus Aapolan tutkimuksessa:

“In Finland age-limits are quite senseless. (A)lmost everyone thinks they are ridiculous-
ly patronising. Of course it is a good thing in some way that they want to protect under
18-year-olds. I understand that the decision-makers look at statistics when they enact

laws and age-limits. (anonymous, city)”'”

Lainsaadannon ikarajakeskusteluissa erimielisyyttd on usein syntynyt siitd, minka
ikdisen lapsen mielipiteelle voidaan antaa painoarvoa ja eri lacissa onkin paidytry

% Oikeuskirjallisuudessa on esitetty huolta siitd, ettd lasten

erilaisiin ikdrajoihin.
myotd- ja itsemddraimisoikeuteen liittyvissd lainsaadannossa ikdrajat ovat alentuneet
ja on pohdittu sit, vieliké kyseinen suuntaus jatkuu vai onko kyllddntymispiste jo saa-
vutettu.'” On myos esitetty, ettd lapsen oikeuksien sopimuksen voimaansaattaminen
on johtanut siihen, ettd yhd nuoremmalla lapsella katsotaan olevan oikeus paittad hen-
kilodin koskevassa asiassa.'”® Tuolloin on usein viitattu yleissopimuksen 12 artiklaan,
joka sisdltad velvoitteen lapsen nikemysten selvittimiseen kaikissa lasta koskevissa
asioissa ja nikemysten huomioon ottamiseen lapsen iin ja kehitystason mukaisesti (12
artikla 1 kappale). Artiklan 2 kappaleessa ei mainita ikirajaa lapsen oikeudelle tulla
kuulluksi hanta koskevissa oikeudellisissa ja hallinnollisissa toimissa. Kuuleminen voi
sopimuskohdan mukaisesti toteutua joko suoraan tai edustajan tai asianomaisen toi-
mielimen vilitykselld kansallisen lainsdddinnon menettelytapojen mukaisesti.

193 Koulu 2010, 5. 190. Ks. enemmin itsemaaraamisoikeudesta ja sen osatekijoistd tutkimukseni jakso
4.3.1.

194 Koulu 2010, s. 190.

195 Aapola2002,s.299.

196 Nieminen 2006b, s. 243.

197 Helin 2004, s. 1253.

198  Esim. Pahlman 2006, s. 230. Eckelaar ja Tobin (2019, s. 86) ovat tuoneet esille, etti lapsen oikeuk-
sien sopimusta on joissain yhteyksissa pidetty juridisena instrumenttina, joka on sallinut lasten autono-
mian korostua liiaksi suojelun kustannuksella sopimusvaltioissa.
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Tkirajat madriaikaisraportoinnin valossa

Ikdrajakysymys on noussut toistuvasti esille my6s Suomen valtion mairaaikaisrapor-
toinnissa lapsen oikeuksien komitealle. Komitea on esittinyt Suomen valtiolle ky-
symyksid lapsen kuulemisesta muun muassa lastensuojelulaissa ja ulkomaalaislaissa.
My6s lapsen kuuleminen hallintotuomioistuimissa ja yleisissa tuomioistuimissa on
ollut komitean mielenkiinnon kohteena.'”

Viimeisimmissd paatelmissdin Suomelle vuonna 2011 komitea piti myonteisend
lastensuojelulaissa saidettyd lapsen oikeutta tulla kuulluksi idstian riippumatta.
Komitea kuitenkin esitti huolensa siitd, ettd hallintolain?®® mukaan ainoastaan 15
vuotta tayttineilld lapsilla on oikeus tulla kuulluiksi henkilokohtaisesti heiti kos-
kevissa asioissa. Komitea suositteli, ettd Suomi poistaa ikirajat kansallisesta lain-
siddannostadn ja varmistaa, ettd kaikkia alle 18-vuotiaita lapsia kuullaan asianmu-
kaisesti ja heiddn kehitystddn vastaavalla tavalla heitid koskevissa oikeudenkiynti- ja
hallintomenettelyissa.

Eduskunta hyviksyi helmikuussa 2019 hallituksen esityksen eduskunnalle laiksi oi-
keudenkiynnisti hallintoasioissa ja eriiksi siihen liitcyviksi laciksi (HE 29/2018 vp).

Laissa oikeudenkdynnistd hallintoasioissa?”*

(68 §) siddetiin myds vajaavaltaisen kuu-
lemisesta hallintotuomioistuimen jirjestimissa suullisessa kisittelyssi. Lihtokohtana
on, ettd vajaavaltaista voidaan kuulla suullisessa kisittelyssd timén idsta riippumatta.
Kuuleminen edellyttid vajaavaltaisen suostumusta. Alle 12-vuotiasta voidaan kuiten-
kin kuulla muussa kuin omassa asiassaan vain, jos kuuleminen on vilttimitonta asian
ratkaisemiseksi eikid kuulemisesta arvioida aiheutuvan hinelle merkittivii haittaa. Laki

oikeudenkiynnisti hallintoasioissa (808/2019) tulee voimaan 1.1.2020.

Vaikka lapsen oikeuksien komitea on usein suhtautunut kielteisesti ikirajojen
asettamiseen, asiaa tulee kuitenkin tarkastella laajemmin ja yksityiskohtaisemmin
suhteessa sopimuksen muihin velvoitteisiin ja niiden tulkintaan. Komitea on
kannanotoissaan korostanut nimenomaisesti sitd, ettei ikdrajojen asettaminen saa
viedd alaikiiseltd oikeutta osallistua itseddn koskevaan paatoksentekoon. Komitean

199 Fourth periodic report of the Government of Finland on the implementation of the UN Con-
vention on the Rights of the Child (2008). Third periodic report of the Government of Finland on the
implementation of the UN Convention on the Rights of the Child (2003). Sopimusvaltioiden mairiai-
kaisraportit lapsen oikeuksien komitealle ovat sisiltineet niukasti informaatiota siiti, miksi valtio on aset-
tanut jonkin tietyn ikirajan esimerkiksi lapsen kuulemiselle oikeudellisissa ja hallinnollisissa prosesseissa
(O'Donnell 2009, s. 34).

200 UM:n virallisessa suomenkielisessi kiinnoksessi (CRC/C/FIN/CO/4, 2011) "hallintomenette-
lylaki”/ komitean piitelmissid "Administrative Procedure Act” (hallintolaki) / Suomen valtion suomen-
kielisessi raportissa (2008) “hallintolaki (423/2003)” / Suomen valtion englanninkielisessd raportissa
“Administrative Procedure Act (423/2003)”.

201 Nykyinen hallintolainkiyteolaki (26.7.1996/586).
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mukaan iki ei voi olla ainoa pditokseen vaikuttava kriteeri, vaan piitoksentekijin
on otettava huomioon myos kyseessd olevan lapsen kehitystaso.>

Sellainen lainsdidddnnon ikiraja, joka tosiasiallisesti suojaa lapsia, ei ole komite-
an mukaan ongelmallinen.*” Lapsen osallisuusoikeuksien toteutumisen kannalta
on keskeistd, ettd osallisuusoikeuksien rajoittaminen edellyttad aina aitoa tarvetta
suojella lasta eikd perusteena voi olla esimerkiksi se, ettd lapsen kuuleminen on aikaa
vievii tai hankalaa.” Erityisesti niiden vammaisten lasten osalta, jotka kommuni-
koivat muutoin kuin puheella, oikeus tulla kuulluksi toteutuu usein edelld mainitus-
ta syystd tai aikuisten osaamattomuudesta johtuen vaillinaisesti*®.

Oikeuskirjallisuudessa on my6s tuotu esille, ettd ikéraja voi yhteni tekijani tur-
vata lapsen tosiasiallista kuulemista silloin, kun se on virallisluonteista. Pidtos siitd,
kuullaanko lasta, ei tuolloin jai pditoksentekijin harkinnanvaraan, vaan ikiraja
siannoksessa edellyttad, ettd ainakin kyseisen idn saavuttaneita lapsia kuullaan heita
koskevissa asioissa.?*® Kiytinnossd kuitenkin lakiin asetetut ikirajat voivat tosi-
asiallisesti estad lapsen osallisuutta, vaikka ne olisivatkin kirjattu siten, etteivit ne
perusteettomasti ja kategorisesti poissulje tietyn ikdisen lapsiryhmin oikeutta osal-
lisuuteen. Esimeriksi lastensuojelulain 86.1 §:n mukaan lasta voidaan kuulla henki-
l6kohtaisesti hallinto-oikeudessa tai korkeimmassa hallinto-oikeudessa, jos lapsi sita
pyytad tai sithen suostuu. Alle 12-vuotiasta lasta voidaan kuulla henkilokohtaisesti
vain, jos kuuleminen on vilttimitonti asian ratkaisemiseksi ja siitd ei arvioida ai-
heutuvan lapselle merkittivid haittaa. Sdinnoksen sanamuodon mukaan 12 vuoden
ikdraja ei siis ole ehdoton, mutta edellytykset alle 12-vuotiaiden kuulemisen osalta
on lainkohdassa asetettu korkealle. Kyseisen sddnnoksen tarkoituksena on turvata
kaikkien lasten oikeutta tulla kuulluksi, mutta kiytinndssi siinnoksen sanamuoto
on johtanut siihen, ettd alle 12-vuotiaiden @ini harvoin kuuluu hallinto-oikeuden
paatoksissa. >’

Ikddn perustuvia rajoituksia oikeuksien kdytossi voidaan arvostella niiden tietyn

208

asteisesta mielivaltaisuudesta®® ja epijohdonmukaisuudesta. Lihtokohtana on

202 Ks. asiassa Lundy, Tobin ja Parkes (2019, s. 415-416), jotka tuovat esille ikirajojen merkitysti lap-
sen oikeuksien komitean kdytinnoissd ja kannanotoissa.

203 Ks. esim. lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti "General comment No. 24 (2019) on child-
ren’s rights in the child justice system” (CRC/C/GC/24), jossa komitea ottaa kantaa lasta suojaavien
ikdrajojen puolesta. Ks. asiassa myos Tobin — Read 2019, s. 1652-1653. Lisiksi voidaan todeta, ettei ole
mielekdsti vastustaa esimerkiksi lasten kasvua ja kehitystd suojaavia kuvaohjelmien ikirajoja. Kuvaohjel-
malain (17.6.2011/710) 3 §:n mukaan kuvaohjelmalla tarkoitetaan elokuvaa, televisio-ohjelmaa, pelii
tai muuta liikkuvina kuvina teknisin keinoin katseltavaksi tarkoitettua sisaltod. Jarkevaa ei olisi myoskdan
vastustaa rikoslain suojaikirajoja.

204 Toivonen 2017, s. 148.

205 Sipari — Vinski — Pollari 2017, Sinko 2016 seka Olli — Vehkakoski — Salanterd 2012.

206 Pajulammi 2014, s.218.

207 de Godzinskyn (2014, s. 21) tutkimusten mukaan alle 12-vuotiaiden kuuleminen on kiytinndssi har-
vinaista. Sen sijaan 12 vuotta tiyttineet lapset ovat varsin aktiivisia oman huostaanottoasiansa kisittelyssa.
208 Toivonen 2017, s. 146.
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kuitenkin pidettivi sitd, ettd erilaiselle kohtelulle tulee ilmoittaa institutionaalinen
peruste, jos tapausten vililld pdadytain tekemdin oikeudellisesti merkityksellisia
eroja.”” Jos lainsaadannolld esimerkiksi rajataan alle 15-vuotiaiden osallisuusoi-
keuksia tai toisaalta vihennetdin heidin mahdollisuuttaan saada suojelua, tulee se
perustella rationaalista ja kriittista tarkastelua kestavalla tavalla.

Lapsipotilaan asema ikirajoihin liittyvissi keskustelussa

Ikddn perustuva kategorisointi vaikuttaa usein vahvasti taustalla my6s tilanteissa,
joissa saannoksessi ei ole asetettu ikdrajaa. Vaikka potilaslaki ei esimerkiksi sisall
alaikiisen itsemadriimisoikeuden osalta ikirajaa, siitd huolimatta alaikiisen po-
tilaan itsemdirdimisoikeus kilpistyy terveydenhuollon kiytinnon toiminnassa
vadjaamattd kysymykseen siitd, minka ikdinen lapsi voi pdittdd hoidostaan ilman
vanhempiaan.”'® Kronologiseen tarkkaan ikdmairittelyyn liittyvien pyrkimysten on
ajateltu tuovan juridista ennustettavuutta, parantavan seki potilaan etté terveyden-
huollon ammattilaisen oikeusturvaa seka helpottavan ja nopeuttavan paatoksente-
koa terveydenhuollossa.

Terveydenhuollon kiytinnon toiminnassa alaikidisen kykyyn pdictad hoidostaan
on tavan takaa liitetty joko 12 tai 15 vuoden ika. Télloin 12 ikdvuoden osalta usein
viitataan potilaslain perusteluissa (HE 185/1991 vp) mainittuun lapsenhuoltolain
hallituksen esitykseen (HE 224/1982 vp). Potilaslain perusteluissa todetaan, ettd
yli 12-vuotias lapsi kdytinnossa miltei aina voidaan katsoa niin kypsiksi, etta hinen
vastustukseensa on suhtauduttava vakavasti. Taasen viidentoista ikivuoden osalta
tuodaan keskusteluissa esille muun muassa rikoslain (19.12.1889/39, RL) mukais-
ta rikosoikeudellista vastuuikirajaa (RL 3 luku 4.1 §) seki lakia lidketieteellisestd
tutkimuksesta, jossa 15 vuotta tdyttineelle alaikiiselle on annettu mahdollisuus
itsendisesti padttid tutkimukseen osallistumisestaan (tutkimuslaki 8 §).

Lapsen oikeuksien komitea on erityisesti yleiskommenteissaan numero 4 ja 12
ottanut kantaa lapsipotilaan paitoksentekokyvyn arviointiin. Komitea on koros-
tanut, ettd lapsen on saatava idstaan riippumatta luottamuksellista lidketieteellista
neuvontaa ilman vanhempiensa suostumusta, jos lapsen turvallisuus tai hyvinvointi
sitd edellyttavit. Esimerkkeinid komitea on maininnut tilanteet, joissa lapsi on jou-
tunut kotonaan vikivallan tai hyviksikayton kohteeksi. Komitea mainitsee tissa yh-
teydessi myos ikdtasoiseen seksuaalikasvatukseen ja lisddntymisterveyteen liittyvit

209 Perustuslakivaliokunta on sosiaalioikeudellista sdintelyd arvioidessaan pitanyt esimerkiksi etuuk-
sien madrdytymisti eri tavoin eri-ikdisille henkildille perustuslain kannalta ongelmattomana, jos erottelut
eivit ole mielivaltaisia eivitkd erot muodostu kohtuuttomiksi (PeVL 34/2005 vp, s. 2, PeVL 60/2002 vp,
s.4-5,PeVL 46/2002 vp, s. 5-7). Hannu Tolonen (2008, s. 34) antaa asiassa valaisevan konkreettisen esi-
merkin: "Jos kohtelemme keltaisia autoja tieliikennelain nikékulmasta eri tavalla kuin muita, meidin on
oikeusinstitutionaalisen toiminnan rationaalisuuden vuoksi ilmoitettava timin erilaisen kohtelun siinto
tai periaate.”

210 Nuutinen — Kouvalainen 1992. Ks. my6s Hannuniemi 1997.
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palvelut seki sellaiset tilanteet, joissa lapsen ja hinen vanhempiensa valilld ilmenee
ristiriitoja terveydenhuoltopalveluista. Komitea kuitenkin on kuitenkin korostanut,
ettd oikeus neuvontaan ei tarkoita samaa kuin oikeus antaa liiketieteellinen suostu-
mus. Oikeudelle neuvontaan ei komitean mukaan pitiisi asettaa mitddn ikirajaa.*!!
Komitea on tuonut esille my6s alaikiisten yksityisyyden suojaa: nuorilla tulee olla
mahdollisuus pyytad luottamuksellisia palveluita, kuten hoitoa, ilman vanhem-
piensa lisnioloa, jos nuoret ovat sithen riittdvin kehittyneita.'* Niissa tilanteissa,
joissa vanhemmat antavat suostumuksen, nuorilla tulee ennen sitd olla mahdollisuus
ilmaista vapaasti oma nikemyksensi, joka tulee myos ottaa huomioon LOS 12 ar-
tiklan mukaisesti. Jos nuori on kuitenkin riittavin kypsi, hinelti itseltian on saatava
tietoinen suostumus hoitoon. Komitean mukaan vanhempia informoidaan asiasta,
mikili se on lapsen edun (3 artikla) mukaista.*'®

Myoénteisend komitea on pitinyt sitd, ettd joissakin maissa on vahvistettu ika-
raja, jolloin oikeus hoitoon liittyvin suostumuksen antamiseen siirtyy lapselle ja
kehottaakin sopimusvaltioita harkitsemaan tillaisen lainsdddinnon hyviksymisti.
Kyseisen idn saavuttaneella lapsella olisi oltava oikeus antaa suostumuksensa keskus-
teltuaan riippumattoman ja pitevin asiantuntijan kanssa, ilman ettd ammattilaisen
tarvitsee arvioida yksilollisesti lapsen valmiuksia. Samassa yhteydessd komitea on
painottanut, ettd pienen lapsen nikemykset on otettava asianmukaisesti huomioon
silloin, kun hin osoittaa kykenevinsi ilmaisemaan valistuneen nikemyksen omasta
hoidostaan.?4

Alaikiisen potilaan pditoksentekokykyd on arvioitava myos siltd kannalta, to-
teuttaako se riittavalld tavalla lapsen oikeuksien sopimuksen mukaista lapsen etua:
lapsen suojelun tarve voi rajoittaa lapsen osallistumisoikeutta ja sivuuttaa itsemaa-
ridgmisoikeuden. Lapsen nikemykset tulee selvittad, kun hinen etuaan arvioidaan,
mutta vastuu lapsen edun mukaisesta ratkaisusta on aina aikuisella. Edelld esitettya
voidaan tarkastella my6s potilaslain soveltamisen nikokulmasta. Vaikka potilaslain
7 §:ss lapsen pidtoksentekokyvyn arviointia ei ole sidottu lapsen edun periaattee-
seen, se on kuitenkin arvioinnissa edellytyksena ja lihtokohtana.*

Koska tutkimuksessani keskustelut biologisen ikdrajan merkityksestd potilas-
laissa ovat merkittivissd asemassa, tulen jaksoissa 2.2.5 ja 2.2.6 tarkastelemaan
esimerkinomaisesti, miten lainsaitdja on tavoitellut ikédrajojen yhteneviisyyttd ja
logiikkaa eri siad6sten valmistelussa. Keskeinen kysymys on my®és se, onko lakia val-
misteltaessa ylipaitdan pidetty tarpeellisena perustella ikirajoja ja niiden asettamista
saannokseen.

211 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 12 (2009), CRC/C/GC/12, kohta 101.
212 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 4 (2003), CRC/GC/2003/4, kohta 11.
213 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 4 (2003), CRC/GC/2003/4, kohta 32.
214 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 12 (2009), CRC/C/GC/12, kohta 102.
215 Ks. asiaan liittyen Pollari — Lohiniva-Kerkeld 2013, s. 280.
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Tarkastelemieni saddosten luettelo ei ole, eikd sen ole tarkoitus ollakaan, kattava.
Olen valinnut niitd sdddoksid, jotka liittyvat nimenomaan potilaslain valmisteluun
tai alaikdisen potilaan asemaan liittyvdin myohempiin keskusteluun. Mukana tar-
kastelussa on my®s sellaisia sddnndoksid, joiden perustelut erityisen havainnollisesti
osoittavat, miten vaikeasta ja moniulotteisesta ilmiosta on kysymys, kun ikirajoja
lainsddadantoon asetetaan. Pohdin myos sitd, millaisia haasteita lainsdidannon ika-
rajojen korvaaminen kehitystasoon perustuvalla arvioinnilla voi tuoda tullessaan.

Olen kiyttinyt esimerkkeind padasiassa 12 ja 15 vuoden ikirajoja, koska tyypil-
lisesti alaikdisen potilaan itsemdiraimisoikeutta on pyritty kategorisoimaan juuri
niilld kahdella iilli. Ne ovat Suomessa muutoinkin tavallisimpia lapsia koskevan
lainsdadannon ikirajoja, minkd vuoksi niiden valmistelusta 16ytyy eniten doku-
mentaatiota. Kyseisen ikdrajatarkastelun taustaksi pohdin kuitenkin ensin seuraa-
vassa jaksossa, miten lapsen paatoksentekokykyd on arvioitu kehitystasomaarittelyn
nikokulmasta.

oo se o

2.2.4 Kehitystaso lapsen kyvykkyyttd mddrittdmdssd

Lihtokohtana on, etti lapsen itsemairaamisoikeuteen liittyvin juridisen paitoksen-
teon tulee heijastaa alaikiisen tosiasiallista padtoksentekokykya. Lapsi voi saada itse-
madraamisoikeuden asiassaan paitsi biologisen ikdnsa perusteella myos osoittamalla
asian suhteen riittavad kypsyytta. Usein alaikiistd koskevissa sadnnoksissa asia onkin
ilmaistu kisiteparilla "ikd ja kehitystaso”, kuten esimerkiksi potilaslaissa?*®. Talloin
biologinen ik asettaa tietyt rajat tai kriteeriston kehitystason ohella alaikaisen kyp-
syyden arviointiin.

Pelkka biologinen ikiraja lainsdidinnossi voidaan nahdi erdanlaisena “kehitysta-
son massa-arviointina tai luokitteluna’, jolloin liht6kohta on, etti kaikilla kyseisen
ian saavuttaneilla olisi samanlaiset valmiudet paitoksentekoon asiassaan. Talloin
alaikiisen oikeudellinen kompetenssi on jotain universaalisti samaa ja yhdenmukais-
ta lapsuudesta alkaen. Lisiksi siihen liittyy kronologinen ulottuvuus: kompetenssin
oletetaan lisddntyvin maarillisesti idn myo6ta.”"”.

Tima nikokulma muodostuu ongelmaksi erityisesti niiden lasten osalta, joilla
on esimerkiksi kognitiivisia haasteita, kuten kehitysvammaisilla lapsilla. Pelkka
biologinen ik ei tuolloin vieli takaa, ettd alaikdinen on riittavin kypsi padittimain
asiastaan. Tama tuli selkeisti esille valinnanvapauslainsiddinnén valmistelussa (HE
16/2018 vp), jossa pelkkd ehdoton 15 vuoden ikiraja alaikiisen oikeudelle valita
palveluntuottajansa olisi johtanut siihen, ettd lainsdddanté olisi mahdollistanut
myos selkedsti lapsen edun vastaisen ratkaisun.

216 Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 7.1 §: "Alaikiisen potilaan mielipide hoitotoimenpiteeseen on
selvitettava silloin, kun se on hinen ikéinsi ja kehitystasoonsa nihden mahdollista. Jos alaikdinen ikinsa
ja kehitystasonsa perusteella kykenee pddttimain hoidostaan, hinti on hoidettava yhteisymmarryksessi
hinen kanssaan.”

217 Koulu2010,s.197.
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Oikeuskirjallisuudessa on esitetty kritiikkia siitd, ettd vaikka biologinen iki osal-
taan voi kategorisesti rajata alaikaisid oikeuksien ulkopuolelle, asia ei kuitenkaan
ratkea yksinomaan sdinnokseen asetetulla vaatimuksella kehitystason arvioinnis-
ta.”'® Kehitystaso hahmottuu erilaisten psykologisten ja sosiaalisten teorioiden ja
nikokulmien kautta ja sitd tarkastellaan suhteessa johonkin "normaaliin” kehityksen
malliin.*® T3ll6in usein arvioidaan lapsen kyvykkyyttd vahvasti suhteessa ikitasoon,
vaikka varsinaista biologista ikirajaa ei olisi asetettukaan. Vaikka kehitystaso-ka-
sitteen usein ajatellaan turvaavan osallisuusoikeuksien toteutumista paremmin
kuin biologinen ikiraja, voi se kdantyi tilta osin myos itseddn vastaan. Arvioijasta
riippuen voidaan katsoa, etti alaikiinen ei esimerkiksi olisi kykenevi paitoksen-
tekoon tietyissa itseadn koskevissa asioissa, vaan huoltajan mielipiteen tulisi aina
olla maardiva. Tama ongelma on tullut esiin erityisesti niissd alaikiistd koskevissa
terveydenhuollon pditoksissi, jotka sisdltdvit eettisesti ja moraalisesti latautuneita
kysymyksia.

Kehitystason-kisite on ongelmallinen sen avoimuuden vuoksi. Mikili lainsda-
didnnosti ei 16ydy tukea sille, millaiset premissit kehitystason maarittelyyn kussakin
tilanteessa on asetettu, voi se johtaa mielivaltaisiin ja tdysin arvioijasta riippuviin
ratkaisuihin. Toisaalta kisitteen joustavuus mahdollistaa sen ja my6s velvoittaa sii-
hen, ettd kiytinnossa lakia soveltava ammattilainen voi oman asiantuntemuksensa
perusteella arvioida lapsen kompetenssin riittavyytta.

Vastaavaa kritiikkia on kohdistettu myos “lapsen edun” kisitettd kohtaan.”*® ”Lapsen
etu” pelkkini klausuulina sddnnoksessd ei turvaa sitd, ettd lapsen edun arviointi tapah-
tuisi lasten oikeuksien kannalta yhdenvertaisesti ja ilman arvioitsijan mielivaltaa. Tistd
syystd esimerkiksi lastensuojelulain 4.2 §:n**" arviointikriteerit ovat merkittivii lapsen
edun mukaisen ratkaisun punninnassa, koska ne premisseind ohjaavat viranomaisen
paitoksentekoa. Ne myds mahdollistavat paitoksenteon perusteiden jilkikiteisen tar-

kastelun ja osaltaan varmistavat viranomaisen harkinnan lapinikyvyytea.?

218 Koulu 2014 ja 2010.

219 Koulu 2010, s.201.

220 Ks.mm. Toivonen 2017,s. 107-113, Kangas 2012, s. 38, Auvinen 2006, s. 200, Kurki-Suonio 1999,
s. 40 ja Eckelaar 1994, s. 45-46.

221 LSL 4.2 §: Lapsen ectua arvioitaessa on kiinnitettavi huomiota sithen, miten eri toimenpide-
vaihtochdot ja ratkaisut turvaavat lapselle: 1) tasapainoisen kehityksen ja hyvinvoinnin seki liheiset ja
jatkuvat ihmissuhteet; 2) mahdollisuuden saada ymmirtimysti ja hellyytti seki idn ja kehitystason mu-
kaisen valvonnan ja huolenpidon; 3) taipumuksia ja toivomuksia vastaavan koulutuksen; 4) turvallisen
kasvuympiriston ja ruumiillisen sekd henkisen koskemattomuuden; 5) itseniistymisen ja kasvamisen vas-
tuullisuuteen; 6) mahdollisuuden osallistumiseen ja vaikuttamiseen omissa asioissaan; seki 7) kielellisen,
kulttuurisen ja uskonnollisen taustan huomioimisen.”

222 Lapsen oikeuksien komitea on vuonna 2011 Suomelle antamissaan paitelmissdin pitinyt myontei-
seni sitd, ettd lastensuojelulakiin sisiltyy lapsen edun periaate (CRC/C/FIN/CO/4, kohta 26).
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2.2.5 Viidentoistavuoden vakio lainsddddnnossd

Rikoslaki

Terveydenhuollossa 15 vuoden ikiraja on ollut sidgnnénmukaisesti esilld, kun
on arvioitu alaikidisen potilaan oikeutta hoitoaan koskevaan paitoksentekoon.
Ikirajaa on perusteltu usein rikoslain mukaisella rikosoikeudellisella vastuuikira-
jalla. Kyseiselld ikirajalla ei kuitenkaan suoranaisesti voida perustella lapsipotilaan
asemaan liittyvid nikokohtia, silld vastuuikiraja on oma erityinen kokonaisuu-
tensa, johon sisiltyvit kysymykset lapsen asemasta, lapsen oikeudesta suojeluun
sekd oikeudellisesta vastuunalaisuudesta.”” Vaikka rikosoikeudellisen ikirajan
sddtimisestd on jo noin 130 vuotta aikaa, tuolloiset pohdinnat ja perusteet iki-
rajan asettamiselle noudattavat yllittavin paljon nykyistd ikirajoihin liittyvaa
lainvalmisteludiskurssia.

Kun syyntakeisuusikiraja aikanaan sdidettiin vuoden 1889 rikoslakiin, ei sen
osalta pohdittu erityisesti lapsen rikosoikeudellista kompetenssia vaan ikiraja
muotoutui pitkilti aiemman lainsiddinnon pohjalta ja sithen perustuen.”” Vuonna
1936 oikeusministerié asetti nuorisorikoslainsiidintokomitean valmistelemaan
mietintod rikoksia tehneiden nuorten henkildiden rikosoikeudellista kasittelya
koskevan lainsidddnnon uudistamiseksi.** Syyntakeisuuskysymysti pohtiessaan
komitea joutui ottamaan huomioon lastensuojelulain siinndkset rangaistavaan
tekoon suhtautumisessa. Selkeiksi ongelmaksi nousi lastensuojelulaissa (52/1936)
madritelty lapsuuden 16 vuoden ikiraja, joka erosi voimassa olleesta rikosoikeudel-
lisen syyntakeisuuden ikirajasta eli 15 ikdvuodesta. Komitea paityi sdilyttdimain 15
syyntakeisuusikirajan ennallaan, vaikka argumentoikin sen puolesta, ettd 15-vuotias
on vield ruumiillisesti ja henkisesti tiysin lapsi.?¢

223 Rikoslain 3 luku 4 § 1 mom: "Rangaistusvastuun edellytykseni on, etti tekiji on teon hetkelld tiyt-
tinyt viisitoista vuotta ja on syyntakeinen.”. Ks. rikosoikeudellisesta vastuuikirajasta Delmage 2013 sekd
Archard 2004, s. 126-132.

224 Harrikari 2004, s. 283-284. Laki nuorista rikoksentekijéisti (262/1940) tuli voimaan vuonna 1942
ja myos rikoslakia uudistettiin sen mukaisesti. Tuossa yhteydessa vastuuikirajaa verrattiin vuonna 1937
voimaan tulleeseen lastensuojelulakiin (52/1936), jossa lapsen ikirajaksi oli siddetty 16 vuotta. Lain 1 §:n
mukaisesti lapsella tarkoitettiin “henkil6d, joka ei ole tiyttinyt kuuttatoista vuotta, ja nuorella henkilolli
sellaista, joka on tiyttinyt kuusitoista, vaan ei kahdeksaatoista vuotta”

225 Harrikari 2004, s. 301 mukaan Komiteamietinté 1937:2. Komitea oli asetettu valmistamaan ehdo-
tusta rikoksia tehneiden nuorten henkildiden rikosoikeudellista kisittelyd koskevan lainsaadinnén uudis-
tamista. Komitean ehdotus oli myshemmin hallituksen esityksen (HE 10/1939 vp) pohjana. Harrikari
(2004, s. 189-193) tuo esille, etti nuorisorikoslainsiidinnén pohdinnan taustalla vaikucti lakitieteen-
tohtori Paavo Kekomiien ja lidketicteenlisensiaatti Martti Kailan typologisoinnit, jotka oli tehty krono-
logisen idn perusteella. Luokittelujen pohjalta komitea mairitteli lapsuuden ajanjaksoksi ennen 14-16
vuoden ikad, puberteetin alkamaan 14-16 vuoden idsti ja kestimdin aina 22-23 ikdvuoteen saakka,
jolloin “persoonallisuus lopulta alkaa hahmottua.” (KM 1937:2,s. 4).

226 Komiteamietinnon mukaan: “Harkitessaan, olisiko meilld e¢hka syytd korottaa se ikiraja, josta ri-
kosoikeudellinen vastuunalaisuus alkaa, 16 vuoteen, Hallitus on kylli todennut eriisen syiden puhuvan
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My6s lakivaliokunta ehdotti syyntakeisuusikirajan siilyttimistd, vaikka “kaiken
jarjen mukaisesti” ikdrajan olisi tullut noudattaa lastensuojelulakia. Valiokunnan
mukaan timin puolesta puhui se, ettd Ruotsi oli siilyttinyt kyseinen ikdrajan 15
vuodessa. Lisiksi siadosten sisdinen johdonmukaisuus vaati sdilyttdmisti: lakichdo-
tuksen muuttaminen olisi aiheuttanut muutoksia moniin muihin lakeihin, kuten
esimerkiksi oikeudenkiymiskaaren todistajankelpoisuutta koskevaan siinnokseen,
jonka ikiraja olisi tullut vastaavasti korottaa 16 vuoteen.””” Osaltaan niiden argu-
menttien pohjalta eduskunta pdityi rikoslaissa lastensuojelulakia alhaisempaan
ikdrajaan.”

Tutkimuslaki

Alaikiisen potilaan asemaa pohdittaessa on ikirajasiannosten osalta usein viitattu
rikoslain ohella myos lidketieteellistd tutkimustoimintaa sadntelevaan lakiin. Lai-
ketieteellisten tutkimusten osalta my6s kansainvilisilli sopimuksilla ja EU-lain-
siddannolla on asiassa keskeinen merkitys. Esimerkiksi Euroopan neuvoston

bioldiketiedesopimuksella®’, EY:n liiketutkimusdirektiivilld (2001/20/EY) ja EU

asetuksella ihmisille tarkoitettujen lidkkeiden kliinisistd liaketutkimuksista®®

, on
pyritty suojaamaan alaikiisia hyvaksikdyton vaaroilta.

Liiketieteellisestd tutkimuksesta annetun lain 8 §:n mukaan 15 vuotta tiyttineel-
ta tutkimukseen osallistumiseksi riittdd hinen tietoon perustuva kirjallinen suostu-
mus. Lisdedellytyksend on, ettd alaikdinen ikdinsi, kehitystasoonsa seki sairauden
ja tutkimuksen laatuun nihden kykenee ymmirtimiin tutkimustoimenpiteen

merkityksen ja tutkimuksesta on suoraan hyotya hinen terveydelleen. Talloinkin

tillaisen korottamisen puolesta. Onhan vastikidin 15 vuotta tiyttinytti poikaa tai tyttod meilld, jossa
nuoriso, varsinkin maaseudulla, kehittyy hitaammin kuin Keski- tai Eteli-Euroopassa, useimmiten pidet-
tivi tdysin lapsena sekd ruumiillisesti ettd henkisesti. Tallaisella nuorella on koulunkdynti monesti vield
kesken, eikd hin mydskain ole ollut rippikoulun kasvattavan vaikutuksen alaisena. Han on, kuten 15-,
16- jopa 17-vuotiaisiinkin nihden usein on asianlaita, seki ruumiillisesti ettd henkisesti viela taydellinen
lapsi, joka tuskin on tajunnut tekonsa merkitysti ja sen rangaistavuutta.” (Harrikari 2004, s. 192 mukaan
KM 1937:2,s.13.)

227 Harrikari 2004, s. 193 mukaan KM 1937:2 sekid LvM 8/1939 vp.

228 Pulma 1987, s. 186. Syyntakeisuusikirajan alentamiseen ja sen poistamiseen liittyvit vaatimukset
ovat nousseet esiin 1990-luvulta lahtien. Téstd on muun muassa tehty valtiopdivilld useita lakialoitteita ja
toimenpidealoitteita: LA 11/1999 vp; LA 61/2001 vp; LA 111/2001 vp; LA 160 2001 vp; LA 17/2004
vps TPA 124/2000 vp; TPA 71/2001 vp; TPA 141/2001 vp; TPA 144/2001 vp; TPA 230/2001 vp.
Kyseiset keskustelut eivit kuitenkaan ole johtaneet toimenpiteisiin eivitkd muutoksiin lainsdddidnnéssi.
229 Yleissopimus ihmisoikeuksien ja ihmisarvon suojaamiseksi biologian ja liiketicteen alalla, SopS
23-24/2010.

230 EU asctuksella korvataan ja kumotaan liiketutkimusdirekiivi (2001/20/EY). Sosiaali- ja terveys-
ministerio on asettanut Kliinisten lidketutkimusten EU-asetuksen kansallisen tiytintdonpanon tydryh-
min toimikaudelle 14.9.2015-31.12.2019. Ks. tyoryhmin viliraportti, Sosiaali- ja terveysministerion
raportteja ja muistioita 29/2018.
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huoltajalle on ilmoitettava asiasta.®' My®6s viisitoista vuotta nuoremman alaikai-
sen omalla tahdolla on merkitystd, vaikka huoltaja voi antaa suostumuksen lapsen
osallistumisesta: lain mukaan suostumuksen tulee olla alaikiisen oletetun tahdon
mukainen. Kyseinen lisdys sidnnokseen tehtiin lakimuutoksella 2004 ja perustui
EU:n lddketutkimusdirektiivin vaatimuksiin.”* Kyseisen direktiivin vaikutuksesta
siannokseen lisdttiin myos velvoite, ettd alaikdisen tulisi saada tietoa tutkimuksen
aiheista seki sen riskeistd ja hyodyistd alaikidisten parissa tyoskentelystd kokemusta
omaavalta henkilstoltd omaa ymmartimiskykydin vastaavalla tavalla.>*
Tutkimuslain 15 vuoden ikirajalle ei esitetty perusteita. Hallituksen esityksessa
(HE 229/1998 vp) ehdotettiin edelli mainitun lisiksi myds viiden vuoden ikira-
jaa.>* Esityksen mukaan, jos viisi vuotta tiyttinyt tutkittava vastustaa tutkimus-
toimenpidettd, sitd ei tulisi hinelle suorittaa huoltajan tai muun laillisen edustajan
suostumuksesta huolimatta. Kyseistd velvoitetta perusteltiin ihmisarvon kunnioit-
tamisella, josta syysta lasta ei tulisi alistaa tahtonsa vastaisesti tutkimukseen silloin,
kun lapsi kykenee ymmirtimain, mistd tutkimuksessa on kyse ja mita siind tehddin.
Sosiaali- ja terveysvaliokunta paityi kuitenkin mietinnéssiin (StVM 39/1998 vp)
sithen, ettd sddnndsesitys on ongelmallinen, koska se saattaa johtaa tutkimuksen kan-
nalta ylipddsemattomiin ongelmiin.** Valiokunta ehdotti sddnndstd muutettavaksi
siten, ettd 15 vuotta nuorempi antaa huoltajan ohella suostumuksen sekd suoraa ettd
epasuoraa hyotyi tuottavaan tutkimukseen, jos hin kykenee sen ymmairtimain seka
lisaksi alaikdinen voi ottaa kantaa tutkimukseen liittyvaan toimenpiteeseen, jolloin
vastustuksen merkitys arvioidaan hinen ikinsi ja kehitystasonsa perusteella.
Luonnos hallituksen esitykseksi eduskunnalle laiksi kliinisestd ladketutkimuk-
sesta seki erdiksi sithen liittyviksi laciksi oli lausuntokierroksella keviilld 2018.2%
Esitysluonnoksessa ehdotettiin sdddettaviksi laki kliinisesta ladketutkimuksesta
sekda muutettavaksi laaketieteellisestd tutkimuksesta annettua lakia. Esityksen tar-
koituksena oli panna kansallisesti taytinto6n kliinisten ladketutkimusten EU ase-
tuksen (536/2014)* edellyttimi lainsiidintd. Laissa kliinisesti lidketutkimukses-

231 Tutkimuslain mukaan alaikdinen saa olla tutkimuksessa vain, jos samoja ticteellisia tuloksia ei voida
saavuttaa muilla tutkittavilla ja tutkimuksesta on vain vihiinen vahingon vaara tai rasitus alaikiiselle. Li-
siksi tutkimuksesta on oltava odotettavissa suoraa hydtyd hinen terveydelleen tai erityistd hyotyd idleddn
tai terveydentilaltaan samaan ryhmiin kuuluvien henkiliden terveydelle. Luonnoksessa biopankkilaiksi
(2018) todettiin, etti tutkimuslain sddnndksen sanamuodosta seuraa, etti 15-vuotias lapsi, joka on riitti-
vin kehittynyt ymmirtiikseen asian, voi huoltajien vastustaessakin suostua vaarallisiin ja peruuttamatto-
miin hoitotoimenpiteisiin. T4td on kuitenkin aina arvioitava yksilo- ja tilannekohtaisesti.

232 EU liikerutkimusdirektiivi 4 artiklan a kohta.

233 EU liikerutkimusdirektiivi 4 artiklan b kohta.

234 HE229/1998 vp,s. 15-16.

235 StVM 39/1998 vp — HE 229/1998 vp, s. 4.

236 Siidosvalmisteluhanke STM077:00/2017.

237 Euroopan parlamentin ja neuvoston asetus (EU) N:o 536/2014 (16.4.2014), ihmisille tarkoitettu-
jen ladkkeiden kliinisistd laiketutkimuksista ja direktiivin 2001/20/EY kumoamisesta.
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ta saddettdisiin niistd asioista, joita EU asetuksessa edellytetdin ja mahdollistetaan
kansallisesti saddettavaksi®*® Asetuksen alaikiistd koskevassa madritelmisainnok-
sessd jatetdan kansallista liikkumavaraa harkinnalle, minki ikdisena tutkittava on
oikeustoimikelpoinen antamaan tietoon perustuvaa suostumustaan.

Esitysluonnoksessa ehdotettiin kliinisen liaketutkimuksen osalta, ettd jos tut-
kittava on tayttinyt 15 vuotta, hin voi itse antaa tietoon perustuvan suostumuk-
sensa. Ehtona olisi, ettd hin ikinsa, kehitystasonsa seki sairauden tai tutkimuksen
laatuun nihden olisi kykenevid ymmartimain tutkimuksen tai tutkimustoimenpi-
teen merkityksen. Tilloinkin huoltajalle tai lailliselle edustajalle olisi ilmoitettava
asiasta, ellei alaikdinen titd kieltdisi.*” Tilanteessa, jossa alaikiinen ei kykenisi
olemaan tutkittavana ilman huoltajan lupaa, edellytettiisiin myos alaikiiselta
kirjallista suostumusta, jos hin kykenisi muodostamaan mielipiteen ja arvioimaan
hinelle tutkimuksesta annettuja tietoja. Suostumukselle ei esitysluonnoksessa
ehdotettu ikidrajaa. Perusteluissa tuotiin kuitenkin esille, ettd lastenldiketieteen
asiantuntijat ovat julkaisseet kansallisia ja kansainvilisid suosituksia asiassa, joi-
den perusteella kirjallinen suostumus voitaisiin edellyttid jo noin kouluikiiseltd
lapselta.?®

Tutkimuslakia esitettiin muutettavaksi voimassa olevaan siintelyyn nihden
siten, ettd sdintelystd poistettaisiin rajoitus, jonka mukaan 15 vuotta tiyttinyt
voi itse antaa suostumuksen vain tutkimukseen, josta on suoraa hyotyd hinen
terveydelleen. Niin ollen 15 vuotta tdyttinyt voisi antaa suostumuksen tutkimuk-
seen, johon osallistumisesta koituu etuja alaikdisen edustamalle viestoryhmalle ja
josta aiheutuu vain minimaalinen riski ja rasitus alaikiiselle verrattuna alaikiisen
sairauden vakiohoitoon. Timin tarkoituksena oli vahvistaa alaikiisen itsemairai-
misoikeutta itseddn ja terveyttiin koskevissa asioissa. Tutkimuslakia koskevassa
luonnoksessa my6s esitettiin, ettd 15 vuotta tiyttanyt tutkittava, joka antaa itse
suostumuksen, voisi myos kieltdd huoltajalle asiasta tehtdvin ilmoituksen. Pe-
rustelujen mukaan se oli linjassa potilaslain alaikiisen kielto-oikeuden (PotL 9.2
§) kanssa. Lisiksi lainkohtaan ehdotettiin asetettavaksi nimenomainen velvoite
alaikdisen kuulemiseen tilanteessa, jossa huoltaja tai muu laillinen edustaja antaa
suostumuksensa.*!

Hallituksen esitys laiksi kliinisista ladketutkimuksista ja erdiksi siihen liittyviksi
laciksi oli hyviksytty istuntokauden suunnitelmaan syyskuussa 2018, mutta se pois-

238 Luonnos: Hallituksen esitys eduskunnalle laiksi kliinisestd laaketutkimuksesta sekd erdiksi sithen
liiteyviksi laciksi, s. 1.

239 Lakiluonnos liittyen kliiniseen lidketutkimukseen, 15 §:n (Tietoon perustuva suostumus alaikiisen
tutkittavan kohdalla) yksityiskohtaiset perustelut, s. 86.

240 Lakiluonnos liittyen kliiniseen ladketutkimukseen, 15 §:n yksityiskohtaiset perustelut, s. 86. Tillai-
sia suosituksia mm. EU:n komission alaisen ad hoc -asiantuntijaryhmin suositukset.

241 Lakiluonnos liittyen kliiniseen liiketutkimukseen, 8 §:n (Alaikdinen tutkittavana) yksityiskohtai-
set perustelut, s. 118.
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tettiin istuntokaudelta. Esitysta ei annettu eduskunnalle kuluvalla hallituskaudella
vaan lainvalmistelua jatketaan sosiaali- ja terveysministeriossa.

Biopankkilaki

Biopankkilainsiidinnon uudistus on mielenkiintoinen esimerkki alaikdisten
ikirajapohdinnasta. Voimassaolevan biopankkilain (688/2012) 11 §:n mukaisesti
alaikiisen puolesta suostumuksen antaa hinen huoltajansa. Seki lain esitoissd (HE
86/2011 vp) ettd lain soveltamiskdytinndssd yhden huoltajan suostumus on kat-
sottu riittaviksi, koska suostumuksen antaminen ei sisilld alaikiisen kannalta mer-
kittavid ratkaisua.?”? Biopankkilain mukaan suostumuksen tulee olla alaikiisen tai
vajaakykyisen oletetun tahdon mukainen (11 § 3 mom). Niin ollen alaikaista tulisi
kuulla ja hinen mielipiteensi ottaa huomioon myos silloin, kun hinen ei katsota
voivan ymmirtii asian merkitysti.””® Kuitenkin tilanteessa, jossa alaikiinen ikinsi
ja kehitystasonsa huomioon ottaen kykenee ymmartimain biopankkitutkimuksen
merkityksen ja luonteen, edellytetiin lisiksi hinen kirjallista suostumustaan (11 § 3
mom). Lain mukaan alaikiinen voi huoltajan ohella antaa ainoastaan rinnakkaisen,
kirjallisen suostumuksen.

Biopankkilain 11.4 § edellytti, etta suostumuksen antajalle on annettava ennen
suostumuksen antamista selkedlld ja ymmarrettavalld tavalla selvitystd biopankki-
tutkimuksen luonteesta, mahdollisista haitoista, niytteiden ottamisen ja sailytta-
misen tarkoituksesta, ndytteiden omistajasta ja niytteet silyttavista biopankista,
suostumuksen vapaachtoisuudesta seki mahdollisuudesta rajoittaa tai peruuttaa
suostumus ilman kielteisia seuraamuksia. Alaikiiselle annettavan selvityksen tulee
lain mukaan vastata hinen ymmirtimiskykyiin.**

Biopankkilaissa ei sdddetd alaikdisid koskevista ikirajoista, vaan arvioinnin kritee-
reiksi asetetaan alaikdisen ika ja kehitystaso. Valviran ohjauskirjeessi nimenomaan
korostetaan, ettd arviointia sitovia ikdrajasuosituksia tulisi biopankkitoiminnassa

valteaq.2®

Laki my6s mahdollistaa sen, ettd huoltaja antaa alaikiisen puolesta niin
sanotun kertaluontoisen suostumuksen, jolloin alaikdisen mielipidettd ei tarvitse

enii myohemmin kysya.

242 HE 86/2011 vp, s. 49 scki Valviran ohjauskirje biopankeille alaikiisten niytteiden ja tictojen kisit-
telyn perusteista, 27.4.2016.

243 HE 86/2011 vp, s. 49.

244  Alaikaisten osalta tiedon ymmirrettivyyteen on Valviran biopankkitoimintaan liittyvissd ohjeis-
tuksessa kiinnitetty erityistd huomiota. Valviran mukaan alaikiiselle annetun selvityksen tulee olla kirjal-
linen, ja my®s alaikiiselle annettavan selvityksen tulisi olla henkildkohtainen. Valvira on lisiksi suositellut,
ettd lapselle osoitettuun selvityksen antamiseen kiytettiisiin tukimateriaalia, jota voisivat olla esimerkiksi
nettisivut, mobiilisovellukset, pelit, julisteet ja erilaiset tiedotteet. Kiytettivi materiaali olisi suositeltavaa
laatia ikiryhmittiin. (Valviran ohjauskirje biopankeille alaikdisten niytteiden ja tietojen kisittelyn perus-
teista, 27.4.2016 seki Luonnos hallituksen esitykseksi eduskunnalle biopankkilaiksi, s. 42).

245  Valviran ohjauskirje biopankeille alaikaisten ndytteiden ja tictojen kisittelyn perusteista, 27.4.2016.
246 Valviran ohjauskirje biopankeille alaikiisten niytteiden ja tietojen kisittelyn perusteista, 27.4.2016.
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Biopankkisaintelyi ollaan parhaillaan uudistamassa, jotta se vastaisi EU sdintelyn
vaatimuksia.?*’ Vaikka asiaa vasta valmistellaan sosiaali- ja terveysministeriossi, nostan
tissd yhteydessi lyhyesti esille luonnoksen hallituksen esitykseksi biopankkilaiksi.?*
Tédmi siksi, ettd luonnoksessa oli suhteellisen yksityiskohtaisesti ja laajasti pohdittu
alaikdisen asemaa ja oikeuksia verrattuna muuhun alaikiisen hoitoon tai tutkimuk-
seen liittyvddn lainsdadantoon. Lakiluonnoksessa esitettiin, etti biopankkilakiin
asetettaisiin ikdrajoja sille, minka ikdinen lapsi kykenee antamaan suostumuksensa
itsendisesti. Sen mukaisesti 15-vuotias alaikdinen voisi itsendisesti antaa suostumuk-
sen ndytteen ottamiseen biopankkitoimintaa varten (lakiluonnoksen 11 §). Lisiksi
12-15-vuotiaiden osalta esitettiin, ettd huoltaja ja lapsi voisivat yhdessi antaa suos-
tumuksen. T4ll6in lapselta tulisi pyytdd huoltajan ohella oma allekirjoitus suostu-
musasiakirjoihin.**’ Vaikka asiaa oli lakiluonnoksen perusteluissa kisitelty laajasti,
siind ei kuitenkaan selkeidsti formuloitu, miksi tarkalleen ottaen juuri kyseiset ikirajat
ovat sopivat madrittimain alaikiisen paitoksentekokykya. Nahtaviksi jad, millaiseen
lopputulemaan ja millaisin perusteluin hallituksen esityksen valmistelussa aikanaan
paadytaan. Hallituksen esitys on tarkoitus antaa eduskunnalle toukokuussa 2020.

Biopankkilakiluonnoksessa todettiin, ettd "alle 12-vuotiaatkin voivat paittad vahiisistd
toimenpiteistd. Kuitenkin vasta 15-16-vuoden ikiisen nuoren on katsottu pystyvin
paattimain hoidostaan itsendisesti ja 17-vuotiaan kohdalla voidaan arvioida olevan
jo suuri paitosvalta omaan henkil66n liittyvissi hoidoissa esim. ehkiisyd, aborttia ja
synnytystd koskevissa tilanteissa. Voidaan olettaa, etta pitkdan sairastaneelle alaikiiselle
kehittyy kyky arvioida omaa hoitoaan ja siihen liittyvia hoitotoimenpiteiti eri tavoin

kuin akuutissa tilanteessa.”*°

Hallintolaki

Hallintolain (6.6.2003/434, HL) valmistelussa ikdrajat olivat esilli alaikdisen puhe-
valtaa koskevissa tarkasteluissa. Hallintolain mukaan viisitoistavuotta tiyttineelld
alaikiiselld ja hinen huoltajallaan tai muulla laillisella edustajallaan on oikeus kayt-

247 Luonnos hallituksen esitykseksi eduskunnalle biopankkilaiksi, laiksi biopankkilain (688/2012)
kumoamisesta seki ihmisen elimien, kudoksien ja solujen lidketicteellisesti kiytosti annetun lain
(101/2001) ja potilaan asemasta ja oikeuksista annetun lain (785/1992) muuttamisesta. Esityksessi ehdo-
tettiin sdddettiviksi uusi biopankkilaki. Samalla kumottaisiin voimassa oleva biopankkilaki (688/2012).
Biopankkisaintelyd uudistetaan ja saatetaan vastaamaan vaatimuksia, jotka johtuvat luonnollisten henki-
16iden suojelusta henkildtictojen kisittelyssd sekid niiden tietojen vapaasta liikkuvuudesta ja direktiivin
95/46/EY kumoamisesta annetun Euroopan parlamentin ja neuvoston asetuksen (EU) 2016/679 (ylei-
nen tietosuoja-asetus) kansallisesta soveltamisesta.

248 Luonnos hallituksen esitykseksi eduskunnalle biopankkilaiksi, s. 44 (luonnos oli lausuntokierrok-
sella keviilli 2018). Ks. asiassa Niemisen (2019a) artikkeli biopankkitoiminnasta lasten oikeuksien niko-
kulmasta.

249 Luonnos hallituksen esitykseksi eduskunnalle biopankkilaiksi, s. 44.

250 Luonnos hallituksen esitykseksi eduskunnalle biopankkilaiksi, s. 43.

65
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



tdd erikseen puhevaltaa asiassa, joka koskee alaikdisen henkil6d tai henkilokohtaista
etua tai oikeutta (14.3 §). Henkil6i tai henkilokohtaista etuutta tai oikeutta koskevia
asioita ovat esimerkiksi terveydentilaan ja sairauteen liittyvit asiat. Hallintoasioissa
15 vuotta tdyttineelld ja huoltajalla on rinnakkainen puhevalta. Huoltajan kiyttiessa
puhevaltaa alaikiistd on kuultava, jos kuuleminen on tarpeen paimichen edun vuoksi
tai asian selvittimiseksi (hallintolaki 35 §). Viisitoista vuotta tiyttinyt alaikiinen voi
saman lainpykalin mukaan kéyttad itsendisesti puhevaltaa itsedin koskevassa asiassa, ja
huoltajan kuuleminen on tarpeen, jos padmichen etu tai asian selvittiminen sitd vaatii.

Lakia valmisteltaessa ehdotettiin 14.3 §:n osalta, etti alaikdisen puhevallan kay-
ton ikirajaa alennettaisiin hallintomenettelylain mukaisesta viidestitoista vuodesta
kahteentoista vuoteen (HE 72/2002 vp). Asiaa perusteltiin muun muassa silla,
ettd ”(v)oimassa olevassa oikeudessa on selvisti havaittavissa kehityssuuntaus, joka
korostaa lapsen oikeutta tulla kohdelluksi aikuisviesto6n nihden tasa-arvoisesti.”!
Perusteluissa viitattiin perustuslain 6.3 §:44n ja lapsen oikeuksien yleissopimuksen
12 artiklaan. Perusteluissa my6s todettiin, ettd “lukuisissa lapsen henkil6a koskevis-
sa lacissa on viranomaisille asetettu velvoite selvittdd kaksitoista vuotta ja jopa titd
nuoremmankin lapsen idn ja kehitystason edellyttimalla tavoin hinen mielipiteensa
ja toivomuksensa. Ne tulee my6s ottaa huomioon tehtiessi lasta koskevia paatoksia.
Till6in on korostettava lapsen edun merkitystd, ja arvioitava, poikkeaako lapsen etu
mahdollisesti huoltajan edusta.” Esimerkkeind tuotiin esille ulkomaalaislain 1 ¢ §,
lastensuojelulain (683/1983) 10 § 2 momenttija 17 § 1 momentti.

Hallintovaliokunnan kisittelyn aikana ikiraja muutettiin kuitenkin viideksi-
toista ikdvuodeksi. Valiokunta ei mietinnéssiaan (HaVM 29/2002 vp) perustellut
mietintonsi ikdrajan muutosta, vaan totesi lyhyesti, ettd pitdd saamansa selvityksen
perusteella lapsen rinnakkaisen puhevallan osalta perusteltuna siilytdd yleislaissa
voimassa ollut 15 vuoden ikiraja. Valiokunta my6s viittasi mietinndssdin siihen,
ettd “erityislainsiddannossa on suhteellisen laajalti lapsen puhevaltaa ja kuulemista
koskevaa saantelya”. Talld ilmeisesti tarkoitettiin muun muassa voimassa ollutta las-
tensuojelulakia, jonka mukaan lastensuojeluasiassa 12 vuotta tiyttineelld lapsella
oli useita puhevallan kiyttoon liittyvid oikeuksia.

Uskonnonvapauslaki

Viimeiseni sdddosesimerkkini tuon esille uskonnonvapauteen liittyvin lainsdddan-
non, silld asia oli esilld lapsen oikeuksien sopimuksen ratifiointiprosessissa. Lapsen
oikeuksien yleissopimuksen voimaansaattamisen yhteydessd sosiaalivaliokunta
piti tirkednd uudistaa kansallista lainsaadantéd yleissopimuksen hengessd ja tissd
yhteydessa valiokunta esitti nikemyksendin, ettd muun muassa uskonnonvapautta
tulisi laajentaa lasten osalta.”* Uskonnonvapauslakia (6.6.2003/453) uudistettacs-

251 HE72/2002 vp, HL 14 § 3 momentin yksityiskohtaiset perustelut.
252 Eduskunnan sosiaalivaliokunta 1990 vp. — UaVM n:o 24 — Esitys n:0 296.
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sa tuotiin lain perusteluissa esille lapsen oikeuksien yleissopimuksen velvoitteita,
erityisesti yleissopimuksen 14 artiklan mukaista lapsen oikeutta ajatuksen, oman-
tunnon ja uskonnon vapauteen seki samalla YK:n taloudellisia, sosiaalisia ja sivis-
tyksellisid oikeuksia koskevan yleissopimuksen (TSS-sopimus) 13 artiklan mukaista
vanhempien ja tarvittaessa laillisten holhoojien vapautta turvata lastensa uskonnol-
linen ja moraalinen kasvatus, joka on heidin omien uskonnollisten vakaumustensa
mukainen.

Samoin kuten tuolloin voimassa olleessa uskonnonvapauslaissa, uskonnollisen
itsemaardamisoikeuden ikarajaksi paidyttiin asettamaan 18 vuotta. Henkil6 voi
paattad itsendisesti uskonnollisesta asemastaan huoltonsa paityttyi eli tiytettydin
18 vuotta. Taysi-ikdisyyttd perusteltiin silla, ettd valitessaan uskonnollisen yhdys-
kuntansa tai jidmisen uskonnollisten yhdyskuntien ulkopuolelle yksilo pddctaa
kokonaisvaltaisesti maailmankatsomuksestaan. Sen katsottiin edellyttavin yksilolea
tavanomaista suurempaa harkintaa ja kypsyyttd. Esitoissi myos vedottiin perheen
katsomuksellisen yhtenidisyyden turvaamiseen. Lisaksi viitattiin my6s perustuslaki-
valiokunnan lausuntoon (PeVL 12/1982 vp), jossa tulkittiin hallitusmuodon aikai-
sempaa uskonnonvapaussaanndsti siten, ettd se on kansalaisen idstd riippumaton,
mutta kidytinnossd nuorten alaikdisten kohdalla titd vapautta ei kiytd yksilo itse
vaan hinen vanhempansa tai holhoojansa.

Uskonnonvapauslain (453/2003) 3 §:n mukaan viisitoistavuotta tiyttinyt lapsi
voi huoltajien kirjallisella suostumuksella itse liittya uskonnolliseen yhdyskuntaan
tai erota siitd. Kaksitoistavuotta tiyttinyt voidaan liittdd uskonnolliseen yhdyskun-
taan tai ilmoittaa eronneeksi siitd vain omalla kirjallisella suostumuksellaan. Kun
huoltajat paattavit lapsen uskonnollisesta asemasta tai harkitsevat suostumuksen
antamista 15 vuotta tdyttineen lapsen uskonnollisen aseman muuttamiseen heidin
harkintansa lihtokohtana tulisi olla lapsenhuoltolain mukainen velvoite turvata lap-
sen tasapainoinen kehitys ja hyvinvointi lapsen yksilllisten tarpeiden ja toiveiden
mukaisesti (LHL 1 §).2%3

Kaksitoista vuotiaan lapsen osalta ikirajaa perusteltiin tarpeella turvata lapsen oi-
keutta osallistua ikddnsi ja kehitystasoansa vastaavalla tavalla uskonnollista asemaansa
koskevaan piitoksentekoon seki lapsen uskonnollisen tai muun katsomuksellisen kas-
vatuksen jatkuvuutta. Hallituksen esityksessa todettiin kaksitoista vuotta tiyttineen
lapsen saavuttaneen sellaisen kypsyyden ja kehitystason, ettei hinen uskonnollista ase-
maansa ole perusteltua voida muuttaa ilman lapsen omaa suostumusta. Kahdentoista
vuoden valintaa perusteltiin lapsen huoltoa ja tapaamisoikeutta koskevan piitoksen

tdytintoonpanosta annetun lain (16.8.1996/619) 12 vuoden ikirajalla.”>*

253 HE 170/2002 vp, s. 34.

254 Taytintoonpanolain 2 §:n mukaan “Jos lapsi on tiyttanyt 12 vuotta, tiytintéonpanoon ei saa
ryhtyi vastoin lapsen tahtoa. Taytantoonpanoon ei mydskain saa ryhtyd vastoin 12 vuotta nuoremman
lapsen tahtoa, jos lapsi on niin kehittynyt, ettd hinen tahtoonsa voidaan kiinnittii huomiota.”
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Uskonnonvapauslain uudistamisen yhteni liht6kohtana oli perheen uskonnol-
lisen yhteniisyyden tukeminen, lapsen uskonnollisen aseman pysyvyyden ja lapsen
myotimaddraamisoikeuden turvaaminen sekd alaikdisen suojelu.?> Uudistuksen
tavoite huomioon ottaen siidokseen valittujen ikirajojen perustelut jiivit epi-
mairiisiksi ja lapsen asemaan ja oikeuksiin liittyva pohdinta jai puolitichen. Tama

nikokulma heijastuu myds perustuslakivaliokunnan mietinngssa?

,jossa valiokunta
ilmoitti hyviksyvinsi esityksen sadnnot ikirajoista, vaikka sen mukaan perustuslain
6 §:n 3 momentin nikékulmasta olisi perusteita puoltaa yhtd hyvin esimerkiksi 12
ja 15 tai 16 vuoden ikirajoja esityksessi omaksuttujen 15 ja 18 vuoden ikirajojen

asemesta.

2.2.6 Kahdentoistavuoden rajapyykki

Kaksitoista vuotta on seki kansallisessa ettd Pohjoismaisessa lainsaadanndssa ny-
kyisin tyypillinen ikdraja.>” Se toimii usein vertailukohtana 15 vuoden ikirajalle,
kun lainvalmistelussa pohditaan, miksi ikdrajaa sdinnoksessi tulisi alentaa tai
kumpi edelld mainituista ikdrajoista soveltuisi alaikdistd koskevaan sidannokseen.
Vuonna 1982 annetussa Terveydenhuollon oikeussuojatoimikunnan II mietinnéssa
esitettiin potilaslakiin 12 vuoden ikérajaa. Palaan kyseiseen mietint66n tarkemmin
potilaslain valmistelun historiaa koskevassa jaksossa 3.1.2.

Lapsen huoltoon liittyvi lainsididinto
Lapsen huoltoa tai tapaamisoikeutta koskevan tuomion tiytint66npanosta annettua
lakia (523/1975, jiljempini tiytintoonpanolaki) uudistettiin vuoden 1983 lapsen-
huoltolain sidtimisen yhteydessi. Vuoden 1975 taytintoonpanolain 6 §:n mukaan
tiytintdonpanoon ei saanut ryhtyi vastoin lapsen tahtoa, jos lapsi oli tiyttinyt 15
vuotta. Lisiksi tdytintoonpanosta tuli kieltdytya my®os silloin, kun 15 vuotta nuo-
rempikin lapsi vastusti tdytintdonpanoa, jos lapsi oli niin kehittynyt, ettd hinen
tahtoonsa voitiin kiinnittd4d huomiota. T4ytintoonpanolain muutoksiin liittyvis-
si hallituksen esityksessi (HE 224/1982 vp) 15 vuoden ikirajaa pidettiin jonkin
verran liian korkeana. Arvio perustui lain toimivuuden seurantaan. Sovittelijoiden
kisityksen mukaan 12 vuotta tiyttineitd lapsia pidettiin lihes sddnnonmukaisesti
siind maarin kehittyneini, ettd heidin vastustukseensa on kiinnitettava huomiota.
Taytintoonpanolain perusteluissa viitattiin  myos laki lapseksiottamisesta
(32./1979) 8 §:din, jossa siddettiin, ettd lapseksiottamista ei voida vahvistaa ilman
lapseksiotettavan suostumusta, jos hin on tayttinyt kaksitoista vuotta eikd myos-

255 Hallituksen esitys uskonnonvapauslaiksi ja eriiksi sithen liiteyviksi laciksi (HE 170/2002 vp), s. 24.
256 PeVM 10/2002 vp.

257 Kahdentoista vuoden ikiraja on ollut tyypillinen myds vanhemmassa lainsaadinndssi Suomessa. 12
vuoden ikirajaa on kiytetty jo esimerkiksi vuonna 1890 voimaan tulleesta teollisuusty6vien suojelemises-
ta annetussa laissa, jossa kiellettiin alle 12-vuotiaiden tehdasty6 ja 12—15-vuotiaiden tydaikaa rajoitettiin
(Pulma 1987, 5. 59). Myos kansalaisuuslaissa (28.6.1968/401) siinneltiin kahdentoista vuoden iisti.
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kdin vastoin kaksitoista vuotta nuoremman lapsen tahtoa, mikili hin on niin
kehittynyt, ettd hinen tahtoonsa voidaan kiinnittdd huomiota. Edelld mainittuun
perustuen tiytintdonpanolain esityksessd arvioitiin, ettd koska

”lapscksiottaminen on huoltoa tai tapaamisoikeutta koskevan péitoksen tiytintoon-
panoa merkittavimpi toimenpide lapsen kannalta ja ettd lapseksiottamisen vaikutusten
arviointi edellyttid siten lapselta suurempaa kypsyneisyyttd kuin asia, jossa on kysymys
huoltoa tai tapaamisoikeutta koskevan pditoksen tiytintoonpanosta. Tamin vuoksi
nidyttiisi perustellulta katsoa, ettd lapsen vastustuksen kannalta ratkaiseva ikiraja ei
taytintdonpanoasioissa olisi ainakaan korkeampi kuin asiassa, jossa on kysymys lapsek-
siottamisesta. Tdmin perusteella ehdotetaan, ettd 15 vuoden ikiraja alennettaisiin 12

vuodeksi.”?

Kun lakia lapseksiottamisesta aikanaan uudistettiin, 12 vuoden asettaminen ika-
rajaksi ei ollut itsestddn selvad, vaan lain esitoissa paidyttiin alkujaan viidentoista
vuoden ikdin (HE 147/1978 vp).>® Vaikka ikiraja oli korkeampi kuin muiden
Pohjoismaiden vastaavassa lainsdadannossa,” 15 vuoden ikdd kuitenkin perus-
teltiin silld, ettd se on sopiva yhdenmukaisen oikeuskdytinnén saavuttamiseksi ja
lapsen oikeusturvan parantamiseksi.®' Siannosehdotuksen katsottiin myés olevan
yhdenmukainen tuolloin voimassa olleen lapsen huoltoa ja tapaamisoikeutta koske-
van tuomion tiytintoonpanosta annetun lain (523/1975) 6 §:n sidnnoksen kanssa,
jossa ikdraja oli 15 vuotta.”* Edelld mainittu ristiinviittaaminen lainvalmistelupro-
sessissa kuvaa mielenkiintoisella tavalla ikdrajojen asettamisen hailyvyytta.

Vaikka edelld kuvatussa lainvalmistelussa ikdrajalla pyrittiin lahtokohtaisesti
lainsidadinnon yhdenmukaisuuteen, samalla arvioitiin my®s sité, millaisia oikeuksia
saadokset lapselle asettavat. Kuten lainsdatdja asiaa muotoili: lapseksiottaminen on

258 HE 224/1982 vp,s. 25.

259 HE 147/1978 vp, s. 24-25. Esityksen mukaan 15 vuoden idn saavuttaneen lapsen tahdolle on lap-
scksiottamista vahvistettaessa annettava ratkaiseva merkitys.

260 Muiden Pohjoismaiden kyseisessa lainsaadannossa ikdraja oli 12 vuotta.

261 Lapscksiottamista koskevan lain perusteluissa todettiin, etti viisitoista vuotta tiyttineelle on jo en-
nestdin voimassa olevassa lainsiddinndssd myonnetty rajoitettu oikeustoimikelpoisuus. Viisitoista vuotta
tayttaneelld on esimerkiksi oikeus kiyttdd puhevaltaa henkil4din koskevassa asiassa.

262 Laissa ottolapsista (208/1925) ci aikanaan asetettu ikirajaa lapsen vastustuksen huomioimiselle,
vaan lain mukaan ottolapsen ottamiseen ei voitu suostua vastoin lapsen tahtoa, jos lapsi oli niin kehittynyt,
ettd hinen arvostelukykyynsi oli kiinnitettdvd huomiota (2 §). Vuonna 1966 Suomen Asianajajaliiton
lausunnossa liittyen ottolapsilainsiidinnén uudistamischdotukseen kannatettiin kiintein 12 vuoden
ikdrajan asettamista lakiin: "Lasta knulematta ei tuomioistuin kuitenkaan yleensi voi paittid, onko lapsi
siind madrin kebittynyt, ettd hinen mielipiteelleen on annettava arvoa. Sen vuoksi on ehdotettu siddettivik-
si tasmillinen ikiraja, joksi esitetiin kabtatoista vuotta. (...) Kéytinnollisisti syisti on tismdllisti ikirajaa
pidettivi suotavana varsinkin, jos sallitaan siiti tebtiviksi ehdotuksen mukainen poikkeus, joka sallii adop-
tion ilman lapsen suostumusta, milloin suostumuksen hankkimisen voitaisiin otaksua vahingoittavan lasta.”
(Ottolapsilain uudistaminen, DL 1966, s. 368).
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tiytintoonpanoa merkittdvimpi toimenpide lapsen kannalta. Voidaan kuitenkin
todeta lapsen kyvykkyyden arviointiin liittyvin pohdinnan jaineen pintapuoliselle
tasolle siitakin huolimatta, ettd kyseisilld lacilla on merkittava vaikutus lapsen ase-
maan ja oikeuksiin. Vuonna 2012 voimaantullut adoptiolaki (20.1.2012/22) kumosi
lain lapseksiottamisesta (8.2.1985/153). Adoptiolain 10 § vastaa lapseksiottamista
koskevan lain 8 §:44 myos 12 vuoden ikirajan osalta.?®

Lapsenhuoltolakiin (361/1983) ei aiemmin sisiltynyt ikirajoja. Esimerkiksi lap-
sen kuulemisesta tuomioistuimessa huoltoa ja tapaamisoikeutta koskevassa asiassa
paitettiin sen perusteella, onko kuuleminen painavista syistd valttimatontd asian
ratkaisemisen kannalta. Lisiksi lainkohdan mukaan lasta voidaan kuulla vain, jos
lapsi tahdn suostui ja oli ilmeistd, ettd kuulemisesta ei saattanut aiheutua lapselle
haittaa.

Lapsenhuoltolakia uudistettiin ja muutokset tulivat voimaan 1.12.2019. Lain-
muutosten yhtend tavoitteena on ollut vahvistaa lapsen oikeutta osallistua hinta
koskevien asioiden kasittelyyn ja tarkoituksena on ollut saitdd aiempaa yksityis-
kohtaisemmin lapsen kuulemisesta eri menettelyissi. Uudistuksen yhteydessi lakiin
kirjattiin 12 vuoden ikiraja lapsen kuulemiselle tuomioistuimessa (LHL 15 a §).
Lainkohdan mukaan lasta voidaan kuulla henkilokohtaisesti tuomioistuimessa, jos
se on asian ratkaisemisen kannalta tarpeen ja lapsi sitd pyytdi tai sithen suostuu. Alle
12-vuotiasta lasta voidaan kuulla henkilokohtaisesti vain, jos kuuleminen on valt-
timatontd asian ratkaisemiseksi ja siitd ei arvioida aiheutuvan lapselle merkittavaa
haittaa. Lain esitdissi ei perustella ikdrajan asettamista, vaan pohditaan pelkistdin
sitd, missa tilanteessa alle 12-vuotiaan kuuleminen voisi olla perusteltua:

“Alle 12-vuotiaan lapsen henkilokohtainen kuuleminen tuomioistuimessa edellyttad
kuitenkin aina sitd, ettd kuuleminen on vilttimitonti asian ratkaisemiseksi ja siitd ei
arvioida aiheutuvan lapselle merkittivia haittaa. Alle 12-vuotiaan lapsen henkilokoh-
tainen kuuleminen tuomioistuimessa voi olla perusteltua esimerkiksi silloin, kun asia
koskee sisaruksia, joista osa on yli ja osa alle 12-vuotiaita. Yli 12-vuotiaalle henkilokoh-
taisesta kuulemisesta ei voida lihtokohtaisesti katsoa aiheutuvan merkittivii haittaa.
Jos kuitenkin yksittdisessi tapauksessa tillaista haittaa voidaan arvioida aiheutuvan,
lasta ei tule kuulla henkilokohtaisesti tuomioistuimessa, vaikka hin olisi tayttanyt 12

vuotta.”?%*

Lakivaliokunta kuitenkin tarttui tarkemmin ikidrajakysymykseen (LaVM
12/2018 vp). Se toi esille, ettd 12 vuoden ikirajaa kiytetdan muuallakin lainsdi-

263 Adoptiolain 10 §:n yksityiskohtaisissa perusteluissa viitataan lapseksiottamista koskevan lain 8 §:n
perusteluihin (HE 47/2011 vp, s. 48).
264 HE 88/2018 vp,s. 62.
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dinnossd lapsen kuulemisessa ja lapsen itsendisen puhevallan kiytossd.** Taustalla
vaikuttaa ajatus siitd, ettd "lapsen on katsottu 12 vuoden idssd saavuttaneen tietyn
kypsyyden”. Muu lainsiadanté huomioon ottaen, 12 vuoden ikirajaa voidaan pitaa
valiokunnan mukaan hyviksyttivina myos tassd yhteydessa.

Mietinndssi otettiin kantaa my6s siihen, ettd siannokseen asetettu ikiraja ei saa
muodostua ehdottomaksi ja titen tosiasiallisesti estad alle 12-vuotiaiden kuulemis-
ta. Lisaksi ikéraja tulee valiokunnan mukaan ymmairtid siind mielessi ohjeellisena,
ettd myos 12 vuotta tdyttineen ja siti vanhemman lapsen kehitystaso tulee ottaa
huomioon ja arvioida, ettd kuulemisesta ei ole lapselle haittaa. Kuuleminen tuo-
mioistuimessa ei saa muodostua kategoriseksi vaan sen pitdi aina olla perusteltua
my0s lapsen ik ja kehitystaso huomioon ottaen. 2

Kynnys lapsen kuulemiselle huoltoon ja tapaamisoikeuteen liittyvissi asioissa on
perinteisesti ollut korkea, silld lapset on haluttu pitdd huoltoriitojen ulkopuolella.
Huoltoriidan tuomioistuinkisittelyyn osallistumisen on katsottu olevan riski lapsen
hyvinvoinnille ja kehitykselle.*” Myés toisenlaisia nikokulmia on esitetty. Vaikka
tutkimukset osoittavat oikeudenkdynnin olevan lapselle stressaavaa, tistd huolimat-
ta on korostettu, etti lapselle saattaa olla terapeuttisesti hyodyllista tuoda esille omia
ajatuksiaan ja mielipiteitian suoraan tuomarille. Jirjestelmin toimivuus vaikuttaa
olennaisesti sithen, millaiseksi kuuleminen lapselle muodostuu. Kysymys on pitkalti
siitd, kykeneeko jirjestelma toimimaan lasta aidosti kunnioittavalla ja riittavisti tu-
kevalla tavalla.?® Asia on noussut esiin myés kansainvilisesti. Euroopan neuvoston
ministerikomitea on antanut yksityiskohtaisen sekd kiytinnonliheisen ohjeistuk-
sen lapsiystavillisen oikeudenkiyton suuntaviivoista.”” Ohjeistus on kddnnetty suo-
meksi ja esimerkiksi lapsiasiavaltuutettu ja oikeusministeri6 ovat siita tiedottaneet.
Siitd huolimatta Euroopan neuvoston ohjeistus ei ole saanut merkittavii jalansijaa
tuomioistuintoiminnassa.”’”

Koska keskustelu lapsen osallisuudesta huoltoriitojen kisittelyssa on ollut vuosia
intensiivistd, olisi ollut odotettavissa, ettd lapsenhuoltolain uudistamisen yhtey-

265 Lakivaliokunta (LaVM 12/2018 vp) nosti esimerkkeini esille lastensuojelulain, lapsen huoltoa ja ta-
paamisoikeutta koskevan paitoksen tiytintdonpanosta annetun lain (619/1996), adoptiolain (22/2012)
ja etu- ja sukunimilain (946/2017).

266 LaVM 12/2018 vp.

267 Ks.mm. HE 186/2013 vp, s. 17-19. Ks. asiassa myos Aaltonen 2014, s. 257-261, 267-274.

268 Toivonen 2017, s. 138-139 ja de Godzinsky 2014, s. 138-139.

269  Guidelines of the Committee of Ministers of the Council of Europe on child-friendly justice, 2010.
270 Lakivaliokunta toi esille mietinnossidn liittyen lapsenhuoltolain uudistuksiin EN:n lapsiystavalli-
sen oikeudenkiyton suuntaviivoja ja totesi: "Kun lapsen kuulemisen kynnysti tuomioistuimessa madal-
letaan, on tirkedd samalla edistdd sitd, ettd kuuleminen tuomioistuimessa voi tapahtua mahdollisimman
lapsiystavallisesti. Tahin niahden valiokunta pitid mydnteiseni sitd, ettd ehdotetut saannokset lapsen kuu-
lemisen tavasta ja paikasta ovat hyvin joustavat ja jattavit kuulemisen kiytinnén jirjestimiseen runsaasti
litkkumavaraa. Useissa tuomioistuimissa on kaytdssa lapsiystavillisii tiloja, jolloin lasta ei tarvitse kuulla
istunnossa oikeussalissa. Kuuleminen voidaan jarjestdd myos tuomarin tydhuoneessa tai tuomioistuimen
ulkopuolella lapsen kannalta epimuodollisissa tiloissa.” (LaVM 12/2018 vp, s. 11).

71
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



dessd olisi laajemmin pohdittu lapsenhuoltolakiin asetettua ikirajaa. Verrattuna
esimerkiksi esitdihin koskien asiantuntija-avusteista huoltoriitojen sovittelua (HE
186/2013 vp), lapsen kuulemista on tarkasteltu huomattavasti niukemmin.

Mielenterveyslaki

Mielenterveyslaki (1116/1990) antaa 12 vuotta tiyttineelle itseniisen muutoksen-
hakuoikeuden hoitoonmiiriamispiitokseen (24.5 §). Mielenterveyslain esitdihin
(HE 201/1989 vp) ei oltu kirjattu 12-vuotiaan oikeutta muutoksenhakuun, vaan

! Valiokunnassa mielenterveyslakia muo-

asia nousi esille vasta talousvaliokunnassa.
toiltiin siten, ettd lapsi olisi voitu kyseisen lain nojalla saattaa vastoin tahtoaan psy-
kiatriseen sairaalahoitoon hanen vanhempiensa suostumuksella ilman, ettd lapsella
itsellddn olisi oikeutta hakea muutosta hinti koskevassa asiassa ja ilman, ettd lasta
olisi vilttamatta aina edes kuultu. Taysistuntokasittelyssa lakia muutettiin taltd osin
(11 §ja 24 §) ja muutoksenhakuoikeus mydnnettiin 12 vuotta tiyttineelle lapselle.

Mielenterveyslaki oli vertailukohtana myos potilaslain valmistelussa.””* Alaikii-
sen asema mielenterveyslaissa puhututti vieli potilaslain eduskuntakisittelyssa.
Tuolloin kansanedustajat Puisto ja Andersson kiinnittivit lihetekeskustelussa®”
huomiota sithen, etti alaikdinen henkild voidaan toimittaa pakkohoitoon lievem-
min kriteerein kuin aikuinen henkils. Pelkkd muutoksenhakuoikeus 12 vuotta
tayttaneelle ei tuonut kansanedustajien mielestd riittdvai oikeusturvaa alaikiiselle
niissa tilanteissa. Kansanedustaja Puisto toi asian vield uudelleen esille potilaslain
taysistuntokasittelyssd 11.6.1992:

”Tamin lain yhteydessi odotin korjattavan toista epikohtaa, joka miclenterveyslain
yhteydessi syntyi, jolloin alaikdinen potilas voidaan vastentahtoisesti ilman psykiatrista
diagnoosia vanhempiensa tahdosta saattaa hoitoon. Tiaté alaikdisten osuutta, potila-
soikeutta, ei korjattu timin lain yhteydessi. Sen sijaan jossakin miirin vahvennettiin

alaikiisen oikeutta tiedon antamisessa.”

Lastensuojelulaki

Vuoden 1983 lastensuojelulaki (8.4.1983/361) on vaikuttanut merkittivilld tavalla
lapsia koskevaan lainsiadidnt66n, my6s lapsipotilaan asemaan, vaikka potilaslain esi-
toissd ei sithen suoranaisesti viitatakaan. Lastensuojelulain uudistamisen yhteydessa
korostettiin sen yhteytti samaan aikaan valmisteltuun lapsenhuoltolakiin, jonka
vaikutus nikyi myos lapsipotilaan aseman muotoutumisessa.”’*

271 TaVm 6/1990 vp — HE 201/1989 vp.

272 Potilaslain esitdissi (HE 185/1991 vp) tuodaan esille myds mielenterveyslakia (1116/1990).

273 Eduskunta 21.11.1991.

274 Ks. HE 13/1983 vp, s. 4, 31. Lastensuojelulain (361/1983) 19.3 §: "Huostassapidon aikana tuo-
mioistuin voi paittai siitd kenelle lapsen huolto ja holhous on uskottava siten kuin lapsen huollosta ja
tapaamisoikeudesta annetussa laissa ja holhouslaissa on siddetty.”
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Lastensuojelulainsiidinndssi tapahtui huomattava muutos vuoden 1984 alussa,
kun aiempi, vuodelta 1936 ollut laki korvattiin uudella (lastensuojelulaki 683/1983).
Lapsen kuulemiseen ja osallisuuteen liittyva siannostd muuttui perusteellisesti.
Lastensuojelulain (683/1983) 10 §:ssi siddettiin lapsen edun selvittimisestd ja pu-
hevallasta. Saannéksen mukaan 15 vuotta tiyttaneelld lapsella on huoltajan ohella
oikeus kayttaa puhevaltaa hinti itseain koskevassa lastensuojeluasiassa.

Lastensuojelulain hallituksen esityksen”> (HE 13/1983 vp) 10 §:n yksityiskoh-
taisissa perusteluissa tuotiin esille oikeudenkidymiskaaren ja hallintomenettelylain
siannoksid 15 vuotta tiyttineen vajaavaltaisen puhevallan kdyttamisesta hanen hen-
kildan koskevissa asioissa. Perusteluissa todettiin, ettd vaikka hallintomenettelylain
saannokset vajaavaltaisen puhevallasta tulevat sovellettavaksi lastensuojelussakin,
niin silti on katsottu tarpeelliseksi sditid asiasta vield erikseen lastensuojelulaissa.”’®
Lapsen toivomusten ja mielipiteen selvittdmistd pidettiin mahdollisena jo pienten
lasten osalta heitd havainnoimalla ja kouluikid lihestyvien ja siti vanhempien lasten
kanssa keskustelemalla. Perustelujen (HE 13/1983 vp) mukaan “erityisen merkitti-
viksi tulevat lapsen mielipiteet lapsen ollessa 11-13-vuotias.”

Lastensuojelulain vuonna 1990 voimaan tulleella muutoksella (139/1990) tur-
vattiin kaksitoista vuotta tayttineelle lapselle mahdollisuus tulla kuulluksi hallin-
tomenettelylain mukaisesti. Kaksitoista vuotta tiyttineelld lapsella oli my6s oikeus
vaatia tiettyjd lastensuojelulain mukaisia sosiaalipalveluja ja muita tukitoimia.
Muutoksen tarkoituksena oli yhtendistdd lapsen itsendisen puhevallan kayttimista
koskeva ikiraja lastensuojelussa vastaamaan lapseksiottamista koskevan lain ja tiy-
tintoonpanolain mukaista saintelya.”””

Lapsen osallisuuteen ja myoti- ja itsemddraamisoikeuteen liittyvit sadnnokset
olivat keskeisesti esilld my6s vuoden 2008 alusta voimaan tulleessa kokonaan uu-
distetussa lastensuojelulaissa (417/2007). Hallituksen esityksessi (HE 252/2006
vp) ehdotettiin siidettiviksi lapsen kuulemisesta eri tavoin lapsen iisti riippuen.
Lakiesityksen 20 §:n mukaan 15-vuotiaalle lapselle olisi tullut varata tilaisuus
tulla kuulluksi kaikissa hintid koskevissa lastensuojeluasioissa, mutta 12 vuotta
tayttaneelle lapselle vain huostaanottoa, sijaishuoltoa, huostassapidon lakkaamista
ja yhteydenpitoa koskevissa asioissa. Lakiehdotuksen 86 § oli vastaavasti muotoil-
tu niin, ettd vain 15 vuotta tayttineelle olisi tullut varata tilaisuus tulla kuulluksi
tuomioistuimessa. Alle 15-vuotiasta lasta olisi voitu pykilin 1 momentin mukaan
kuulla henkilkohtaisesti hallinto-oikeudessa tai korkeimmassa hallinto-oikeudessa,
jos kuuleminen olisi valttimatonta asian ratkaisemiseksi.

275 HE 13/1983 vp.

276 Vuoden 1983 lastensuojelulaissa (361/1983) siddettiin, etti lapsella, joka on tiyttinyt 15 vuotta,
on huoltajansa ohella oikeus kiyttidd puhevaltaa itsedin koskevassa lastensuojeluasiassa.

277 HE177/1989 vp,s. 7-8.
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Perustuslakivaliokunta (PeVL 58/2006 vp) kuitenkin esitti lakiechdotuksen 20 ja
86 §:n tarkistamista ainakin niin, ettd oikeus tulla kuulluksi on ehdotetusta poiketen
jo 12 vuotta tiyttineelld lapsella. Samoin lakichdotuksen siinnokset 15-vuotiaan
oikeudesta tulla kuulluksi tai hakea muutosta tuli valiokunnan mukaan tarkistaa
koskemaan 12 vuotta tiyttinytti lasta (LSL 28.2 § 2 ja 89 §). Niiden lihtokohtien
mukaisesti oli tarkistettava myds 21 §:n saannoksid lapsen puhevallan kaytosta.”

Perustuslakivaliokunta perusteli nikemystéin silla, ettd ehdotettu 15 vuoden ika-
rajaan perustuva kuulemissdintely ei parhaalla mahdollisella tavalla toteuta lapsen
oikeutta vaikuttaa itseddn koskeviin asioihin kehitystddn vastaavasti. Lisaksi ikdraja
oli valiokunnan mielesti verraten korkea tillaisessa yhteydessa, jossa ikirajasaintely
sopii kaavamaisuudessaan kaiken kaikkiaan huonosti yhteen perustuslain ja lapsen
oikeuksia koskevan yleissopimuksen lihtokohtien kanssa.?””” Valiokunta nosti esi-
merkiksi lapsenhuoltolain, jonka sdinnokset lapsen kuulemisesta eivit perustuneet
muodollisiin ikdrajoihin (11 § ja 15 §) seki potilaslain 7 §:n ja sosiaalihuollon asia-
kaslain 10 §:n sdinnokset alaikiisen asemasta.?®°

Perustuslakivaliokunta my6s viittasi lapsen oikeuksien komitean Suomelle
antamiin paitelmiin®!, joissa komitea oli kehottanut Suomea ryhtymain lainsdi-
dinnollisiin ja muihin toimenpiteisiin varmistaakseen yleissopimuksen 12 artiklan
madriysten tdysimdiriisen toteutumisen erityisesti niin, etti lapsella on hinti kos-
kevia paatoksid tehtiessd oikeus esittdd kisityksensd suoraan tuomioistuimelle. Seka

282 eted lakivaliokunta yhtyivit perustuslakivaliokunnan

sosiaali- ja terveysvaliokunta
nikemykseen ja chdottivat my6s hallituksen esityksessd ehdotetun 15 vuoden ikira-
jan laskemista 12 ikivuoteen.”®® Eduskunnan kisittelyssa hallituksen esityksen (HE
252/2006 vp) 20 §:a4, 21 §:d4, 28 §:d4, 86 §:44 ja 89 §:44 tarkistettiin ja muutettiin

ikirajojen osalta valiokuntien esitysten mukaisiksi.”*

2.2.7 Yhteenvetoa ikdrajoista

Jo lyhyen katsaukseni perusteella niyttaisi siltd, ettd ikdrajojen asettaminen lainsii-

dintoon ei niinkddn perustu perusteelliseen harkintaan ja niiden asettamisen vai-

kutusten arviointiin vaan ennemminkin lainvalmistelijan pditoksiin, joita ohjaavat

vakiintuneet kisitykset tiettyjen ikdrajojen sopivuudesta lainsiadannossa.
Ikirajojen asettamisen vaikeutta kuvaa myos se, ettd useissa kulttuurisesti suh-

teellisen samankaltaisissa maissa, on paadytty erilaisiin ikdrajoihin esimerkiksi ala-

278 DPeVL 58/2006 vp, s. 6-7.

279 DPeVL 58/2006 vp,s. 7.

280 PeVL 58/2006 vp, s. 7, alaviite 3.

281 CRC/C/15/Add.272, kohdat 22 ja23.
282 StVM 59/2006 vp, s. 5-6.

283 Ks. myds Tuori — Kotkas 2016, s. 600-606.
284 EV 309/2006 vp.
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ikdisen potilaan aseman ja oikeuksien osalta.”® Norjassa alaikiisen huoltajat antavat
suostumuksensa alle 16-vuotiaan hoitotoimenpiteisiin, mutta huoltajille on asetettu
velvollisuus kuulla lasta ennen hoitopditdstd. Lapsen mielipiteen huomioimisessa
tulee antaa merkitystd lapsen iille ja kypsyydelle, mutta erikseen korostetaan, ettd
12-vuotiaalla tulee olla mahdollisuus ilmaista nikemyksensa kaikissa terveytta kos-

kevissa asioissa.?%¢

Islannissa alaikdisen huoltajat antavat suostumuksensa lapsensa
sairaanhoitoon tai hoitotoimenpiteisiin, jos lapsi on nuorempi kuin 16-vuotias.
Alaikaisilta on kuitenkin tiedusteltava heidian mielipidettdin asiassa aina kun lapsi
on tdyttinyt 12 vuotta ja myds titd nuorempien lasten osalta silloin kun se on mah-
dollista.”” Ruotsin potilaslaissa ei ole kyvykkyyden arvioinnille asetettu ikirajaa,
vaan se perustuu ikdin ja kehitystasoon.?*®

Alaikiisid koskevia ikdrajoja on ollut vaikea yhdenmukaistaa my6s EU:ssa. Esi-
meriksi EU:n yleinen tietosuoja-asetus (Euroopan parlamentin ja neuvoston asetus
2016/679) rajoittaa lasten henkildtietojen kisittelyd ilman huoltajien suostumusta
(8 artikla). Tictosuoja-asetuksen mukaan, mikili kansallisessa lainsdddinndssi ei
siideti muusta ikirajasta (joka alimmillaan voi olla 13 vuotta), tietoyhteiskunnan
palvelujen tarjoaminen suoraan lapselle ilman timin vanhempainvastuunkantajan
suostumusta tai valtuutusta olisi lainmukaista vain 16-vuotiaille ja sitd vanhemmille
lapsille. Tietosuoja-asetuksen ja kansallisen lainsiddidnnon vastaavuutta tarkastellut
tyoryhmai teki arvion siitd, tulisiko kansallisesti saitdd alemmasta ikdrajasta kuin
esitetystd 16 vuoden ikdrajasta ja paatyi chdottamaan joko 13 tai 15 vuoden ikdrajaa
muistiossaan.”® Tietosuojalaissa ikirajaksi paadyttiin asettamaan 13 vuotta, mutta
puutteellisin perustein. Tietosuojalain (1050/2018) S §:n (tietoyhteiskunnan palve-
lujen tarjoamiseen lapselle sovellettava ikiraja) yksityiskohtaisissa perusteluissa (HE
9/2018 vp) todetaan vain, ettd “tarjottaessa tictoyhteiskunnan palveluja suoraan
lapselle, lapsen henkilotietojen kisittely olisi lainmukaista vain, jos lapsi on vihin-
tdan 13-vuotias. Jos lapsi on alle 13 vuotta, tallainen kasittely olisi lainmukaista vain
siind tapauksessa ja siltd osin kuin lapsen vanhempainvastuunkantaja on antanut
sithen suostumuksen tai valtuutuksen.”*° Se, miksi tai miten kyseiseen ikirajaan oli
paadytty, ei selvid lain esitoista.

EU:n tietosuoja-asetuksen 8 artiklan mukaisten ikirajojen asettaminen koettiin
haasteelliseksi myos muissa Euroopan maissa. Ruotsissa ikdrajaksi asetettiin 13

285 Toivonen (2017, s. 147) on tutkimuksessaan tuonut esille, etti myds tuomioistuinosallisuuden iki-
rajoissa on kansainvilisesti tarkastellen suurta hajontaa.

286 Lov om pasient- og brukerrettigheter, Kapittel 4 A. Helschjelp til pasienter uten samtykkekompe-
tanse som motsetter seg helsehjelpen mv.

287 Patients'Rights Act, No. 74/1997, Article 26.

288 Patientlag (2014:821) 4 kap. 3 §: "Nir patienten ar ett barn ska barnets instillning till den akeuella
varden eller behandlingen s lingt som majligt klarlaggas. Barnets instillning ska tillmitas betydelse i
forhéllande till hans eller hennes dlder och mognad.”

289 EU:nyleisen tietosuoja-asetuksen tiytintddnpanotydryhmin (TATTT) mietintd (2017),s. 121-122.
290 HE 9/2018 vp, s. 84.
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vuotta®?!

ja samaan ikdrajaan paityivit myos muun muassa Tanska, Belgia ja Viro.
Irlanti, Saksa, Hollanti ja Unkari puolestaan paityivit 16 vuoden ikirajaan, kun taas
Itivallassa, Italiassa ja Espanjassa kyseinen ikdraja on 14 vuotta.

Uuden-Seelannin nuorisoministerion lainsddtdjille suunnatussa ohjeistuksessa
on kirjattu seikkoja, joita tulisi harkita ennen lainsiiadannén ikdrajojen asettamis-
ta.”? Ensinnikin tulisi harkita, 1) ovatko ikirajat vilttimittomii. Toiseksi sopivan
ikdrajan valitsemisessa tulisi kiinnittdd huomiota muun muassa siihen, 2) turvaako
ikdrajan asettaminen tosiasiallisesti niiden tavoitteiden saavuttamista, joita sen
asettamisella tavoitellaan. Onko ikéraja johdonmukainen suhteessa muuhun kan-
salliseen lainsdddant66n nihden? Turvaako ikéraja lapsen edun toteutumista ja
mahdollistaako se riittavasti lasten osallistumista? Huomiota tulisi kiinnittdd myos
sithen, 3) miten ikirajan asettaminen toteuttaa yhdenvertaisuutta. Ohjeistus myds
korostaa 4) lasten ja nuorten nikemysten selvittimistd lainsiddantovaiheessa. Lo-
puksi tuodaan esille 5) vaikutusten arviointia: Tarvitaan tarkka ennakkoselvitys seki
perustelut sille, miksi tietty ikdraja on valittu lainsaadint66n.

Tutkimuksissa kiinteitd ikirajoja puolletaan silld, ettd biologiset ikdrajat helpot-
tavat viranomaisten ja muiden lasten kanssa toimivien tahojen paitoksentekoa ja
luovat toiminnalle yhteneviisen ja selkedn rakenteen. Kiinted ikdraja ei vaadi laajaa
tai monimutkaista alaikiisen paitoksentekokyvyn arviointia ja titen sddstdd aikaa
ja helpottaa piitosten perusteluja. My6s lapset ja heiddn huoltajansa hahmottavat
paremmin heille kuuluvia oikeuksia ja velvollisuuksia. Toisaalta tutkimuksissa on
tuotu esille, ettd ammattilaisilla tulee olla mahdollisuus oman ammattitaitonsa
perusteella harkita lapsen tosiasiallista kompetenssia, jotta valtytdan lapsen edun
mukaisen ratkaisun loukkauksilta.

Biologisten ikirajojen on katsottu helpottavan muuta alaikiisen potilaan asemaan liit-
tyvin lainsiidinnon valmistelua ja sddnndsten kdytinnon soveltamista. Lapsen kehi-
tystasoon ja ymmirryskyvyn yksilolliseen arviointiin liittyva siannos tuottaa vaikeuksia
nimenomaan niissi tilanteissa, joissa kyse on suurista lapsiryhmistd, jotka kiyttavit tai
joille tarjotaan tiettyd terveydenhuoltoon liittyvii palvelua. Tillainen ongelma on
liiteynyt esimerkiksi kouluterveydenhuollossa tytoille annettaviin HPV-rokotuksiin

ja huoltajan lupaan niissi.?”* Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL) vastaa rokotus-

291 Ruotsissa potilaslain alaikiisen ikdrajakysymystd koskeva valmistelu oli perusteellista. Ks. asiassa
SOU 2017:39.

292 Does Your Policy Need An Age Limit? A guide to Youth Ages from the Ministry of Youth Affairs,
New Zealand. Ks. asiassa Pajulammi 2014, s. 434.

293 Ihmisen papilloomavirusrokote, eli HPV-rokote, chkiisee erityisesti kohdunkaulan sydpii ja sen
esiasteita. Rokote torjuu sydpad estimilld papilloomavirustartuntoja. Rokote on tarkoitettu 9 vuotta tayt-
tineille ja sitd vanhemmille (THL, HPV-rokote). Sosiaali- ja terveysministerién piitokselli kohdunkau-
lan syopdd ehkiiseva HPV-rokote on otettu mukaan kansalliseen rokotusohjelmaan STM:n asetuksella
(410/2013). Asetuksen mukaan kunnan on jirjestettivi HPV-rokotukset lukuvuosina 2013-2014 ja
2014-2015 myds perusopetuksen 7-9 vuosiluokkien tytdille tai vastaavan ikiisille tytdille.
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ohjelman toteutuksen valtakunnallisesta ohjeistuksesta. Eduskunnan oikeusasiamies
(EOA) otti kantaa vuonna 2015 antamassaan paitoksessi (Dnro 5294/2/13) THL:n
ohjeistuksen lainmukaisuuteen HPV-rokotuskampanjan toimeenpanossa.”* THL:n
ohjeistus sisilsi 12 ja 15 vuoden ikérajoja alaikdisen suostumuksen antamisesta ja
huoltajien luvasta.”® Eduskunnan oikeusasiamies piti THL:n ohjeistusta alaikdisen
ikdrajojen osalta lainvastaisena ja perusteli nikemystaan silld, ettd potilaslaissa ei ole ase-
tettu 12 vuoden, 15 vuoden eiké mitdin muutakaan ikirajaa alaikiisen oikeudelle itse
paacead henkilokohtaiseen koskemattomuuteensa puuttumisesta. Oikeusasiamies piti
tirkednd alaikiiselle annettavaa tietoa sekd yksilollistd, ei yksinomaan ikdin perustuvaa,

piitoksentekokyvyn arviointia.?”

Helin on kritisoinut kyseistd EOA:n ratkaisua siitd nikokulmasta, etti liian tiukka yksi-
lollisen kehitystason arvioinnin vaatimus kouluterveydenhuollossa HPV-rokotusohjel-
man toteuttamiseksi, vaikeuttaa kouluterveydenhuollon tehokasta toimintaa ja vie silta
liallisesti aikaresursseja. Alaikdisen itsemiiraamisoikeuden sddntely perustuu siihen,
ettd mikili alaikiiselle halutaan antaa itsemiiriimisoikeutta, siita tulee erikseen saitii.
Mikali sidntely puuttuu, tulee sovellettavaksi LHL 4 §:n mukainen yleissaanndos, jonka
mukaan alaikiisen henkilkohtaisista asioista paittivit huoltajat.?”” Helin ei argumen-
toinnissaan vaadi kiinteitd, chdottomia ikirajoja alaikiisen itsemédriamisoikeuden
sddntelylle, mutta tulkitsen hinen perainkuuluttavan tarkkuutta ja harkintaa normien

soveltamiseen, unohtamatta mydskain lapsia koskevan lainsiadinnon systematiikkaa.

Ei ole yhti vastausta siihen, tulisiko lapsilainsiddidnndssi olla kiinteita ikirajoja
vaan niiden mielekkyyden arviointi edellyttad esimerkiksi edelld kuvatun uusi-see-
lantilaisen ohjeistuksen kaltaista harkintaa.””® Olennaista on my6s tunnistaa ikérajan
tarkoitus kyseisessd lainsadadinnossa. Kyse ei ole yksinomaan osallisuusoikeuksien
toteutumisesta vaan tietyissa saadoksissi ikdraja selkedsti suojelee alaikiistd. Tutki-

294 EOA 11.6.2015, Dnro 5294/2/13. HPV-rokotuskampanjan toimeenpano.

295 THL:n Huoltajan lupa/mielipide -lomake: “Alle 12-vuotiaan rokottamiseen tarvitaan yhden
huoltajan lupa. 12 vuotta tiyttanyt voidaan rokottaa ilman huoltajan lupaa, jos tytto haluaa rokotteen ja
terveydenhoitaja arvioi hinen kypsyystasonsa riittiviksi paitoksen tekemiseen. 15 vuotta tiyttinyt tyttd
kykenee padsiintoisesti jo paattimain tillaisesta asiasta itse. Minkiin ikiiselle tytolle ei anneta HPV-ro-
kotusta vastoin hinen omaa tahtoaan.”

296 EOA viittasi ratkaisussaan myos EOA:lle tehtyyn kanteluun, jossa kouluterveydenhoitaja oli an-
tanut HPV-rokotuksen 12 vuotta tiyttineelle tytolle ilman huoltajan kirjallista lupaa. Kouluterveyden-
hoitaja oli arvioinut tyton olevan kykenevi antamaan suostumuksensa rokottamiseen, vaikka tilld oli
Aspergerin oireyhtymi. Rokotuspiitéstiin kouluterveydenhoitaja perusteli silld, ettei hin tiennyt tyton
sairaudesta. Sairaus kivi kuitenkin ilmi tytt64 koskevista kouluterveydenhuollon potilasasiakirjoista.
297 Helin (2015, s. 39-41) on todennut artikkelissaan: "Iese katson, etti lapsen itseméirdidmisoikeuden
rationaalinen kehittdminen on mahdollista vain siten, ettd maaritelliin konkreettisesti se alue, jolle itse-
miiriimisoikeus ulotetaan. Vain tilloin on mahdollista arvioida luotettavasti lainsiidinnon vaikutukset
lapsen ja huoltajien asemaan.”

298 Ks. asiassa Lansdown 2005, s. 49-51.
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mukseni empiirisessi jaksossa tarkastelen yksityiskohtaisemmin alaikiisen potilaan
ikdtasoon liittyvad paitoksentekokyvyn arviointia sekd terveydenhuollon ammatti-
henkil6iden harkintavaltaa asiassa.
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IIT LAPSIJAPOTILASLAKI

3.1 POTILASLAIN VALMISTELUN HISTORIA

3.1.1 Taustaa potilaslain valmistelulle

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (17.8.1992/785) tuli voimaan 1.3.1993 ja oli
tuolloin modernina potilaslakina ensimmaisid laatuaan koko maailmassa®”. Thmis-
oikeus- ja perusoikeusajattelun vahvistumisen my6ti vastaavaa potilaiden oikeuksia
korostavaa lainsaidinnon kehitystd oli kuitenkin tapahtunut myos muissa Euroo-
pan valtioissa®. Esimerkiksi Pohjoismaissa kaytiin vilkasta keskustelua potilaan oi-
keuksista 1980-luvulla ja Ruotsia lukuun ottamatta muissa Pohjoismaissa saidettiin
potilaiden asemasta ja oikeuksista omat lakinsa 1990-luvun loppupuolella.

Norjassa lov om pasient- og brukerrettigheter (pasient- og brukerrettighetsloven, lov
nr. 63) tuli voimaan 1999, Tanskassa lov om patienters retsstilling (lov nr. 482) 1998
ja Islannissa 16g um breytingu lagadkvada um adgang ad sjtikraskram o.fl. (76/1997)
1997. Vaikka Ruotsissa terveyden- ja sairaanhoitoa koskevissa lainsiadantohankkeissa
painotettiin potilaan oikeuksia jo samaan aikaan, kun Suomessa terveydenhuollon
oikeussuojatoimikunta aloitti selvitystyotdan®, saatiin yhtendinen sadnndstd potilaan
oikeuksista vasta 1.1.2015. Tuolloin tuli pitkallisen keskustelun ja valmistelun jilkeen

voimaan patientlag (2014:821).

Potilaslaki poikkeaa siind mielessd muuta terveydenhuoltoa siintelevisti lain-
sidddnnostd, ettd sen nikokulma on nimenomaan potilaan oikeuksissa. Lain ta-
voitteena on selkiinnyttdd ja yhtendistaa niitd periaatteita, joita sovelletaan potilaan
hoidossa ja kohtelussa. Potilaslain esitdissi (185/1991 vp) myés korostetaan tervey-
denhuollon oikeusturvan seki potilaiden ja terveydenhuollon ammattihenkiloiden
vilisten suhteiden parantamista. Lain sidtimisen taustalla on ollut ajatus potilaasta
subjektina ja aktiivisena omaan hoitoonsa osallistuvana yksilona. >

299 Saarenpii 2000, s. 23. Pahlman ym. (1996, s. 2143) tuovat esille, ettd Suomi oli ensimmiinen maa
Euroopassa, jossa siddettiin potilaan asemaa ja oikeuksia koskeva laki. Myds monessa muussa curooppa-
laisessa valtiossa kiinnostus potilaan oikeuksia sditeleviin lainsdidintoon oli tuohon aikaan suuri.

300 A Declaration on the promotion of patients’ rights in Europe. WHO, Regional Office of Europe,
1994.

301 Terveydenhuollon oikeussuojatoimikunnan IT mietintd. Ehdotus laiksi potilaan oikeuksista. Komi-
teamietintd 1982:65,s. 9.

302 Hannikainen — Hannuniemi — Hermanson — Ilveskivi — Koistinen — Koivisto — Pahlman 1996, s. 2038.
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Potilaslailla oli takanaan pitki valmisteluhistoria, jonka perusta on 1970 -luvulla,
jolloin sosiaali- ja terveydenhuollon lainsdiddanto kasvoi ja uudistui merkittavisti
Suomessa.’”® Potilaan aseman kannalta keskeista 1970-luvun lainsdddantotyota
olivat lisiksi muutokset raskauden keskeyttimisesti annettuun lakiin (239/1970),
kastroimislakiin (282/1970) ja steriloimislakiin (283/1970). Uudistuksissa tuotiin
esille ihmisoikeussopimusten ja perusoikeuksien mukaista itsemddraamisoikeuden
ja potilaan tiedon saannin nikokulmaa.

Sosiaalihuollon periaatekomitean mietinnon valmistuminen vuonna 1971 oli
merkittavd virstanpylvis sosiaali- ja terveydenhuollon lainsiddinnén uudista-
misessa.’™ Komitean mietinté pohjasi 1960-luvun yhteiskuntapoliittiseen mur-
rokseen ja siihen liittyviin nikokulmiin. Keskeiselld sijalla komitean tyossd olivat
my6s YK:n yleismaailmallinen ihmisoikeuksien julistus sekd tuohon aikaan val-
tiosadntokomiteassa tarkistettavana ollut perusoikeussiinnostd. Komitea viittasi
mietinnossdin YK:n kansalaisoikeuksia ja poliittisia oikeuksia koskevaan yleisso-
pimukseen (KP-sopimus) ja taloudellisia, sosiaalisia ja sivistyksellisid oikeuksia
koskevaan yleissopimukseen (TSS-sopimus), joita Suomessa ei oltu vieli tuolloin
ratifioitu®®,

Potilaiden oikeuksia koskevan lainsiidinnon uudistamisen kannalta oli
merkittivii, ettd komitea nosti yhdeksi keskeiseksi sosiaalihuollon ongelmaksi
mahdollisuuden pakkotoimenpiteiden laajaan kiyttoon sekd tihin liittyvin
puutteellisen oikeusturvan.’® Samalla se kiinnitti huomiota myos siihen, ettd
sosiaalihuollon lainsdiddanto oli hajanaista ja vaikeasti yhteensovitettavaa. Olen-
naisina periaatteina mietinnossdan komitea korosti perusoikeuksien loukkaa-
mattomuutta, yhdenvertaisuutta, oikeutta tiedonsaantiin sekd itsemaaraimisoi-
keutta.’”” Komitea myos ehdotti lainsiddidntoperiaatteena, ettd perusoikeuksien
loukkaamattomuuden kannalta olisi tirkeda sadtad laissa perusoikeusmyonteisen
tulkinnan soveltamisesta.*”® Niistd perus- ja ihmisoikeuksien kannalta keskeisista

303 Pohjaa 1970-luvulla alkaneelle terveydenhuollon lainsiidinnén kehitykselle luotiin jo 1960-lu-
vulla tapahtuneiden yhteiskuntapoliittisten muutosten myétd. Suuria kysymyksid 1960 ja 1970-luvuilla
olivat esimerkiksi sosiaalivakuutus, lasten paivihoidon jirjestiminen, kansanterveystyo, alkoholi- ja tu-
pakkapolitiikka seki erityisryhmien etuuksien kehittiminen (Tuori 2000a, s. 90-104).

304 Sosiaalihuollon periaatckomitean mietintd I. Komiteamietintd 1971: A 25. Katso my6s Pahlman
2006, s. 30-33.

305 KM 1971: A 25. Yleiset periaatteet, s. 31. Suomi liittyi KP-sopimukseen (Asetus kansalaisoikeuksia
ja poliittisia oikeuksia koskevan kansainvilisen yleissopimuksen sek siihen liittyvin valinnaisen poytikir-
jan voimaansaattamisesta 8/1976) ja TSS-sopimukseen (Asetus taloudellisia, sosiaalisia ja sivistyksellisid
oikeuksia koskevan kansainvilisen yleissopimuksen voimaansaattamisesta 6/1976) vuonna 1976.

306 KM 1971: A 25. Yleiset periaatteet, s. 21. Ks. asiassa my6s Pahlman 2006, s. 30-33 ja Tuori 20004,
s. 101.

307 KM 1971: A 25. Yleiset periaatteet, s. 30~32. Ks. my6s Pahlman 2006, s. 33. Komitea korosti lain-
saddintoperiaatteina perusoikeuksien loukkaamattomuutta, oikeusturvan toteutumista, jolla tarkoitet-
tiin kansallisten yhdenvertaisuutta, ratkaisujen ennustettavuutta ja niiden valvottavuutta.

308 KM 1971: A 25. Yleiset periaatteet, s. 32-33.
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asioista keskustelua kiydiin terveydenhuollossa ja sen lainsiadinnon uudistami-
sessa edelleen.’®

Varsinaiset valmistelut potilaan oikeusaseman parantamiseen somaattisessa terve-
ydenhuollossa aloitettiin kahdeksankymmenluvun vaihteessa. Naistd uudistuksista
olivat keskeisimmit potilasvahinkolaki (25.7.1986/585) ja sitd seurannut potilaslaki.
Vuonna 1979 annetussa Sosiaali- ja terveyshallinnon oikeussuojakomitean mietin-
nossi oli kiinnitetty huomiota siihen, ettd potilaan oikeuksista ei ole lainsdddant6a
ja potilaan oikeudet tulisi sadnnelld yhteniisesti lain tai asetuksen tasolla.’'* Komi-
tea chdotti vaihtoehtoisina toimenpiteini potilaan oikeuksia koskevien siannosten
sisallyttamistd kansanterveyslakiin ja kunnallisista yleissairaaloista annettuun lakiin
(561/1965) tai sidtamilla terveydenhuollon henkildstod koskeviin lakeihin mdira-
yksia henkiloston yleisista tehtavistd ja niitd toteuttavista periaatteista.’'!

Mietintonsi kannanotossa komitea hahmotteli kolme keskeisti osa-aluetta, josta
tulisi tehda selvitysta potilaan oikeuksia koskevan lainsdddannon perusteiksi. Nama
olivat potilaan hoito ja kohtelu, itsemairddmisoikeus seka oikeus tietojen saantiin
ja vaitiolovelvollisuus. Potilaan oikeutta tietoon itsedin koskevissa asioissa pidet-
tiin mietinnossa merkittavana juuri potilaan itsemiirdimisoikeuden toteutumisen
kannalta.’"

Vaikka komitea toi korostetusti esille potilaan suostumuksen merkitysti, se
samalla totesi, ettd siitd oli vain vihin selvitysti. Potilaan suostumuksen asema
terveydenhuollossa ja lidketieteellisessd tutkimuksessa oli edelleen epaselva. Erityi-
sesti alaikdisen holhoojan tai muun huoltajan antama suostumus nousi keskustelussa
esille. Komitean mukaan myos alaikiista potilasta koskevien tietojen luovuttami-
seen sisiltyi ongelmia, silli menettelytavat vaihtelivat suuresti tietojen kisittelijasta
riippuen.’’?

Potilaslain valmistelu otti ison edistysaskeleen ja eriytyi selkedsti muista sosiaali-
ja terveydenhuollon lainsaadantohankkeista 1980-luvun taitteessa, jolloin potilaan
oikeusasemaa ja sitd koskevaa lainsiidinnon kehittdmistd selvittdimain asetettiin
tyoryhma®*. Sosiaali- ja terveysministerion vuonna 1980 asettaman tydéryhmin

309 Esimerkiksi sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaan itsemiirddmisoikeuteen liittyvi lainsiidin-
touudistus: Luonnos asiakas- ja potilaslaiksi.

310 Sosiaali- ja terveyshallinnon oikeussuojakomitean mietintd 1979:59, komitean kannanotto 18 a, s.
74.

311 Sosiaali- ja terveyshallinnon oikeussuojakomitean mietinté 1979:59, komitean kannanotto 18 b, s.
74.

312 Sosiaali- ja terveyshallinnon oikeussuojakomitean mietinté 1979:59, komitean kannanotto 18 b, s.
74.

313 Sosiaali- ja terveyshallinnon oikeussuojakomitean mietinté 1979:59, komitean kannanotto 18 b, s.
73-76.Ks. myos Pahlman 2006, s. 42-43.

314 Téhan samaan ajanjaksoon liittyy myos eduskunnassa tehty aloite, jossa pyydettiin hallitusta
selvittdmédn, miten potilaan oikeusturvaa tulisi lainsdddanndssa kehittdd (Aloite 23.9.1980 Jokinen
ym.).
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tehtivini oli ottaa selvidd, miltd osin voimassa olevaa potilaan oikeuksia koskevaa
lainsdadantod tulisi kehittdd ottaen huomioon oikeudenalalla tapahtunut kansain-
vilinen kehitys. Samalla sen tuli tehda ehdotus tarpeellisista lainsaddinnon uudis-
tuksista. Tyoryhmai nimesi itsensi terveydenhuollon oikeussuojatoimikunnaksi ja se
jatti IT mietintonsa sosiaali- ja terveysministeriolle 16.12.1982.%" Toimikunnan teh-
tavina oli ollut lisaksi selvittad, olisiko tarvetta ja mahdollisuuksia luoda erityinen
lakisdidteinen jirjestelmi potilaalle sairaanhoidossa tapahtuvien hoitovahinkojen
ja -virheiden korvaamiscksi.*’¢ Tami potilasvahinkolakia koskeva osa mietinndsti
valmistui ensin ja toimi potilaslain valmistelun pohjana.

Kun terveydenhuollon oikeussuojatoimikunta paitti tyonsd, se oli yksimielinen
siitd, ettd keskeisistd potilaan hoitoon ja kohteluun liittyvista oikeuksista tulisi sddtaa
erillisessd laissa. Perustelunaan toimikunta esitti, ettd erillisen potilaslain sadtiminen
chkiisisi epaselvyyksid sadntelyn oikeudellisesta sitovuudesta ja selkeyttiisi oikeuk-
sien sisdltod. Mietinnossd myos todettiin, etteivit terveydenhuollon organisaatiota
ja terveydenhuollon henkil6stod koskevat lait sovellu potilaan oikeuksien maaritte-
lyyn.*'” Niakokulman tulisi nimenomaan painottua potilaan asemaan ja osaan oman
hoitonsa subjektina. Potilaslain sadtimisen myotd potilaan asema terveydenhuollossa
muuttui merkittavasti. TAma vaati uudenlaista asennoitumista perinteisiin roolikasi-
tyksiin, jotka olivat muotoutuneet terveydenhuollon ammattihenkiliden ja potilai-
den vilille. Niiden jannitteitd pyrittiin vahitellen purkamaan terveydenhuollossa.”'®

Alaikiisen potilaan asema puhututti Terveydenhuollon oikeussuojatoimikunnan
IT mietinnostd aina eduskunnassa kaytyihin keskusteluihin saakka. Keskeisena ky-
symyksend valmistelussa sdilyi se, missa tilanteissa ja milld edellytyksilld alaikdinen
olisi kykenevi paittimiin hoidostaan seka kieltimiin hoitotietojensa luovuttami-
sen huoltajilleen.

3.1.2 Terveydenhuollon oikeussuojatoimikunnan Il mietinto

Kun potilaslain varsinaiseen valmisteluun ryhdyttiin 1980-luvun alkupuolella, lih-
dettiin siitd, ettd alaikdisen potilaan asemasta tulisi siatai laissa erikseen. Alaikdisen
itsemairdamisoikeus oli noussut esille jo aiemmin niin julkisessa keskustelussa kuin
viranomaisten toimesta. Asian huomioon ottamista potilaslaissa pidettiin tirkeina.
Esimerkiksi ladkintohallitukselle tulleista tiedusteluista useat koskivat juuri alaikai-
sen potilaan itsemddraamisoikeutta ja tietosuojaa.’" Jo sosiaali- ja terveyshallinnon

315 Terveydenhuollon oikeussuojatoimikunnan mietinté II. Ehdotus laiksi potilaan oikeuksista. Komi-
teamietintd 1982:65.

316 Terveydenhuollon oikeussuojatoimikunnan mietintd I. Ehdotus potilasvahinkolaiksi. Komiteamie-
tinto 1982:29,s. 12.

317 Terveydenhuollon oikeussuojatoimikunnan IT mietintd. Ehdotus laiksi potilaan oikeuksista. Komi-
teamietinté 1982:65, s. 5. Ks. my6s Pahlman 2006, s. 47.

318 Saarenpii 2000, s. 25.

319 Terveydenhuollon oikeussuojatoimikunnan II mietintd, 1982:65, s. 25.
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oikeussuojakomitean mietinndssi tuotiin esille, ettd alaikiisen potilaan holhoojan
tai muun huoltajan suostumuksen merkitys oli joissain tilanteissa aiheuttanut epa-
selvyyttd menettelyissd.’*® My6s tietojen antamisen alaikdisestd potilaasta koettiin
olevan sattumanvaraista ja asian kisittelijastd riippuvaa. Asia nousi esille myos
Terveydenhuollon oikeussuojatoimikunnan mietinndssa. Siind todettiin, ettd epa-
selvyydet alaikdisen potilaan holhoojien (huoltajien) suostumuksen merkityksestd
olivat aiheuttaneet jopa vahinkoa potilaalle.’!

Terveydenhuollon oikeussuojatoimikunta nosti esityksessdin potilaan suos-
tumuksen edellytyksend oikeudenmukaiselle hoidolle ja hoidon luvallisuudelle.
Esityksessd korostettiin, ettd mitd vakavammasta puuttumisesta potilaan koskemat-
tomuuteen on kysymys, sitd suurempi painoarvo olisi potilaan tahdolla.?*? Esityksen
6 §:n mukaisesti potilaan hoidosta olisi paitettiva yhteisymmairryksessi hinen
kanssaan.**

Vajaavaltaisen potilaan itsemadraamisoikeudesta ehdotettiin siddettavaksi erik-
seen esityksen 7 §:ssi.** Samassa lainkohdassa olisi siinnelty seka tiysi-ikiisen va-
jaavaltaisen ettd alaikiisen potilaan itseméiradmisoikeudesta ja hoitoihin liittyvin
tiedon antamisesta. Esityksen mukaan alaikiista potilasta olisi hoidettava yhteisym-
mirryksessd hinen huoltajansa ("holhoojansa”)** kanssa, jos alaikdinen olisi alle 12
vuotta tai ei muutoin ikéinsi, kehitystasoonsa tai hoidon laatuun nihden kykenisi
paittimain hoidostaan (7.2 §). Vaikka lakichdotuksen mukaisesti alaikiisellekin
kuuluisi itsemaardimisoikeus, ehdotukseen oli kuitenkin asetettu sille selkeit rajat:
alle 12-vuotias ei lihtokohtaisesti kykenisi paittimiin hoidostaan ja 12—17-vuoti-
aiden osalta tulisi erikseen kiinnittia huomiota alaikiisen kehitystasoon sekd hoito-

toimenpiteen laatuun.>

320 Sosiaali- ja terveyshallinnon oikeussuojakomitean mietinté 1979:59, s. 75-76.

321 Terveydenhuollon oikeussuojatoimikunnan II mietintd, 1982:65, s. 29.

322 Terveydenhuollon oikeussuojatoimikunnan II mietintd, s. 44.

323 Esityksen 6 § 1 mom: Potilaan hoidosta on paitettiva yhteisymmarryksessd hinen kanssaan. Poti-
laan kieltaytyessi toimenpiteesta hintid on mahdollisuuksien mukaan hoidettava muulla ladketieteellisesti
hyviksyttavalla tavalla.”

324 Terveydenhuollon oikeussuojatoimikunnan II mietintd, s. 45. Esityksen 7 §: "Jos potilas mielisai-
rauden, vajaamielisyyden tai hiiriytyneen sieluntoiminnan vuoksi ei kykene pitevisti padttimiin hoi-
dostaan, hinti on hoidettava yhteisymmirryksessd hinen holhoojansa tai erityisesti midrityn uskotun
michen kanssa.

Jos alaikainen potilas on alle 12-vuotias tai jos hin ei muutoin ikdansi, kehitystasoonsa tai hoidon laatuun
nihden kykene piittimiin hoidostaan, hinti on hoidettava yhteisymmirryksessi hinen holhoojansa
kanssa.

Holhoojalla tai uskotulla michelld ei ole oikeutta kieltdd potilaan henkei tai terveyttd uhkaavan vaaran
torjumiseksi vilttimitonti hoitoa. Jos vajaavaltainen kykenee pitevisti padttimain hoidostaan, hinelld
on oikeus painavasta syysti kieltad siihen liittyvien tietojen antaminen holhoojalle tai uskotulle michelle.”
(s.61).

325 Lapsenhuoltolaki tuli voimaan 1984.

326 Terveydenhuollon oikeussuojatoimikunnan II mietintd, s. 61. Ks. Nieminen 1990a, s. 72.
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Terveydenhuollon oikeussuojatoimikunnan II mietinnéssd vajaavaltaisen poti-
laan oikeus paittaa hoidostaan ei automaattisesti tarkoittanut alaikiisen oikeutta
samalla kieltad hoitotietojensa luovuttamista huoltajilleen, vaan sitd olisi tullut
arvioida vield erikseen.””” Mietinnon lakiehdotuksen 7.4 §:n mukaisesti: ”Jos vajaa-
valtainen kykenee pitevisti paattimdin hoidostaan, hinelld on oikeus painavasta
syystd kieltda siihen liittyvien tietojen antaminen holhoojalle.”**® Yksityiskohtaisten
perustelujen mukaan painavana syyni voitaisiin pitaa esimerkiksi sitd, ettd tiedon
antamisesta saattaisi aiheutua alaikdisen potilaan ja hinen holhoojansa vilisten
ristiriitojen vuoksi vahinkoa potilaalle tai hianen hoidolleen. Mietinnéssa todettiin
lisaksi, ettd "Asian ratkaisevan laikirin olisi otettava huomioon holhoojan kasvatus-
tehtavi, jota ei tule tarpeettomasti vaikeuttaa.”

Oikeussuojatoimikunnan toinen komiteamietinté luovutettiin sosiaali- ja ter-
veysministerille joulukuussa 1982 ja mietinto oli lausuntokierroksella alkuvuodesta
19833 Oikeussuojatoimikunnan mietint66n annetuissa lausunnoissa lausunno-
nantajista viisi toi esille alaikdisen potilaan asemaan liittyvid nikokohtia. Niista
kahdella, Kuopion korkeakoulun ja Turun yliopiston liiketieteen tiedekunnan
edustajilla, oli kriittisia huomioita nimenomaan mietinndssa ehdotettuun ikirajaan
liittyen. Kuopion korkeakoulun lausunnossa 12 vuoden ikarajaa pidettiin “yllatta-
van matalana”! ja Turun yliopisto esitti kantanaan, ettd

”(a)laikdinen potilas -kisite on muutettava, silli liiketieteellisen tiedekunnan nike-
myksen mukaan 13-17-vuotias potilas ei vield ole kehitystasoonsa niahden aina kyke-

nevi paittiméin hoidostaan tai hoidotta jadmisesta.”

327 Terveydenhuollon oikeussuojatoimikunnan II mietintd, s. 61 (chdotus 7 §:ksi ” Vajaavaltaisen poti-
laan asema”).

328 Suomen Liikariliitto totesi lausunnossaan, ettd “liiton mielestd holhoojan ei tulisi saada tietoja
muutoin kuin siind tapauksessa, ettd holhoojalla on vajaavaltaisen hoitoon tai muihin seikkoihin perustu-
va painava syy tietojen saamiseen.” Koska mictinndn saannosluonnoksessa ei selkeisti eritelty alaikiisia ja
tdysi-ikdisid vajaavaltaisia henkil6ita, uskoakseni Laakariliitto tarkoitti lausunnossaan nimenomaan tiy-
si-ikiisid, silld alaikdisten osalta edelld mainittu kannanotto vaikuttaa hyvin radikaalilta ja chdottomalta.
Oikeusministerid totesi omassa lausunnossaan kyseiseen siinnésluonnokseen liittyen, ettd "ehdoton valta
kieltdd antamasta tictoja on perusteltua, koska tietojen salassapito voi olla vilttimiton edellytys hoitoon
hakeutumiselle.”

329 Terveydenhuollon oikeussuojatoimikunnan II mietintd, s. 47.

330 Lausuntonsa antoivat muun muassa Kuopion, Turun, Tampereen, Helsingin ja Oulun yliopistojen
lidketieteelliset tiedekunnat (opetusministerid pyysi liiketieteellisiltd tiedekunnilta omat lausuntonsa
opetusministerion lausunnon yhteyteen), opetusministerid, oikeusministerid, valtiovarainministerié,
lidkintshallitus, keskeiset ammattiliitot (SAK, AKAVA, TVK), Suomen Potilasliitto ry, Sairaalaliitto,
Suomen Kaupunkiliitto, Suomen Kunnallisliitto, TEHY ry, Suomen Laikiriliitto, Suomen Hammaslii-
kiriliitto, Ylihoitajayhdistys ja Suomen Apuhoitajaliitto.

331 Kuopion korkeakoulu: "Lakichdotuksen mukaan yli 12-vuotias potilas voisi padttaa omasta hoidos-
taan. Ottaen huomioon muun lainsiidinnén ja vakiintuneen kiytinnén ikiraja on yllittivin matala.”
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Molemmilta lausunnonantajilta oli jadnyt huomaamatta se seikka, ettei oike-
ussuojakomitean mietinnén mukaan 12 vuoden iin saavuttaminen tarkoittanut
automaattisesti alaikdisen potilaan oikeutta paittaa hoidostaan. Alaikiisen kohdal-
la tuli tdyteyd 12 vuoden ikiraja ja sen lisiksi saidnnosechdotuksen mukaan hinen
paatoksentekokykya olisi tullut arvioida idn, kehitystason ja hoidon laadun suhteen
taysi-ikdisyyteen saakka. Jadkin arvailujen varaan, olisiko 12 vuoden ikiraja tervey-
denhuollon kiytinnéissa muodostunut kategoriseksi, mikili se olisi kirjattu potilas-
lakiin oikeussuojatoimikunnan ehdottamalla tavalla.

3.1.3 Potilaan oikeuksia koskeva lakiluonnos (HE 94/011/90)

Potilaan oikeuksista annetun lain valmistelua jatkettiin virkatyoni sosiaali- ja ter-
veysministeriossi. Luonnos hallituksen esitykseksi laiksi potilaan oikeuksista (HE
94/011/90) valmistui keviilld 1990 ja esitys lihti lausuntokierrokselle kesilld 1990.
Vaikka esitysluonnos selkeisti perustui Terveydenhuollon oikeussuojatoimikunnan
IT mietintoon, siind oli kuitenkin merkittavia muutoksia esimerkiksi alaikdisen poti-
laan itsemairaamisoikeuteen.

Esitysluonnoksessa (HE 94/011/90) potilaan itsemairdimisoikeudesta chdotet-
tiin siddettaviksi lain 6 §:ssé, jonka sisilto vastasi pitkalti oikeussuojatoimikunnan
mietinnon ehdotusta. Sen mukaisesti ”(p)otilasta on hoidettava yhteisymmirryk-
sessd hinen kanssaan. Potilaan kieltdytyessd toimenpiteestd hinti on mahdolli-
suuksien mukaan hoidettava muulla ladketieteellisesti hyviksyttavalld tavalla.”**
Itsemdirdamisoikeuden periaatteen mukaisesti tarkoituksena oli asettaa potilaan
suostumus hoidon luvallisuuden edellytykseksi.*** Potilaalla olisi siannoksen mu-
kaan oikeus kieltdytya kaikesta hinelle suunnitellusta tai jo aloitetusta hoidosta,
mutta tietystd hoidosta kieltdytyminen ei kuitenkaan saisi katkaista hoitosuhdetta
kokonaisuudessaan. Potilaalla tulisi olla mahdollisuus saada muuta lidketieteellisesti
hyviksyttya hoitoa, jota on mahdollisuus antaa ja joka olisi potilaan tilaan nihden
tarkoituksenmukaista.**

Vajaavaltaisen potilaan asemasta ehdotettiin saddettiviksi esityksen 7 §:ssd: 7 Va-
jaavaltaisen potilaan mielipide hoitotoimenpiteeseen on selvitettava, jos se hinen
ikdinsi, henkiseen tasoonsa ja hoidon laatuun nihden on mahdollista” (7.1 §).
Tilanteessa, jossa vajaavaltainen potilas ikidinsa, kehitystasoonsa tai hoidon laatuun
nihden ei kykene patevisti paattimain hoidostaan, hinti olisi hoidettava yhteisym-
mirryksessi hinen laillisen edustajansa kanssa (7.2 §). Lakiesityksen 7.4 §:n mukaan
potilaan laillisella edustajalla ei kuitenkaan olisi oikeutta kieltad potilaan henkei tai
terveyttd uhkaavan vaaran torjumiseksi valttimitonti hoitoa.

332 HE 94/011/90,s.52.
333 HE 94/011/90,s. 34.
334 HE 94/011/90, s. 35.
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Alaikaisen potilaan aseman kannalta keskeinen ero hallituksen esitysluonnokses-
sa suhteessa Terveydenhuollon oikeussuojatoimikunnan II mietint66n oli se, ettd
esitysluonnoksesta puuttui biologinen ikiraja, josta alkaen alaikdinen katsottaisiin
itsemédradviksi. Yksityiskohtaisissa perusteluissa todettiin, ettd alaikdinen saisi
siannoksen mukaan itse padttad hoidostaan, paitsi niissd tilanteissa, joissa hin ei
sithen ikansi, kehitystasonsa ja hoidon laatuun niahden kykene.’®

My6s itsemaaridvin alaikiisen oikeus kieltdi hoitotietojensa luovuttaminen huol-
tajilleen oli muotoiltu eri tavoin kuin oikeussuojatoimikunnan mietinndssa aika-
naan. Oikeussuojatoimikunnan mietinndssi alaikdisen asemaa koskevat velvoitteet
ja oikeus kieltdd tietojensa luovuttaminen sisiltyivit samaan siinnékseen, kun taas
hallituksen esitysluonnoksessa tietojenluovuttamiseen liittyva saannés oli erillinen.
Sen mukaan, jos vajaavaltainen potilas kykenee itse patevisti paattimain hoidostaan,
hin voi kieltid tiedon antamisen lailliselle edustajalleen (13.4 §). Yksityiskohtaisten
perustelujen mukaan alaikiisen kielto-oikeudelle vaadittaisiin paitoksentekokyvyn
lisiksi “painava syy”?*. Painavana syyni pidettiin esimerkiksi siti, etti tiedon antami-
nen saattaisi aiheuttaa vajaavaltaisen ja hinen laillisen edustajansa vilille ristiriitoja,
jotka olisivat vahingollisia potilaalle tai hinen hoidolleen. My®6s esitysluonnoksen
perusteluissa korostettiin, ettd sainnosta sovellettaessa tulisi huolehtia siitd, ettei
huoltajan kasvatustehtivi tarpeettomasti vaikeutuisi.*” Lisiksi esitysluonnoksen
perusteluissa mainittiin my6s lapsenhuoltolain 5 §:n mukainen huoltajien yhteistoi-
mintavelvoite, joka velvoittaa tekemain lapsen huoltoa koskevat paitokset yhdessa
etenkin niiden asioiden osalta, joilla on huomattava merkitys lapsen tulevaisuuden
kannalta. Esimerkkind mainitaan vaativat sairaanhoitotoimenpiteet.***

Hallituksen esitysluonnos laiksi potilaan oikeuksista (HE 94/011/90) lihti
lausuntokierrokselle sosiaali- ja terveysministeriosta kevailla 1990. Lausunnoissa
kiinnitettiin yllittavin vihin huomiota siihen, ettd esitysluonnoksessa ei enii ase-
tettu biologista ikdrajaa alaikdisen potilaan paitoksentekokyvylle, vaan 12 vuoden
ikddn viitattiin ainoastaan siinndksen yksityiskohtaisissa perusteluissa. Lahinni
lausunnoissa toivottiin sddnnoksen perusteluihin selkedmpii ohjeistusta siitd, miten
tulisi menetelld, jos esim. yli 12-vuotias lapsi kieltdytyy tutkimuksesta tai hoidosta
huoltajan suhtautuessa asiaan myonteisesti.*”” Ohjeistuksen osalta lausunnonantajat
totesivat:

335 HE 94/011/90,s. 38.

336 ”Vajaavaltaisella, joka kykenee pitevisti paittimain hoidostaan, olisi oikeus painavasta syysti kiel-
tdd hinen hoitoonsa liittyvien tietojen antamisen holhoojalle, huoltajalle tai muulle lailliselle edustajalle.”
337 HE 94/011/90,s. 48-49.

338 Hallituksen esitysluonnos (HE 94/011/90), 7 §:n yksityiskohtaiset perustelut. Ks. asiassa myss HE
224/1982 vp,s. 14.

339 Lausunto 25.6.1990: Oulun yliopistollinen keskussairaala, Kauko Kouvalainen, lastentautien klini-
kan ylilaakari.
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”15-18-vuotiaista annetaan mm. potilaan suostumuksen kannalta erilliset ohjeet. (...)
Erityisesti tulee antaa ohjeet myds siitd, miten suhtaudutaan mainitussa ikiryhmassa
ja toisaalta esim. 12—-15-vuotiaiden ryhmissi tilanteeseen, jossa potilas itse kieltdd
kertomasta sairaudestaan tai siihen liittyvistd osa-alucista vanhemmilleen (esim. suku-

puolitautien kyseessi ollen).”*%

Lausunnonantajat kiinnittivit huomiota myos alaikiiselle tehtiviin raskauden
keskeytykseen. Huolta heritti se, etté terveydenhuoltohenkilokunta ei voisi endd lain
voimaantultua antaa tietoja huoltajille, mikali itsemairaava alaikdinen niin haluaisi.
Vajaavaltaisen oikeutta tietojenluovutuskieltoon pidettiin kuitenkin tarpeellisena,
kuten oikeusministerion lausunnossa Terveydenhuollon oikeussuojatoimikunnan
mietintoon jo aikanaan todettiin:

”Ehdoton valta kieltdd antamasta tietoja on perusteltua, koska tietojen salassapito voi

olla vilttimiton edellytys hoitoon hakeutumiselle.”

Toisaalta tietojen luovutukseen liittyvin kiellon saantelyehdotusta pidettiin liian
tulkinnanvaraisena ja tarkennusta kaivattiin erityisesti sithen, mitd painavilla perus-
teilla sdinnoksessi tarkoitettaisiin:

”Sddntod on vaikea soveltaa. Jos vajaavaltainen kykenee patevisti paattimain hoidos-
taan, hinelld on oikeus painavasta syysti kieltda sithen liittyvien tietojen antaminen
holhoojalle tai uskotulle michelle. Momentin normit ovat liian joustavia. Vaikeuksia
tuottaa arvioida, milloin vajaavaltainen on pitevi paittimiin hoidostaan ja toisaalla,

mikd on painava syy kielti tietojen antaminen.”*!

Arkipidiviisten terveydenhuollon tilanteiden nikokulmasta alaikdisen kiel-
to-oikeutta arvioi varsinaisesti vain Terveydenhuoltoalan ammattijirjesto (TEHY
ry), joka pohti, miten tulee suhtautua alaikiiseen, joka kieltiytyy rokotuksesta tai
hammashoidosta.** TEHYn mukaan olisi ollut tarpeen arvioida tarkemmin niitd
tapauksia ja edellytyksid, joiden perusteella alaikiiselld olisi kielto-oikeus esimerkik-
si kouluterveydenhuollossa.

Vaikka esitysluonnoksessa alaikdisen itsemairaamisoikeus ei perustunut bio-
logiseen ikdin, ikdraja-ajattelusta ei silti ollut helppo luopua terveydenhuollossa.

340 Lausunto 25.6.1990: Oulun yliopistollinen keskussairaala, Kauko Kouvalainen, lastentautien kli-
nikan ylilddkiri. Kouvalainen totesi myds: "Henkilokohtainen kantani on, ettd mainitussa ikiryhmassi
(15-18) ratkaisevaa on potilaan suostumus, mutta asiaa on pohdittava my6s vanhempien kannalta ja
kanssa.”

341 Kuopion korkeakoulun ldiketicteellisen tiedekunnan lausunnossa Terveydenhuollon oikeussuoja-
toimikunnan II mietinnosti.

342 TEHYn lausunto hallituksen esitysluonnokseen laiksi potilaan oikeuksista, luonnos 1990.
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Ammattilaisten keskuudessa toivottiin esimerkiksi ikdkategorioihin perustuvia
ohjeistuksia, jotka auttaisivat arvioinnissa ja paatoksenteossa.>*?

My6s uskonnolliseen vakaumukseen liittyvit kysymykset olivat esilld koko poti-
laslain valmistelun ajan.** Lausunnoissa katsottiinkin, etti potilaslaki oli erityisen

tarpeellinen juuri siitd syystd, ettid se selkeyttiisi huoltajien kielto-oikeuden rajoja:

"Ongelmia ollut, kun vanhempien vakaumukset ovat esteend lapsen hoitotoimen-

piteelle.”

”Verensiirrosta kieltidytyminen, laaja lapsenhoitoon liittyva tarkastelu ovat kdytinnon
tyossd vaikeita asioita. Tulisi selvittdd perusteluissa esimerkkien avulla tarkemmin ja
mychemmin kuvata lain kiytinnon soveltamisohjeissa. Emme voi kieltdytyi verensiir-

rosta lapselle, vaikka molemmat vanhemmat niin vaativat.”

Pohdintaa verensiirrosta Jehovan todistajiin kuuluvalle potilaalle on pidetty “klas-
sisena” ladkintietitkan kysymyksend jo vuonna 1982. Tiysi-ikiisen potilaan osalta
ensisijaisena ohjeena oli pyrkimys vilttdd potilasta loukkaavaa toimenpidettd, vaikka
se johtaisikin kuolemaan. Samalla kuitenkin korostettiin sen varmistamista, ettei
kieltiytyminen johdu muiden painostuksesta tai manipulaatiosta. Alaikiisten lasten
osalta tilannetta katsottiin toisin. Alaikiiselle olisi annettava verensiirto tarvittaessa
vanhempien vastustuksesta huolimatta. Lidkireitd ohjeistettiin hoitamaan asiaa
“pakkotilanteissa” siten, ettd “lapsi julistetaan holhouksenalaiseksi viranomaisten
toimesta ja verensiirtoon ryhdytain”. T4dta ei pidetty “takaporttina’, vaan eettisesti
tiysin perusteltuna menettelyni.** Vuonna 1972 Valtiosiintokomitealle annetussa
muistiossa Lapsen perusoikeudet todettiin, etti perustuslakiin voitaisiin sijoittaa
siinnos lapsen oikeudesta terveyspalveluihin.** Siinnés koettiin tarpeelliseksi, silla
kiytinnonvaikeuksia olivat tuottaneet eri uskontokuntien kisitykset laaketieteellis-
ten toimenpiteiden vahingollisuudesta ja hyodyllisyydestd. Muistion mukaan: ”Sel-
vimpind esimerkkina tistd on Jehovan todistajain suhtautuminen verensiirtoihin. On
selvaa, ettd holhoojan péitosvallan on viistyttavi tallaisissa normaalin laaketieteen

343 Oulun yliopistollisen sairaalan lausunnosta vastaava Kauko Kouvalainen kirjoitti artikkelin Suo-
men Liikarilehteen aiheesta 1992 juuri ennen potilaslain voimaantuloa. Artikkelissaan hin jaotteli ika-
kategorioittain alaikiisen potilaan itsemiiriimisoikeuden laajuutta. (Nuutinen — Kouvalainen 1992. Ks.
asiassa myos Hannuniemi 1997).

344  Asia nousi esille mm. Jehovan todistajien sairaalatietopalvelun lausunnossa Sosiaali- ja terveysvalio-
kunnalle 5.5.1992 potilaslakiin liittyen seki Leikolan ja Soinin (1991) artikkelissa. Mys Kalevassa asiasta
artikkeli "Lasta voidaan hoitaa ilman vanhempien lupaa. Sairas lapsi otetaan huostaan, ellei muu auta.”
11.1.1992.

345 Lindqvist 1982. Oulun kaupungin terveysviraston lausunto 8.6.1990: “Ehka pykalissa olisi sel-
keammin kisiteltidvi alle 18-vuotiaiden osuutta, koska suuria ongelmia on tullut tapauksissa, joissa van-
hempien vakaumukset ovat esteeni lapsen hoitotoimenpiteelle.”

346 Lapsen perusoikeudet, Valtiosiintokomitean mietintd 1974:27, liite 38.
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tapauksissa. Kun niissd tapauksissa inhimillisyytti ja yksilon oikeutta elimin tihden-
tiva ajattelu joutuu ristiriitaan uskonnollisen vakaumuksen kanssa, on perustuslaki
ilmeisesti soveliain lihtokohta lapsen oikeuksia korostavalle siannostolle”

Potilaslain valmistelun alusta asti siinnésesitys siitd, ettd alaikdisen potilaan
huoltajalla tai muulla laillisella edustajalla ei ole oikeutta kieltdd potilaan henked
tai terveyttd uhkaavan vaaran torjumiseksi annettavaa tarpeellista hoitoa, pysyi
muuttumattomana. Myés lastensuojelun sijaishuollossa olevan lapsen asema ter-
veydenhuollossa nostettiin esille valmistelussa: kenelld on oikeus antaa suostumus
alaikiiisen hoitoon lapsen ollessa huostaanotettu.’®® Potilaslain toivottiin antavan
ratkaisuja niihin ongelmiin.

3.1.4 Hallituksen esitys potilaslaiksi
Kun hallituksen esitys Eduskunnalle laiksi potilaan asemasta ja oikeuksista (HE
185/1991 vp) annettiin eduskunnalle marraskuussa vuonna 1991, alaikiisen po-
tilaan asemaan liittyvit siannésmuotoilut olivat jilleen muuttuneet. Verrattuna
lausuntokierroksella olleeseen hallituksen esitysluonnokseen (HE 94/011/90),
keskeisend erona oli se, ettei hallituksen esityksessi (HE 185/1991 vp) vajaavaltai-
sen tdysi-ikdisen ja alaikdisen potilaan asemasta endi sdddetty samassa saannoksessd,
vaan asiakokonaisuudet olivat eriytetty toisistaan.>*” Timin seurauksena velvollisuus
alaikiisen potilaan mielipiteen selvittimiseen tuli sidnnosesityksessa selkeimmin
esille. Saannds myos yksiselitteisesti velvoitti hoitamaan alaikiista yhteisymmarryk-
sessd hinen kanssaan, mikili alaikdinen ikdnsi ja kehitystasonsa perusteella kykenisi
hoidostaan paittimiian.”’ Alaikiisen oikeus kieltdd tietojensa luovuttaminen siilyi
omana sainnoksenain®’ ja kielto-oikeus sidottiin ”ikdin ja kehitystasoon”
Hallituksen esitys laiksi potilaan asemasta ja oikeuksista (HE 185/1991 vp) li-
hetettiin sosiaali- ja terveysvaliokuntaan 21.11.1991 ja se oli tyonalla valiokunnassa
10.6.1992 saakka, jolloin valiokunta antoi asiassa mietintonsi (StVM 15/1992
vp)*>2. Valiokunta ei lausunnossaan ehdottanut lakiluonnokseen muutoksia, mutta
nosti esille muutamia asioita evistykseksi potilaslain toimeenpanoon ja seurantaan.
Valiokunta muun muassa totesi, ettd lakichdotuksen toimeenpanossa keskeisessa
asemassa ovat tiedotus ja koulutus ja jo terveydenhuoltoalan peruskoulutuksessa on
kiinnitettavd “painavaa huomiota” lain terveydenhuollon ammattihenkil6lle asetta-

347 Lapsen perusoikeudet, Valtiosidntokomitean mietintd 1974:27, liite 38, Lapsen perusoikeudet ja
holhoojan valta, Lapsen terveystilasta madrddminen, sivu h.

348 HE 94/011/90,s. 37, 39.

349 HE 185/1991 vp: PotL 6 § (Potilaan itsemiiriimisoikeus) ja 7 § (Alaikiisen potilaan asema).

350 HE 94/011/90, 7 §: ”Vajaavaltaisen potilaan mielipide hoitotoimenpiteeseen on selvitettivi, jos
se hinen ikinsi, henkisen tasonsa ja hoidon laatuun nihden on mahdollista. Jos vajaavaltainen potilas
ikddnsa, henkiseen tasoonsa ja hoidon laatuun nihden ei kykene patevisti pddttimain hoidostaan, hinti
on hoidettava yhteisymmarryksessa hinen laillisen edustajansa kanssa.”

351 HE 185/1991vp,9.2§jaHE 94/011/90, 13.4§.

352 Kuultavana valiokunnassa oli kiynyt yli kolmekymmenti asiantuntijaa.
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mille vaatimuksille. Valiokunta my6s edellytti, ettd lain merkitystd pidetdin esilla
toimipaikka-, tiydennys- ja jatkokoulutuksessa.’>

”Lakiin sisaltyvistd potilaan oikeuksista ja lainmukaisesta potilaan aseman huomioon
ottamisesta on tehtivi osa terveydenhuollon ammattiosaamista kaikilla terveydenhuol-

lon tasoilla.”3%

Sosiaali- ja terveysvaliokunnassa keskusteltiin pitkdan alaikiisen potilaan mieli-
piteen merkityksesti ja alaikdisen kielto-oikeudesta. Valiokunta nosti kyseiset asiat
my6s mietinndssiin (SEVM 15/1992 vp) esille:?

“Alaikiisen potilaan mielipiteen selvittiminen on tirkedi. Yhteisymmarrykseen hinen
kanssaan on pantava erityistd huomiota, minka ohella asian tai hoitotoimenpiteen
tirkeys ja vaikutukset vaikuttavat sithen, miten suuri midraysvalta alaikiiselle itselleen
uskotaan. Huomioon on otettava myos sellaiset sosiaaliset seikat, jotka korostavat
alaikiisen 7 ja 9 §:std ilmenevai oikeutta paittdi itse hoidostaan ja siithen liittyvisti toi-
menpiteistd. Alaikdisen hoidossa on varsinkin mielenterveysongelmissa koko perheen
hoitamiselle pantava erityisti painoa. Tillaisen hoidon antaminen yhteisymmarrykses-

si alaikiisen ja hinen perheensi kanssa on tirkedd.”?

Osassa valiokunnalle toimitetuista asiantuntijalausunnoista pohdittiin lapsipo-
tilaan asemaa lakiesityksessd. Esimerkiksi psykiatrian erikoisldikiri Ben Furman,
kritisoi lausunnossaan voimakkaasti alaikiisen potilaan kielto-oikeutta:

"Pykila 9: Taman pykilin sisalto vaatii ehdottomasti tarkistamista silld sellainen kay-
tintd, jonka mukaan terveydenhuollon edustajilla ei ole oikeutta olla yhteydessa kotiin
mikaili alaikdinen niin haluaa ei ole mielekds ja saattaa johtaa erittiin vaikeisiin tilantei-
siin esim. sellaisissa tilanteissa, joissa alaikdinen on joutunut pahoinpitelyn kohteeksi,
hinet on raiskattu, hin on joutunut hoitoon alkoholin tai muun piihteen aiheuttaman
myrkytystilan vuoksi, hin on tehnyt itsemurhayrityksen tmv. Omituinen tilanne syntyy
myos, jos alaikdinen hakeutuu itse psykiatriseen hoitoon ja hinen laillinen huoltajansa

ei tiedi koko asiasta mitiin.”?

353 Vuonna 2005 tehdyssi opinndytetydssa todettiin, ettd hoitajien tietotaso potilaslain saannoksistd
oli vain tyydyttava. Heikoimmat tiedot hoitajilla olivat potilasasiamiesinstituutiosta, muistutusmenette-
lysta sekd potilaan itsemédraamisoikeudesta. Hoitajat eivit kokeneet tietoisuuttaan potilaslain saannok-
sisti riittiviksi ja kritisoivat siitd annettavan koulutuksen vihyytti ja pintapuolisuutta (Immonen 2005).
354 SEtVM 15/1992vp, s. 3.

355 Se, ettd alaikdisen asemaan liittyvit kysymykset olivat puhuttaneet valiokuntakasittelyn vaiheessa,
kévi ilmi valtiopaivikeskusteluasiakirjoista.

356 StVM 15/1992 vp,s. 2.

357 Lausunto Eduskunnan Sosiaali- ja terveysvaliokunnalle: Huomautuksia ja muutosesityksid halli-
tuksen esitykseen Eduskunnalle laiksi potilaan asemasta ja oikeuksista, 4.12.1991.
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Vieli valiokuntakisittelyvaiheessa nousi esiin kysymys siitd, tarvittaisiinko poti-
laslakiin ikdraja alaikiisen itsemédradmisoikeudelle. Pohjois-Karjalan ladninhallitus
totesi sosiaali- ja terveysvaliokunnalle antamassaan lausunnossaan seuraavasti:

“saattaisi olla syytd harkita, olisiko lakiesityksen 7 §:d4n tarpeen lisitd, etti tietyn ikidra-
jan ylittineet voisivat aina itse midrita hoidostaan. Ikirajan asettamiseen liittyy tietysti

omat ongelmansa, joista yksi on se, mihin ikéraja asetettaisiin.”

Valiokunta ei mietinnossdan ottanut kantaa ikirajan asettamiselle eikd valio-
kunnan kokousasiakirjoista 16ydy tietoa asiaan liittyvistd keskusteluista. Sosiaali- ja
terveysvaliokunnassa puhututti myés jo lausunnoissakin mainittu uskonnollinen
vakaumus ja verensiirto seka alaikiisten mielenterveysongelmat.

Valtiopiivikeskusteluissa eduskunnassa alaikdisen potilaan aseman saiantelyi pi-
dettiin tirkedni ja nuorten oman mielipiteen kuulemista terveydenhuollossa vileta-
mittdmana. Puheenvuoroissa muistutettiin erityisesti mielenterveyslain saitimisen
vaiheista ja pakkohoitokeskustelusta, jossa nuorten oikeudellisen aseman sdintely
oli tuottanut ongelmia®?®:

”Toivon, etta valiokunta tuleekin kisittelemdin mielenterveyslaissa olevaa epakohtaa,
jossa vasten tahtoa voidaan erityisesti alaikiiset saada hoitoon eri perustein kuin muut

kansalaiset.”

Voimassaolevan mielenterveyslain (14.12.1990/1116) 8.2 §:n mukaan alaikiinen
voidaan miiriti tahdostaan riippumatta psykiatriseen sairaalahoitoon myés silloin, jos
hin on vakavan mielenterveydenhiirion vuoksi hoidon tarpeessa siten, ettd hoitoon
toimittamatta jittiminen olennaisesti pahentaisi hidnen sairauttaan tai vakavasti vaa-
rantaisi hdnen terveyttddn tai turvallisuuttaan taikka muiden henkildiden terveyttd
tai turvallisuutta ja jos mitkdin muut mielenterveyspalvelut eivit sovellu kiytettaviksi.
Mielenterveyslakia siidettiessi talousvaliokunta toi mietinnéssiin (TaVM 6/1990
vp) esille kyseiseen siinndkseen liittyen vaikea-asteiset psykoottistasoiset hiiriér,
vaikea-asteisen itsetuhoisuuden scki vaikea-asteisen ja pitkdaikaisen nuoren henkilon
piihteiden viirinkdyton, johon liittyy selkedsti tunnistettava mielenterveydenhiirio.
Esimerkiksi ndissd vakavissa alle 18-vuotiaiden mielenterveyshiiridissd saattaisi ta-

lousvaliokunnan mukaan tahdosta riippumatta annettava hoito tulla kysymykseen.?>?

358 Edustaja Puisto 21.11.1991. Asiaan kiinnitti huomiota myds edustaja Andersson, joka totesi mie-
lenterveyslakiin liittyen: “Silloinhan oli taistelu nimenomaan nuorten tahdonvastaisesta hoidosta, missi se
kanta voitti, ettii nuoret voidaan pistid pakkohoitoon lievemmin kriteerein kuin aikuiset. Silloin jo pelkdisim-
me, ettd timd johtaa epikobtiin, ja nyt on kentilti kuulunut hyvin kielteisii uutisia sikili, ettii kaikki rahat,
Jotka pitdisi kéyttii avohoidon kebittimiseen, menevit nuorisopaikkojen perustamiseen ja yllipitoon.”. Ks.
asiassa my6s Nieminen 1990a.

359 TaVM 6/1990 vp - HE 201/1989 vp, s. 6.
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Nieminen on tutkimuksessaan pohtinut anoreksiapotilaan itsemiiradmisoikeutta seka
hoitoa ja todennut, ettd edelld mainittu sdéinnés mahdollistaa alaikdisen anoreksiapo-
tilaan miirddmisen tahdosta riippumattomaan hoitoon helpommin kuin tiysi-ikdisen,
jonka kohdalla tahdonvastainen hoito tulee kyseeseen vain hyvin poikkeuksellisesti.>®
Mielenterveyslain 8.2 § alaikiisia koskevana erityissiannoksend tarpeellisesti turvaa

anorcksiaa sairastavan lapsipotilaan selviytymisen ja henkiinjiimisen mahdollisuuksia.

Ennen lakiesityksen valiokuntaan lihettimistd tuotiin esille, etti potilaslain 7 §:n
ja 9 §:n soveltaminen saattaa yleisesti tuottaa ongelmia. Silti eduskunnassa kaydyt
valtiopiivikeskustelut keskittyivit padsaantoisesti alaikdisen potilaan aseman osalta
erityisiin tilanteisiin:

"itse terveydenhuollon tydssd joutunut tilanteisiin, jolloin 15-, 16- tai 17-vuotias ala-
ikdinen hyvin perustellusti ja jirkevisti haluaa esimerkiksi vanhemmiltaan tilapaisesti
salata oman raskaudentilansa, jota voi saada esimerkiksi apua Viestoliitosta tai jostain
valiaikana, niin ymmarran kylla myoskin, ettd on tarkead, ectd tatd koskeva pykali caalla
on. (...) Kuitenkin on mys ongelmatilanteita, jolloin esimerkiksi huumeidenkiyttiji-
nuori haluaisi kieltii vanhemmiltaan tiedonsaannin. TAmi saattaa olla timin nuoren

kannalta hyvin ongelmallista.”*!

Potilaslain valmisteluasiakirjojen, niihin annettujen lausuntojen seka valtiopai-
vikeskustelujen perusteella nayttaisikin siltd, ettd alaikdisen itsemiirdimisoikeutta
koskevien sainndsten valmistelussa on enemmain ennakoitu tilanteita, jotka ovat
erityislaatuisia ja poikkeavat tavanomaisesta terveydenhuollon toiminnasta. Vahem-
min lainvalmistelussa pohdittiin, mitd sdintely merkitsee niissi terveydenhuollon
tilanteissa, jotka koskevat yleisesti kaikkia alaikiisid, kuten kouluterveydenhuollon
terveystarkastukset, perusterveydenhuollon yksittdiset kiynnit tai hammashoito.

360 Nieminen 2015, s. 141-143. Syomishiiriéihin liittyvin Duodecim Kiypa hoito -suosituksen
mukaan potilaan hoito voidaan toteuttaa tahdosta riippumattomana mielenterveyslain perusteella, jos
potilas kieltdytyy ilmeisestd hoidon tarpeestaan huolimatta vapaachtoisesta osastohoidosta. Alaikdisen
vakavan syomishidirion hoidossa voidaan kiyttid tahdosta riippumatonta psykiatrista hoitoa alaikdisen
vakavan mielenterveyshiirion perusteella, jos alaikdinen kieltiytyy hoidosta ja hintd uhkaa hengenvaaral-
linen somaattinen komplikaatio tai jos sydmishairio muuten tiyttad alaikdisen vakavan mielenterveyden-
hairion kriteerit ja hian kieltdytyy vapaachtoisesta hoidosta eikd avohoidossa ponnisteluista huolimatta ole
saavutettu riittavai tilanteen korjaantumista.

361 Edustaja Ojala, 11.6.1992.
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3.2 ALAIKAINEN POTILAS VOIMASSAOLEVASSA LAINSAADANNOSSA

3.2.1 Alaikdisen asema potilaslaissa

Lapsen oikeudesta saada terveyspalveluita tai terveyden- ja sairaanhoitoa ei Suomes-
sa ole erikseen sdddetty, vaan alaikdisen oikeus saada terveydentilansa edellyttimia
laadukasta hoitoa perustuu perustuslain (731/1999) 19.3 §:din ja potilaslain 3
§:44n.

Perustuslain mukaisesti julkisen vallan on turvattava, sen mukaan kuin lailla
tarkemmin saddetddn, jokaiselle riittavit sosiaali- ja terveyspalvelut ja edistettdva
vieston terveyttd. Julkisen vallan on myds tuettava perheen ja muiden lapsen huo-
lenpidosta vastaavien mahdollisuuksia turvata lapsen hyvinvointi ja yksilollinen
kasvu. Potilaslain 3 § 2 momentissa siidetdin, ettd potilaalla on oikeus laadultaan
hyvéin terveyden- ja sairaanhoitoon. Hinen hoitonsa on jirjestettivi ja hinti on
kohdeltava siten, ettei hinen ihmisarvoaan loukata seki ettd hinen vakaumustaan ja
hinen yksityisyyttidin kunnioitetaan.’®

Terveydenhuoltolaissa (30.12.2010/1326) erityisesti lapsille ja nuorille koh-
dennettuja kunnan jirjestimisvastuun piiriin kuuluvia terveyden ja hyvinvoinnin
edistimispalveluita ovat neuvolapalvelut (15 §), kouluterveydenhuolto (16 §)
seki opiskeluterveydenhuolto (17 §). Lisiksi laissa on erikseen siidetty hoitoon
piidsystd lasten ja nuorten mielenterveyspalveluissa (53 §). Lasten aseman kannalta
keskeinen on myés terveydenhuoltolain 70 § 1 momentti, jossa edellytetdin, ettd
terveydenhuollon viranomaisten on jarjestettava valttimattomat palvelut raskaana
olevien naisten ja syntyvien lasten erityiseksi suojelemiseksi. Samaisen siannéksen
2 momentin mukaan lapsen hoidon ja tuen tarve on selvitettava ja lapselle on tur-
vattava riittdva hoito ja tuki, kun lapsen vanhempi, huoltaja tai muu lapsen hoidosta
ja kasvatuksesta vastaava henkil6 saa piihdehuolto- tai mielenterveyspalveluja tai
muita sosiaali- ja terveydenhuollon palveluja, joiden aikana hinen kykynsi huoleh-
tia lapsen hoidosta ja kasvatuksesta arvioidaan heikentyneen.

Alaikiisen potilaan asemasta sdidetddn potilaslain 7 §:ssd, jonka mukaan ala-
ikdisen potilaan mielipide hoitotoimenpiteeseen on selvitettiva silloin, kun se on
hinen ikainsi ja kehitystasoonsa nahden mahdollista. Jos alaikdinen ikdnsi ja kehi-
tystasonsa perusteella kykenee paittimiain hoidostaan, hinti on hoidettava yhteis-
ymmirryksessi hinen kanssaan. (PotL 7.1 §). Jos alaikiinen ei kykene pddttimain
hoidostaan, hinti on hoidettava yhteisymmarryksessa hinen huoltajansa tai muun
laillisen edustajansa kanssa (PotL 7.2 §). Lapsen piitoksentekokyvyn arviointi on

362 Asiakas- ja potilaslakiluonnoksen 4 §:ssi ehdotettiin sadnneltiviksi oikeudesta laadultaan hyviin
sosiaali- ja terveydenhuoltoon seki hyviin kohteluun. Siinnéksen mukaisesti ”(a)siakkaalla ja potilaalla
on oikeus saada laadultaan hyvii sosiaali- ja terveydenhuoltoa seki hyvii asiakaslahtoistd kohtelua ilman
syrjintad. Asiakasta ja potilasta on kohdeltava siten, ettd hinen vakaumustaan ja yksityisyyttddn kunnioi-
tetaan, eiki hinen ihmisarvoaan loukata.”
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jatetty terveydenhuoltohenkilokunnan, kiytinnossa ladkarin, arvioitavaksi’®. Jos
alaikdinen arvioidaan hoitonsa suhteen itsemairaaviksi, hinen suostumuksensa
sisiltd ja ulottuvuus on kutakuinkin samanlainen kuin tiysi-ikdisen potilaan. >
Piitoksenteon tueksi myos lapsipotilas tarvitsee selvityksen terveydentilastaan,
hoidon merkityksestd, eri hoitovaihtoechdoista ja niiden vaikutuksista sekd muista
hinen hoitoonsa liittyvisti seikoista, joilla on merkitysti pditettiessa hinen hoita-
misestaan (PotL 5 § 1 momentti). Potilaslain 5.2 § edellyttii, etti terveydenhuollon
ammattihenkil6 antaa selvityksen siten, ettd potilas riittdvisti ymmartda sen sisal-
16n. Kyseisen saannoksen merkitys korostuu itsemadrdavin alaikdisen osalta, silld
selvitys on tuolloin annettava alaikiiselle siten, etté alaikdinen voi saamansa tiedon
perusteella tehda hoitoaan koskevia paitoksia. Potilaslain 5.1 §:ssd edellytetddn, ettd
selvitystd ei kuitenkaan tule antaa vastoin potilaan tahtoa tai silloin, kun on ilmeista,
ettd selvityksen antamisesta aiheutuisi vakavaa vaaraa potilaan hengelle tai tervey-
delle. Mikili alaikdinen ei kykene pdittimain hoidostaan, on potilaslain 5 § 1 ja 2
momentissa tarkoitettu selvitys annettava alaikdisen huoltajalle tai muulle lailliselle

edustajalle (PotL 9.3 §).

Alaikdisen kielto-oikeus
Julkisuudessa eniten himmennystd on herittanyt alaikiisen kielto-oikeus hoitotieto-
jensa luovuttamiseen.*® Kun alaikdinen on potilaslain 7 §:n mukaisesti hoitonsa suh-
teen itsemadrddvi, hin voi myds kieltii tietojensa luovuttamisen huoltajilleen (PotL
9.2§). Potilaslain 9.2 §:44 on terveydenhuollon toiminnassa pidetty vaikeana soveltaa
ja my6s sen chdotonta sanamuotoa on kritisoitu.** Kritiikin kirki on kohdistunut
sithen, ettd huoltajien tiedonsaanti esimerkiksi lapsensa paihdekokeiluista estyy ala-
ikdisen kielto-oikeuden vuoksi.*” Kielto-oikeuden on myds katsottu vaikeuttavan
huoltajien lapsenhuoltolain mukaisten velvoitteiden hoitamista. Asia nousi esille
sosiaalihuollon asiakaslain valmistelussa. Lain esitiden (HE 137/1999 vp) mukaan
potilaslain 9.2 §:n kategorinen sanamuoto on ollut ongelmallinen lapsen edun ni-
kokulmasta. T4std syysta sosiaalihuollon asiakaslaissa on jatetty tietojen antamisessa
mahdollisuus lapsen edun mukaiseen kokonaisharkintaan (SHAL 11 §).3
Kielto-oikeus on my6s hankaloittanut potilaslain yhteensovittamista muiden
alaikdisen terveydenhuoltoa koskevien siannosten kanssa. Vaikeudet potilas-

363 HE 185/1991 vp,s. 18.

364 Pahlman 2015, s.202.

365 KK 1666/1998 vp. Ks. myos Mahkonen 2014.

366 Mahkonen 2014, s. 149, 153. Asia nousi esille myds sosiaalihuollon asiakaslakia saddettiessi, ks.
HE 137/1999 vp, s. 25 sekid HaVL 7/2000 vp, s. 8 sekd StVM 18/2000 vp, s. 9.

367 KK 1666/1998 vp.

368 HE 137/1999 vp, s. 25. Myés HaVL 7/2000 vp, s. 8 sekda StVM 18/2000 vp, s. 9. Asiakas- ja poti-
laslakiluonnoksessa lapsipotilaan kielto-oikeutta koskevaan saannokseen esitettiin lisateavaksi tilanteen
arviointi lapsen edun nikdkulmasta (ks. asiassa jakso 3.3.2).
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lain 9.2 §:n soveltamisessa olivat tiedossa, kun oppilas- ja opiskelijahuoltolakia
(30.12.2013/1287) aikanaan valmisteltiin. Oppilas- ja opiskelijahuoltolaki sisaltid
erityissaannoksid alaikdisen potilaan osalta silloin, kun alaikdinen on koulu- ja opis-
keluterveydenhuollon palveluiden asiakkaana.*® Lain 18.2 §:n mukaan alaikdinen
voi, ottaen huomioon hinen ikinsa, kehitystasonsa ja muut henkilokohtaiset omi-
naisuutensa seki asian laatu, painavasta syysta kieltdd huoltajaansa tai muuta laillista
edustajaansa osallistumasta itsedin koskevan opiskeluhuoltoasian kisittelyyn seki
antamasta itseddn koskevia salassa pidettivid opiskeluhuollon tietoja huoltajalleen
tai muulle lailliselle edustajalleen, jollei se ole selvisti hinen etunsa vastaista. Arvion
vajaavaltaisen edun toteutumisesta tekee opiskeluhuollon henkilostéon kuuluva
sosiaali- tai terveydenhuollon ammattihenkil6.

Lain esitdissi (HE 67/2013 vp) siinndksen yksityiskohtaisissa perusteluissa
tarkennetaan, etti kielto-oikeus on harkinnanvarainen, ja harkinnassa tulee ottaa
huomioon opiskelijan ik, kehitystaso ja muut henkilokohtaiset ominaisuudet. Har-
kinta myos edellyttaa arviota siitd, olisiko kiellon noudattaminen selvisti vastoin
vajaavaltaisen omaa etua.””® Erikseen vield todetaan, ettd esiopetusikiisten kohdalla
kielto-oikeuden soveltaminen olisi hyvin harvinaista. Perusteluissa viitataan myos
potilaslain 7 §:d4n ja 9.2 §:44n sekd todetaan, ettd “ndidenkin sddnndsten pohjalta
arvio alaikiisen mairaamisoikeudesta tehddin asia- ja tilannekohtaisesti”

Potilaslaista poiketen, oppilas- ja opiskelijahuoltolaki edellyttdd itsemdirddvin
alaikiisen kielto-oikeuden kiyttimiseen painavaa syyti seki terveydenhuollon am-
mattilaisen arviota siitd, ettd kielto toteuttaa lapsen etua. Se, miten alaikdisen etua
tilanteessa arvioidaan tai mitkd ovat riittdvit perusteet painavalle syylle, ei selvid
kyseisesta saannoksesta eikd sen perusteluista.’”!

3.2.2 Huoltajien yhteistoimintavelvoite

Jos alaikiista ei katsota hoitonsa suhteen itsemiiraavaaksi, huoltajat paittavit yh-
dessd terveydenhuollon ammattilaisten kanssa lapsen hoitoon liittyvisti asioista.
Kiytinnossi ongelmia ovat talloin tuottaneet tilanteet, joissa huoltajat ovat keske-
nian erimielisii lapsensa hoidon suhteen.”* Lapsenhuoltolain mukaan lapsen huol-
tajat vastaavat yhdessi lapsen huoltoon kuuluvista tehtévisti ja tekevit yhdessi lasta

369 Oppilas- ja opiskelijahuoltolain 3.3. §:n mukaan opiskeluhuoltoon sisiltyvit mm. koulu- ja opiske-
luterveydenhuollon palvelut.

370 HE67/2013 vp,s. 65.

371 Asia on ollut esilld mediassa marraskuussa 2017, jolloin kouluterveydenhoitaja huomasi 8.-luokka-
laisen tyton viiltelyn ja teki tytolle masennustestin, jonka mukaan tytts oli masentunut. Terveydenhoitaja
oli kysynyt tytoltd, voiko asiasta kertoa didille, ja tyttd oli kieltinyt. Nuoren terveydentila oli huonontu-
nut ja hin sairastui anoreksiaan. (IltaSanomat 27.11.2017).

372 Savolainen (1984, s. 28-29) on todennut, etti vaikka lapsenhuoltolain 5 §:n mukaista yhteistoi-
mintavelvollisuutta voidaan pitai lain ihanteena, silti tosiasiallisesti yhteinen huoltovastuun toteutumi-
nen voi muodostua ongelmalliseksi ja sen tavoitteet jaada puolitichen. Lapsenhuoltolain uudistuksessa
(190/2019) pyrittiin vahvistamaan myés huoltajien yhteistoiminnan edellytyksii.
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koskevat piitokset (LHL 5 §). Lain 5.2 §:ssd siddetiin poikkeuksista huoltajien
yhteistoimintavelvoitteeseen. Jos toinen huoltajista ei matkan, sairauden tai muun
syyn vuoksi voi osallistua lasta koskevaan pditoksen tekemiseen, ja ratkaisun viivis-
tymisestd aiheutuisi haittaa, voi toinen huoltajista tehdi lasta koskevia ratkaisuja.
Kun asialla tai ratkaisulla on huomattava merkitys lapsen tulevaisuuden kannalta,
ei yhteistoimintavelvoitteesta voida poiketa, ellei lapsen etu ilmeisesti muuta vaadi.
Asiana, jolla on huomattavaa merkitysti lapsen tulevaisuuden kannalta, pidetdin
esimerkiksi paatosta lapseen kohdistuvasta terveydenhoidollisesta toimenpiteesta,
varsinkin vaikeaa leikkausta tai lidkinnallisia toimenpiteitd vakavassa sairaudessa.’”

Huoltajien yhteistoiminnalla on keskeinen merkitys lapsen terveyden- ja sairaan-
hoidossa. Yhteistoimintaan velvoittavaa siinnosti (LHL S §) on tulkittu siten, etti
tavanomaiseen huoltoon ja lapsen hoitoon liittyvistd terveydenhuollon jarjesta-
misestd ei toisen huoltajan nimenomaista suostumusta vilttimitti tarvita.”’* Kun
ratkaistavana on “rutiiniluontoinen asia’, voidaan lihtei siitd, ettd toinen huoltaja
voi asemansa perusteella edustaa yksin lasta ja paittdd hoidosta ilman toisen huol-
tajan nimenomaista suostumusta.’”> Mikili toinen huoltaja on antanut toisen tehdi
lapsen hoitoa koskevat ratkaisut yksin pitemman ajan, terveydenhuollon henkilosto
voisi hinen nikemyksensi mukaan nojautua sallimisperusteiseen valtuutukseen ja
tehda ratkaisut pelkistdin timin huoltajan paatoksen perusteella.’”

Rajanveto siitd, mikd on tavanomaista terveydenhuollon toimintaa ja mika
edellyttid molempien huoltajien nimenomaista suostumusta, ei ole joka tilanteessa
selkedd. Kansalliseen rokotusohjelmaan®” kuuluvia rokotuksia on usein pidetty sel-
laisina tavanomaisina terveydenhuollon toimenpiteind, joihin riittdd yhden huolta-
jan lupa. HPV-rokotteen osalta eduskunnan oikeusasiamies on kuitenkin todennut
ratkaisussaan, etti ”(v)aikka HPV-rokotus kuuluu kansalliseen rokotusohjelmaan,
rokotuksen antamisessa ei ole kysymys sellaisesta rutiiniluontoisesta toimenpiteesta,

373 HE 224/1983 vp, s. 14: "Esimerkkini tapauksista, joissa huoltaja kuitenkin lapsen edun nimissi
voi padttad asiasta yksin, voidaan mainita esimerkiksi se, ettd lapsen henki tai terveys on vaarassa, tai jollei
asuinpaikan muutosta tai ulkomaille muuttoa tapahdu, lapsi tulee jaamiin vaille toivomaansa koulutusta,
jos huoltaja ci yksin tee asiassa padtdsti taikka tapaukset, joissa ladkinnillisten toimenpiteiden suorit-
huoltajien yhteistoimintavelvollisuudesta eri tilanteissa.

374 Rity 2010, s. 1211 ja Helin 1994, s. 96. Ks. asiassa myés Kurki-Suonio (2010), joka huoltajien
yhteistoimintavelvollisuutta koskevassa artikkelissaan tuo esille my6s terveydenhuollon tilanteita.

375 Helin 1994, s. 96. Ks. myds Valtakunnallisen terveydenhuollon eettisen neuvottelukunnan (ETE-
NE) ascttaman tyéryhmin raportti "Nikékulmia lidketieteellisisti tutkimuksista lapsilla” vuodelta 2003.
376 Helin 1994, s. 96. My6s eduskunnan oikeusasiamies on ratkaisuissaan HPV-rokotusohjelmasta seki
sikainfluenssarokotuksesta ja molempien huoltajien luvasta viitannut Helinin esittimain nikékulmaan
(EOA 11.6.2015, Dnro 5294/2/13 HPV-rokotuskampanjan toimeenpano seki EOA 17.6.2011, Dnro
4640/4/09 Huoltajien lupa lapsen sikainfluenssarokotukseen).

377 XKansallisesta rokotusohjelmasta on saidetty sosiaali- ja terveysministerion asetuksella rokotuksista
ja tartuntatautien raskaudenaikaisesta seulonnasta (421/2004).
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johon riittdisi vain toisen huoltajan suostumus.”** My6s sikainfluenssarokotukseen,
joka ei kuulu kansalliseen rokotusohjelmaan, olisi eduskunnan oikeusasiamiehen
nikemyksen mukaan tullut pyytaa lupa lapsen molemmilta huoltajilta.’”” Oikeus-
asiamies on kummassakin edelld mainitussa ratkaisussa ottanut kantaa siihen, ettd
potilaslaista ei 16ydy ratkaisua tilanteeseen, jossa hoidostaan paittimain kykenemat-
tomin lapsen huoltajien nikemykset lapsensa hoidosta eroavat toisistaan. Lainsaa-
diantod tulisi tismentai taltd osin.>®

Huoltajien erimielisyys kiireellisen hoidon tarpeesta voi johtaa lastensuojelutoi-
menpiteisiin.*® Tama voi olla tarpeellista, jotta lapsi esimerkiksi saadaan ylipddtiin
terveydenhuollon yksikkoon ja hoidon piiriin. Henked tai terveyttd uhkaavan
vaaran torjumiscksi tarvittava kiireellinen hoito (PotL 8 §) voidaan antaa lapselle,
vaikka huoltajien yksimielisyyttd hoidosta ei olisikaan. Téta tukee sekin, ettd poti-
laan huoltajalla ei ole oikeutta kieltdd potilaan henkei tai terveyttd uhkaavan vaaran
torjumiseksi annettavaa tarpeellista hoitoa (PotL 9.4 §).

Kiytannossa huoltajien erimielisyys voi vaikeuttaa lapsen hoitoa my6s niissa ti-
lanteissa, kun lapsella ei ole kiireellisen hoidon tarvetta eikid hoidon puute uhkaa
vakavasti hinen terveyttdin ja kehitystaan. Yhtend mahdollisena keinona voidaan
harkita rajoitettua yhteishuoltoa, jolloin tuomioistuin voi paittia huoltajien vali-
sestd tehtdvien jaosta eli antaa paitdksessd yksiloityjen huoltajan tebtivien osalta
pédtosvallan yksin toiselle vanhemmalle (LHL 9 §). Tillainen tuomioistuimen
tehtivijakomairdys voi koskea piitoksentekoa esimerkiksi terveydenhoidosta. Sen
sijaan tuomioistuin ei voi padttaa yksittdisestd lapsen huoltoa koskevasta erimielisyy-
destd, kuten esimerkiksi terapian aloittamisesta.*®*

Tehtivinjakomairdys voi koskea my6s oheishuoltajaa.’® Lapsenhuoltolain 9
§:n mukaan tuomioistuin voi pdittdi, ettd lapsen huolto uskotaan vanhemman tai

378 EOA 11.6.2015, Dnro 5294/2/13.

379 EOA 17.6.2011, Dnro 4640/4/09.

380 EOA 11.6.2015, Dnro 5294/2/13 seki EOA 17.6.2011, Dnro 4640/4/09.

381 Helin 1994, s. 98. Korkein hallinto-oikeus antoi vuonna 2000 ratkaisun, jossa huostaanoton perus-
teena oli lapsen sairastama imusolmukesyopi ja se, ettd huoltajat kielsivit verituotteiden kayton lapsen
hoidossa (KHO 10.3.2000 T 530). Kyse oli huoltajien yksimielisesti kannasta, mutta periaatteessa rat-
kaisu lienee mahdollinen silloinkin, kun vain toinen huoltaja vastustaa hoitoa. Vastaava nikékulma myés
KHO 9.8.1991 T 2542 ratkaisussa. Ks. myos EOA 19.1.1994, Dnro 1276/4/92: Sosiaalilautakunta oli
ottanut lapsen kiireellisesti huostaan. Kiireellisen huostaanoton perusteena oli lapsen tarvitseman vile-
timittomin jatkohoidon turvaaminen sairaalassa. Lapsi asui ditinsd luona. Aiti oli laiminlydnyt hoidon
jarjestimisen lapselleen. Kihlakunnanoikeus siirsi lapsen huollon ja asumisen lapsen isille. Hoitotoi-
menpiteitten suorittamisen jilkeen lapsi luovutettiin sairaalasta isille. Apulaisoikeusasiamies katsoi, ettd
perusteet kiireelliseen huostaanottoon olivat olleet olemassa lapsen kiireellisen hoidon turvaamiseksi ja
jarjestimiseksi. Ks. asiassa my6s Valjakka 2000, s. 6-7.

382 Helsingin hovioikeuspiirin laatuhanke 2007, s. 15.

383 Ks. asiassa Helin 2003a, s. 4027-4028 ja 1994. Oheishuoltajan méirddminen saattaa olla toimiva
ratkaisu erityisesti haluttaessa varautua ennalta tilanteisiin, joissa voidaan ennakoida huoltajan tulevan
vastaisuudessakin kieltimiin tietyt lapsen tarvitsemat hoidot (Helin 2003).
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vanhempien ohella yhdelle tai useammalle henkilélle, joka on antanut tihin suos-
tumuksensa (9.1 § 2 kohta). Keskeiseni ratkaisukriteerini huoltajan tehtivistd an-
netuille mairiyksille on lapsen etu. Viimesijaisesti joissakin tilanteissa saattaa tulla
kyseeseen lastensuojelulain 40 §:n mukainen huostaanotto, jos hoidon laiminlys-
minen uhkaa vakavasti vaarantaa lapsen terveytti ja kehitystd, vaikka hoidon tarve
ei olisikaan kiireellinen. T4lloin edellytetdin myos muiden huostaanoton kriteerien
tayttymistd. Padtosvalta lapsen terveydenhuollosta voi siirtyd sosiaaliviranomaisille
lastensuojelulain 45.1 §:n mukaisesti.

3.3 LUONNOS ASIAKAS- JA POTILASLAIKSI

3.3.1 Lakiluonnoksen tausta

Olen tarkastellut tutkimukseni aiemmissa jaksoissa potilaslain valmistelun historiaa
sekd voimassaolevaa lainsaadintoa lapsipotilaan aseman kannalta. Seuraavassa niko-
kulma siirtyy tulevaan eli potilaslain uudistamispyrkimyksiin. Asiakkaan ja potilaan
itsemédrddmisoikeutta vahvistavaa lainsdidint64 on valmisteltu pitkdin sosiaali- ja
terveysministeriossd. Tarkoituksena on, ettd kyseinen lainsdddanto koskisi laajasti
erilaisten sosiaalihuollon ja terveydenhuollon palveluiden kayttidjid. Se tulisi my6s
siantelemiin kaikenikiisten asiakkaiden ja potilaiden asemaa ja oikeuksia. Kyseessd
on siis valtava uudistus, joka toteutuessaan parhaimmillaan selkeyttdd ja vahvistaa
sosiaali- ja terveydenhuollon palveluita kiyttavien oikeuksia ja kohtelua palveluissa.
Taasen riskini on, ettd se lisdd sekd ammattilaisten ettd palveluidenkiyttijien epitie-
toisuutta ja virhetulkintoja omista oikeuksistaan ja velvollisuuksistaan. Lapsipoti-
laiden kannalta tilanne on mielenkiintoinen, joskin my6s huolestuttava: kyetainko
lainvalmistelussa riittavilld tarkkuudella paneutumaan niihin kysymyksiin, jotka
erityisesti koskevat lapsia. Selvitetdinko seka otetaanko valmistelussa kattavasti huo-
mioon potilaslain soveltamisessa ilmenneet ongelmat ja epikohdat? Pohdin jakson
alussa asiakas- ja potilaslain taustaa, minka jilkeen tarkastelen tarkemmin lapsipoti-
laan asemaa tihdnastisessa valmistelutydssa. Taustan tarkastelun kautta hahmottuu,
miten suuresta ja pitkallisestd lainvalmistelusta kaikkinensa on kysymys.

Asiakas- ja potilaslain taustaa

Potilaan tai sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja itsemaardimisoikeudesta ja niiden
vahvistamisesta on jo vuodesta 2001 lihtien laadittu sosiaali- ja terveysministeriossa
useita selvityksid. Niiden mukaan tahdosta riippumatonta hoitoa ja rajoitustoi-
menpiteitd koskevat sadnnokset tulisi saattaa vastaamaan ihmisoikeussopimuksia
ja perustuslakia.® Titd tarkoitusta varten sosiaali- ja terveysministerié asetti
vuonna 2010 tyoryhmin, jonka tehtidvini oli valmistella ehdotukset sosiaali- ja

384 Sosiaali- ja terveysministerion hanke: Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaan itsemairdimisoikeus.
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terveydenhuollon asiakkaiden itsemidradmisoikeuden rajoittamista koskeviksi
saannoksiksi.?®

Paine uudistamiseen nousi esille myos YK:n vammaisten henkiloiden oikeuksista
annetun yleissopimuksen (SopS 26-27/2016, niin kutsuttu vammaisyleissopimus)
ratifiointiprosessissa.”®® Vammaisyleissopimuksen 14 artiklan mukaisesti sopimus-
valtioiden on turvattava vammaisten henkildiden yhdenvertainen mahdollisuus
nauttia oikeudesta henkilokohtaiseen vapauteen ja turvallisuuteen. Timai velvoitti
Suomea muuttamaan vammaisten henkiloiden itsemdirdimisoikeuteen kohdistu-
vien rajoitusten siintelya, silla kehitysvammalain sddnnékset vastoin tahtoa anne-
tusta erityishuollosta ja pakon kéytosti erityshuollossa eivit olleet vammaisyleisso-
pimuksen mukaisia.*®”

Tyoryhmin hallituksen esityksen muotoon kirjoitettu loppuraportti julkaistiin
vuonna 2014.%% Hallituksen esitys (HE 108/2014 vp) annettiin eduskunnalle
samana vuonna.”® Asian kisittely jai kuitenkin lakiesityksen sisiltimien perus-
tuslaillisten ongelmien vuoksi kesken kyseisen vaalikauden 2011-2014 aikana ja
lakiehdotus raukesi vaalikauden paittyessd. Kyseistid lakia moitittiin yleisesti liian
rajoitustoimenpidekeskeiseksi.’”

Valmistelu aloitettiin uudelleen sosiaali- ja terveysministeriossa syksylla 2016 ja
sen tueksi asetettiin tyéryhmi tekemiin ehdotuksensa sosiaali- ja terveydenhuollon
asiakkaan ja potilaan itsemairiamisoikeuden vahvistamista sekd piihde- ja mie-

391

lenterveyspalveluja koskeviksi siinnoksiksi*”! Valmistelun yhteydessa toimi myés

epavirallisia alatyoryhmii, jotka kisittelivit erikseen paihde- ja mielenterveyspalve-

385 Sosiaali- ja terveysministerion hanke: Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaan itsemairddmisoikeus.
Velvoite lainsaadinnéllisiin uudistuksiin lausuttiin my6s paaministeri Jyrki Kataisen vuoden 2011 halli-
tusohjelmassa, jossa esitettiin laadittavaksi lainsdddanto asiakkaiden ja potilaiden itsemairdimisoikeudes-
ta ja sen rajoittamisesta. Hallitusohjelmassa esitettiin, ettd uudistamiseen sisillytetdin myds vammaisy-
leissopimuksen edellytykset.

386 Eduskunta hyviksyi vammaisyleissopimuksen ja sen valinnaisen poytikirjan maaliskuussa 2015.
Samassa yhteydessd hyviksyttiin myos lausuma, jonka mukaan on varmistettava, ettd vammaisyleissopi-
muksen 14 artiklan edellytykset tayteyvit kansallisessa lainsadadanndssa ennen ratifioinnin loppuunsaatta-
mista.

387 Ks. Eduskunnan apulaisoikeusasiamichen paitds, 16.12.1996, Dnro 121/2/95. Eduskunnan apu-
laisoikeusmies kiinnitti jo vuonna 1996 huomiota pakon kiyton ongelmiin kehitysvammalaissa ja edellyt-
ti lainsdidintdd tismennettiviksi vastaamaan perustuslain mukaista perusoikeuksien rajoittamista. Asia
nousi uudelleen esille vuonna 2009, jolloin oikeusasiamies vaati ministeriotd sidtimain kehitysvammais-
ten itsemaarddmisoikeuden rajoituksista lailla. Muutokset tehtiin kuitenkin vasta vammaisyleissopimuk-
sen vaatimuksesta, ja ne tulivat voimaan 10.6.2016. Eduskunnan oikeusasiamichen paitos Kehitysvam-
maisten itseméirdimisoikeuden rajoituksista siddettivi lailla, 5.10.2009, Dnro 3381/2/09.

388 Sosiaali- ja terveysministerion raportteja ja muistioita 2014:14.

389 Hallituksen esitys eduskunnalle laiksi sosiaalihuollon asiakkaan ja potilaan itsemddriimisoikeuden
vahvistamisesta ja rajoitustoimenpiteiden kiytdn edellytyksisti scki erdiksi siihen liittyviksi laciksi (HE
108/2014 vp).

390 Hallituksen esityksestd (HE 108/2014 vp) annettu lausuntopalaute.

391 Asettamispddtés STM082:00/2017 ja STM/3156/2017, 11.8.2017.
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luita, oikeuspsykiatriaa, asiakas- ja potilaslain rajapintoja lastensuojeluun liittyen,
muutosten vaikutusta kehitysvammahuoltoon seka psykiatrian hoidon saatavuutta
ja yhtendisia hoidon perusteita. Tyéryhmin esitys luovutettiin perhe- ja peruspalve-
luministerille kevailld 2018%*%. Merkittidvd muutos verrattuna aiempaan esitykseen
itsemairdimisoikeuslaiksi (HE 108/2014 vp) oli se, etti lakiluonnoksessa esitettiin
potilaslain ja sosiaalihuollon asiakaslain yhdistimistd samaan lakipakettiin. Edella
mainittujen siiddsten oli tarkoitus kumoutua kokonaisuudessaan, kun asiakas- ja
potilaslaki tulisi voimaan. Lakiluonnos lihti laajalle lausuntokierrokselle kesalla
2018.

Tarkoituksena oli alun perin, etti itsemédradmisoikeuteen liittyvi lainsdddanto
saataisiin osittain voimaan jo vuonna 2019. Aikatauluarvio osoittautui kuitenkin
liian tiukaksi ja valmistelu jii keskeneraiseksi. Lausuntokierroksen jalkeen sosiaali-
ja terveysministerio paitti poistaa asiakas- ja potilaslain hallituskaudella annettavien
hallituksen esitysten listalta. Omat haasteensa aikataululle asetti sithen kiintedsti
liittyvd vammaislainsaadannén kokonaisuudistus,*” jota valmisteltiin asiakas- ja po-
tilaslain kanssa samanaikaisesti. Lisaksi asiakas- ja potilaslaki kytkeytyi vahvasti sote-

35 valmisteluun.

ja maakuntauudistukseen®* sekid valinnanvapauslainsiidinnén
Kaikki edelld mainitut suuret lainsaadantéuudistukset jaivit kuitenkin toteutumat-
ta ja raukesivat keviilld 2019 hallituskauden loppuessa. Sosiaali- ja terveysministe-
ri6 on kuitenkin ilmaissut jatkavansa asiakkaan ja potilaan itsemairaamisoikeuden
vahvistamista koskevan lainsiidinnon valmistelua.’

3.3.2 Lapsipotilaan asema

Jo vuoden 2014 itsemiiraimisoikeuden vahvistamisesta annetussa hallituksen esi-
tyksessi (HE 108/2014 vp) esitettiin siidettiviksi alaikiisen asiakkaan tai potilaan
itsemdiriamisoikeuden vahvistamisesta. Sita turvaisi muun muassa se, ettd alaikdisen
asiakkaan seki potilaan nikemykset omasta sosiaali- tai terveydenhuollosta selvite-
tdin ja otetaan huomioon hinen ikinsi ja kehitystasonsa edellyttimalld tavalla.””
Vaikka edelld mainitun velvollisuuden arveltiin edistivin lapsen oikeuksia sosiaali-
ja terveydenhuollossa, silti jai epaselviksi, mika lisaarvo kyseiselld lainkohdalla olisi

ollut suhteessa sosiaalihuollon asiakaslakiin ja potilaslakiin.

392 Sosiaali- ja terveysministerion tiedote 63/2018, 25.4.2018.

393 Kokonaisuudistuksessa on tarkoitus yhdistaa vammaispalvelulaki ja kehitysvammalaki yhdeksi
vammaisten henkiloiden erityispalveluja koskevaksi laiksi. HE 159/2018 vp raukesi edellisella hallitus-
kaudella, mutta lain valmistelua jatketaan STM:ssd. Lain on tarkoitus tulla voimaan 1.1.2021.

394 Hallituksen esitys eduskunnalle maakuntien perustamista ja sosiaali- ja terveydenhuollon jirjesti-
misen uudistusta koskevaksi lainsaddannoksi HE 15/2018 vp.

395 Hallituksen esitys eduskunnalle laiksi asiakkaan valinnanvapaudesta sosiaali- ja terveydenhuollossa
ja eriiksi sithen liittyviksi laciksi HE 16/2018 vp.

396  Sosiaali- ja terveysministerion tiedote 145/2018.

397 HE 108/2014 vp, s. 80.
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Vuoden 2018 luonnoksessa asiakas- ja potilaslaiksi oli hahmoteltu siinnékset
asiakkaan ja potilaan edun (5 §) scki lapsen edun (6 §) huomioimisesta. Vaikka
lapsen edun ensisijaisuuden huomioon ottaminen sosiaali- ja terveydenhuollossa
oli nostettu esityksessda normitasolle, ei lakiluonnoksessa erityisemmin kasitelty tai
mairitelty itsemidiriaamisoikeutta nimenomaan alaikdisen asiakkaan tai potilaan
kannalta. Siihen olisi kuitenkin ollut perusteet, silld lasten itsemiariimisoikeuden
médrittelyssd ja sen tukemisessa on otettava huomioon useita sellaisia seikkoja, joita
taysi-ikdisten kohdalla ei ole tarvetta arvioida. T4std syysta lasten erityisten tarpei-
den huomioon ottaminen kautta koko asiakas- ja potilaslain olisi ollut olennaista.
Lakiluonnoksessa riittimiattomaksi jadnyt alaikdisen aseman pohdinta ei olisi an-
tanut sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisille selkeitd ja riittavia juridisia vali-
neitd lasten kanssa tyoskentelyyn. Lasten asemaa lakiluonnoksessa tarkastelemaan
oli perustettu alatyéryhmd, joka kuitenkin keskittyi ainoastaan lastensuojelun asi-
akkaana olevien lasten oikeuksiin. Virallisessa ministerion asettamassa tyoryhmassa
ei varsinaisesti kisitelty alaikaisiin liittyvid kysymyksia.

Luonnoksessa alaikiisen potilaan asemasta esitetty sadnnds vastasi kutakuinkin
potilaslain 7 §:44. Alaikiisen potilaan laillisen edustajan ja laheisten tiedonsaantioi-
keutta koskevan siannosesityksen sisilto oli muuttunut oleellisesti voimassaolevasta
siintelysti (PotL 9.2 §). Luonnoksen mukaan, jos alaikiinen on arvioitu kykenevik-
si padttamain hoidostaan, hinelld on oikeus kieltaa terveydentilaansa ja hoitoansa
koskevien tietojen antaminen huoltajalleen tai muulle lailliselle edustajalleen.
Taman lisaksi asiaa olisi tullut arvicida vielid lapsen edun kannalta. On kiistaton-
ta, ettd tilanteessa tulee 16ytdd lapsen edun mukainen ratkaisu, mutta lainkohdan
yksityiskohtaisiin perusteluihin olisi tullut kirjata my6s ne kriteerit, joiden kautta
arvioitaisiin lapsen etua silloin, kun lapsi kieltda hoitotietojensa luovuttamisen huol-
tajalleen. Esityksestd naima harkintaedellytykset puuttuivat.

Jotta lasta koskeva paitoksenteko voi olla lapsen oikeuksien komitean tarkoit-
tamalla tavalla yksilollistd, se tarvitsee tuekseen perusteet, joihin ratkaisuharkinta
tukeutuu.”® Niiden tulee ohjata lapsen edun mukaista paitoksentekoa yleisella
tasolla mutta antaa samalla konkreettiset lihtokohdat tapaus- ja tilannekohtaiseen
harkintaan kulloisessakin kontekstissa.*”” Ilman arvioinnin tueksi kirjattuja perus-
teita paatoksenteko on liiaksi kiinni paatoksentekijin omasta arvomaailmasta ja ela-
minkokemuksesta. Asiakas- ja potilaslakiluonnokseen liian yleiselld tasolla kirjattu

398 Ks. lapsen oikeuksien komitean vaatimuksesta lasta koskevan paatoksenteon yksil6llisyydesta esim.
komitean yleiskommentti nro 12 (2009), kohta 84. Komitea on myés painottanut yleiskommentissaan
nro 14 (2013), etti lasten erilaisuus on otettava huomioon lasten etua arvioitaessa (kohta 55). Ks. asiassa
my6s Toivonen 2017, s. 88.

399 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 14 (2013), kohdat 48—51. Komitea on todennut,
ettd on hyodyllistd laatia eri tekijoistd ei-tyhjentivi ja ei-hierarkkinen luettelo, jota voidaan hyddyntaa lap-
sen edun mukaisen ratkaisun maarittimisessi. Taman luettelon olisi tarjottava konkreettista opastusta,
mutta samalla sen tulisi olla joustava (kohta 50).
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siannos lapsen edusta ei olisi pystynyt tarjoamaan terveydenhuollon ammattilaisille
riittavid tyokaluja lapsen edun punnintaan.*® Lakiluonnoksen kielto-oikeuden
epatarkkuus ja nienniinen normin joustavuus olisivat vaikeuttaneet siannoksen
tulkintaa terveydenhuollon kiytinnoissa.

Lapsen etua koskeva siannés oli otettu lakiluonnokseen suoraan sosiaalihuolto-

laista’!

, johon se on aikanaan kopioitu lihes sellaisenaan lastensuojelulaista (LSL
4 §). Vaikuttaakin siltd, ettd "lapsen edun ensisijaisuutta” koskeva sadnnos siirtyy
laista toiseen vastaavalla tavalla kuin alaikiisten ikirajoja koskevat sainnokset.
Siirtelyyn sisaltyy niukasti harkintaa siitd, onko saannds kyseisessd kokonaisuudessa
sellaisenaan sopiva vai vaatiko se tarkennusta. Yhdysvaltalainen tutkimus tarkasteli
sitd, miten lapsen etua oli arvioitu terveydenhuoltoa koskevissa tuomioistuinten
padtoksissa.* Tutkimus kritisoi arviointia epijohdonmukaiseksi, kapea-alaiseksi
ja tuomarikohtaiseksi, silld hyvinkin saman tyyppisissd tapauksissa oli ratkaisuissa
paadytty erilaiseen lopputulokseen. Vaikka tutkimus koski tuomioistuimia, niin
silti sen tulokset kuvastavat hyvin sitd, ettd lainsdddinnossd tarvitaan hyvit ja
selkedt punnintaperusteet sille, miten lapsen etua terveydenhuollon toiminnassa
arvioidaan, jotta arviointi ei olisi liiallisesti kiinni paatoksentekijin subjektiivisista
tuntemuksista. %>

Asiakas- ja potilaslain valmistelussa olisi myds ollut mahdollista puuttua niihin
epakohtiin, joita voimassaolevan potilaslain soveltamistilanteissa on havaittu. Eri-
tyisesti potilaslain ja oppilas- ja opiskelijahuoltolain saannésten yhteensovittaminen
sekd huoltajien yhteistoimintavelvollisuus terveydenhuollossa olisivat vaatineet
perusteellisen tarkastelun.*

Asiakas- ja potilaslain valmistelu jatkuu sosiaali- ja terveysministeridssa. Kyseinen
lainsddadantéuudistus on tarpeellinen ja vilttimiton, mutta kuten lausuntopalaut-
teissa laajasti todettiin, se vaatii vield runsaasti tyotd ja tarkennuksia. Alaikdisen po-
tilaan osalta jatkovalmisteluissa tulisi kiinnittdd huomiota erityisesti niihin seikkoi-
hin, jotka kiytinnon terveydenhuollon toiminnassa seké valvovien viranomaisten
ratkaisuissa ovat osoittautuneet ongelmallisiksi.

400 Nieminen (2009a, s. 242) tuo lapsen edun osalta esille riskid siitd, ettd "yksittiinen lainsoveltaja
tekee paatoksen silla perusteella, mikd hianestd “tuntuu’ parhaalta ja antaa omien ennakkokasitystensa
vaikuttaa asiaan. Siten samanlaiset tapaukset civit vilttimitti saa samanlaista kohtelua, ja yhdenvertai-
suusperiaate vaarantuu.”

401 SHL 4 § asiakkaan etu ja SHL 5 § lapsen etu.

402 Sah2013,s. 155-156.

403 Ks. my6s Toivonen 2017, s. 99.

404 Tarkastelin huoltajien yhteistoimintavelvollisuuteen liittyvid haasteita jaksossa 3.2.2. Potilaslain ja
oppilas- ja opiskelijahuoltolain yhteensovittamiseen liittyvisti ongelmista tarkemmin jaksossa 3.2.1.
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IV LAPSIPOTILAAN ASEMA LAPSI-JA

LAAKINTAOIKEUDESSA

4.1 YK:n LAPSEN OIKEUKSIEN YLEISSOPIMUS: UUSI NAKOKULMA
LAPSEN OIKEUKSIIN JA ASEMAAN

4.1.1 Yleissopimuksen tausta

Luvun IV alussa tarkastelen yksityiskohtaisemmin YK:n lapsen oikeuksien yleissopi-
musta, sen valmistelua ja toimeenpanoa Suomessa. Tutkimuksessani on jo aiemmin
viitattu sopimukseen ja etenkin sen yleisperiaatteisiin, joiden asemaa ja merkitysta
tuon tissd jaksossa tarkemmin esille. Yleissopimus on keskeisessd asemassa myos
hahmottelemieni lapsi- ja lidkintioikeuden periaatteiden seki eettisten periaattei-
den kannalta, silld niiden perusta on sopimuksessa ja erityisesti sen neljassa yleispe-
riaatteessa. Nostan esiin lyhyesti myds yleissopimuksen valmistelun historiaa.*> Se
kuvaa sopimuksen tausta-ajattelua ja lihtokohtia aivan kuten potilaslain valmistelun
historia potilaan asemaa ja oikeuksia koskevan lainsdddinnon taustaideologiaa.

Lapsen oikeuksien sopimuksen taustaa
Lapsen oikeuksien sopimus hyviksyttiin YK:n yleiskokouksessa yksimielisesti
20.11.1989 ja se tuli voimaan kansainvilisesti 2.9.1990.% Sopimusta edelsi Kan-

sainliiton Geneven lapsen oikeuksien julistus*”

vuodelta 1924, jossa todettiin lap-
sen erityisen suojelun tarve sekd YK:n lapsen oikeuksien julistus, joka hyviksyttiin
YK:n yleiskokouksessa vuonna 1959. Vaikka julistuksella ei ole juridista, valtioita
sitovaa velvoittavuutta, jonka perusteella valtiot voidaan asettaa vastuuseen lapsen
oikeuksien rikkomuksista, silld on silti ollut paljon merkitystd asenteiden muokkaa-
jana ja tietoisuuden edistdjina. Julistuksella on my6s ollut vaikutusta esimerkiksi
Suomen kansalliseen lapsilainsiidantoon.*®

Lapsen oikeuksien sopimuksella on takanaan pitkd valmisteluhistoria, joka sai
alkunsa Puolan hallituksen tekemisti aloitteesta vuonna 1978. Puolan esitys lapsen
oikeuksien sopimukseksi pohjautui pitkalti lapsen oikeuksien julistuksen periaattei-
siin. Sopimusluonnos ei kuitenkaan tyydyttinyt valtaosaa sopimusta valmistelevaan

405 Ks. tarkemmin analyysi lapsen oikeuksien sopimuksen valmistelun historiasta Verhellen 1994, s.
57-69.

406 LOS 49 artikla 1 kappale ”Tdmi yleissopimus tulee voimaan kolmantenakymmenentend piivina
siitd, kun Yhdistyneiden kansakuntien paasihteerin huostaan on talletettu kahdeskymmenes ratifioimis-
tai liittymiskirja.”

407 Geneva Declaration of the Rights of the Child.

408 Esim. lastensuojelulaki (683/1983) ja lapsenhuoltolaki (361/1983).
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tyoryhméin kuuluvista hallituksista, silld sitd pidettiin lifan julistuksenomaisena
eikd luonnoksen sopimuskohdissa kyetty ilmaisemaan riittavasti sen oikeudellisesti
sitovaa luonnetta. Lisiksi luonnoksesta puuttuivat sopimuksen implementointiin
liiteyvit velvoitteet.*”” Myos lapsen asema ja kisitykset lapsuudesta olivat muuttu-
neet julistuksen laatimisen jilkeen ja tistd syystd ei pidetty hyvind, ettd sopimus
nojaisi liiaksi julistuksen sanamuotoihin.*"

Yksi syy sithen, miksi lapsen oikeuksien sopimuksen valmistelu kesti niin pit-
kdin — kymmenisen vuotta — oli se, ettd sopimuksen valmisteluun osallistuneiden
valtioiden oli vaikea paisti yksimielisyyteen lapsen ja perheen asemaa koskevista
periaatteellisista pddtoksistd, joihin liittyvit nikemyserot olivat pitkilti poliittisia

“1 Lisiaksi tyoryhmin tyoskentelyyn osallistuneiden valtioiden

ja kulttuurisia.
taloudellisten ja sosiaalisten jarjestelmien eroavaisuudet, niiden erilaiset perinteet
seki kulttuurierot vaikeuttivat ja pitkittivit sopimuksen laatimista.** Teollistuneet
valtiot olivat tyoryhmissd vahvasti yliedustettuina suhteessa kehittyviin maihin.
Huolenaiheena olikin, voiko sopimus tistd epitasapainosta johtuen saavuttaa maa-
ilmanlaajuista hyviksyntia.

Suomi osallistui alkuajoista asti aktiivisesti lapsen oikeuksien yleissopimuksen
valmisteluun.*”® Suomen aktiivisuutta valmistelussa kuvaa hyvin se, ettdi Suomi
allekirjoitti lapsen oikeuksien yleissopimuksen ensimmiisten valtioiden joukossa
vuonna 1990. Yleissopimus tuli Suomea sitovaksi 20.7.1991 (SopS 59-60/1991)
ja se on voimassa laintasoisesti (1129/91).“"* Suomi on saattanut lapsen oikeuksien
yleissopimuksen voimaan ilman varaumia*”.

Lapsen oikeuksien sopimukseen liitettiin my6hemmin kolme valinnaista poy-
tikirjaa, joista ensimmadisen ja toisen YK:n yleiskokous hyviksyi vuonna 2000.

409 Detrick 1992, 5.20-21, 32-36, 72-73.

410 Ks. esim. Ruotsin kannanotto Puolan sopimusluonnokseen: Detrick 1992, s. 49-50, 89.

411 Hankaliksi kysymyksiksi sopimuksen valmistelussa nousivat myds uskonnonvapaus, adoptio seki
avioliiton ulkopuolella syntyneiden lasten asema.

412 Ks. asiassa Hakalehto-Wainio 2011, s. 513. Teollistuneet valtiot olivat valmistelevassa tydryhmassa
vahvasti yliedustettuina suhteessa kehittyviin maihin. Huolenaiheena olikin, voiko sopimus saavuttaa tis-
td epitasapainosta johtuen maailmanlaajuista hyviksyntaa.

413 Suomella oli tydryhmissi virallinen edustaja vuosina 1983-85 ja vuodesta 1986 huomioitsija.

414 YK:n lapsen oikeuksien komitea on korostanut lapsen oikeuksien sopimuksen suoran sovelletta-
vuuden tirkeyttd (CRC/GC/2003/5). Suomessa yleissopimus on voimassa valtionsisiisesti, joten sitd on
mahdollista soveltaa suoraan yksityisen ja julkisen vallan vilisissd oikeussuhteissa. Komitea on vedonnut
valtiosopimusoikeutta koskevaan Wienin yleissopimuksen 27 artiklaan ja painottanut, etti sddntelyn ris-
tiriitatilanteissa etusija on lapsen oikeuksien sopimuksella (CRC/GC/2003/5, kohta 15). Ks. em. asiassa
my6s EIT:n ratkaisu Sommerfeld v. Saksa 8.7.2003.

415 Yleissopimuksen sopimusvaltioilla on oikeus tehdd varaumia yleissopimuksen ratifioinnin tai so-
pimukseen liittymisen yhteydessi (51 artikla). Lapsen oikeuksien yleissopimuksen S1 artiklan 2 kohdan
mukaan ”Varaumaa, joka ei ole sopusoinnussa timin yleissopimuksen pddmairin ja tarkoituksen kanssa,
ci sallita” Komitea on esittanyt huolensa siitd, ettd jotkut valtiot ovat tehneet 51 artiklan 2 kappaletta
rikkovia varaumia. Varaumia tehdessain valtiot ovat vedonneet esim. kansallisen perustuslain, islamin tai
perheen ja vanhemmuuden ensisijaisuuteen.
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Valinnaisen poytikirjan lasten osallistumisesta aseellisiin konflikteihin (SopS 30 ja
31/2002) Suomi ratifioi vuonna 2002 ja valinnaisen péytikirjan lasten myynnisti,
lapsiprostituutiosta ja lapsipornografiasta (SopS 40 ja 41/2012) vuonna 2012. Kol-
mannen valinnaisen poytikirjan, joka koskee valitusmenettelyi, YK:n yleiskokous
hyviksyi vuonna 2011 ja se tuli kansainvilisesti voimaan vuonna 2014. Suomi kuu-
lui péytikirjahanketta edistineeseen kymmenen valtion niin kutsuttuun ydinryh-
miin ja on allekirjoittanut valinnaisen poytakirjan vuonna 2012. Se tuli Suomessa
voimaan helmikuussa 2016 (SopS 4 ja 5/2016).4¢

4.1.2 Yleissopimus ja sen tulkinta

Lapsen oikeuksien sopimus on poikkeuksellisen laaja, kattava ja yksityiskohtainen
ihmisoikeussopimus, joka yhdistaa kansalaisoikeudet ja poliittiset oikeudet seka
taloudelliset, sosiaaliset ja sivistykselliset oikeudet. Sopimus sisiltdid myos muissa
ihmisoikeussopimuksissa turvattuja oikeuksia mutta lisaksi erityisesti lapsille turvat-
tuja oikeuksia, kuten esimerkiksi lapsen edun ensisijaisuuden (3 artikla 1 kappale),
lapsen nikemysten kunnioittamisen (12 artikla) seki lapsen oikeuden kehitykseen
(6 artikla). Lapsen oikeuksien yleissopimuksen ensimmiisen osan muodostavat
artiklat 1-41, jotka kasittelevit sisillllisid oikeuksia. Sopimuksen toisessa osassa
artiklat 4245 sisaltavit miardyksii lapsen oikeuksien komiteasta ja sen tehtivisti ja
menettelytavoista sekd sopimusvaltioiden raportointivelvollisuudesta. Kolmannessa
osassa artiklat 4654 kisittelevit sopimukseen liittymisti ja siitd irtisanoutumista,
sopimuksen voimaantuloa ja sopimuksen muuttamista.

Edelld mainitut velvoitteet lapsen edun ensisijaisuudesta, lapsen oikeudesta saada
nikemyksensi huomioon otetuiksi ja lapsen oikeudesta elimiin, henkiinjidmiseen
ja kehitykseen ovat lapsen oikeuksien yleissopimuksen peruspilareita yhdessi 2 ar-
tiklassa siddetyn syrjinnin kiellon kanssa. Nama nelja artiklaa muodostavat sen poh-
jan, jolle kaikki muut sopimuksen takaamat oikeudet perustuvat. Lapsen oikeuksien
komitea on nimennyt ne yleisperiaatteiksi, joiden kautta muita lapsen oikeuksien
sopimuksen velvoitteita on tulkittava.*” Erityisen tirkedd on lapsen oikeuksien ko-
mitean mukaan varmistaa, ettd sopijavaltioiden kansallinen lainsdidinto heijastaa

416 Lapsen oikeuksien komitea on antanut yksilovalituksiin vasta muutaman ratkaisun (mm. Tans-
kaa ja Belgiaa vastaan). Komiteaan on tehty muutama valitus Suomen valtiota vastaan. Valitukset ovat
koskeneet huolto- ja tapaamisoikeusriitaa, poikalapsen ei-lidketicteellista ympirileikkausta ilman toisen
huoltajan suostumusta seki tilannetta, jossa venildinen sateenkaariperhe haki Suomesta turvapaikkaa
lapsen hyvinvoinnin vaarannuttua kotimaassaan ja perhe kiinnytettiin takaisin Venijille. Mediatietojen
mukaan vuonna 2019 on tehty valitus komitealle liittyen suomalaisten lasten tilanteeseen Al Holin pa-
kolaisleirilld Syyriassa (Niemen tiedonanto 28.6.2019). Komitea ei ole ratkaissut vieli Suomea koskevia
valituksia (lokakuu 2019). Ks. myds Spronkin (2014) artikkeli valitusmenettelysti lapsen oikeudesta ter-
veyteen nikdkulmasta. Ks. lisiksi Groverin (2015) nikdkulmia siicd, miten kolmas valinnainen péytikirja
(OP3-CRC) turvaa lasten oikeuksien toteutumista.

417 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 5 (2003), CRC/C/GC/5, kohta 12.
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yleissopimuksessa miiriteltyji yleisperiaatteita.'®

Kyseisid sopimuskohtia tarkaste-
len tarkemmin jaksossa 4.2, jossa nostan esille lapsipotilaan kannalta keskeisii yleis-
sopimuksen velvoitteita ladkintieettisten sekd ladkintdoikeuden ja lapsioikeuden
periaatteiden nikokulmasta.

Lapsen oikeuksien sopimuksen oikeuksia on luokiteltu useilla eri tavoilla, joista
tunnetuin on jaottelu hyvinvointia (provision), suojelua (protection) ja osallistu-
mista (participation) koskeviin oikeuksiin.”” Hyvinvointiin kuuluvat esimerkiksi
oikeus sosiaaliturvaan, terveydenhuoltoon ja koulutukseen. Suojeluun sisiltyy lap-
sen suojeleminen vikivallalta, kaltoinkohtelulta, hyviksikaytoltd ja laiminly6nnilta
sekid muulta lasta vahingoittavalta toiminnalta. Kolmas "p” (participation) pitii
sisalladn lapsen kunnioituksen ja lapsen kehittyvien kykyjen mukaan vahvistuvan
osallistumis- ja itsemaardimisoikeuden. Joskus luokitteluun on lisitty my6s neljis
”p” eli "prevention of harm”, jolla on viitattu kaikenlaisen vahingon ja harmin vilt-
timiseen.””” Mainitut periaattect kuvaavat lapsen oikeuksien keskeisid tavoitteita:
lasten osallistumisen oikeuden mahdollistumista, syrjinnin kieltoa, vahinkojen
valttdmistd ja vilttiméttomien tarpeiden turvaamista.

Useat tutkijat ovat tuoneet esille, ettd lapsen oikeuksien yleissopimus ja erityisesti
lapsen osallistumisen oikeuden periaate on siirtinyt kasitysta lapsesta pelkistain
suojelunkohteena kohti lapsen oikeuksien suojelua, miki luonnollisesti pitdid sisil-
laan myés lapsen oikeuden erityiseen suojeluun (3.2 artikla), mutta korostaa lasta
toimijana ja oikeuksien haltijana.*”! Kuten Verhellen on asian osuvasti tiivistinyt:

”If the participation of children is really put into practice, the object of protection
would no longer be the child, but rather the fundamental human rights of children.
In other words, protection would lose its paternalistic character and child protection
would be transformed into protection of the rights, that is, the human rights of child-
ren. This clearly reflects the influence of the evolution of the image of the child as well

as that of the human rights project.”*

Madriaikaisraportointi
Lapsen oikeuksien yleissopimuksen ja sen valinnaisten poytikirjojen noudattamista
sopimusvaltioissa valvoo ja edistdd lapsen oikeuksien komitea. Sopijavaltiot toimit-

418 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 5 (2003), CRC/C/GC/5, kohta 22.

419 Kolmen p:n luokittelu on periisin Himmarbergilta (1990). Luokittelu on tarkoitettu helpottamaan
lapsen oikeuksien sopimuksen velvoitteiden hahmottamista: “For an easy understanding of the Conven-
tion, one could group the articles according to the ‘three P’s: provision, protection, and participation”. Ks.
asiassa my6s Verhellen 1993, s. 366 sekid Quennerstedtin (2010) kriittinen nikékulma Hammarbergin
jaotteluun.

420 Stern 2006, s. 38 ja van Bueren 1995, 5. 15.

421 Toivonen 2017, Pajulammi 2014, Hakalehto-Wainio 2011 sekd Nieminen 2004b ja 1990a.

422 Verhellen 1993, s. 365-366.
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tavat komitealle miiriaikaisraporttinsa sopimuksessa tunnustettujen oikeuksien
taytintdonpanotoimista ja nididen oikeuksien toteutumisen edistymisestd valtios-
saan (44 artikla).”® Komitea kisittelee valtion raportin seckid muiden toimijoiden
antamat raportit ja antaa niiden perusteella valtiolle piitelminsi (Concluding
Observations). Suomen valtio on toimittanut viimeisimmin raporttinsa komitealle
heinikuussa 2019%* ja Suomen raporttia kisiteltineen komitean istunnossa Gene-
vessd 2020. Viimeisimmait paitelmit Suomelle komitea on antanut vuonna 2011
valtion vuonna 2008 toimittamaan raporttiin liittyen*?.

Yksistddn midrdaikaisraportointi ja komitean antamat piitelmit ja suositukset eivit
ole riittdvin tehokas keino lapsen oikeuksien toimeenpanossa sopimusvaltioissa, jollei
sithen liity samalla riittivid 42 artiklan mukaista tiedottamista.”® Tiedottaminen pitii
sisalladn muun muassa lapsen oikeuksiin liittyvan koulutuksen jarjestimistd lasten

kanssa tyoskenteleville eri alojen ammattilaisille ja viranomaistahoille.*”

Liittyen terveydenhuollon ammattilaisten toimintaan lapsen oikeuksien komitea
suositteli viimeisimmissda Suomen valtiolle antamissa paitelmissdin, ettd Suomi te-
hostaa pyrkimyksidin vahvistaa lasten parissa tyoskentelevien ammattilaisten yleista
tietoisuutta lapsen oikeuksien yleissopimuksesta. Komitea nosti esille suosituksis-
saan, ettd ammattilaisten tietoisuutta tulisi lisitd myds lapsen oikeuksien yleissopi-
mukseen sekd muihin asiaa koskeviin kansainvilisiin asiakirjoihin perustuvasta kan-
sallisesta lainsadadinnosti. Komitean mukaan kaikkien lasten parissa tyoskentelevien
ammattiryhmien, mukaan lukien terveydenhuoltoalan ammattilaiset, asianmukaista
ja jarjestelmillistd koulutusta lapsen oikeuksista tulisi tehostaa.*®
Komitea oli myos huolissaan vammaisten lasten yhdenvertaisesta mahdollisuu-

429

desta saada hyvinlaatuisia terveydenhuoltopalveluita®’, romani- ja saamelaisvi-

hemmistoihin kuuluvien lapsien oikeudesta saada terveydenhuoltopalveluita omalla

423 Ks. asiasta tarkemmin lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 5 (2003), CRC/C/GC/5.
Oman raporttinsa komitealle antavat myos lapsiasiavaltuutettu, kansallinen ihmisoikeusinstituutio seka
kansalaisyhteiskunta. Ks. komitean ”Working methods”, jossa yksityiskohtaisesti kuvataan raportointi-
prosessia seki eri toimijoiden osallistuminen prosessiin. Perustictoa komitean toiminnasta esim. Gras
2001 ja Verhellen 1994. Komitea on uudistanut ja yksinkertaistanut resurssipaineista johtuen valvonta-
menettelydin (A/RES/68/268) ("Simplified reporting procedure”).

424 Raportin miiraaika oli heinikuussa 2017.

425 Suomi on toimittanut komitealle raporttinsa myos vuosina 1994, 1998 ja 2003. Suomen valtion
viimeisimmin raportin (2019) jittiminen komitealle viivistyi lihes kahdella vuodella. Ks. komitean Suo-
melle antamista piitelmistd Hakalehto 2017a.

426 Lanotte — Goedertier 1996, s. 82.

427 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti Nro 5 (2003), CRC/GC/2003/5, kohdat 66-70.
Hakalehto-Wainio 2011, s. 514 ja 2012, s. 182-183.

428 CRC/C/FIN/CO/4, kohta 20.

429 CRC/C/FIN/CO/4, kohdat 39 ja 40 a.
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kielelliin** seki siiti, ettei kouluissa ole riittivisti terveydenhuollon ammattilaisia
31

ja palveluja oppilaille ja opiskelijoille
Komitean yleiskommentit
Yhtend merkittivina lapsen oikeuksien komitean tehtivini on antaa yleiskomment-
teja (General Comments), joita voidaan pitid lapsen oikeuksien yleissopimuksen
velvoitteiden tulkintavilineini ja joiden avulla annetaan sopimusvaltioille ohjeita
yleissopimuksen tiytintéonpanoon.®? Yleiskommentit civit ole sopimusvaltioita
juridisesti velvoittavia samalla tavoin kuten yleissopimus itsessian, mutta yleiskom-
menteille voidaan laittaa merkittivi painoarvo, silli komitea on ylin sopimukseen
liittyva taho antamaan ohjeita siitd, miten sopimusta tulisi implementoida ja
soveltaa.”® Vaikka yleiskommentit suoranaisesti eivit velvoita sopimusvaltioita,
ne kuitenkin rinnastuvat soft law -oikeuslihteisiin komitean auktoriteettiaseman
perusteella. Yleiskommenttien asemaa sopimuksen tulkintalihteend Suomessa
kuvaa myds se, etti korkein oikeus on tuoreessa ratkaisussaan (KKO 2019:50) vii-
tannut komitean antamaan yleiskommenttiin.®** Lisiksi muun muassa hallicuksen
esityksessa (HE 88/2018 vp) lapsenhuoltolain muutokseen liittyen on tuotu esille
komitean antamia yleiskommentteja.

Lapsen oikeuksien komitea on antanut omat yleiskommentit kahdesta yleisperi-
aatteesta: lapsen edun miirittelystd (3 artikla 1 kappale)* seki lapsen oikeudesta
tulla kuulluksi (12 artikla)®. On tuotu esille, etti 6 artiklan sisilliin pitimin

430 CRC/C/FIN/CO/4, kohdat 62ja 63 b.

431 CRC/C/FIN/CO/4, kohdat 41 ja 42.

432 Tihin mennessi (lokakuu 2019) komitea on antanut yhteensi 21 yleiskommenttia ja lisiksi yh-
den yleiskommentin (CRC/C/GC/18) yhdessi YK:n naisten syrjinnin poistamista kisittelevin komi-
tean (CEDAW ) kanssa ja kaksi yleiskommenttia (CMW/C/GC/4-CRC/C/GC/23 scki CMW/C/
GC/3-CRC/C/GC/22) yhdessid YK:n siirtotyéliisten oikeuksia kisittelevin komitean kanssa.

433 Yleiskommenttien valmistelu itsessddn on laaja-alainen ja pitkikestoinen prosessi, johon usein liit-
tyy komitean Genevessi jirjestimi yleinen keskustelupiivi (General Discussion Day), jonka aineistoa
komitea hyodyntaa valmistelussa.

434 Kyse oli lapsen ja vanhemman vilisesti yhteydenpidosta, kun vanhempi miiritiin lihestymiskiel-
toon lapsensa suojaksi. KKO on todennut ratkaisun kohdassa 37 seuraavasti: “Lapsen oikeuksien sopi-
muksen tiytintddnpanon seurantaa ja valvontaa varten on asetettu lapsen oikeuksien komitea. Komitea
on yleiskommentissaan nro 12 (2009) kisitellyt sopimuksen 12 artiklassa vahvistettua lapsen oikeutta
tulla kuulluksi. Komitea on todennut muun ohella, ettid sopimusvaltioilla on ehdoton velvollisuus to-
teuttaa asianmukaisia toimenpiteitd pannakseen timin oikeuden tiysimairidisesti tdytantoon kaikkien
lasten osalta (kohta 19). Komitea on korostanut, etti 12 artiklan 2 kohdan miiriys koskee kaikenlaisia
lasta koskevia oikeudellisia toimia ja muun muassa toimia, joissa on kyse lasten joutumisesta vikivallan
uhriksi (kohta 32). Komitea on erityisesti todennut, etti lapsen nikemys on otettava huomioon hinen
ctuaan madritettiessi aina, kun lapsi padtetdin erottaa perheestdin siksi, ettd hintd on pahoinpidelty tai
laiminlyéty kotonaan (kohta 53).

435 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 14 (2013), CRC/C/GC/14.

436 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 12 (2009), CRC/C/GC/12.
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velvoitteen lapsen oikeudesta kehitykseen tulkintaa on vaikeuttanut se, ettei komi-
tea ole antanut aiheesta omaa varsinaista yleiskommenttiaan.*’

Haasteet tiytintoonpanossa

Lapsen oikeuksien sopimusta on arvosteltu sen heikon tiytintd6npanomekanismin
vuoksi, silli sopimuksen tiytinté6npano on jitetty sopimusvaltioiden hallituk-
sille.®® Selvdd on, ettd lapsen oikeuksien sopimuksen velvoitteiden toteutumisen
kannalta keskeisessd asemassa on komitean paitelmien ja suositusten tehokas toi-
meenpano sopimusvaltiossa.*”” Taytintd6npanomekanismin puutteista huolimatta
yleissopimuksella on sen juridisen sitovuuden lisiksi moraalista painoarvoa, joka
tulee sen alkuperdisestd, yksimielisesti hyviksymisesti YK:n yleiskokouksessa
ja siitd, ettd se on laajimmin ratifioitu kansainvilinen ihmisoikeusinstrumentti
maailmassa®®.

Téytintoonpanoa tulee mahdollisesti tehostamaan edelld mainittu vuonna 2014
kansainvilisesti voimaantullut sopimuksen kolmas valinnainen péytakirja valitus-
menettelystd. Poytikirja mahdollistaa yksilovalitukset seki valtiovalitukset lapsen
oikeuksien komitealle sellaisissa tapauksissa, joissa valtion katsotaan loukanneen
lapsen oikeuksien yleissopimuksen turvaamia oikeuksia. Komitean ratkaisut myos
omalta osaltaan selkeyttivit ja vahvistavat yleissopimuksen mairiysten tulkintaa.
Téytintoonpanomekanismin tehostuminen kuitenkin edellyttad, ettd komitealla
on riittdvia resursseja sille tehtyjen yksilovalitusten tutkimiseen ja ratkaisujen anta-

miseen ilman kohtuutonta viivistysti. !

4.1.3 Yleissopimuksen asema ja sen toimeenpano Suomessa

Ratifioidessaan lapsen oikeuksien sopimuksen, Suomi sitoutui sopimuksen 4
artiklan mukaisesti ryhtymiain kaikkiin tarpeellisiin lainsdiaddnnollisiin, hallin-
nollisiin ja muihin toimiin yleissopimuksessa tunnustettujen oikeuksien toteut-
tamiseksi. Sopimuksen velvoitteet on asetettu ensisijaisesti sopimusvaltioille,

josta syystd kansallinen lainsiadidnté on velvoitteiden toteuttamisessa keskeisessd
asemassa. Komitean mukaan lainsiddinnon tulisi heijastaa johdonmukaisesti

437 Peleg2017a,s.5 ja2012.

438 Liisa Nieminen (2004b, s. 594) on korostanut Euroopan ihmisoikeussopimusta merkittivini ih-
misoikeusinstrumenttina lapsen oikeuksien kannalta erityisesti sen valvontamekanismin techokkuuden
vuoksi: “Thmisoikeustuomioistuin on ajan mittaan kehittinyt myos Euroopan ihmisoikeussopimukseen
lasten oikeuksia koskevan ulottuvuuden ja myés lapsen edun kisitteen, vaikkei sopimuksessa erillisia
siinnoksii lasten oikeuksista olekaan”. K. lisiksi Pajulammi (2014, s. 170-171) seki Hakalehto-Wainio
(2012,5.182ja 2011, s. 515) lapsen oikeuksien sopimuksen tiytintdénpanon tehokkuudesta.

439 Lanotte — Goedertier 1996, s. 105-106.

440 Hakalchto-Wainio 2011, s. 515. Ks. asiassa my6s Kilkelly 2001, s. 309 sekd Verhellen 1993, s. 365.
441 Ulkoministerié on tuonut esille, etta YK:n ihmisoikeussopimusten valvontaelinten tilanne on
vaikea. Vain 13 % miiraaikaisraporteista annetaan mairdaikojen puitteissa ja yksilovalitusten maari on
noussut noin 80 % parin viime vuoden aikana (Oinonen 2017).
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yleissopimuksen periaatteita ja sopimuskohtia.*? Valtioiden tehtivini on myos
vastata siitd, ettd kaikki julkista valtaa kiyttavit toimielimet ovat tietoisia sopi-
muksesta ja luovat toiminnalleen sellaiset olosuhteet, joissa sopimusta on mah-
dollista noudattaa.

Kun lapsen oikeuksien sopimusta Suomessa aikanaan saatettiin voimaan, ei
tehty riittavisti selkoa sopimuksen mairdysten ja kansallisen lainsdddinnon vas-
taavuudesta.*” Hallituksen esityksessi (HE 296/1990 vp) todettiin, etti Suomen
lainsdidinnon taso vastaa hyvin yleissopimuksen velvoitteita.** Osaltaan timi
voi johtua siité, ettd ihmisoikeusjuridiikka saatetaan (edelleen) mieltad pakolais- ja
vihemmistokysymysten ja diritilanteiden juridiikaksi eikd kaikkia oikeudenaloja
velvoittavaksi sdantelyksi seka tirkeaksi eri alojen yleisten oppien muutostekijaksi
oikeusjirjestelmissimme.* Lapsen oikeuksien yleissopimuksen ratifiointiprosessin
yhteydessi sosiaalivaliokunta kiinnitti huomiota lausunnossaan (SoVL 12/1990 vp)
sithen, ettd lapsen oikeuksia koskevan yleissopimuksen ratifiointia koskevissa pe-
rusteluissa ei lainkaan vertailla sopimuksen mairayksii Suomessa voimassa olevaan
lainsaddantoon. Valiokunta myos esitti, ettd "oikeuksien toteuttamista muun muassa
sosiaali-, terveydenhuolto- ja koulutoimessa on laajennettava sopimuksen hengessi,
vaikka muodolliset edellytykset lasten oikeuksien sopimuksen ratifioinnille onkin
luotu.”*¢ Valiokunta myos korosti sopimuksen oikeudellista sitovuutta. Scheinin
mukaan ilmaisu tarkoitti sitd, ettd sopimuksen velvoitteet toimivat tulevaisuudessa
my9s lainsiddintdohjelmana.*

Vaikka lainsditdjin tahtona ilmaistiin velvollisuus ottaa yleissopimus huomioon
lapsia koskevan lainsdidannon valmistelussa ja toimeenpanossa, niin silti lapsen oi-
keuksien sopimus ei valmisteluasiakirjoissa ole vaikuttanut aivan toivotulla tavalla.
Viime aikoina sopimus on usein mainittu lapsivaikutusten arvioinnin yhteydessi,

442 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 5 (2003), CRC/GC/2003/5, kohdat 1, 22.

443 Scheinin 1991a,s. 172-173. Scheinin toteaa, etti “hallitcuksen esityksen (HE 296/1990 vp) perus-
telut ovat suurimmaksi osaksi sopimusmairiysten referointia”.

444 Hallituksen esitys eduskunnalle lapsen oikeuksia koskevan yleissopimuksen eriiden miirdysten
hyviksymisesti (HE 296/1990 vp). Hallituksen esityksessi (HE 296/1990 vp) myés esitettiin yleisso-
pimukseen vastaavaa varaumaa, kuin KP-sopimuksessa varauman, liittyen nuorten rikoksentekijéiden
siannonmukaiseen erillddn pitimiseen aikuisista. Suomi ei katsonut tarkoituksenmukaiscksi omaksua
chdotonta kieltoa, joka ei salli joustavia jirjestelyja asiassa. Ulkoasiainvaliokunta mietinndssain esitti so-
pimuksen voimaansaattamista ilman varaumia.

Vertailun vuoksi voidaan tarkastella Ruotsin hallituksen esitysti lapsen oikeuksien yleissopimuksen
saattamiseksi voimaan laintasoisesti, jossa kansallista lainsdddintéd on arvioitu tarkasti suhteessa lapsen
oikeuksien sopimuksen toimeenpanoon Ruotsissa (ks. asiassa Regeringens proposition 2017/18:186 seki
SOU 2016:19).

445 Saarenpii 2011, s. 240.

446 SoVL 12/1990 vp.

447 Scheinin 1991a,s.173.
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mutta varsinaista laadukasta arviointia siitd, mitd lainsdddidnto varsinaisesti lapsen
oikeuksien sopimuksen kannalta merkitsee, ei juurikaan ole tehty.*®

Eduskunnan oikeusasiamies, joka on keskeinen toimija lapsen oikeuksien valvo-
jana ja vahvistajana, on jo pitkdin lapsiasioita koskevissa ratkaisuissaan tarkastellut

tapauksia mys lapsen oikeuksien sopimuksen nikokulmasta®’

. Lapsen oikeudet
ovat olleet omana asiaryhmindin toisen apulaisoikeusasiamichen ratkaistavana
vuodesta 1998 alkaen.”® Eduskunnan oikeusasiamies on antanut vuonna 2018
ratkaisuja, joilla lapsen edun periaatetta viranomaistoiminnassa ja sithen liittyvassa

paitoksenteossa on selkeytetty.®!

Apulaisoikeusasiamichen (AOA) ratkaisu (EOAK/5948/2016) koski maahanmuutto-
viraston kiytintdi olla tekemirttd omaa paitosti lapselle, joka on syntynyt perheen saa-
man kaannytyspaitoksen jilkeen. AOA:n mukaan lapsen kadnnyttiminen edellyttaa
lapselle tehtyd omaa kaannyttamispaitostd. Kadnnyttimispaatos taasen edellyttda aina
lapsen edun arviointia ja arvioinnin tulee olla laaja-alaista ja perustua lapsen tilanteen

yksilolliseen harkintaan.

Toisessa ratkaisussaan (EOAK/6946/2017) AOA katsoi, etti viranomaiset olivat lydneet
laimin lapsen edun arvioinnin turvapaikkaa hakeneen perheen asiassa. Kyse oli tilanteesta,
jossa vastaanottopalvelut olivat lakanneet, eikd hakija suostunut kielteisen paatoksen jil-
keen poistumaan maasta vapaachtoisesti. Ratkaisu koski sekd vastaanottokeskuksen ettd
kunnan sosiaalihuollon toimintaa. Lapsiperheen vastaanottopalveluiden lakkauttamisen
ja sosiaalipalveluiden myontimisen yhteydessd perheen lasten etua ei oltu arvioitu eikd
heidan nikemyksidin selvitetty. Tapauksessa viranomaiset olivat kylld pohtineet perheen
tilannetta kokonaisuutena, mutta lasten etua tilanteessa ei oltu erikseen arvioitu ja sel-
vitetty. Apulaisoikeusasiamies toteaa, ettd viranomaisilla olisi ollut velvollisuus arvioida
perheen kaikkien lasten etu yksilollisesti ja laaja-alaisesti. Ratkaisussa korostuu, etti lapsi

ei ole vain perheensi jasen vaan yksilo ja toimija, jolla on oikeuksia my6s perheen sisilla.

448 Pajulammi 2014, s. 165. Ks. myds Kemildinen — Keindnen 2015. Lapsiasiavaltuutetun kertomuk-
sessa eduskunnalle 2018 (K 5/2018 vp) on arvioitu lapsen oikeuksien sopimuksen tiytintéénpanoa kan-
sallisessa lainsiidinnossi.

449 Hakalehto-Wainio 2011, s. 518. Ks. my6s EOA:n asemasta lapsen oikeuksien valvonnan osalta Pau-
nio 2001 ja Sakslin 2018.

450 Suomen perustuslaissa ei ole siannoksid oikeusasiamichen tehtavisti lasten oikeuksien valvonnassa.
Asiasta ei ole siannoksia muussakaan lainsiddannossi eikd myoskdin eduskunnan oikeusasiamichelle hy-
viksymissi johtosdinnéssi. Hallituksen esityksessi Suomen Hallitusmuodon ja muiden perustuslakien
muuttamisesta kahden apulaisoikeusasiamichen jirjestelmiin siirtymiseksi (HE 129/1997 vp) todettiin,
ettd oikeusasiamiesinstituutiota kehitettdessi tulisi kiinnittdd erityistd huomiota lapsen oikeuksien to-
teuttamisen valvontaan ja chdotettiin, ettd lapsen oikeuksia koskevat asiat midriteaisiin oikeusasiamiehen
kanslian ty6jarjestyksessd uutena asiaryhmini jommankumman apulaisoikeusasiamichen tehtaviksi. Pe-
rustuslakivaliokunta puolsi titi mietinndssiin (PeVM 5/1997 vp).

451 Ks. esim. EOA 25.5.2018, dnro 5948/2016 scki EOA 25.5.2018, dnro 6946/2017.
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My6s lasten terveydenhuoltoon liittyvissi ratkaisuissaan eduskunnan oikeusasia-
mies on linjannut kansallisen lainsidddnnon tulkintaa ja viranomaistoiminnan pe-
riaatteita lapsen oikeuksien yleissopimuksen velvoitteiden nikékulmasta.** EOA:n
ratkaisut ovat liittyneet esimerkiksi vaikeavammaisen lapsen asumisen jirjestimisen
laiminlyéntiin (dnro 635/4/13, asumisolot olivat vaikeuttaneet muun muassa lapsen
tarvitsemaa alaraajojen virheasennon korjausleikkausta), sikainfluenssarokotukseen
ja huoltajien lupaan (dnro 4640/4/09), HPV-rokotuskampanjan toimeenpanoon
(dnro 5294/2/13), lapsen kotisairaanhoidon jirjestimisecen (dnro 129/4/13)
seki alaikdisen sijoittamiseen aikuispsykiatrian osastolle (dnro 1778/4/09 ja dnro
1205/4/04).

Lapsen oikeuksien komitean mukaan sopimusvaltion on varmistettava, ettd lapsia
koskevissa oikeudellisissa paatoksissi lapsen etu otetaan ensisijaisesti huomioon. Li-
siksi on myos osoitettava, kuinka lapsen etua on tarkasteltu ja arvioitu ja mika pai-
noarvo sille on annettu paitoksessi.”>> Hakalehto on tutkinut, milli kriteereilld kor-
kein oikeus on arvioinut lapsen edun toteutumista aineistonaan vuosina 2000-2015
julkaistut KKO:n perheoikeudelliset ennakkopiitokset.** Hakalehdon mukaan
kaikissa tutkimuksessa tarkastelluissa korkeimman oikeuden ratkaisuissa tuotiin
esiin, ettd ratkaisun on oltava lapsen edun mukainen ja my6s selvitettiin tekijoita,
joita KKO piti kussakin tapauksessa tirkedna lapsen edun kannalta.*> Korkein oi-
keus ei tutkimuksen mukaan kuitenkaan laajemmin kiyttinyt argumentoinnissa hy-
vikseen lapsen oikeuksien yleissopimusta ja lapsen oikeuksien komitean tuottamaa
sopimuksen tulkintamateriaalia, joiden huomioon ottaminen olisi voinut vahvistaa
perusteluita perheoikeudellisessa paitoksenteossa.”®® Asiaan varmastikin vaikuttaa
se, ettd 1980-luvulla uudistettu, aikanaan hyvin moderni perheoikeudellinen lain-
siadintd, on kyennyt suhteellisen hyvin vastaamaan myos lisddntyneisiin perus- ja
ihmisoikeusvaateisiin.®” Nihtiviksi jid, tulecko KKO jatkossa nostamaan lapsen
oikeuksien sopimusta enemmin esille paitoksissiin. Varsin tuore paitos (KKO
2019:50), josta tutkimuksessani aiemmin mainitsin, antaa sithen viitteita. Kyseisessa

452 Esim. EOA 11.6.2015, dnro 5294/2/13.; EOA 23.9.2014, dnro 635/4/13.; EOA 17.6.2011, dnro
4640/4/09.; EOA 10.12.2014, dnro 129/4/13.; EOA 9.9.2010, dnro 1778/4/09.; EOA 14.11.2005,
dnro 1205/4/04.

453 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 14 (2013), CRC/C/GC/14, kohta 14.

454 Hakalehto 2016b.

455 Hakalehto 2016b, s. 444.

456 Hakalehto 2016b, s. 443—444. Ks. asiasta myds Niemisen (2004b, 2009a) artikkelit, joissa hin on
tuonut esille LOS:n asemaa tuomioistuinten kiytinndssi. Nieminen (2009a, s. 243) on todennut, etti
”(m)yds korkein hallinto-oikeus on vedonnut eriissi piitoksissiin lapsen etuun viittaamarta kuitenkaan
siind yhteydessi suoraan lapsen oikeuksien sopimukseen (esim. 2007:47, jossa ei viitata nimenomaisesti
lapsen oikeuksien sopimukseen, vaikka lapsen etuun vedotaankin). Samoin on tehnyt korkein oikeus.
Kumpikin on korostanut sité, ettd huomiota on kiinnitettava kussakin yksittaistapauksessa kokonaistilan-
teeseen ja vasta sen perusteella tehtivi lasta koskeva paatos.”

457 Hakalehto 2016b, s. 443-444.
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paatoksessi korkein oikeus on argumentoinut my6s lapsen oikeuksien yleissopimuk-
sella ja viitannut komitean antaman yleiskommentin useisiin eri kohtiin.

Sormunen puolestaan tutki vuonna 2001-2014 julkaistuja KHO:n vuosikirja-
paatoksid samasta nikokulmasta ja totesi, ettd lapsen etu oli mainittu suhteellisen
usein KHO:n lapsia koskevissa padtoksissi. Suoria viittauksia lapsen edun vel-
voitteeseen oli 42 %:ssa padtoksistd ja yleisemmilla tasolla asia oli tuotu esille 72
%:ssa padtoksisti. Se, milld laajuudella ja miten syvillisesti lapsen etua oli KHO:n
paatoksissa kasitelty, vaihteli merkittaviasti. Se, ettd padtoksessa oli maininta lapsen
edusta, ei tarkoittanut valttamattd sitd, ettd lapsen etu ratkaisuperusteena olisi otettu
perusteellisesti huomioon.*® Sormunen ei tarkastellut tutkimuksessaan, miten lap-
sen etua koskevien mainintojen miird on vuosien (2001-2014) my6td muuttunut.
Voidaan kuitenkin arvioida, ettd mainintojen maira KHO:n pditoksissd on lisiin-
tynyt ajan saatossa, johtuen esimerkiksi lapsen oikeuksien sopimuksen tunnettuu-
den lisiantymisestd viime vuosina sekd lapsen edun periaatteen vahvistumisesta niin
lainvalmistelussa kuin lapsia koskevissa siidoksissikin.*?

Lapsiasiavaltuutettu antoi vuonna 2018 ensimmaiisen kertomuksensa eduskun-
nalle*®. Kertomukseen sisiltyi katsaus siitd, miten lapsen oikeuksien sopimus on
timin paivin Suomessa huomioitu lainsaadinnon tasolla. Kertomuksessa todettiin,
ettd tuomioistuimissa padtokset perustellaan paasiintoisesti kansallisen lain sadn-
noksilla ja lapsen oikeuksien sopimus mainitaan vain harvoin, kun taas eduskunnan
oikeusasiamies viittaa sopimukseen lihes aina lapsia koskevissa ratkaisuissaan. Lap-
siasiavaltuutetun kertomuksessa korostettiin, ettd yleissopimuksen vahvistumisen
ja soveltamiskdytinnon yhteniisyyden edistamiseksi tulisi kansallista lainsaadidntod
kehittdd edelleen vastaamaan sopimuksen velvoitteita.*! Yhteni keskeisend tekiji-
ni, joka vaikuttaa lapsen oikeuksien yleissopimuksen velvoitteiden toteutumiseen

458 Sormunen 2016, s. 179: “The study shows that the Supreme Administrative Court has understood
the scope of applying the concept of the best interests of the child in a narrower way than it should accord-
ing to Article 3(1) of the crc. Best interests have been referred to relatively often in the decisions of the
Supreme Administrative Court. Direct references to the best interests have been made in 41.7 per cent of
the cases, and best interests have somehow been brought up in 72.2 per cent of the cases included in the
study. On the other hand, the Court has not considered the best interests in any way in 27.8 per cent of
its judgments concerning children.”. Lapsen edun esille nostaminen KHO:n pdidtoksissd varmastikin osal-
taan johtuu siitd, ettd lapsen etu on sisillytetty sekid ulkomaalaislakiin (mm. 6 §) etti lastensuojelulakiin
(49).

459 Esim. vuonna 2008 voimaan tullut lastensuojelulaki (417/2007) seki toukokuussa 2004 voimaan
tullut ulkomaalaislaki (301/2004).

460 Lapsiasiavaltuutetun kertomus eduskunnalle 2018, (K 5/2018 vp). Lakiin lapsiasiavaltuutetusta
(1221/2004) siddettiin lapsiasiavaltuutetun kertomuksen antaminen eduskunnalle kerran neljissi vuo-
dessa eduskunnan tydelimi- ja tasa-arvovaliokunnan mietinnén (TyVM 11/2014 vp - HE 19/2014 vp
HE 111/2014 vp) perusteella.

461 K5/2018 vp,s. 129.
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kansallisessa lainsiidinndssi, on tuotu esille edelli mainitut siidoksiin asetetut
462

biologiset ikarajat.
Laki lapsiasiavaltuutetusta tuli voimaan vuonna 2005 ja sen 2 §:n mukaisesti lapsi-
asiavaltuutetun tehtivini on edistid lapsen edun ja oikeuksien toteutumista yleiselld
yhteiskunnallisella tasolla yhdessi muiden alan toimijoiden kanssa scki arvioida ja
kehittdd yhteiskunnallista paatoksentekoa ja lainsiddantod lasta koskevissa asioissa.
Lisaksi lapsiasiavaltuutettu pitad yhteyksid lapsiin ja vilittdd heiltd saamaansa tietoa
paitoksentekoon. Toisaalta valtuutettu myos vilittda tietoa lapsille ja nuorille, heidin

kanssaan tyoskenteleville, viranomaisille ja muulle viestélle.

Suomessa on paidytty siihen, ettd yleinen lapsipoliittinen vaikuttamistyd on erillistd
lasten yksilotason oikeusturvaan ja valvontaan liittyvista tehtavista, mutta ne tdydenta-
vit toisiaan. Lapsiasiavaltuutetulla ei ole toimivaltaa kisitelld yksittiisid kanteluasioi-
ta eiki tehd tarkastuksia kuten eduskunnan oikeusasiamichelld.** EOA:n yhteistyosti
erityisvaltuutettujen kanssa onkin todettu, etti valtuutetut tukevat asiantuntijaorgani-

saatioina oikeusasiamiehen laillisuusvalvontaa.*®

Seuraavassa jaksossa tarkastelen, miksi lddkinti- ja lapsioikeuden periaatteilla
tulisi olla keskeinen merkitys seki terveydenhuollon toiminnassa etta siihen liitty-
vassi lainsidddnnossi. Pohdin myos ladkintieettisia periaatteita ladkintioikeuden
ja lapsioikeuden kontekstissa. Eettiset periaatteet ovat vakiintuneet merkittaviksi
osaksi terveydenhuollon ammattilaisten toimintaa.* Niveltyessdin oikeudellisiin
periaatteisiin ne myos ohjaavat ammattilaisia kdytinnonty6ssi kohti oikeudellista

pohdintaa.

462 CRC/C/FIN/CO/4.Ks. asiassa Toivonen 2017, Pajulammi 2014 ja de Godzinsky 2014. Kyseisissi
tutkimuksissa on tuotu esille, miten lapsia koskevat ikirajat lainsiidinndssi voivat kiintyé osallisuuden
esteiksi. Esim. Toivonen (2017, s. 144—147) pohtii lastensuojelulain 12 vuoden ikirajan vaikutusta lapsen
osallisuusoikeuksiin.

463 HE 163/2004 vp, s. 8. Ks. lisid asiassa Nieminen 2008 ja 2004b.

464  Oikeusasiamies on valvonnan valvojan asemassa suhteessa erityisvaltuutettuihin. Valvonta tapahtuu
ensisijaisesti kantelujen kautta. EOA:n vuoden 2017 kertomuksen (2018, s. 27) mukaan valtuutettujen
toimintaa koskevia kanteluja saapuu oikeusasiamichelle hyvin vihin. Lapsiasiavaltuutetun osalta EOA
on antanut 13.6.2019 ratkaisunsa kanteluun liittyen lapsiasiavaltuutetun menettelyyn selvitys- ja asiakir-
japyynnossi (EOAK/1867/2018).

465 Eduskunnan oikeusasiamichen kertomus vuodelta 2017 (k 16/2018 vp), s. 27.

466 Kaikilla terveydenhuollon ammattilaisilla on omat ammattieettiset periaatteensa (liikirin, sairaan-
hoitajan, kuntoutusalan ammattilaisen jne.). Ne perustuvat pohjimmiltaan lidkintieettisiin periaatteisiin.
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4.2 LAPSI- JA LAAKINTAOIKEUDELLISET PERIAATTEET

4.2.1 Oikeusperiaatteiden vaikutusten Idhtékohtia

Oikeudelliset ratkaisuperusteet ovat muodollisen syntytapansa perusteella vel-
voittavuudeltaan ennakolta mairitettivissi olevia sdidntoji, joille lainsdddinto
yleensd muodostaa normiauktoriteetin. Ne voivat olla myos dynaamisesti maaray-
tyvid kuten oikeusperiaatteet. Niiden kahden edelld mainitun ratkaisuperusteen
erona on, ettd siannot ohjaavat kiyttdytymistd yksiselitteisemmin ja ehdotto-
mammin, kun taas periaatteet toimivat ratkaisua ohjaavina yleisemmin ja viljem-
min.*’ Periaatteiden institutionaalinen tuki ja perusta niiden hyviksyttivyydelle
kiinnittyy erilaisiin oikeuslihteisiin, tuomioistuinten ennakkoratkaisuihin, lakien
esitdihin, tapaoikeuteen ja oikeuskirjallisuuteen.*® Niiden painoarvo ratkaisupe-
rusteena on sitd suurempi, mitd vahvemmin ne ovat vakiintuneet ja oikeudellisesti

merkityksellisii osana lainsiidinnélli ohjattuja kiytintsja.*

Oikeusperiaat-
teilla on keskeinen merkitys kaikilla oikeudenaloilla. Tolonen on tuonut esille:
”(Y)htailtd jokaisella oikeudenalalla on sille ominaiset periaatteensa, toisaalta
jokainen oikeudenala perustuu tietyille periaatteille, jotka luovat tirkeilli tavalla
koko oikeudenalan identiteetin”¥’® Sekd lapsioikeuden ettid lidkintioikeuden
periaatteilla on vahva perusta ihmisoikeussopimuksissa, kuten jiljempina tulen
tuomaan esille.

Sdidnnat ja periaatteet eroavat toisistaan myos sovellettavuudeltaan. Ensin mai-
nitut ovat soveltamisalallaan ehdottomia. Oikeusperiaatteita taasen ei sovelleta
ratkaisuun joko-tai-tyyppisesti vaan seki—etti-tyyppisesti tai enemmin-—tai-vi-
hemmin-tyyppisesti eli siini mairin, kuin se on mahdollista ratkaistavana olevan
kysymyksen tosiasiallisten ja oikeudellisten rajojen puitteissa. Oikeusperiaate
voidaan ymmartai “pitdd olla” normiksi, jolloin se liittyy tavoiteltavien asiantilojen
ilmaisemiseen. Oikeusperiaatteilla ei ole saanndille tyypillistd tunnusmerkistod ja
niiltd puuttuu myos oikeusseuraamuselementti.*”!

Oikeusperiaatteilla on selkedsti argumentatiivinen tehtivi ratkaisuharkinnan

ohjaajina, silld niitd voidaan kiyttdd perusteina kyseisen oikeudenalan ongelmia

467 Hannu Tolonen 2003, s. 43.

468 Hannu Tolonen 2003, s. 45.

469 Siltala 2003, s. 204.

470 Hannu Tolonen 2003, s. 39-40. Tolonen (2003, s. 39) tuo esille, etti oikeudenalakohtaisten peri-
aatteiden lisiksi on olemassa my6s koko oikeusjirjestelmai koskevia periaatteita, joista yksi on yhdenver-

taisuuden periaate. Normina se voi tulla sovellettavaksi kaikilla oikeudenaloilla.
471 Huovila 2003, s. 31, alaviite 19.
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* Oikeusperiaatteiden vaikutus harkinnassa voidaan mairitella

ratkaistaessa.”’
tilanne- ja tapauskohtaisesti ja niiden painoarvo vaihtelee ratkaisuperusteena.””
Yksittdisen tapauksen ratkaisuharkinnassa voi vaikuttaa useampi periaate, jolloin
niiden keskindiselld punninnalla voidaan arvioida tapauksessa ristiriitaisten ja kil-
pailevien tavoitteiden merkitystd ratkaisuperusteena. Periaatteet voivat olla myds
keskenidin eriarvoisia, jolloin asia ratkeaa lihtokohtaisesti painavamman perusteen
mukaisesti.”’*

Oikeusperiaatteet ovat merkittavid erityisesti sellaisissa kdytannoissa, joiden toi-
minnan arvojen ja tavoitteiden edellytetdin heijastavan yhteiskunnan hyviksyttyja
moraalikisityksid. Oikeusperiaatteet eivit kuitenkaan suoranaisesti ole moraalia,
vaan vaikka niilld on moraalinen luonne, ne eroavat toisistaan siini, ettd oikeusperi-
aatteiden on kiinnityttiva oikeudelliseen systeemiin; niilld tulee olla institutionaali-
nen tuki. [lman titi tukea ne ovat ainoastaan moraalisia periaatteita.””> Tolonen pitii
oikeusperiaatteita erityisind oikeusldhteind, silli periaatteet vahvistavat oikeuden
legitimiteettid yllapitimilld oikeuden yhteyttd moraaliin. Oikeusperiaatteet ovat
merkittdvid myos tilanteessa, jossa lainsditijd on joustavan normin puitteissa siirtinyt
harkintavaltaa lain soveltajalle.”¢ Tilloin konkreettisessa tapauksessa lainsoveltaja
ei suoraan “sovella” oikeutta, vaan paremminkin sovittaa kisilld olevan tapauksen
erityiset piirteet tulkinnallisesti viljain periaatteen tunnusmerkist66n.”” Sosiaalioi-
keuden professori Kalliomaa-Puha on tuonut esille, ettd sosiaalialan ammattilaisten
koulutuksessa oikeusperiaatteilla on suuri merkitys heti opintojen alusta lihtien.
Sosiaalioikeuden periaatteet auttavat ammattilaisia hahmottamaan oikeudenalaa
kokonaisuutena ja ymmirtimain, mille perustalle ja lihtokohdille sosiaalihuollon

lainsdddinto rakentuu ja mitki seikat ohjaavat normin tulkintatilanteissa.*”®

472 Mielityinen (2006, s. 62-63) tuo esille, etti oikeusperiaatteiden argumentatiivisesta tehtivisti
ratkaisuharkinnan ohjaajina ollaan oikeusteoreetikkojen piirissi varsin yksimielisid, joskin painotuseroja
on yksityiskohdissa. Tuori (2007, s. 150) kiyttii kisitettd tulkintaperiaate, jolla hin tarkoittaa oikeuspe-
riaatteiden tehtivii kirjallisten oikeuslihteiden, kuten lainsdddinnon, tulkinnassa huomioon otettavina
argumentteina. Tuori (2007, s. 150) tyypittelee oikeusperiaatteita mys lainsiidinnollisten ratkaisujen
normatiivisiksi lihtokohdiksi (lainsdidinnén taustaperiaatteet), oikeudellisessa ratkaisutoiminnassa
sovellettaviksi normeiksi (ratkaisuperiaatteet), oikeusnormeja perusteleviksi oikeuslihteiksi (oikeuslih-
deperiaatteet) seki oikeudenalojen ja koko oikeusjirjestyksen normatiivisen sisillon tiivistymiksi (oikeus-
lihdeperiaatteet).

473 Siltala 2010, 5. 83. Ks. Tuori 2007, s. 152 ja Hurri 2004, s. 113. Myos Hannu Tolonen 2003, s. 46.
474 Virolainen — Martikainen 2010, s. 382.

475 Hannu Tolonen 2003, s. 42-43, 135.

476 Hannu Tolonen 2003, s. 135. Tolonen tarkoittaa esimerkissiin tuomareita, mutta nikokulmaa voi
tissd tapauksessa laajentaa myds esim. terveydenhuollon ammattilaisiin lakia soveltavina toimijoina.

477 Hannu Tolonen 2003, s. 135.

478 Kalliomaa-Puha, suullinen tiedonanto 30.7.2019. Pidin Kalliomaa-Puhan nikemysti merkittivina
huomiona, silld yleiskuva oikeudenalasta ja sen “identiteetistd” auttaa mydhemmin hahmottamaan yksit-
tdisten oikeussidntdjen merkitystd ja luomaan kokonaiskuvaa sosiaalihuollon keskeisesta sadntelysta. Na-
kemykseni mukaan kyseisti pedagogista lihestymistapaa tulisi vakavasti pohtia my&s terveydenhuollon
ammattilaisten koulutuksessa.
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Ennen kuin tutkimuksessani varsinaisesti siirryn lapsi- ja ladkintdoikeuden peri-
aatteisiin, tarkastelen jaksossa 4.2.2 niihin kiinnittyvii ladkintdeettisid periaatteita.
Eettiset periaatteet vaikuttavat oikeudellisten periaatteiden taustalla, antavat niille
tulkintasisiltod ja ovat niihin sidoksissa muun muassa ammattilaisten eettisten
normien kautta. Jaksossa 4.2.3.2 sovitan kahden edelld mainitun oikeudenalan pe-
riaatteita yhteen peilaten niitd samalla eettisiin periaatteisiin. Tarkoituksenani on
selkeyttdd niiden vilisid yhteyksid seki rakentaa tille kokonaisuudelle tarkempaa ja
yksityiskohtaisempaa sisilt6d terveydenhuollon toiminnan tueksi.

4.2.2 Lddkintdeettiset periaatteet osana Ilddkintd- ja
lapsioikeuden periaatteita

4.2.2.1 Laakintaeettiset periaatteet ladkintaoikeuden taustalla

Potilas—laikiri-oikeussuhteen oikeudenalamiirittely on koettu haastavaksi, silld se
ei asetu perinteiseen yksityisoikeus—julkisoikeus-jaotteluun, vaan hakee muotoaan
niiden viliselti alueelta ja niiden yhdistelysti.”” Viime aikoina potilaan ja liikirin
valistd suhdetta kisittelevid oikeudellisia kysymyksid on tarkasteltu paljon laikin-
tioikeuden alalla.®®® Nieminen on todennut, ettd ldikintioikeuden alaan kuuluvat
terveydenhuoltohenkil6stod, ladketiedettd ja terveydenhuoltoa kisittelevit oikeu-
delliset kysymykset siltd osin kuin ne koskevat potilaan ja terveydenhuollon ammat-

tihenkilon vilistd suhdetta.®®!

Esimerkiksi Modeen ja Liljestrom ovat lihestyneet potilas-liakari-oikeussuhdetta
padasiassa hallinto-oikeuden nikokulmasta, kun taas Saarenpii ja Oesch yksityisoi-
keuden nikékulmasta.*®? Tuorin tarkastelunikékulma on ollut sosiaalioikeudellinen.?
Valtiosaanto- ja hallinto-oikeuden nikokulmasta aihetta on pohtinut Ilveskivi. Paaso,
Pahlman, Burrell ja osin Lehtonen ovat taasen lihtencet tarkastelemaan kyseistd
oikeussuhdetta ladkintioikeuden nakokulmasta, joka pyrkii yhdistimaan useita eri

oikeudenaloja.**

Laikintioikeuden alaa lihelld ovat sosiaalioikeus ja terveysoikeus,*
joilla on kiinted yhteys toisiinsa.**® Lahden mukaan terveysoikeus pitii sisilliin laajasti

terveydenhuoltoon ja erityisesti terveydenhuoltojirjestelmiin liittyvit oikeudelliset

479 Ks. tarkemmin Lotjonen 2004b, s. 16.

480 Esim. Pahlman 2006.

481 Nieminen 2013b, s. 447.

482 Lotjonen 2004b, s. 16. Ks. myos Pahlman 2006, s. 2-3.

483 Tuori — Kotkas 2016, s. 1-8. Tuori ja Kotkas (2016, s. 30-31) tuovat esille, etti sosiaalihuollon ja
terveydenhuollon vilinen raja i ole oikeudellisessa suhteessa chdoton. Tami nihdikseni luo yhtenevii-
syyttd myos kyseisten alojen oikeusperiaatteiden vilille.

484 Lotjonen 2004b, s. 16. Ks. my6s Pahlman 2006, s. 2-3.

485 Nuotio 2002, s. 3-4

486 Lahti 1997, s. 753. Lahti (1997, s. 753-754) tuo esille, etti Kaarlo Tuori lukee sosiaalioikeuden
alaan kuuluviksi oikeudelliset normistot, jotka siintelevit sosiaaliturvaa ja terveydenhuoltoa.
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kysymykset.*” Nieminen tuo esille, etti terveysoikeuteen kuuluvat olennaisesti tervey-
denhuollon hallintoon liittyvit asiat sekd terveydenhuollon ammattihenkildiden asema
ja oikeudet. Lehtonen, Lohiniva-Kerkeld ja Pahlman ovat miiritelleet terveysoikeuden
kokonaisuudeksi, joka tarkastelee kaikkien edelli mainittujen osa-alueiden lisiksi po-
tilaan asemaa ja oikeuksia.**® Bio-oikeus taasen viittaa enemminkin liiketicteelliseen
tutkimukseen ja geeniteknologiaan liittyviin oikeudellisiin kysymyksiin.*” Lehtosen
mukaan bio-oikeuteen kuuluvat ihmisen geenien, solujen ja kudosten tutkimusta ja

kiyttdd koskevat siinnokset sekd muu geeni- ja bioteknologiaa koskeva oikeussaitely. "

Erityisesti itsemdariamisoikeuteen liittyvien kysymysten tarkastelu ladkinta-
oikeuden nikokulmasta on perusteltua siita syystd, ettd oikeudenalalla on kiinted
vuorovaikutus liikintietiikkaan.”! Liikintieettiset periaatteet antavat olennaisen
sisallon oikeudellisesti sadnneltyjen ladkintitoimenpiteiden sallittavuudelle sekd
laakintioikeuden periaatteille.””? Nuotio onkin osuvasti todennut:

"Kun potilaan itsemddradmisoikeus nostetaan keskeiseksi edistettaviksi arvoksi, on
osoitettava, miten titd periaatetta toteuttava etiikka ja juridiikka kohtaavat alan saante-
lyissd. Juridisetkin oikeudet ovat ikdin kuin kasvaneet sellaisista periaatteista, jotka al-
kuaan ovat olleet lihinna ammattikunnan omien siintojen varassa. Samalla juridisointi
mahdollistaa my6s eettisten periaatteiden muuntumisen ja ilmentdi sitd. Periaatteet

tulkitaan uudestaan potilaslihtéisemmin

Tutkimuskohteenani oleva lapsipotilaan itsemairaamisoikeus, joka osaltaan
madrittyy potilaana olevan lapsen ja lidkirin valisessd suhteessa, on nikokulmaltaan
moniulotteisempi kuin oikeustoimikelpoisen tdysi-ikdisen potilaan itsemddrdi-
misoikeus. Lapset ovat erityisessd asemassa, silld lapsilla on riski joutua eriasteisten
oikeudenloukkausten kohteeksi johtuen heidin kehitystasonsa, valmiuksiensa ja
rajoitetun oikeustoimikelpoisuutensa vuoksi.®* Tistd syystd ladkintieettisid peri-
aatteita tulee tarkastella paitsi ladkintioikeuden myos lapsioikeuden periaatteiden
valossa.

487 Lahti 1997,s.753.

488 Lohiniva-Kerkeld 2015, s. 37.

489 Lotjonen 2004b, s. 14-15 ja Nieminen 2013b, s. 447.

490 Lehtonen 2006, s. v.

491 Lahti 1997, s. 753. Pahlman (2006, s. 3) tuo esille, ettd "lidkintioikeuden alaan luetaan terveyden-
huoltohenkiléstd, lidketiedettd ja terveydenhuoltoa kisittelevit oikeudelliset kysymykset erityisesti sil-
loin, kun ne koskevat potilaan ja lddkirin tai terveydenhuollon muun ammattihenkilon vilistd suhdetta.”
492 Lahti 1997, 5. 756. Létjénen (2004b, s. 21-22) on tutkimuksessaan todennut, ettei liikintioikeu-
teen ole kehittynyt tarkasti ottaen puhtaita ladkintioikeuden yleisid oppeja, jotka kuuluvat itseniisille
oikeudenaloille.

493 Nuotio 2003, s. 413.

494 Hakalehto 2018, s. 429.
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Beauchampin ja Childressin mukaan ldikintieettisid periaatteita ovat autono-
mian kunnioittaminen/itsemdiradminen, vahingon vélttiminen, hyvin tekeminen
ja oikeudenmukaisuus.””> Kaikki edelld mainitut periaatteet ovat painoarvoltaan
yhti tirkeiti ja ovat luonteeltaan niin sanottuja prima facie -periaatteita.*® Niiden
mukaan tulee toimia, ellei mikdin muu kyseisessi tilanteessa vahvempi periaate
edellytd toimimaan toisin. Sitd, mika periaate tai ohje olisi tilannekohtaisesti vahvin
tai mddrdavi, on vaikea mairitelld, eikd sitd edes ole pidetty mielekkéini tilanteiden
moninaisuus huomioon ottaen.*’” Periaatteiden keskeisend ongelmana on pidetty
sitd, ettd niiden sisltod ei ole selkedsti madritelty eivitkd ne mydskain kerro, miten
niiden valiset ristiriidat ratkaistaan. T4sta syystd niiden soveltaminen kidytinnon ti-
lanteissa on vaikeaa.*”® Rendtorft ja Kemp ovat pitineet Beuachampin ja Childressin
madrittelyd lilan autonomiapainotteisena ja ovat muokanneet periaatteiden listaa
siten, ettd sithen kuuluu autonomian kunnioittamisen lisiksi ihmisarvon (dignity),
koskemattomuuden (integrity) ja suojelemisen (vulnerability) periaatteet.*” Palaan
edelld mainittuihin lddkintdoikeuden eettisiin periaatteisiin tarkemmin seuraavassa
jaksossa, jossa tarkastelen kyseisid periaatteita lapsen oikeuksien nikokulmasta.

Eettiset periaatteet eivit suoraan voi olla oikeudellisia periaatteita, vaan ollakseen
oikeudellisesti relevantteja, periaatteet tarvitsevat oikeusjirjestyksen institutionaali-
sen tuen. Institutionaalinen tuki voi syntyi esimerkiksi perus- ja ihmisoikeusvelvoit-
teiden kautta tai sen kautta, ettd periaate ilmenee lainsaadinnossa tai lain esitoissa.
Periaate voi saada oikeudellista ulottuvuutta myds tuomioistuinten tai ylimpien
lainvalvojien kiytinnén kautta.>® Siité, voiko institutionaalisen tuen saavuttaa oi-
keustieteen tai tapaoikeuden myoti, ei tiedeyhteiso ole yksimieleinen.>"!

Hannu Tolonen on todennut, ettd oikeusperiaate voi olla kiintedmmin tai viljemmin
ankkuroitunut oikeudelliseen jarjestelmiin ja periaatteelle on 16ydettivissi institutio-
naalista tukea oikeusjirjestyksen erilaisista ja eritasoisista toiminnoista. Esimerkkeini
hin nostaa siddetyt normit, tuomistuinkiytinnét ja lakien esitydt.>* Tuori on korosta-
nut oikeusperiaatteiden normatiivista luonnetta ja todennut, ettd niille tiytyy 16ytdi tu-
kea oikeuslihdeopin, oikeusjirjestyksen metanormien, osoittamista oikeusldhteistd.”*®
Raimo Siltala puolestaan on todennut, ettd oikeusperiaatteiden institutionaalinen tuki

voi ilmetd esimerkiksi "lainsiddannon yleisten taustaperiaatteiden ja arvostusten, insti-

495 Beauchamp — Childress 2001. Ks. myés Lotjénen 2004b, s. 22.
496 Beauchamp — Childress 2001, Beauchamp 2003 ja Childress 1998.
497 Ks. asiassa Dancy 1993.

498 Lotjonen 2004b, s. 23. Ks. asiassa myds Siipi 2017.

499 Rendrorff ja Kemp (2000) Lotjésen (2004b, s. 23) mukaan.

S00 Hannu Tolonen 2008, 29-33.

501 Lotjonen 2004b, s. 23.

502 Hannu Tolonen 2003, s. 31.

503 Tuori 2000b, s. 197.
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tutionaalisten toimivalta- ja vastuunjakoperiaatteiden, prejudikaattioikeudesta johdet-
tavissa olevien yleisten suuntalinjojen, tavanomaisoikeudellisten kiytintdjen ilmenta-
mien yleisten oikeudellisten ja yhteiskunnallisten nikokohtien, tuomarien ja muiden
juristien ammatillisen itseymmarryksen, kansalaisten sisdistiman yhteiskuntamoraalin

sekd vastaavien muiden yhteisollisten ja/tai oikeudellisten kriteerien merkityksessi.” "

Ladkintioikeuden ja -eettisten periaatteiden vilinen yhteys rakentuu my6s hy-
vaksyttavyyskriteerin kautta. Oikeusperiaatteen voimassaolon osoittaminen tarvit-
see paitsi institutionaalista tukea myos hyviksyttavyyttd.>® Hyviksyttavyyskriteeri
edellyttad, ettd periaatteen taustalla on arvo tai tavoite, joka on tietyssd yhteisossa
hyviksytty. Terveydenhuollossa tausta-arvon muodostavat ladkintieettiset periaat-
teet, jotka luovat perustan ja lihtokohdan kaikelle ammattilaisten toiminnalle. Si-
siltyessain lddkintioikeuden periaatteisiin, eettiset periaatteet osaltaan legitimoivat
ladkintioikeuden periaatteita.

Oikeuden ja etitkan yhteyttd on entisestaan kiinteyttinyt ihmis- ja perusoi-
keuksien aseman vahvistuminen oikeusjirjestelmissd, silli ne ilmaisevat myos

cettiseltd kannalta perustavia arvoja.>®

Ihmisoikeusjuridiikkaa voidaankin pitid eri
oikeudenalojen yleisten oppien ja oikeusperiaatteiden keskeisend muutostekijina

oikeusjirjestelmissa>”.

4.2.2.2 Laakintdeettiset periaatteet lapsioikeudessa

Lapsipotilaan kannalta merkittava kysymys on, mika vaikutus ladkintietiikan peri-
aatteilla on lapsen oikeuksien turvaamisessa. Goldhagen ja Mercer ovat méirittineet
laakintietiikan neljdd keskeistd periaatetta (autonomian kunnioittaminen, vahingon
vilttiminen, hyvin tekeminen ja oikeudenmukaisuus®®) suhteessa lapsen oikeuksien
sopimukseen. Kyseinen tarkastelu auttaa hahmottamaan, miten yleissopimuksen
velvoitteita voidaan tulkita suhteessa ladkintietiikan periaatteisiin. Tamd osaltaan
luo terveydenhuollon kiytinnon toimintaan normatiivista kehysta.’”” Laakintaetii-
kan neljd periaatetta on selkeisti ja ytimekkaasti muotoiltu, mutta niiden perusteella
ei voida kuitenkaan johtaa suoria kiytinnontoimintaperiaatteita, silld periaatteet
voivat johtaa keskendin ristiriitaisiin sidntoihin ja toimintasuosituksiin.’’’ Tarvi-

504 Siltala 2003, s. 312.

505 Péyhonen 1988, s. 29-31, 33-35 ja 241-243. Myés Siltala (2003, s. 312) on oikeusperiaatteiden
osalta korostanut paitsi institutionaalisen tuen my6s yhteisollisen hyvaksynnan merkityst juridisesti mer-
kityksellisissi saantosidonnaisissa yhteiskunnallisissa kiytinnéissi.

506 Lahti 1997.

507 Saarenpai 2011, s. 240.

508 Autonomy, Non-maleficence, Beneficence, Justice (Goldhagen — Mercer 2011).

509 Spronk-van der Meer 2014, s. 99-100.

510 Pietarinen — Launis 2002. Ks. myos Beauchamp — Childress 2001, Beauchamp 2003 ja Childress
1998.
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taan siis tarkempaa strukturointia, jotta periaatteet voisivat lapsipotilaan hoidossa
jasentya osaksi ladkintioikeuden periaatteita. Jisentamistd ohjaavat erityisesti lapsen
oikeuksien sopimus ja Euroopan neuvoston bioldiketiedesopimus.

Seuraava taulukot 1. ja 2. ovat Spronk-van der Meerin tutkimuksesta, jossa
tarkasteltiin ladkintdeettisid periaatteita suhteessa lapsen oikeuksien sopimuksen
velvoitteisiin.’'' Spronk-van der Meerin taulukoissa on esitetty edelld mainittujen
ladkintieettisten periaatteiden yhteys lapsen oikeuksien yleissopimukseen artikla-
kohtaisesti. Taulukossa 1 kuvataan ensin yleissopimuksen yleisperiaatteiden suh-
detta ladkintieettisiin periaatteisiin, silld yleisperiaatteiden asema koko sopimuksen
kannalta on keskeinen. Erityisen merkittivd on 3 artiklan 1 kappale lapsen edun
ensisijaisuudesta, jonka katsotaan olevan avain koko yleissopimuksen tulkintaan.
Kyseisen sopimuskohdan mukaan ”(k)aikissa julkisen tai yksityisen sosiaalihuollon,
tuomioistuinten, hallintoviranomaisten tai lainsaddintoelimien toimissa, jotka
koskevat lapsia, on ensisijaisesti otettava huomioon lapsen etu.” Lapsen oikeuksien
komitean mukaan lapsen edun voidaan katsoa toteutuvan, kun kaikki lapselle sopi-
muksessa turvatut oikeudet toteutuvat mahdollisimman tiysimairaisesti. Yleispe-
riaatteiden merkitys tulee ottaa huomioon myés tulkittaessa taulukkoa 2, jossa on
nostettu esiin muita keskeisia yleissopimuksen velvoitteita liittyen lapsen oikeuksiin
terveydenhuollossa.

Taulukko 1. Lapsen oikeuksien sopimuksen yleisperiaatteiden ja lidkintiecttisten periaatteiden
yhdistiminen (Spronk-van der Meer)*'.

Lapsen oikeuksien sopimuksen yleisperiaatteet Lidkintdeettiset periaatteet

Syrjinnan kielto (2 artikla) Oikeudenmukaisuus

Lapsen edun ensisijaisuus (3 artikla 1 kohta) Hywvin tekeminen

Oikeus henkiinjddmiseen ja kehitykseen (6 artikla) Vahingon vélttiminen, Autonomian
kunnioittaminen’

Lasten nikemysten kunnicittaminen (12 artikla) Autonomian kunnioittaminen

511 Spronk-van der Meer, 2014.

512 Spronk-van der Meer, 2014, s. 100, “Relating the core principles of child rights and medical ethics”
* Spronk-van der Meer ei ole lapsen oikeuksien yleissopimuksen 6 artiklan kohdalla nostanut esiin auto-
nomian kunnioittamisen periaatetta. Nahdikseni lapsen oikeus kehitykseen pitia sisillian myds lapsen
ohjaamisen kohti aikuisuutta ja vihitellen kasvavaa itsemddraamisoikeutta. T4t tukee myos YK:n lapsen
oikeuksien komitean yleiskommentissa nro 15 esiintuotu periaate lapsen kehittyvista valmiuksista ja elin-
kaaresta (Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 15 (2013), CRC/C/GC/15, kohdat 20-22).
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Taulukko 2. Terveydenhuoltoon liittyvien lapsen oikeuksien sopimuksen velvoitteiden yhdistimi-

nen lddkintieettisiin periaatteisiin (Spronk-van der Meer,

513

Lapsen oikeuksien sopimuksen keskeiset velvoitteet liittyen
lapsen olkeuteen terveydenhuoltoon

Lidkintieettiset periaatteet

Vanhempien rooli lasten terveyteen liittyvissa asioissa:

i. Vanhemmilla rooli tarjota lapselle hdnen kehittyvien
valmiuksiensa mukaisesti asianmukaista ohjausta ja neuvoa
(5 artikla)

ii. Lapsen oikeus olla tul ta erotetuksi vanhemmistaan
(9 artikla)
jii. Vanhemmat yhdessd lapsen k ja

kehityksestd (18 artikla)

iv. Tydssikéyvien vanhempien lapsilla on cikeus hyddyntaa
heille tarkoitettuja lastenhoitopalveluita ja -laitoksia
(18 artikia)

Autonomian kunnioittaminen

Vahingon vilttdminen

Autonomian kunnioittaminen

Oikeudenmukaisuus

Dikeus yksityisyyden suojaan (16 artikla)

Autonomian kunnioittaminen

Oikeus informaatioon (12, 13 ja 17 artikla)

Autonomian kunnioittaminen (informed consent)

Oikeus suojeluun (3 artikla 2 kohta®, 19 ja 20 artikla)

Autonomian kunnioittaminen ja vahingon valttdminen

Vammaisten lasten oikeus saada tarvitsemaansa erityista
hoitoa (23 artikla)

Autonomian kunnioittaminen, hyvantekeminen,
olkeudenmukaisuus

Oikeus eldd mahdollisimman terveeni ja saada tarvitsemaansa
hoitoa (24 artikla)

Autonomian kunnioittaminen, hyvintekeminen,
oikeudenmukaisuus, vahingon vilttiminen

Sijoitetun lapsen hoito ja sijoituksen perusteet tulee tarkistaa
ajoittain (25 artikla)

Vahingon vélttdminen, hyvintekeminen

Oikeus sosiaaliturvaan (26 artikla)

Oikeudenmukaisuus

Oikeus riittavaan elintasoon (27 artikla)

Oikeudenmukaisuus

Oikeus koulutul (ml. terveyskasvatus) (28 ja 29 artikla) Autonomian kunnioittaminen
Suojeleminen lapsen hyvaksikaytoltd, lasta haittaavalta Vahingon valttdminen
tyénteolta, huumeidenkaytélts ja ihmiskaupalta

(32-36 artiklat)

Lapsiuhrin oikeus ruumiilliseen ja henki toip sekd | Hyvantek

yhteiskunnalliseen sopeutumiseen (39 artikla)

Oikeus heti syntyman jalkeiseen rekisterdintiin ja identiteettiin
(7 ja 8 artikla)

Autonomian kunnioittaminen

513 Spronk-van der Meer 2014, s. 102, “Relating the health related principles of child rights with med-

ical ethics”

*Spronk-van der Meer ei ole maininnut kohdassa "oikeus suojeluun” lapsen oikeuksien yleissopimuksen 3
artiklan 2 kappaletta, jossa velvoitetaan sopimusvaltiot takaamaan lapselle hinen hyvinvoinnilleen vilt-
timittdmin suojelun ja huolenpidon. Olen lisinnyt kyseisen sopimuskohdan taulukkoon. Katson, etti

kyseinen velvoite liittyy nimenomaan suojeluvelvoitteeseen myés terveydenhuollon kontekstissa.
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Autonomian kunnioittaminen

Spronk-van der Meer tuo esille, ettd ladkintietitkan periaatteilla on vahva yhteys
yksilon itsemiiradmisoikeuteen.’' Erityisesti autonomian kunnioittamisen -periaate
heijastelee yksilon ihmisarvon ja ihmiselimin kunnioittamista. Kuten taulukon (1)
jasennyksestd voidaan todeta, autonomian kunnioittaminen liittyy kiintedsti yleis-
sopimuksen 12 artiklan mukaiseen lapsen oikeuteen osallistua’®s. Kyseisen sopimus-
kohdan mukaan ”(s)opimusvaltiot takaavat lapselle, joka kykenee muodostamaan
omat nikemyksensd, oikeuden vapaasti ilmaista nimi nikemyksensa kaikissa lasta
koskevissa asioissa. Lapsen nikemykset on otettava huomioon lapsen idn ja kehitysta-
son mukaisesti” (12 artikla 1 kappale). ”Tdmin toteuttamiseksi lapselle on annettava
erityisesti mahdollisuus tulla kuulluksi hantd koskevissa oikeudellisissa ja hallinnol-
lisissa toimissa joko suoraan tai edustajan tai asianomaisen toimielimen valityksella
kansallisen lainsdidinnon menettelytapojen mukaisesti” (12 artikla 2 kappale).

On kuitenkin huomattava, ettd lapsen oikeus osallistua ei tarkoita samaa kuin au-
tonomia. Osallisuusoikeuksissa on kysymys huomattavasti laajemmasta kokonaisuu-
desta, johon myos autonomian kunnioittaminen sisaltyy.’'¢ Osallisuusoikeuksien
toteutuminen riippuu aikuisten aktiivisista toimista ja lapsen heiltd saamasta tuesta
esimerkiksi omaa terveydenhuoltoaan koskevien paatosten tekemiseen.”

Lapsen osallisuusoikeuksien tarkastelussa on vilttaimatonti tulkita tilanteita pait-
si lapsen edun (3.1 artikla) kannalta myés yleissopimuksen 5 ja 18 artiklan kautta.
Vanhemmilla on ensisijainen vastuu lastensa kasvatuksesta ja heiddn tulee tukea
lapsen kehittyvid valmiuksia (5 artikla). Artikla 18 edellyttid, ettd vanhemmille
annetaan riittivai tukea kasvatustehtivissa.>!®

Terveydenhuollon paitoksentekoon ja kyvykkyyden arviointiin liittyy kiintedsti
myos alaikiisen potilaan oikeus tietoon. Informed consent -doktriini edellyttii poti-

514 Spronk-van der Meer 2014, s. 100.

515 Lapsen oikeuksien sopimuksen 12 artiklassa ei kiytetd kisitettd osallistuminen, mutta lapsen oi-
keuksien komitea on todennut yleiskommentissa nro 12, etti kiytinndssi juuri tisti on kysymys (Lapsen
oikeuksien komitean yleiskommentti nro 12 (2009), CRC/C/GC/12, kohta 3).

516 Ks. Pajulammi 2014.

517 Baines (2008, s. 142) on tuonut esille, etti lapsi ei kehity autonomiseksi ja piitoksii tekeviksi yksi-
16ksi yhdessi yossd, vaan kyse on prosessista, jossa yksilo- ja tilannekohtaisilla tekijoilli seki aikuisten ak-
tiivisilla toimilla on tirkei rooli. Lapsen oikeuksien komitea tuo esille yleiskommentissaan nro 12 (2009)
LOS 5 artiklaan liittyen, ettd muutos lapsen tiedoissa ja kokemuksissa omien oikeuksiensa kayttimisessd
ci tapahdu mindin tiettyna hetkeni lapsen kehittyessd, vaan se tapahtuu vihitellen, kun lasta rohkaistaan
esittimain omia nikemyksiddn. Lasten valmiuksien kehittyessd he saavat ottaa yhi enemmin vastuuta
itseensi vaikuttavissa asioissa (kohdat 84-85).

518 Spronk-van der Meer ¢i ole nostanut esille yleissopimuksen 6 artiklan kohdalla autonomian kun-
nioittamisen periaatetta. Artikla pitad sisilliéin seké lapsen oikeuden henkiinjidmiseen ja elimiin, joka
selkeisti liittyy vahingon vélttdmisen -eettiseen periaatteeseen, ettd oikeuden kehittymiseen. Tami oikeus
liiteyy kiintedsti myds yleissopimuksen 5 artiklaan ja lapsen ohjaamista kohti asteittain lisddntyvaa auto-
nomiaa. Edelld mainitusta syystd autonomian kunnioittamisen periaate liittyy myos 6 artiklaan. Ks. LOS
5 ja 18 artiklan yhteydesti lisada Tobin 2019a, s. 915-916.
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laan riittivii informointia, jotta hin voi tehdi itseddn koskevan tietoisen paitoksen.
Tista syystd oikeus tietoon on keskeinen osa autonomian kunnioittamisen eettista
periaatetta ja vaikuttaa olennaisesti lapsen osallisuusoikeuksien toteutumiseen.
Muun muassa alaikdisen oikeus saada terveyskasvatusta liittyy mitd suuremmassa
mairin oikeuteen saada informaatiota terveydenhuollon ja terveyden edistimisen
asioista. Nailla on vaikutusta alaikiisten kykyyn ottaa vastuuta omasta terveydestain

seki sairauksiensa hoidosta.’!

Hyvin tekeminen ja vahingon vilttiminen

Hyvin tekemisen ja vahingon vilttimisen periaatteet on usein mielletty saman koli-
kon eri puoliksi, mutta niiden vlill on selked ero. Vahingon vélttiminen ei sinélldin
edellyta aktiivisia toimia vaan kyse on pikemminkin kiellosta tehdé haittaa. Hyvin-
tekemisen periaate puolestaan pitaa sisilliin ajatuksen siitd, ettd terveydenhuollon
ammattilaisten on pyrittavi sithen, ettd he toiminnallaan edistivit potilaidensa hy-
vinvointia. Lapsen oikeuksien niakokulmasta vahingon vilttimisen periaate voidaan
yhdistai lapsen oikeuksien yleissopimuksen mukaiseen lapsen suojeluun. Vastaavalla
tavalla lapsen oikeutta elid mahdollisimman terveeni ja saada tarvitsemaansa hoitoa
voidaan tulkita hyvintekemisen periaatteen valossa.’’

Oikeudellisiin normeihin, jotka suojelevat lasta, liittyy usein myds velvoitteita,
joilla aktiivisesti pyritddn estimdin lasten vahingoittamista. T4llaisia normeja ovat
muun muassa lastensuojeluilmoituksen tekemiseen velvoittava lastensuojelulain
siinnds (LSL 25 §) tai terveydenhuoltolain 70 §, joka edellyttii ottamaan lapsen
huomioon aikuisille suunnatuissa terveydenhuollon palveluissa ja velvoittaa suoje-
lutoimissa terveydenhuollon ja sosiaalihuollon ammattilaisia yhteistyohon®*!. Myés
terveydenhuollon valvontaa koskevat normit sisiltavit aktiivisia velvoitteita suojata
(lapsi)potilaiden asemaa ennakolta. Kyseessi olevaan asiaan liittyy olennaisesti
lapsen oikeuksien yleissopimuksen 3 artiklan 3 kappale, jonka mukaan sopimus-
valtioiden on taattava, ettd lasten huolenpidosta ja suojelusta vastaavat laitokset
ja palvelut noudattavat toimivaltaisten viranomaisten antamia mairayksid, jotka
koskevat erityisesti turvallisuutta, terveyttd, henkilokunnan mairii ja soveltuvuutta
sekd henkilokunnan riittdvai valvontaa.

519 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 15 (2013), CRC/C/GC/15, kohdat 58-60 seki
Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 4 (2003), CRC/GC/2003/4, kohta 10.

520 Spronk-van der Meer 2014, s. 101.

521 Terveydenhuoltolain 70 § vahvistaa lapsen asemaa terveydenhuollossa, silli se velvoittaa ottamaan
lapsen huomioon aikuisille suunnatuissa palveluissa. Siannoksen mukaan terveydenhuollon viranomais-
ten on jarjestettivi valetiméteomat palvelut raskaana olevien naisten ja syntyvien lasten erityiseksi suo-
jelemiseksi. Siinnds myds velvoittaa siihen, ettd lapsen hoidon ja tuen tarve on selvitettivi ja lapselle on
turvattava riittdv hoito ja tuki, kun lapsen vanhempi, huoltaja tai muu lapsen hoidosta ja kasvatuksesta
vastaava henkil6 saa paihdehuolto- tai mielenterveyspalveluja tai muita sosiaali- ja terveydenhuollon pal-
veluja, joiden aikana hinen kykynsi huolehtia lapsen hoidosta ja kasvatuksesta arvioidaan heikentyneen.
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Oikendenmukaisuus
Oikeudenmukaisuuden periaate pitad sisalladn ajatuksen siitd, ettd potilaita on koh-
deltava yhdenvertaisesti ja terveydenhuollon voimavarat tulee allokoida tasapuoli-
sesti. Kyseinen periaate on kiinteisti yhteydessi lapsen oikeuksien yleissopimuksen
2 artiklan mukaiseen syrjinnin kieltoon. Se on myos peruslihtokohta yleissopimuk-
sen 24 artiklan mukaiselle lapsen oikeudelle eldd mahdollisimman terveeni ja saada
tarvitsemaansa hoitoa. Pakolaislasten osalta titd tiydentaa 22 artikla, jonka mukaan
pakolaislapsilla on oikeus suojeluun ja humanitaariseen apuun.

Oikeudenmukaisuuden periaatteeseen liittyy selkedsti myds lapsen oikeuksien
yleissopimuksen 23 artiklan velvoite siitd, etti vammaisilla lapsilla on oikeus eri-
koishoitoon. Lapsen oikeuksien sopimus yhdessd YK:n vammaisten henkil6iden oi-
keuksia koskevan yleissopimuksen kanssa turvaa vammaisen lapsen oikeutta nauttia
tdysipainoisesta ja hyvistd elimisti oloissa, jotka takaavat ihmisarvon, edistavit itse-
luottamusta ja helpottavat lapsen aktiivista osallistumista yhteisénsa toimintaan.’*

Laikintdeettisten periaatteiden tarkastelu lapsen oikeuksien sopimuksen niko-
kulmasta auttaa hahmottamaan peruslihtokohtia lapsipotilaan hoidossa. Se myos
tuo selkedsti esille alaikiisten erityisen aseman ja sitd tukevan perustan tervey-
denhuollossa. Spronk-van der Meer onkin korostanut tissa yhteydessi terveyden-
huollon ammattilaisille annettavaa koulutusta, jossa tarkemmin strukturoitaisiin
ladkintieettisia periaatteita edelld esitetylld tavalla. Tdma auttaisi ymmirtimain
ja kehittimain lapsioikeuslihtoistd toimintakulttuuria ja paitoksentekokulttuuria
terveydenhuollossa.’”

Edelld esitettyjen ladkintdeettisten periaatteiden pohjalta tarkastelen seuraavassa
lapsioikeuden ja ladkintioikeuden periaatteita sekd niiden oikeudenalojen periaat-
teiden yhteensovittamista lasten terveydenhuoltoon liittyvissd kysymyksissa.

4.2.3 Lapsi- ja lddkintdoikeuden periaatteet ja niiden yhteensovittaminen

4.2.3.1 Periaatteiden tarkoitus

Lapsioikeuden periaatteet
Lapsioikeuden periaatteet heijastavat niitd tavoitteita, jotka ovat lapsiin liittyvin
oikeudellisen sddntelyn taustalla. Ne myos ohjaavat tarkastelemaan lapsen oikeudel-

522 Etenkin lapsen oikeuksien sopimuksen 23 artikla ja vammaisten henkiléiden oikeuksia koskevan
sopimuksen johdanto-osan r-kohta, 3 artikla ja 7 artikla. Lapsen oikeuksien komitea on antanut yleiskom-
mentin nro 9 vammaisten lasten oikeuksista (Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 9 (2006),
CRC/C/GC/9), jossa on linjauksia liittyen terveydenhuoltoon. Komitea esimerkiksi piti tirkeini, ettd
vammaisten lasten parissa tydskentelevin ammattihenkiloston koulutukseen tulee sisiltyd pitevyysvaa-
timuksena kohderyhmin mukaan laadittua erityiskoulutusta vammaisten lasten oikeuksista (kohta 27).
Komitea edellyttad, ettd vammaisten lasten parissa tyoskenteleva henkildstd on mahdollisimman korkeas-
ti koulutettua ja etti heidin antamansa hoito lihtee lapsen tarpeista (kohta 52).

523 Spronk-van der Meer 2014, s. 102-103.
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lista asemaa ja toimivat samalla punnintakriteereind, kun tavoitellaan lapsen etua

parhaiten toteuttavaa ratkaisua.

524

Lapsioikeuden keskeisind periaatteina on pidetty muun muassa lapsen edun periaatetta,
lapsen osallisuuden periaatetta, lapsen suojelun periaatetta sekd lasten yhdenvertai-
suutta.’” Kurki-Suonio® on tutkimuksessaan tuonut esille lapsen edun periaatetta ja
lapsen mairaamisoikeutta ja Mahkonen®” puolestaan lapsen etua, yhdenvertaisuutta,
kuulemista, puhevaltaa, ohjaavaa kasvatusta ja autonomisuutta lapsioikeuden kantavina
periaatteina. Nieminen on jo 1990 julkaistussa teoksessaan korostanut lapsioikeuden
kannalta merkittivini lapsen etua, yhdenvertaisuutta, lapsen autonomiaa ja perheen
autonomiaa ja myShemmissi tutkimuksessaan todennut lapsioikeuden yleisiin op-
peihin kuuluvan lapsen edun, lapsen itsemidradamisen, lapsen suojelun, vanhempien
ensisijaisen kasvatusvastuun, vanhempien keskinidisen yhdenvertaisuuden ja lapsen

yhdenvertaisuuden periaatteet.’*®

Saarenpain mukaan lapsioikeuden periaatteita
ovat lapsen etu, yksilollisen oikeudenmukaisuuden tavoittelu, joustavat normit ja
jousto sdintelytapana, lapsen kehityksen mukaan lisidntyva itsemairiimisoikeus,
vanhemmuuden ensisijaisuus lapsen henkilosuhteissa, vanhempien sopimusvapauden
ensisijaisuus, nopea tiytintdénpanokelpoisuus ja yhteiskunnan vihimmaisintervention
ensisijaisuus.’” Varsinaisessa lapsioikeudellisessa tutkimuksessa lapsioikeuden periaat-
teita ovat tarkemmin ja systemaattisemmin tarkastelleet Pajulammi ja Toivonen, joista
Pajulammi keskittyi analysoimaan lapsen nikemysten selvittimiseen ja huomioon
ottamiseen liittyvii osallisuusperiaatetta ja Toivonen lapsen edun periaatetta erityisesti

lastensuojeluasioissa.’*

Lapsioikeuden itsendistd oikeudellista identiteettid on pidetty pitkdin Suomessa

epaselvini ja lapsen asemaa on aiemmin padasiallisesti tarkasteltu lihinnid osana

perheoikeudellisia kysymyksid. Vaikka perheoikeudessa on pitkdin ollut keskeisessa

asemassa muun muassa lapsen edun periaate, kyseisen oikeudenalan periaatteet ovat

yhteydessi paitsi lapsen oikeudelliseen asemaan samalla my6s hyvin kiintedsti van-

hempien ja yhteiskunnan intresseihin.>!

524 Hakalehto 2018, s. 71. Tissi jaksossa 4.2.3.1 tarkastelen lapsioikeuden periaatteita yleisesti. Tar-
kemmin niiden sisdlt66n ja merkitykseen paneudun jaksossa 4.2.3.2 lapsi- ja lidkintdoikeuden periaatteita
yhteensovittaessani.

525 Hakalehto-Wainio 2011, s. 513. Ks. myés Adrian 2008.

526 Kurki-Suonio 1996, s. 287-289.

527 Mahkonen 1991, s. SS.

528 Nieminen 2009a, 5. 237 ja 1990a, s. 30—41.

529 Saarenpidd 1999, s. 385-387.

530 Toivonen 2017 seki Pajulammi 2014.

531 Hakalehto 2018,s.71-73.
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Lapsen oikeuksien sopimuksella on ollut merkittavd vaikutus siihen, ettd
lapsioikeuden periaatteita on formuloitu viime aikoina systemaattisemmin.’*
Yleissopimus kokonaisuudessaan legitimoi lapsioikeuden oikeusperiaatteiden
kehittelyd ja sopimuksen yleisperiaatteet taustoittavat lapsioikeuden kehitys-
suuntia koskevia keskusteluja. Samalla ne heijastavat lapsen oikeudellisen aseman
keskeisid tausta-arvoja ja luovat niille perustan sopimusvaltioissa.’*® Téstd syysta
sopimuksen yleisperiaatteet ovat olennaisia lapsioikeuden rakennetta ja sisilt6d
jarjestelmallistettiessd.>>*

Siitd huolimatta, ettd lapsioikeuden periaatteiden tunnistamiseen ja systema-
tisointiin on méiritietoisesti paneuduttu, syvemman sisillén antaminen periaat-
teille on edelleen haastavaa. Erityisesti tima koskee lapsen edun ensisijaisuuden ja
osallisuuden periaatteita, joita on vaikea mairittdd niin tarkasti, ettd ne tosiasial-
lisesti tukisivat kiytinnon toimintaa aina kulloisellakin alalla.>* Lapsioikeuden
periaatteet ovatkin viistimatta sidoksissa myos sen oikeudenalan yleisiin oppeihin
ja periaatteisiin, jossa lapsen asemaa ja oikeuksia tarkastellaan. Esimerkiksi terve-
ydenhuollossa alaikiisten potilaiden kohdalla lapsioikeuden periaatteiden lisdksi
ladkintdoikeuden periaatteilla on keskeinen merkitys hahmotettaessa lapsen ase-
maa terveydenhuollossa. Molempien oikeudenalojen periaatteiden yhtenidinen
tarkastelu myos syventdd ja vahvistaa niiden hyddyntimistd kiytinnon tydssi
lapsipotilaan hoidossa.

Tutkimuksessani tulen lapsioikeuden ja ladkintioikeuden periaatteita yhteenso-
vittaessani nojautumaan paljolti Hakalehdon Lapsioikeuden perusteet kirjassaan
esittimiin lapsioikeuden periaatteisiin: perheyhteyden periaate, suojeluperiaate, yh-
denvertaisuusperiaate, osallisunsperiaate, lapsen edun ensisijaisuuden periaate ja lasten
oikeusturvan periaate. Hakalehdon esittimit oikeudenalan periaatteet pohjautuvat
kansallisiin ihmisoikeussopimuksiin, erityisesti lapsen oikeuksien yleissopimukseen
ja ne ovat tunnistettavissa myos kansallisessa lainsiddannossa sekd tuomioistuinten
ja lainvalvojien ratkaisukéytinnoissd. Periaatteet my6s ankkuroituvat kansainvili-
seen lapsen oikeuksiin liittyviin oikeuskirjallisuuteen.>*

Yksityiskohtaisempi sisalt6 yhteensovitetuille lapsi- ja laakintioikeuden periaat-
teille rakentuu tutkimuksessani Euroopan neuvoston ministerikomitean lapsiysti-
villisen terveydenhuollon suuntaviivojen avulla (Guidelines of the Committee of
Ministers of the Council of Europe on child-friendly health care). Kyseinen asiakirja
ei ole valtioita velvoittavaa oikeutta. Euroopan neuvoston suositukset kuitenkin pe-
rustuvat asian kannalta keskeisiin ihmisoikeussopimuksiin sekd muihin merkittaviin

532 Hakalehto-Wainio 2013a, s. 62, 65.

533 Pajulammi 2014, s. 286.

534 Hakalehto 2018, s. 73.

535 Toivonen 2017, s. 27, Koulu 2014, s. 19 ja Helin 2004, s. 1266.
536 Hakalehto 2018,s.71-110.
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kansainvilisiin asiakirjoihin.**” T4ma vahvistaa suositusten merkitystd, vaikka niiltd
puuttuukin juridinen velvoittavuus.

Lidkintioikeuden periaatteet

Pahlman on viitdstutkimuksessaan formuloinut perus- ja ihmisoikeuksien pohjalta
ladkintioikeuden perusperiaatteiksi ihmisarvon loukkaamattomuuden, oikeu-
denmukaisuuden, elimin kunnioittamisen, itsemairiamisoikeuden ja oikeuden

8 Tutkimuksessaan kehitteleminsi ldikintioikeudellisen

koskemattomuuteen.>
punnintamallin (lidkintioikeudellisen argumentaatiomallin) kannalta merkittivii
ladkintioikeudellisia periaatteita Pahlmanin mukaan ovat ihmisarvon kunnioitus
(loukkaamattomuus), elimin suojelu, integriteetti, itsemdiradminen ja autonomia
(vapaus), tiedonsaanti, oikeudenmukaisuus, tasa-arvo (syrjintikielto), luotta-
muksellisuus (salassapito) sekid hyvin tekeminen ja vahingon vilttiminen, mihin

>3 Pahlman korostaa

Pahlmanin mukaan sisiltyy my6s kirsimyksen lievittiminen.
tutkimuksessaan Euroopan neuvoston bioldiketiedesopimuksen merkitysta ldikin-
tioikeuden periaatteiden tulkintalihteend, silld kaikki edelld mainitut periaatteet
sisiltyvit kyseiseen sopimukseen.”*

Myoés Lotjonen on vaitoskirjassaan kiyttinyt biolddketiedesopimusta perustana
ladkintioikeuden periaatteiden kehittimisessi. Hin on tutkimuksessaan tarken-
tanut ja sitonut esille tuomansa periaatteet tiiviimmin bioldiketiedesopimukseen
samalla korostaen sitd, ettd kyseiset periaatteet ovat johdettavissa myds muista
ihmisoikeussopimuksista kuten Euroopan neuvoston ihmisoikeussopimuksesta
seka siihen liittyvastd ratkaisukdytinnosti. Bioldaketiedesopimus pohjaa useisiin
eri ihmisoikeussopimuksissa ja muissa terveydenhuoltoa koskevissa kansainvalisissa
asiakirjoissa esille tuotuihin velvoitteisiin ja periaatteisiin.>*!

Nieminen toteaa tutkimuksessaan, ettd ladkintdoikeuden periaatteet saavat ins-
titutionaalisen tuen bioladketiedesopimuksesta mutta myos muista ihmisoikeusso-
pimuksista samoin kuin perustuslaista.*® Lisiksi periaatteet sisiltyvit kansalliseen

substanssilainsdddantoon, mikd antaa niille yksityiskohtaisempaa sisiltod. Nieminen

537 Esim. TSS-sopimus, LOS, CRPD, bioliiketiedesopimus, Euroopan sosiaalinen peruskirja, Euroopan
uudistettu sosiaalinen peruskirja, Ottawan peruskirja terveyden edistimisestd, Sairaalahoidossa olevia lapsia
koskeva eurooppalainen peruskirja, Euroopan neuvoston parlamentaarisen yleiskokouksen asiaan liiteyvie
suositukset, Euroopan ihmisoikeusvaltuutetun lausunnot seki EN:n lapsistrategia. Silvola (2013) on toden-
nut, ettd lainsiadidntd pyritdin mukauttamaan EN:n ministerikomitean suosituksia vastaavaksi.

538 Pahlman 2006, s. 99.

539 Pahlman 2006,s. 118.

540 Pahlman 2006 s. 118. Ks. myés Niemisen (2015) laaja selvitys terveydesti ihmisoikeuskysymykse-
ni, jossa tuodaan esille paitsi biolddketiedesopimuksen asemaa myds muiden keskeisten ihmisoikeussopi-
musten merkitysti terveydenhuollossa.

541 Lotjonen 2004b, s. 24.

542 Nieminen tuo esille tissd yhteydessi muun muassa Euroopan neuvoston ihmisoikeussopimuksen,
Euroopan sosiaalisen peruskirjan, TSS-sopimuksen ja EU:n perusoikeuskirjan.
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toteaa likintioikeuden periaatteiksi muun muassa ihmisarvon kunnioittamisen,
yhdenvertaisuuden, henkilokohtaisen koskemattomuuden, yksilon ensisijaisuuden,
itsemaardamisoikeuden, vapaachtoisuuden, heikompien yksildiden suojelemisen,
yksityiselimin suojan, tutkimuksen vapauden ja elimin suojelun.’*
Biolaaketiedesopimuksesta johdettavia oikeusperiaatteita ovat ihmisarvon kunni-
oittaminen, yhdenvertaisuus, henkilokohtainen koskemattomuus sekd yksilon ensisijai-
suus tieteen tai yhteiskunnan etuun nihbden, jotka ovat johdettavissa sopimuksen 1
ja 2 artikloista.”* Lotjosen mukaan jo pelkistiin nimi edelld mainitut periaatteet
riittdisivat ihmisoikeussopimuksen institutionalisoimina muodostamaan liikin-
tioikeuden johtavat periaatteet.’® Niiden lisiksi on bioldiketiedesopimuksen 5
artiklasta kuitenkin vield nostettavissa esille izsemddridmisoikeuden periaate seka so-
pimuksen 6-9 artikloista toimenpiteen kobteen suojelun periaate. Suojeluperiaate on
yhteydessi itsemiirdimisoikeuden periaatteeseen, silli mitd vihemmin yksilolld on
mahdollisuuksia itsemdardimisoikeuden kiyttamiseen, sitd voimakkaampi on suoje-
luperiaatteen asema.>* Itsemiiriimisoikeuteen liittyy kiinteisti bioliiketiedesopi-
muksen vapaaehtoisuuden periaate, joka voi kuitenkin viistyi 7 artiklan mukaisessa
vakavan mielenterveyden hiirion tilanteessa.>”” Lisiksi bioliiketiedesopimuksesta

on johdettavissa yksityisyyden suojan®*® seki elimin suojelun>®

periaatteet.
Seuraavassa tarkastelen tarkemmin bioldiketiedesopimuksesta johdettuja laikin-
tioikeuden periaatteita suhteessa lapsioikeuden periaatteisiin nimenomaan tervey-
denhuollon kontekstissa. Tarkastelun pohjana kiytin lapsioikeuden osalta aiemmin
hahmoteltuja lapsi-lddkintieettisid periaatteita, Euroopan neuvoston lapsiystivil-
lisen terveydenhuollon suuntaviivoja®® seki lapsen oikeuksien komitean terveytta

koskevan oikeuden toteuttamisen periaatteita ja edellytyksia®'.

543 Nieminen 2015, s. 16.

544 Yleissopimus ihmisoikeuksien ja ihmisarvon suojaamiseksi biologian ja lidketieteen alalla (SopS
24/2010, nk. bioldiketiedesopimus).

545 Lotjonen 2004b, s. 24-25.

546 Lotjonen 2004b, s. 25.

547 Biolddketiedesopimuksen 7 artikla: "Henkiloon, jolla on vakava mielenterveyden hiirio, voidaan
kohdistaa toimenpide timin hiirién hoitamiseksi ilman hinen suostumustaan vain, jos hoidon puute
todennikoisesti vaarantaisi vakavasti hinen terveytensi, ja edellyttien, ettd noudatetaan kansallisessa
lainsaadanndssa olevia oikeusturvasiinnodksid, mukaan lukien valvonta-, ohjaus- ja valitusmenettelyja
koskevat siinnokset.”

548 Yksityisyyden suoja tulee bioldiketiedesopimuksessa esille mm. 10 artiklassa, joka suojaa toimenpi-
teen kohteen terveystictoja.

549 Salla Lotjésen (2004b, s. 27) mukaan elimin suojelun periaate on itsestiinselvyyteni useimpien
biolddketiedesopimuksen velvoitteiden taustalla, vaikka se ei tulekaan korostetusti esille omana periaat-
teenaan. Oikeus elimiin on esim. YK:n lapsen oikeuksien yleissopimuksen (6 artikla), Euroopan ihmis-
oikeussopimuksen (2 artikla), YK:n kansalaisoikeuksia ja poliittisia oikeuksia koskevan yleissopimuksen
(6 artikla) ja Euroopan unionin perusoikeuskirjan (2 artikla) perustavia siinnoksii.

550 Guidelines of the Committee of Ministers of the Council of Europe on child-friendly health care.
551 Erityisesti Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 15 (2013), CRC/C/GC/15.
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Lapsioikeuden ja ladkintdoikeuden periaatteiden systemaattinen tarkastelu
yhdessi lisaa tarkkuutta ja sisdltod lapsipotilaan ja ldakarin vilisen hoitosuhteen
oikeudelliseen strukturointiin. Silli on myos merkitysti informed consent -dokt-
riinin tarkemmassa jisentdmisessd nimenomaan lapsipotilaan oikeuksien nikokul-
masta. Alaikdisen potilaan paitoksentekokyvyn arvioinnin tarkemmalla juridisella
konstruoinnilla voidaan vahvistaa oikeudellista lihtokohtaa terveydenhuollon
ammattilaisten harkintavallalle.

4.2.3.2 Periaatteiden yhteensovittaminen
Lihtokohta sekd Euroopan neuvoston ministerikomitean lapsiystavillisen tervey-

denhuollon suuntaviivoissa®>?

ettd lapsen oikeuksien komitean yleiskommentissaan
linjaamissa periaatteissa®™® on sama: vaikka lapsia koskevat tietyt erityiset ihmis-
oikeusvelvoitteet, tistd huolimatta lapset on otettava huomioon lipileikkaavasti
kaikkien ihmisoikeussopimusten oikeuksien tulkinnassa ja soveltamisessa.’>* Lasten
ihmisoikeuksien perustana on, ettd kaikki ihmisoikeudet kuuluvat yhtildisesti myos
lapsille.>® Vastaavasti lapsen oikeuksien sopimuksen tulkinta ja soveltaminen tulee
tehdi kokonaisvaltaisesti. Kuten lapsen oikeuksien komitean on méiritellyt: lapsen
edun kisitteelld on tarkoitus varmistaa kaikkien yleissopimuksessa tunnustettujen
oikeuksien tidysimiiriinen ja tehokas nauttiminen.>

Jaljempani taulukossa 3 olen yhteenvetona koonnut toisiaan vastaavat lapsi- ja
ladkintioikeuden periaatteet sekd ladkintieettiset periaatteet. Taulukon sisilto on
kuvattu yksityiskohtaisemmin taulukkoa seuraavassa tekstissa. Terveydenhuoltoon
liiteyvit lapsioikeuden periaatteet perustuvat Hakalehdon esittimiin yleisiin lap-

sioikeuden periaatteisiin, joita olen mukaillut ja tiydentinyt edelld mainittujen

552  Euroopan neuvoston suuntaviivat lapsiystavillisistd terveyspalveluista, kohta 7.

553 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 15 (2013), CRC/C/GC/15, kohta 7.

554 Eri sopimuksiin sisaltyvid lapsia koskevia erityisid velvoitteita: vammaisten henkiliden oikeuksia
koskeva yleissopimus 7 artikla, Euroopan neuvoston yleissopimus naisiin kohdistuvan vikivallan ja perhe-
vikivallan ehkiisemisesti ja torjumisesta 3 artikla (tissi yleissopimuksessa f) “naiset” tarkoittaa myds alle
18-vuotiaita tyttdji), Taloudellisia, sosiaalisia ja sivistyksellisid oikeuksia koskeva yleissopimus 10 artikla
ja Kansalaisoikeuksia ja poliittisia oikeuksia koskeva yleissopimus 24 artikla. Lisiksi EU:n perusoikeus-
kirjan 24 artikla. Vaikka itse Euroopan ihmisoikeussopimus ei sislld erityisti lapsinikékulmaa, Euroopan
ihmisoikeustuomioistuin on kehittinyt laajan lasten oikeuksia koskevan oikeuskiytinnon (Hakaleh-
to-Wainio 2011, s. 524 seki Nieminen 2004b, s. 594).

555 Lapsen oikeuksien komitea on yleiskommentissaan nro 5 (Lapsen oikeuksien komitean yleiskom-
mentti nro 5 (2003), CRC/GC/2003/5, kohta 17) muistuttanut sopimusvaltioita ihmisoikeuksien ja-
kamattomuudesta ja toisistaan riippuvaisuudesta ja kannustanut sopimusvaltioita harkitsemaan muiden
asiaankuuluvien kansainvilisten sopimusten ratifiointia.

556 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 14 (2013), CRC/C/GC/14, kohta 4: "Lapsen
edun kisitteelld on tarkoitus varmistaa scki kaikkien yleissopimuksessa tunnustettujen oikeuksien tiy-
simiiriinen ja tehokas nauttiminen etti lapsen kokonaisvaltainen kehitys.” Yleiskommentissaan (nro 5
(2003), CRC/C/GC/S, kohta 18) komitea toteaa, etti kansallisessa lainsiddinndssi yleissopimusta ei
pida tarkastella pelkdstaan artikla artiklalta, vaan my6s kokonaisvaltaisesti tunnustaen ihmisoikeuksien
toisistaan riippuvaisen ja jakamattoman luonteen.
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lapsen oikeuksiin liittyvien kansainvilisten asiakirjojen perusteella nimenomaan
lapsipotilaan asemaa ajatellen.>>’

Taulukon jaottelun ei ole tarkoitus olla tyhjentdvi, vaan suuntaa antava, silla
oikeusperiaatteiden paillekkiisyys ja tilannekohtainen etusijajirjestys aiheuttavat
sen, ettd luokittelu on aina jossain mairin subjektiivista ja kiistanalaista. Taulukoin-
nin tavoitteena on tuoda esille, ettd lapsipotilaan aseman tarkastelussa ei saavuteta
riittdvad, terveydenhuollon kiytinnon toimintaa ohjaavaa tarkkuutta nojautumalla
yksinomaan joko laikintioikeuden periaatteisiin tai lapsioikeuden periaatteisiin.
Tarkastelemalla kyseisid oikeusperiaatteita rinnakkain yhdessi laakintieettisten pe-
riaatteiden kanssa, avautuu uudenlainen kuva niihin terveydenhuollon tilanteisiin,
joissa tyoskennelldin alaikiisten potilaiden kanssa.

Lapsioikeuden ja lddkintioikeuden periaatteiden tarkastelu yhdessi on mer-
kityksellisti my6s siitd syystd, ettd se havainnollistaa periaatteiden keskiniisia
suhteita mahdollisissa kdytinnon ristiriitatilanteissa. Normien vilisten ristiriita-
tilanteiden soveltaminen ratkeaa usein formaalin kriteerin mukaan esimeriksi lex

558

specialis — legi generalis -tulkintaperiaatteella.”® Esimerkiksi potilaslain 7.1 § on

erityissaannos suhteessa lapsenhuoltolakiin, jonka mukaan alaikdisen henkil6d
559

koskevista asioista paittaa hinen huoltajansa.’® Oikeusperiaatteiden paallekkai-
syyttd ei puolestaan voida ratkaista formaalin kriteerin mukaan, vaan se edellyttdi
kannanottoa periaatteiden arvoon ja merkitykseen niin yleisesti kuin kasiteltavina
olevassa tilanteessa.”®

P6yhénen on  tutkimuksessaan havainnollistanut periaatteiden keskindisia
suhteita periaateympyroilld, joissa ympyroiden leikkaus tarkoittaa periaatteiden
osittaista paallekkdisyyttd. Leikkauskohtaa on seki vaikeaa ettd tarpeetonta yrit-
tdd sijoittaa yksinomaan toisen periaatteen alucelle. Periaatteiden paillekkaisyys
voi johtua siitd, ettd niiden merkityssisillot on miiritelty osittain tai kokonaan
paallekkaisiksi. Edelld mainitun lisaksi paillekkaisyytta voi aiheuttaa myos periaat-
teiden taustalla vaikuttava sisill6llinen, arvoja ja tavoitteita koskeva normatiivinen
oppi. Sité sovellettaessa samat nikokohdat saavat saman merkityksen molemmissa

periaatteissa.’®!

557 Hakalehto 2018,s.71-112.

558 Siintdjen vilinen ristiriita ratkaistaan joko lex specialis derogat legi generalis, lex superior derogat
legi inferiori tai lex posterior derogat legi priori (Hannu Tolonen 2008, s. 52-53).

559 Potilasasiakirjojen laatiminen ja kisittely, Sosiaali- ja terveysministerion julkaisuja 2012:4, s. 78.
560 Tuori — Kotkas 2016, s. 180 ja Hannu Tolonen 2008, s. 51-53.

561 Poyhonen 1988, s. 179. Poyhonen tarkoittaa tissi yhteydessi sopimusoikeuden jirjestelmin peri-
aatteita, mutta nihdakseni tulkintaa voi laajentaa myos lidkintioikeuden ja lapsioikeuden periaatteiden
alalle. Pajulammi (2014) on hyddyntinyt Péyhdsen ajatusta lapsioikeuden periaatteiden nikékulmasta.
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Esimerkiksi lapsen oikeuksien yleissopimuksen mukainen lapsen etu on sisillsl-
linen oikeus, tulkintaa ohjaava periaate ja menettelyllinen toimintaohje.’® Se pitid
sisilldan seka lapsen suojelun periaatteen etta osallisuusperiaatteen. Tarkoituksena
ja tavoitteena on aina l6ytia lapsen edun mukainen ratkaisu. Suojelun periaate ja
osallisuusperiaate limittyvit toisiinsa ja saavat eri painoarvon riippuen kulloises-
takin tilanteesta. Vaikka molemmat edelld mainitut periaatteet ovat esimerkiksi
lapsipotilaan piitoksentekokyvyn arvioinnissa keskeisid, periaatteista madraavimpi
on se, joka parhaiten toteuttaa lapsen edun (LOS 3 artikla) mukaista ratkaisua.>®
Alla olevassa jisennyksessd lapsen suojelun periaatetta ei ole nostettu yksittaiseksi
lapsioikeuden periaattecksi terveydenhuollon kontekstissa, vaan se heijastuu
muiden periaatteiden jasennyksen kautta merkittivini ja valttimattomani osana

kokonaisuutta.

562 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 14 (2013), CRC/C/GC/14, kohta 6. Kisitteeni
periaate siis tarkoittaa sitd, ettd 1) lapsella on oikeus siihen, ettd hinen etunsa arvioidaan ja otetaan ensi-
sijaisesti huomioon, 2) lainsdinnéksen tulkintatilanteessa tulisi valita ratkaisu, joka parhaiten toteuttaa
lapsen etua ja 3) aina kun tehddin lapseen (tai lapsiin yleensi) vaikuttavia paitdksid, on arvioitava niiden
lapseen kohdistuvat vaikutukset seki myds perusteltava, miksi valittu ratkaisu toteuttaa parhaiten lapsen
etua. Ks. myds Zermattenin (2010, s. 492-493) niikokulma lapsen edun periaatteesta kontrolli- ja ratkai-
sukriteerind.

563 Mm. Schiratzki (2011, s. 39-41) on pohtinut lapsen autonomian ja suojelun vilisti jinnitetti. Ks.
my6s Pollari 2011a, s. 13: Kuvassa on hahmoteltu lapsen etua suhteessa lapsen suojelun ja osallisuusoi-
keuden periaatteisiin. Kuviota voitaisiin tarkentaa siten, ettd em. periaatteet olisi kuvattu linkittyneina
toisiinsa, osittain piillekkdisind periaatteina.
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Taulukko 3. Lapsioikeuden ja liikintioikenden periaatteiden seki liikintieettisten periaattei-

den yhteisti tarkastelua®®.

Lapsioikeuden periaatteista terveydenhuollon kontekstissa
tarkasteltuna *

Bioladketiedesopimuksesta johdetut
lidkintéoikeuden periaatteet **

Laidkintieettiset periaatteet®**

Lapsen ihmisarvon kunnioittaminen:

Oikeus eldmaan, henkiinjdamiseen ja kehittymiseen. Lasten
kohteleminen huolehtivasti, ymmartavaisesti,
oikeudenmukaisesti ja kunniocittavasti.

Huomion kiinnittaminen lasten yksilolliseen tilanteeseen,
hyvinvointiin, suojeluun ja erityistarpeisiin.

Lasten ruumiillisen ja henkisen koskemattomuuden
kunnioittaminen.

Ihmisarvon kunnioittaminen
Yhdenvertaisuus

Henkilokohtainen koskemattomuus
Eldman suojelu

Oikeudenmukaisuus
Vahingon vilttdminen
Hyvin tekeminen

Yhdenvertaisuus:

Kaikkien lasten yhdenvertainen oikeus terveydenhuollon
palveluihin ja hyvaan kohteluun potilaana.

Erityisesti haavoittuvassa asemassa olevien lasten olkeus
saada terveydenhuoltopalveluita liman syrjintés,
Syrjinnén kielto lapsen tai hidnen vanhempiensa
ominalsuuksien tal aseman perusteella.

Yhdenvertaisuus

Oikeudenmukaisuus

Oikeus osallisuuteen:
Oikeus tulla kuulluksi™

ltsemaaraamisoikeus

tsemadridmisoikeus
Henkildkohtainen koskemattomuus
Vapaaehtoisuus

Autonomian kunnioittaminen

Henkilékohtaisen koskemattomuuden kunnigittaminen. Yksityiseldmin suoja

Yksityisyyden suoja.

Luottamuksellisuus.

Lapsen suostumus héntd koskevaan terveydenhuollon

toimenpiteeseen.

Lasten mahdollisuus vaikuttaa terveydenhuoltopalveluihin.

Lapselle annettava tieto,

Lapsen mahdollisuus kdyttdd terveydenhuoltoon liittyvid

oikeusturvakeinoja.

Lapsen kehittyvit valmiudet ja perheyhteyden periaate: Itsemadraiminen Autonomian kunnioittaminen

Vanhempien ensisijaisen kasvatusvastuun periaate.

Lapsen oikeus erityiseen suojeluun ja huolenpitoon.
Vanhempien keskindinen yhdenvertaisuus.

Lapsen kehityksen mukaan lisd@ntyva itsemadradmisoikeus.
Lapsen kehittyvien valmiuksien edistdminen ja tukeminen.
Huomion kiinnittdminen lapsen mielipiteeseen ja
toivomukseen ja nikemysten kunnioittaminen lapsen
kehittyvien valmiuksien mukaisesti.

Vanhemmuuden ensisijaisuus lapsen henkildsuhteissa.
Yhteiskunnan vahimmadisintervention ensisijaisuus.

Riittdvd yhteiskunnan tuki | nille kasvatustehtavain.

Suojeleminen
Ihmisarven kunnicittaminen

Vahingon vilttaminen
Hyvin tekeminen

Lapsen edun ensisijaisuuden periaate:

Lasten oikeuksien jakamattomuus ja keskindinen riippuvuus.
Lapsen oikeus erityiseen suojeluun ja huclenpitoon.

Ohjaa punnintaa lapsen suojelun ja osallisuuden valilla,
Ohjaa hoitovaihtojen ja -toimenpiteiden valintaa.
Yksiléllinen arviointi lapsen etua parhaiten toteuttavasta
vaihtoehdosta.

Periaatteen ohjaamana ratkaistaan ristiriitatilanteita
terveydenhuollossa.

Lapsen nakemykset otettava huemioon lapsen kehittyvien
valmiuksian mukaisesti.

Yksilén ensisijaisuus
Itsemadriamisoikeus
Suojeleminen

Ihmisarven kunnioittaminen

Hyvin tekeminen
Autonomian kunnioittaminen
Vahingon vilttdminen
Oikeudenmukaisuus

564 * Perustuen Euroopan neuvoston ministerikomitean lapsiystavillisen terveydenhuollon suuntavii-

voihin ja Hakalehtoa (2018) mukaillen.
** Lotjnen 2004b.

*** Spronk-van der Meer 2014, Goldhagen — Mercer 2011 ja Goldhagen 2003.

** Kdytin tissd ilmausta "tulla kuulluksi” tarkoittaen silli lapsen 1) oikeutta ilmaista nikemyksensi, jot-
ka tulee ottaa lapsen iin ja kehitystason mukaisesti huomioon seki 2) seki mahdollisuutta tulla kuulluksi
oikeudellisissa ja hallinnollisissa toimissa (LOS 12 artikla 1 ja 2 kappale). Ks. kuulluksi tulemisen -kisit-
teestd tarkemmin lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 12 (2009), CRC/C/GC/12.
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1) Lapsen ihmisarvon kunnioittaminen
Thmisarvon kunnioittamista on pidetty painavimpana laakintioikeuden periaatteena,
silld kyseinen periaate on ollut bioliiketiedesopimuksen laadinnan lihtokohtana.>®
My®és lapsiystavillisen terveydenhuollon suuntaviivoissa ihmisarvo ja sen kunnioittami-
nen korostuu terveyspalvelujen periaatteena.** Suuntaviivojen mukaan ihmisarvon ki-
site pitdd sisallidn lasten kohtelemisen kaikissa terveydenhuollon toimissa huolehtivasti,
ymmirtaviisesti, oikeudenmukaisesti ja kunnioittavasti. Kisitteeseen sisiltyy lisiksi
huomion kiinnittiminen lasten yksilolliseen tilanteeseen, hyvinvointiin ja erityistarpei-
siin seké lasten ruumiillisen ja henkisen koskemattomuuden kunnioittaminen. Thmisarvon
kunnioittamisella on my6s vahva yhteys lapsen oikeuksien yleissopimuksen 6 artiklaan,
joka velvoittaa sopimusvaltion turvaamaan lapsen oikeuden eliméin ja takaamaan ha-
nelle henkiinjiimisen ja kehittymisen edellytykset mahdollisimman tiysimairiisesti.>
Lapsen oikeuksien sopimuksessa ihmisarvo kisitteend esiintyy useammassa
kohtaa. Yleissopimuksen johdanto-osassa viitataan ihmisten synnynniiseen arvoon

> ja my&s yleissopimuksen artikloissa on useita

kaikkien ihmisoikeuksien perustana
mainintoja ihmisarvosta liittyen sekd KP- ettd TSS-oikeuksiin.’® Komitean lasten
terveyttd koskevan oikeuden toteuttamisen periaatteissa ja edellytyksissa ei kisitetta
ihmisarvo itsessddn esiinny.”® Lapsiystavallisen terveydenhuollon suuntaviivojen
ihmisarvokisitteeseen sisiltyy kuitenkin komitean velvoitteiden ja periaatteiden si-
saltod. Komitea korostaa terveytta koskevan oikeuden toteutumisessa muun muassa
yksilollisten tekijoiden merkitysta ja erityisten tarpeiden huomioimista sekd huo-
mion kiinnittimistd lapsen hyvinvointiin. Lapsen ruumiillisen ja henkisen koske-
mattomuuden kunnioittaminen sisiltyy seka lapsen oikeuksien yleissopimukseen®”!
ettd useisiin lapsen oikeuksien komitean yleiskommentteihin.>”

565 Pahlman 2006, s. 118.

566 Euroopan neuvoston ministerikomitean lapsiystavillisen terveydenhuollon suuntaviivat, kohta 10.
Perustuslain 1.2 §:n mukaan valtiosdantd turvaa ihmisarvon loukkaamattomuuden ja yksilon vapauden ja
oikeudet seki edistid oikeudenmukaisuutta yhteiskunnassa.

567 Laikinticettisend periaatteena elimin suojelu liittyy lapsen oikeuksien sopimuksen 6 artiklaan.
568 YK:n lapsen oikeuksien yleissopimuksen johdanto-osa: "lasta tulisi kasvattaa Yhdistyneiden Kan-
sakuntien peruskirjassa julistettujen ihanteiden hengessi seki erityisesti rauhan, ihmisarvon, suvaitsevai-
suuden, vapauden, tasa-arvon ja solidaarisuuden hengessi”.

569 Esim. sopimuksen 23 artikla 1 kappale “Sopimusvaltiot tunnustavat, etti henkisesti tai ruumiillises-
ti vammaisen lapsen tulisi saada nauttia tiysipainoisesta ja hyvisti elimisti oloissa, jotka takaavat ihmis-
arvon, edistvit itseluottamusta ja helpottavat lapsen aktiivista osallistumista yhteisonsi toimintaan” seka
28 artikla 2 kappale "Sopimusvaltiot ryhtyvit kaikkiin tarkoituksenmukaisiin toimenpiteisiin taatakseen,
ettd kurinpito kouluissa tapahtuu tavalla, joka on lapsen ihmisarvon mukaista ja sopusoinnussa timin
yleissopimuksen kanssa”.

570 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 15 (2013), CRC/C/GC/15.

571 Esim. lapsen oikeuksien sopimuksen 19 artiklan 1 kappale, joka velvoittaa suojelemaan lasta kai-
kenlaiselta ruumiilliselta ja henkiseltd vakivallalta, vahingoittamiselta ja pahoinpitelyltd, laiminlyonnilta
tai vilinpitimattomalta tai huonolta kohtelulta tai hyviksikdytolta. Myés yleissopimuksen 3.2 artikla ja
32-36 artiklat.

572 Ks. ihmisarvosta Nieminen 2006a, s. 13-47 ja 2005b.
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Ihmisarvon kisitteen sisiltéd on pidetty episelvind ja tistd syystd sen turvaamista
haastavana. Kisitteend se on yhtdiltd universaali ja toisaalta kiinnittyy kansalliseen
sosiaaliseen, poliittiseen, kulttuuriseen ja historialliseen kontekstiin. Kisitteen kiytto
kaipaa tarkennusta ja konkretisointia.’”® Useissa YK:n ja Euroopan neuvoston ihmisoi-
keussopimuksissa ihmisarvo vaikuttaa enemminkin sopimusten taustalla kuin on niissa
konkreettisesti esilli.”* EU:n perusoikeuskirjan 1 artiklan mukaan ihmisarvo on louk-
kaamaton ja sitd on kunnioitettava ja suojeltava. Suomen perustuslain 1.2 §:n mukaan
valtiosdintd turvaa ihmisarvon loukkaamattomuuden ja yksilon vapauden ja oikeudet
sckd edistdd oikeudenmukaisuutta yhteiskunnassa. Thmisarvon periaate saa sisiltod
myds perusoikeussiinnéstdsti (PeL 2 luku) muun muassa yksityisyyden suojaan ja hen-
kilokohtaiseen koskemattomuuteen liittyen. Perustuslaissa ihmisarvo on ymmirretty
pikemmin perusoikeuksien taustalla vaikuttavana arvona kuin perusoikeutena itsessdin.
Perusoikeuksien liittymi ihmisarvoon ja sen loukkaamattomuuteen on kuitenkin lihei-
nen.”” Potilaslain 3 § 2 momentin mukaisesti potilaan hoito on jarjestettava ja hinti on
kohdeltava siten, ettei hianen ihmisarvoaan loukata ja vastaava velvoite sosiaalihuollon

asiakkaan osalta sisiltyy sosiaalihuollon asiakaslakiin (SHAL 4.1 §).

Bioldiketiedesopimuksessa ihmisarvon kunnioittamiseen liittyy sen loukkaamatto-
muus, joka rajoittaa yksilon omaa toimintavapautta ihmislajin suojelemisen nimissi.””®
Tilloin se osaltaan rajoittaa mys yksilon autonomiaa ja itsemadraamisoikeutta synnyt-
timilli tille velvollisuuksia joko toisia ihmisii, itsei tai yhteisod kohtaan.>”” Voidaankin
puhua ihmisarvosta objektiivisena arvona, jolloin yksilon autonomisen toimijuuden ja

vapaan valinnan merkityksen korostaminen vihenee.’”®

573 Niemi 2019, s. 339-342. Niemi (2019, s. 359) on tutkinut ihmisarvon kisitetti perustuslakivalio-
kunnan lausuntokdytannéssi ja toteaa, ettei valiokunnan lausuntojen perusteella voida muotoilla erityisen
yksildityd sisileod ihmisarvon kisitteelle, vaikka siihen lausunnoissa viitataankin.

574 Nieminen 2005b, s. 60. Ks. myos ihmisarvosta kansainvilisissd ihmisoikeussopimuksissa ja EU oi-
keudessa Sakari Melander 2008, s. 186—189.

575 Sakari Melander 2008, s. 185.

576 Nieminen (2005b, s. 58) tuo tisti esille esimerkkini kloonauksen ja gencettisen jalostuksen: “Ei ole
pelkistddn yksilon oma asia, saadaanko hinet esimerkiksi kloonata tai saako hin alistua geneettiseen ja-
lostukseen. Hinen omalla suostumuksellaan ei tilti osin ole enii samanlaista merkitysti kuin perinteisten
vapausoikeuksien kohdalla.”

577 Nieminen 2005b, s. 58-59 ja Launis 2018, s. 175-182. Launis on esimerkkini autonomian ja ih-
misarvon suhteesta analysoinut kuuluisaa ranskalaista oikeustapausta Manuel Wackenheim vastaan Mor-
sang-sur-Orgen (1991) nk. “kiipionheittokilpailua”. Tapauksessa lyhytkasvuinen Wackenheim, jonka oli
tarkoitus toimia kilpailussa "heitettavind’, oli valittanut Versaillesin hallinto-oikeuteen, koska oli menet-
tinyt tydtilaisuutensa, silli pormestari oli kieltinyt tilaisuuden jirjestimisen yleiseen jirjestykseen (ordre
public) ja turvallisuuteen vedoten. Hallinto-oikeus mititdi pormestarin piitoksen mutta Ranskan korkein
hallinto-oikeus piti pormestarin antamaa kieltoa perusteltuna ja kumosi hallinto-oikeuden péitoksen.
Korkein hallinto-oikeus linjasi, ettd ihmisarvoon kohdistuvien loukkausten estiminen oli ymmarrettivissa
yleisen moraalin suojelua koskevaksi asiaksi. Voidaan tulkita, ettd ratkaisu ilmaisi kollektiivisen ihmisarvon
kunnioittamista ylitse yksilén autonomian. Ks. myds Liisa Niemisen analyysi asiassa (2005b, s. 55-56).
578 Sakari Melander 2008, s. 193.
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Ihmisarvon kunnioittaminen voidaan nihdi sen loukkaamattomuutena, jolloin
ihmisarvo korostaa oikeutta henkilokohtaiseen, niin ruumiilliseen kuin henkiseen-
kin, koskemattomuuteen. Siihen kuuluu mys elimin ja henkiinjiamisen suojelu.’”
Lidkintdeettisind periaatteina oikeudenmukaisuus ja terveydenhuollon ammatti-
laisten velvollisuus hyvintekemiseen ja vahingon valttimiseen liittyvit kiintedsti
ihmisarvon kunnioittamiseen.

2)Yhdenvertaisuus

Yhti lailla bioladketiedesopimuksessa, kuten myds Euroopan neuvoston lapsiys-
tavillisen terveydenhuollon suuntaviivoissa®®® sekd lapsen oikeuksien komitean
yleiskommentissa, korostuu potilaan yhdenvertainen oikeus terveydenhuollon
palveluihin sekd oikeus yhdenvertaiseen kohteluun terveyden- ja sairaanhoidossa.
Lapsioikeuden oikeusperiaatteena yhdenvertaisuus merkitsee seki lasten keskinaista
oikeudellista yhdenvertaisuutta ettd heidin yhdenvertaista kohteluaan aikuisten

kanssa.>®!

Perustuslain 6.2 § sisltdd syrjinnan kiellon. Saannoksen mukaan ketdin ei saa ilman
hyv'ziksytt'aivéii perustetta asettaa eri asemaan muun muassa ian tai terveydentilan perus-
teella. Perustuslain 6.3 § velvoittaa kohtelemaan lapsia tasa-arvoisesti yksiloina. Sdin-
noksen yksityiskohtaisissa perusteluissa todetaan, ettd sadnndkselld halutaan korostaa
sitd, ettd lapsia tulee kohdella sekd aikuisviestdon nihden tasa-arvoisina, periaatteessa

yhtildiset perusoikeudet omaavina ihmisini ettid keskendin yhdenvertaisesti.”®?

Lasten osalta on painotettu erityisesti haavoittuvassa asemassa olevien lasten oi-

; 583

keutta saada terveydenhuoltopalveluita ilman syrjintdd.’® Oikeudenmukaisuuden

579 Pahlman 2006, s. 73-75. Ks. myés Niemisen (2018a) artikkeli eutanasiakansalaisaloitteesta kiy-
dysti eduskuntakeskustelusta. Artikkelissaan Nieminen pohtii ihmisarvon kisitettd eutanasiaan liittyen.
Samasta asiasta myos Launis 2018, s. 246-265.

580 The Guidelines of the Committee of Ministers of the Council of Europe on child-friendly health
care, kohdat 1314, Laadukkaiden terveyspalvelujen yhdenvertainen saavutettavuus.

581 Kansainvilisessi ihmisoikeussddntelyssid yhdenvertaisuudella ja syrjinnin kielloilla on keskeinen
merkitys. EU:n perusoikeuskirjan 20 artiklan mukaan kaikki ihmiset ovat yhdenvertaisia lain edessi ja
syrjintikielto sisiltyy perusoikeuskirjan 21 artiklaan. Syrjinnin kielto sisiltyy myds Euroopan ihmisoi-
keussopimukseen ja KP-sopimukseen. Yhdenvertaista kohtelua ja syrjinnin kieltoa koskevia siannoksia
on myds useissa muissa YK:n yleissopimuksissa, kuten TSS-sopimuksessa, kaikkinaisen rotusyrjinnin
poistamista ja kaikkinaisen naisten syrjinnan poistamista koskevissa yleissopimuksissa sekd vammaisyleis-
sopimuksessa.

582 HE 309/1993 vp, s. 45.

583 Mm. The Guidelines of the Committee of Ministers of the Council of Europe on child-friendly
health care, kohta 8 seki Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 15 (2013), CRC/C/GC/15,
kohta 11. Esim. pakolaislapset, vihemmist6ihin kuuluvat lapset ja vammaiset lapset ovat komitean mu-
kaan erityisen alttiita syrjinnille. Lapsen oikeuksien yleissopimuksessa niihin ryhmiin on kiinnitetty
huomiota turvaamalla niihin ryhmiin kuuluvien lasten asemaa erityisartikloilla: sijaishuollossa olevista
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periaate lddkintieettisend periaatteena onkin tiiviisti yhteydessi lapsen oikeuksien
sopimuksen 2 artiklaan (syrjinnin kielto), joka kieltdd syrjinnin paitsi lapseen myos

hinen vanhempiinsa liittyvien syiden perusteella.’®

Sopimuksen 24 artiklan muo-
toilu korostaa kyseisen oikeuden perustavanlaatuisuutta ja sen kuulumista jokaiselle
lapselle. Mairays asettaa valtioille erityisen velvollisuuden varmistaa, ettei “yksikdin
lapsi joudu luopumaan oikeudestaan nauttia” terveyspalveluista, ja ettd “kaikki lap-

set saavat valttimittoman laakirin- ja terveydenhoidon”.

Terveyspalveluiden yhdenvertainen saatavuus Suomessa on ollut julkisissa keskuste-
luissa esilld vammaisiin lapsiin sekd niin kutsuttuihin paperittomiin lapsiin liittyen.
Vammaisten lasten osalta on tuotu esille, ettd perusterveydenhuollossa ei olla kyetty
tarpeeksi vastaamaan vammaisten lasten erityisiin tarpeisiin. Tdmi on johtunut osittain
siitd, ettd terveydenhuollon ammattilaisilla ei ole riittivisti koulutusta ja kokemusta
tyoskentelystd vammaisten lasten ja heidin perheidensd kanssa. Lapsen oikeuksien
sopimuksen lisiksi my6s vammaisten henkildiden oikeuksia koskeva sopimus kieltad
vammaisten lasten syrjinndan. Vammaisyleissopimuksen 7 artiklan 3 kohdan mukaan
sopimusvaltion on tehtivi kaikki tarvittavat toimet varmistaakseen, ettd vammaiset
lapset voivat nauttia kaikista ihmisoikeuksista ja perusvapauksista tiysimairiisesti ja

yhdenvertaisesti muiden lasten kanssa.

Toinen merkittivi ryhmi lapsia, jotka ovat lapsen oikeuksien komitean mukaan
haavoittuvassa asemassa, ovat paperittomat lapset.’®® Sosiaali- ja terveysministerié on
antanut kunnille suositukset laittomasti maassa oleskelevien kiireelliseen sosiaali- ja
terveydenhuoltoon.”® Kuntainfon mukaan terveydenhuoltolain 50 §:n mukaan jul-
kisen terveydenhuollon on aina annettava kiireellistd hoitoa kaikille sitd tarvitseville
riippumatta siitd, onko henkilé kunnan asukas tai onko hinelld oikeus muulla perus-
teella terveyspalveluihin. Henkilén, jolla ei ole oleskelulupaa ja kotikuntaa Suomessa,

on maksettava kiireellisen hoidon kustannukset itse tdysimddrdisind. Kunnat voivat

lapsista saddetaan 20 ja 25 artiklassa, adoptiosta 21 artiklassa, pakolaislasten oikeuksista 22 artiklassa,
vammaisten lasten oikeuksista 23 artiklassa, vihemmistéihin kuuluvien lasten oikeuksista 30 artiklassa
seki rikosoikeudellisen jirjestelmin kanssa tekemisissi olevista lapsista 37 ja 40 artikloissa (Hakaleh-
to-Wainio 2013b, s. 69-70, alaviite 61, 5. 69).

584 My®és perustuslain 6.3 §:din sisiltyy vaatimus kohdella lapsia tasa-arvoisesti yksildina.

585 Pakolaisneuvonnan mairitelman mukaan, paperittomia ovat maassa ilman oleskelulupaa oleskele-
vat, muualta kuin EU- tai Eta-valtiosta tai Sveitsistd kotoisin olevat henkildt, joilla ei ole vakuutusturvaa
sairauden tai sairaanhoidon varalle tai Suomeen muualta kuin EU- tai Eta-valtiosta tai Sveitsisti tulleet
henkilét, joiden oleskeluluvan tai viisumin edellytykseni on ollut yksityinen sairausvakuutus, mutta va-
kuutusturva on péittynyt tai s ei ole kattava tai EU-kansalaiset, joilla ei ole vakuutusturvaa sairauden tai
sairaanhoidon varalle. Ks. paperittomat-kisitteestd Tarvainen — Hautala 2018. THL on vuonna 2014
julkaissut paperittomien terveyspalveluista selvityksen, jossa tuotiin esille uscita kehitystarpeita (Keski-
miki - Nykinen - Kuusio 2014).

586 STM:n Kuntainfo 2/2017, Kunnille suositukset laittomasti maassa oleskelevien kiireelliseen sosiaa-
li- ja terveydenhuoltoon.
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omalla paitoksellddn antaa laajemmat terveydenhuollon palvelut laittomasti maassa
oleskeleville. TAlloin kunta vastaa siitd aiheutuvista kustannuksista kokonaan itse.>®” Pa-
perittomien maksuvelvollisuutta ovat kritisoineet muun muassa Suomen Liikiriliitto

sekd Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta (ETENE).

Perustuslain 6 §:n yksityiskohtaisissa perusteluissa todetaan, ettd lapset tarvitsevat
vajaavaltaisina ja aikuisviestdd heikompana ryhmini erityisti suojelua ja huolenpitoa.
My6s perusoikeustyoryhmin muistiossa vuodelta 1982 todetaan, ettd vaikka perus-
oikeudet kuuluvat kaikille idstd riippumatta, on kuitenkin alaikiisten suojelemistar-
koituksessa voitu hyviksyi heille kuuluvia tiettyji erityisid perusoikeuksia.’*® Edella
mainittu perustuslain sdinnds tarjoaa perustan lasten positiiviselle erityiskohtelulle,
jota tarvitaan turvaamaan lasten tasa-arvoista asemaa aikuisvdesto6n nahden.®
Eduskunnan oikeusasiamies on ratkaisussaan (dnro 1277/03) todennut, etti lasten
hammashoidon priorisointi voi olla sallittua, kun tavoitteena on ennaltachkiisevista
hammashoidosta huolehtiminen.”® Yhdenvertaisesta kohtelusta on mahdollista poi-
keta tilanteessa, jossa erottelu voidaan perustella perusoikeusjirjestelmin kannalta

591

hyviksyttavalld tavalla.’”* Esimerkiksi alaikdisten mahdollisuutta ostaa terveydelleen
haitallisia tuotteita, kuten tupakkatuotteita tai alkoholia, voidaan lainsiadannolla

rajoittaa lasten suojeluun ja heidin kehityksensi turvaamiseen perustuen.’**

Lapsioikeudellisissa tutkimuksissa lasten suojelemisintressiin liittyvdd motiivin kaksi-

jakoisuutta on nostettu usein esille.’”® Lasten suojelun tarve on saattanut riittdd perus-

587 STM:n Kuntainfo 4/2017 Maahanmuuttajataustaisten lasten ja raskaana olevien naisten oikeus
terveydenhuollon palveluihin Suomessa. Ks. my6s Nieminen 2013a, s. 82-86.

588 Perusoikeustyéryhmin muistio 1982, s. 41. Ks. asiasta Nieminen 19904, s. 6-10.

589 HE 309/1993 vp, s. 45. My6s yhdenvertaisuuslaissa siddetiin myés positiivisesta erityiskohtelusta,
jonka mukaisesti syrjintid ei ole sellainen oikeasuhtainen erilainen kohtelu, jonka tarkoituksena on tosi-
asiallisen yhdenvertaisuuden edistiminen taikka syrjinnisti johtuvien haittojen echkiiseminen tai pois-
taminen (YVL 9 §). Perustuslakivaliokunta on vahvistanut aiemmasta yhdenvertaisuuslaista antamas-
saan lausunnossa (PeVL 10/2003 vp) laissa tarkoitetun positiivisen erityiskohtelun olevan yhteneviinen
Suomen perustuslain yhdenvertaisuussaannoksen kanssa. Ikd on katsottu useissa perustuslakivaliokun-
nan lausunnoissa perustuslain 6 §:n kannalta hyviksyttiviksi perustecksi positiiviselle erityiskohtelulle
(PeVL 57/2016 vp, PeVL 44/2010 vp, PeVL 11/2010 vp ja PeVL 34/2005 vp). Ks. asiassa lisdd Niemi-
nen 2019b.

590 EOA 12.3.2004, Dnro 1277/03. Nieminen (2019b) on tuonut esille, etti positiivista erityiskohte-
lua voidaan lasten osalta perustella huolenpidolla, jotta lapsilla olisi mahdollisuudet kasvaa tiysivaltaisiksi
yhteiskunnallisiksi toimijoiksi. Esimerkkind Nieminen mainitsee 3 kuukauden hoitotakuun, joka tuli
lasten ja alle 23-vuotiaiden nuorten miclenterveyspalveluihin paisyyn.

591 PeL 6.2 §:n mukaan "Ketdin ei saa ilman hyviksyttivii perustetta asettaa eri asemaan’. Ks. asiassa
HE 309/1993 vp, s. 44.

592 HE 19/2014 vp,s.71.

593 Ks. esim. Nieminen 1990a. Nieminen on pohtinut mielenkiintoisella tavalla lasten suojelemistar-
koituksessa kehittynytti lasten tydssikiyntid rajoittavaa lainsiidantdd (s. 142-151). Ks. asiasta myds
Pulma 1987, s. 54-61 (Uuden ja vanhan murroksessa — teollisuuden lapsityévoima). Nieminen (1990b,
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teeksi sille, etti lapsen osallisuusoikeuksia on ilman yksilo6n ja tilanteeseen kohdistuvaa
harkintaa kategorisesti rajoitettu. Nieminen on tutkimuksessaan vuonna 1990 toden-
nut, etti lasten oikeuksia ei voida rajoittaa mielivaltaisesti edes heidin suojelemisensa
nimissa. Han toteaa: "Asian valaisemiseksi korostetaan usein, ettd on syyta pitaa erillddn

kaksi asiaa: Jasten suojeleminen ja lasten oikeuksien suojeleminen”>>

Yhdenvertaisuuslain (30.12.2014/1325, YVL) mukaan sellainen erilainen koh-
telu ei ole syrjintdd, jos kohtelu perustuu lakiin ja silli muutoin on hyviksyttava
tavoite ja keinot tavoitteen saavuttamiseksi ovat oikeasuhtaisia. Vaikka oikeuttamis-
perusteista ei olisikaan sdddetty, erilainen kohtelu on kuitenkin oikeutettua siinikin
tapauksessa, jos kohtelulla on perus- ja ihmisoikeuksien kannalta hyvaksyttava ta-
voite ja keinot tavoitteen saavuttamiseksi ovat oikeasuhtaisia (YVL 11 §). Tillainen
selvisti hyviksyttava tavoite olisi esimerkiksi nuorten syrjaytymistd ehkiisemain
595

pyrkivilla kampanjalla.

Palveluvalikoimaneuvosto (PALKO) piityi suosittelemaan vuonna 2018, etti
SMA-taudin®*® hoitoon liittyvin erityisen kalliin Nusinerseeni-hoidon aloitus voisi
kuulua kansalliseen palveluvalikoimaan, kun potilas on korkeintaan 17-vuotias. PAL-
KO:n perusteluissa todettiin, ettd kyseisen hoidon on todettu parantavan motoriikka ja
toimintakykyi osalla SMA-tautia sairastavista lapsipotilaista. Perusteluissa myos todet-
tiin, ettd nusinerseeni on hinnaltaan hyvin kallis li3ke, josta syysti sen kiyttd voidaan
rajata ainoastaan vaikeasti sairaisiin potilaisiin, joilla lidkehoito parantaa tai yllipitii

motorisia kykyji ja vihentiid lisiavun tarvetta.>”

3)Oikeus osallisuuteen

Sekd Euroopan neuvoston lapsiystavillisen terveydenhuollon suuntaviivoissa ettd
lapsen oikeuksien komitean terveytti koskevissa periaatteissa ei bioldiketiedesopi-
muksesta johdettu oikeusperiaate itsemddridmisoikens™® sinillaan nouse itsenii-
scksi periaattecksi, vaan se sisaltyy erityisesti lapsen osallisuusoikeuksiin (lapsen oi-

s. 293) on viitdskirjassaan todennut, etti ”(k)un syrjitty viestdnosa alkaa vedota perus- ja ihmisoikeuk-
siinsa asemansa parantamiscksi, on aina osattava varautua siihen, ettd niitd voidaan kiyttdd myos heitd
vastaan.” Niemisen viitoskirjassa tarkastellaan naisten asemaa ja sen kehitysti perusoikeussdintelyn valos-
sa. Nieminen tuo esille, etti tasa-arvodiskurssin vahvistuminen on nostanut esille vaatimuksia ainoastaan
naisille suunnattujen etuuksien poisviemisesti.

594 Nieminen 1990a,s. 17.

595 Ks. asiassa Nieminen (2019b).

596 SMA (spinal muscular atrophy) on selkiydinperiinen lihassurkastuma, joka on hermoperiinen
lihassairaus.

597 Palveluvalikoimaneuvoston suositus 15.3.2018: Nusinerseeni SMA-taudin hoidossa.

598 Itsemiddradmisoikeuden kisitteestd tarkemmin tutkimukseni jaksossa 4.3. Itsemairdimisoikeuden
periaatetta on myds pidetty yhteni keskeiseni lapsioikeuden periaatteena (esim. Nieminen 2009a ja Saa-

renpii 1999).
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keuksien yleissopimuksen 12 artikla). Osaltaan itsemairdimisoikeus kiinnittyy myos
henkilokohtaisen koskemattomuunden kunnioittamiseen ja yksityisyyden suojaan®.
Lidkintdeettisend periaatteena autonomian kunnioittaminen lihestyy itsemaarii-
misoikeuden periaatetta.®®

Itsemaaraamisoikeuden ja autonomian kasitteitd kdytetddn jossain médrin syno-
nyymeind, mutta ne eivit kuitenkaan ole sisalloltaan yhteneviisii. Iesemaardamisoi-
keudella tarkoitetaan yksilon oikeutta miiriti itseddn koskevista asioista vapaasti,
muiden estimittd, kun taas autonomian voidaan nihdi tarkoittavan enemmainkin
laajasti yksilolle kuuluvaa vapauden aluetta, joka liittyy toimintavapauteen ja
koskemattomuuteen.!

Lapsen oikeuksien komitea on nuorten terveyteen ja kehittymiseen liittyvissa
yleiskommentissaan todennut, ettd terveysasioihin liittyvin neuvonnan ja ohjauksen
yhteydessi sopimusvaltioiden tulisi kunnioittaa nuorten oikeutta yksityisyyteen ja
luottamuksellisuuteen.® Lapsiystavillisen terveydenhuollon suuntaviivoissa koroste-
taan, ettd lapsen oikeuksien yleissopimuksen 12 artiklan mukaisella lapsen oikeudella
nikemystensi kunnioittamiseen on terveydenhuollossa kaksi ulottuvuutta.®® Ensim-
miinen liittyy lapsen suostumukseen hinti koskevassa terveydenhuollon toimenpi-
teessd. Toinen koskee lasten mahdollisuutta yleisesti osallistua terveydenhuoltopal-
veluiden arviointiin, suunnitteluun ja kehittimiseen, jonka merkitystd myos komitea

599 Yksityisyyden suoja on kisite, jonka mairitelmisti ei ole yksimielisyyttd. Usein se on liitetty yk-
sityiselimin suojaan, mutta esim. Lotjonen (2004b, s. 93) tuo esille, ettd se liittyy ennemminkin taus-
taoletuksena monen muun oikeuden kiyttoon. Lapsen oikeuksien sopimuksen kannalta yksityisyyden
suojaan liittyva keskeinen velvoite on 16 artikla, jonka mukaan lapsen yksityisyyteen, perheeseen, kotiin
tai kirjeenvaihtoon ei saa puuttua mielivaltaisesti tai laittomasti eikd hianen kunniaansa tai mainettansa
saa laittomasti halventaa. LOS 16 artiklan 2 kappale edellyttad, ettd lapsella on oikeus lain suojaan til-
laiselta puuttumiselta ja halventamiselta. Mys EIS 8 artikla suojaa yksityiselimaii, perhe-elimii, kotia ja
kirjeenvaihtoa. EIT:n mukaan yksityiselimiin kuuluu mm. ruumiillinen ja henkinen koskemattomuus,
nimi, maine, henkilokohtainen kehitys ja seksuaalinen suuntautuminen (Pellonpii — Gullans - Pélénen
- Tapanila 2012, s. 656. Ks. myds Hakalehto-Wainio 2013b, s. 304).

600 Kaisitteellisesti itsemadraamisoikeutta on pidetty usein yhteneviisend autonomian kisitteen kanssa,
mutta niiden valilld on sisill6llinen ero. Autonomia voidaan hahmottaa tausta-arvoksi, johon liittyvit
ihmisarvon, yksildiden vilisen yhdenvertaisuuden ja vapauden vaatimukset. Lapsen oikeus osallistua on
autonomiasta johdettavissa oleva oikeusperiaate ja normiteoreettisesti tarkasteltuna autonomisuus saa
konkreettisimman muotonsa itseméirdidmisoikeuden mahdollistavina siintdind (Pajulammi 2014, s.
94-95).

601 Pajulammi2014,s.289-291.

602 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 4 (2003), CRC/GC/2003/4, kohta 11.

603 Lapsen oikeuksien komitea on yleiskommentissaan nro 12 todennut, ettd vaikka itsessiin 12 ar-
tiklassa ei mainita kisitettid osallistuminen, niin siiti on kuitenkin timin oikeuden toteutumisen kan-
nalta kysymys. Osallistumisen kisitteelld "kuvataan kiynnissi olevia prosesseja, joihin kuuluu lasten ja
aikuisten vilistd vastavuoroiseen kunnioitukseen perustuvaa tiedon jakamista ja vuoropuhelua ja joissa
lapset voivat oppia, miten heidin nikemyksensi ja aikuisten nikemykset otetaan huomioon ja miten ne
vaikuttavat tillaisten prosessien lopputulokseen.” (Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 12

(2009), CRC/C/GC/12, kohta 3).
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on painottanut.® Lapsen nikemysten selvittiminen ja niiden huomioon ottaminen
turvaa paitsi koskemattomuutta myds vapaachtoisuutta hoitotoimenpiteiss.*”

Uuden lastensairaalan toiminnalliseen kehittamiseen liittyvissa Lapsus-tutkimus-
hankkeessa selvitettiin muun muassa lasten ja nuorten kokemuksia sairaalakdynneistd,
saaduista hoidoista ja palveluista seki sairastamisen arjesta. Hankkeen tavoitteena on
hyddyntad lapsipotilaiden kokemuksia uusia sairaaloita rakennettaessa ja sairaaloiden
toimintaa kehitettiessi. Hankkeessa my6s kehitettiin palautejirjestelmaa, jotta lapset
ja nuoret voisivat paremmin ja siinnénmukaisemmin antaa palautetta hoitoonsa liitty-

vistd asioista ja palautetta voitaisiin hyddyntii palveluiden kehittimisessi.*®*

Lapsiystavallisen terveydenhuollon suuntaviivojen mukaan lapsen kyetessa lain
mukaan antamaan suostumuksensa toimenpiteeseen, toimenpide voidaan suorittaa
vasta kun lapsi on antanut sithen vapaan ja tietoon perustuvan suostumuksensa. Mi-
kali lapsi ei kykene antamaan suostumustaan toimenpiteeseen, hinen nikemyksensa
tulee ottaa huomioon hinen ikinsi ja kehitystasonsa mukaisesti. Lapsille tulee myos
tarjota asianmukaista tictoa etukiteen.®”” Lapsen oikeuksien komitea toteaa erik-
seen, ettd syrjinnille erityisen alttiilla lapsilla on usein heikommat mahdollisuudet
itsemaardamisoikeuden kiyttimiseen.® Sekd Euroopan neuvoston suuntaviivat ettd
komitea yleiskommentissaan®’ korostavat lapselle annettavan tiedon merkitysti.
Riittdvi ja lapselle ymmarrettavilla tavalla annettu tieto mahdollistaa lapsen osallis-
tumisen itsedin koskevaan piitoksentekoon ja hoitoon seki vaikuttamisen yleisesti
terveydenhuoltopalveluihin.

604 The Guidelines of the Committee of Ministers of the Council of Europe on child-friendly health
care, kohta 12. Komitean mukaan lasten nikemyksii tulisi tiedustella ja ne tulisi ottaa asianmukaisesti
huomioon kaikkien terveyspalvelujen jirjestimisessi (Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro
15 (2013), CRC/C/GC/15, kohta 19).

605 Létjonen (2004b, s. 25) on tuonut esille, etti itsemiiriimisoikeuteen liittyy vapaachtoisuuden
periaate, joka on kuitenkin bioldaketiedesopimuksen 7 artiklan mukaan viistyva periaate silloin, kun hen-
hanelle vakavaa haittaa.

606 Kaipio — Stenhammar — Karisalmi — Immonen — Nieminen, Marko — Nieminen, Mika — Manno-
nen — Litovuo — Aarikka-Stenroos — Lahdenne 2018, Karisalmi — Kaipio — Lahdenne 2017 seki Lahti
- Nieminen - Tenhunen 2018.

607 The Guidelines of the Committee of Ministers of the Council of Europe on child-friendly health
care, kohta 12.

608 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 15 (2013), CRC/C/GC/15, kohta 21.

609 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 12 (2009), CRC/C/GC/12, kohta 99: "Komitea
on mairitellyt useita erillisid mutta toisiinsa liittyvid kysymyksii, joita pitdisi tarkastella ja jotka koske-
vat lapsen osallistumista hinen omaan terveydenhoitoonsa liittyviin kiytintdihin ja padtoksiin”. Lapsen
oikeuksien komitean yleiskommentti nro 12 (2009), CRC/C/GC/12, kohta 100: "Lapset, myds pienet
lapset, pitiisi ottaa mukaan paitoksentekoprosesseihin heidin kehittyvid valmiuksiaan vastaavalla tavalla.
Heille pitdisi antaa tietoa chdotetuista hoitotoimenpiteisti ja niiden vaikutuksista ja tuloksista, ja tietojen
tulisi olla my&s vammaisille lapsille sopivissa ja ymmirrettivissi muodoissa.”
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4) Lapsen kebittyvit valmiudet ja perheyhteyden periaate
Lapsen oikeuksien komitea on nostanut terveydenhuollon yhdeksi periaatteeksi
“lapsen kehittyvit valmiudet ja elinkaari”¢'® Periaatteella komitea korostaa lapsen
kehitysti ja sen jokaisen vaiheen merkitysti lapsen terveydelle sekd myds kehittyvien
valmiuksien merkitysta itseniiselle piitoksentekokyvylle.®! Kehittyvid valmiuksia
koskeva velvoite sisaltyy lapsen oikeuksien yleissopimuksen 5 artiklaan ja se on
yksi sopimuksen tulkintaa ohjaava keskeinen periaate, joka sitoo lapsen oikeudet
perheyhteyteen ja huoltajien toimintaan.®? Sopimuskohta on suoraan yhteydessi
yleissopimuksen 12 artiklaan (lasten nikemysten kunnioittaminen) seki 6 artiklaan,
joka turvaa lapsen oikeuden henkiinjddmiseen ja kehittymiseen.®™

Yleissopimuksen 5 artikla velvoittaa vanhempia ja muita lapsesta vastuussa olevia
tarjoamaan lapselle ohjausta ja neuvoa, jotta hin voisi itse kiyttdd omia oikeuksiaan
kehittyvien valmiuksiensa mukaisesti. Lapsen kehitystd kohti itsendisyytti ja aikui-
suutta on edistettivi ja kunnioitettava koko lapsuuden ajan.®'* Lapsi tarvitsee tietoa
ja tukea voidakseen ottaa vastuuta paatoksistd, jotka vaikuttavat hinen elimiinsa.
Lapsen kehittyvit valmiudet liittyvit my6s sekd lapsen osallisuusoikeuksiin ettd
lapsen oikeuteen suojeluun. Lapsella on oikeus osallistua ikitasoaan vastaavalla ta-
valla ja toisaalta lapsella on oikeus suojeluun, kun hin ei ole kompetentti esimerkiksi
itsedin koskevaan piitoksentekoon.®

Lapsen kehittyvien valmiuksien huomioon ottamista ja niiden tukemista edel-
lyttad myos lapsenhuoltolaki. Lain mukaan lapsen huoltajilla on oikeus paittia
lapsen hoidosta ja kasvatuksesta (LHL 4 §). Huoltajan on keskusteltava lapsen
kanssa, ennen kuin hin tekee paitoksen lapsen henkilokohtaisessa asiassa, jos se
lapsen ikain ja kehitystasoon seka asian laatuun nahden on mahdollista. Paitosta
tehdessiin huoltajan on otettava huomioon lapsen mielipide ja toivomukset (LHL
4.2 §). Lapsen tiedonsaannin ja osallistumisen mahdollisuuksia lisad myds huoltajan
velvollisuus kertoa lapselle lasta koskevista padtoksistd ja muista lapsen elimdin vai-
kuttavista asioista lapsen iki ja kehitystaso huomioon ottaen (LHL 4.3 §). Lapsen
itsemddraimisoikeuden kasvua hinen ikinsi ja kehityksensi myotd voidaan arvostaa
eriinlaisena lapsenhuoltolain ihanteena.®'® Lain 4 § turvaa lapsen oikeuden itseniis-

tymisen tukemiseen, joka on huoltajan velvollisuus (LHL 1.3 §).°7

610 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 15 (2013), CRC/C/GC/15, kohdat 20-22.

611 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 15 (2013), CRC/C/GC/15, kohdat 20-21.

612 Ks. mm. Pajulammi 2014, s. 204-206, Stern 2006, s. 171 ja Lansdown 2005.

613 UNICEF Lapsen oikeuksien sopimuksen kisikirja 2011, s. 75-76.

614 Eckelaar — Tobin 2019, s. 86. UNICEF Lapsen oikeuksien sopimuksen kisikirja 2011, s. 64.

615 Lansdown 2005, s.22-41.

616 Savolainen 1984, s. 16-17 ja Helin 1984, s. 103-104.

617 Lapsen oikeuksien komitea korostaa lasten osallistumisen oikeutta myds perheen piitoksenteossa
(Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 12 (2009), CRC/C/GC/12, kohdat 90-96).
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Tasapainoilu lapsen oikeuden hyvinvoinnilleen valttimittdmain suojeluun seki
huolenpitoon (3 artikla 2 kappale) ja lapsen itsemddraamisoikeuden (autonomian
kunnioittamisen) vililli on koettu vaikeaksi ja ne on jopa ymmirretty toisilleen
vastakkaisiksi periaatteiksi.'®

Osallisuuden ja suojelun vilinen jinnite on nostettu yhdeksi lapsioikeuden keskeisistd
kysymyksista.®” Jinnite korostuu siin, etti perheyhteyden asema lapsioikeudessa on
vahva ciki lapsen nikemys useinkaan ohita huoltajan nikemystd. Lisiksi lapsen ni-
kemysten huomioiminen esimerkiksi viranomaistoiminnassa on ajateltu tapahtuvan
pitkilti hinen huoltajansa vilitykselld. Tilloin ongelmana saattaa olla, ettd lapsen
nikemykset joko sivuutetaan tai lapsella ei edes ole mahdollisuutta tuoda esille omia
mielipiteitiin asiassaan. Perheyhteyden periaate myds edellytta, ettd lapsella on oikeus
saada huoltajansa mukaan pditettdessd lasta koskevista asioista. Talloin yhteni lahto-
kohtana on, ettei lasta rasiteta liiallisella tiedolla tai vastuulla niissa asioissa, joilla on

kielteinen vaikutus hinen kehitykseensi ja hyvinvointiinsa.*

Terveydenhuollossa edelld mainittu jannite voi syntya lapsipotilaan paitoksen-
tekokyvyn arvioinnissa, silld potilaslaki jittad padtoksenteon alaikidisen itsemai-
ridgmisoikeudesta terveydenhuollon ammattilaisille. Onkin tuotu esille, ettd juuri
paatoksentekotilanteet lapsipotilaan hoidossa ovat synnyttineet erityisen vaikeasti
ratkaistavia ongelmia.®”! Ammattilaisten tehtivini on ottaa arvioinnissa huomioon
myos lapsenhuoltolaissa huoltajalle asetetut oikeudet ja velvollisuudet. Arvioitaessa
lapselle parasta ratkaisua, asiassa vaikuttaa usein lapsen oma, huoltajan sekd am-
mattilaisten subjektiivinen nikemys asiassa.®? Yhteinen avoin dialogi, jossa kaikki
osapuolet kokevat tulleensa kuulluksi, johtaa usein lapsen kannalta parhaaseen
mahdolliseen lopputulokseen, vaikka aluksi osapuolten nikemykset ovat saattaneet
selkedsti erota toisistaan.

S) Lapsen edun periaate

Lapsen suojelun ja osallisuuden periaatteita sitoo yhteen lapsen edun periaate, joka
velvoittaa harkitsemaan ja ottamaan huomioon lapsen edun ensisijaisena paitok-
senteko- ja ratkaisukriteerind®?. Paitsi ettd lapsen etu on lapsioikeuden periaate,

618 Létjosen (2004b, s. 25) mukaan bioldiketiedesopimuksen mukainen suojeluperiaate saa siti voi-
makkaamman painoarvon, mitd heikompi on henkilon kyky kayttaa itsemddraamisoikeuttaan.

619 Hakalchto 2018, s. 433-434 sckid Zermatten 2010, s. 496-497.

620 Hakalehto 2018, s. 434.

621 Freeman 2007b, s. 3.

622 Zermatten 2010, s. 494.

623 Lapsen oikeuksien yleissopimuksen 3 artikla 1 kappale: "Kaikissa julkisen tai yksityisen sosiaali-
huollon, tuomioistuinten, hallintoviranomaisten tai lainsiddantoelimien toimissa, jotka koskevat lapsia,
on ensisijaisesti otettava huomioon lapsen etu.”
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se lukeutuu myos lapsiystivillisen terveydenhuollon suuntaviivojen sekd lapsen
oikeuksien komitean terveytti koskeviin periaatteisiin.®** Siihen kiinnittyy myds
bioldiketiedesopimuksen 2 artiklan mukainen yksilon ensisijaisuuden periaate.*?

Lapsen edun periaatteen asema on poikkeuksellinen verrattuna muihin lapsioi-
keuden periaatteisiin, silld lapsen etu on tavoitteena kaikessa lapsioikeudellisessa
harkinnassa. Tdsta syystd se ei asetu yhteismitalliseksi muiden periaatteiden kanssa.
Lapsen etu on samanaikaisesti sekid paitoksenteon tavoite ettd harkintaa ohjaava
periaate. Lapsen edun periaatetta ei siis voida prima facie -tyyppisesti konstruoida
vastakkain jonkun toisen lapsioikeuden periaatteen kanssa, silld se asettuu johta-
vaksi periaattecksi muun oikeudellisen argumentoinnin ylipuolelle.®® Tama nikyy
esimerkiksi lapsen suojelun ja osallisuusoikeuksien tapauskohtaisessa punninnassa.
Se, minkilaisen painoarvon kulloisessakin tilanteessa lapsen osallisuusoikeudet
saavat suhteessa lapsen suojeluun, riippuu siitd, millainen ratkaisu parhaiten to-
teuttaa lapsen etua. Vastaavaa harkintaa tehdain terveydenhuollossa lapsipotilaan
paitoksentekokykya sekd hoitovaihtoehtoja arvioitaessa. Komitean mukaan lapsen
edun periaate my6s selkeyttidi ja auttaa ratkaisemaan mahdollisia terveydenhuollon
ammattilaisten ja vanhempien vilille syntyneiti ristiriitatilanteita.”’

Lapsen oikeus terveyteen (24 artikla) ja lapsen terveydentila ovat komitean
mukaan merkittivid punnintakriteereiti lapsen edun kokonaisharkinnassa. Tama
tulee esille esimerkiksi silloin, jos lapselle mahdollisia hoitovaihtoehtoja on useampi
kuin yksi tai jos hoitotoimenpiteen tulos on epavarma. Komitean mukaan kaik-
kien mahdollisten hoitotapojen etuja tulee punnita suhteessa kaikkiin riskeihin ja
mahdollisiin sivuvaikutuksiin. Lisiksi kokonaisratkaisun kannalta on keskeisti, etti
lapsen nikemykset otetaan tilanteessa asianmukaisesti huomioon hinen ikinsa ja
kehitystasonsa mukaisesti.®*®

Lapsen edun mukaisen ratkaisun harkinnassa korostuvat lapseen liittyvit yk-
silolliset tekijit sekd tilannekohtaiset tekijit.®” Lapsen etua ei voi yksiselitteisesti

ja yleisesti madritelld tai mairitd vastaamaan kaikkia mahdollisia tilanteita. Lap-

624 The Guidelines of the Committee of Ministers of the Council of Europe on child-friendly health
care, kohta 15. Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 15 (2013), CRC/C/GC/15, kohdat 12—
15. Kaikki edelld mainitut (Saarenpii 1999, Mahkonen 1991, Nieminen 1990a) seki lisiksi Kurki-Suo-
nio (1996, s. 287-289) kuten myés Hakalehto-Wainio (2013a, s. 72-73) nostavat lapsen edun yhdeksi
lapsioikeuden periaattecksi. Hakalehto mainitsee sen myos terveydenhuoltoon liittyvini lapsioikeuden
periaatteena (2018). Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 14 (2013), CRC/C/GC/14 avaa
lapsen edun periaatteen sisiltoa eri osa-alueilla, myds terveydenhuollossa.

625 Biolaiketiedesopimus velvoittaa ottamaan huomioon henkilon edun useassa sopimuskohdassa: 2
artiklan lisiksi 6, 8 ja 10 artiklassa.

626 Pajulammi 2014, s. 318-319. Ks. tarkemmin oikeudenalan johtavasta periaatteesta (etusijaperiaat-
teesta) Poyhonen 1988, 5. 26-27.

627 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 15 (2013), CRC/C/GC/15, kohta 13.

628 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 14 (2013), CRC/C/GC/14, kohta 77.

629 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 14 (2013), CRC/C/GC/14, kohta 32. Zermatten
2010, 5. 493-494.
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sen etu on joustava kisite, jonka mukainen harkinta on kuitenkin sidottu lapsen
oikeuksien sopimuksen velvoitteisiin.*® Lapsen edun mukaiseen ratkaisuun on
mahdollista padtyd neuvottelemalla ja arvioimalla eri vaihtochtoja ja ennen kaikkea
selvittdmilld ja ottamalla huomioon lapsen nikemykset ja mielipiteet padtoksente-
on tucksi.®*!

Yhteenvedonomaisesti voidaan todeta, ettd lasten terveydenhuollossa bioldike-
tiedesopimuksesta johdetut lddkintioikeudelliset periaatteet saavat lapsioikeuden
periaatteista lisdsisaltod ja tarkennusta. Ladkintdeettiset periaatteet vahvistavat
oikeudellisten periaatteiden tulkintaa ja antavat sekd perustaa etti sisalt3 oikeudel-
lisille periaatteille.

Seuraavassa jaksossa tarkastelen laaja-alaisemmin itsemédradmisoikeuden peri-
aatetta. Alussa tarkastelunikokulmani on yleinen tarkentuen jaksosta 4.3.2 alkaen
lapsipotilaan kannalta keskeisiin itsemairdimisoikeuden kysymyksiin.

4.3 LAPSIPOTILAAN ITSEMAARAAMISOIKEUS

4.3.1 Itsemddrddmisoikeus erityisesti terveydenhuollossa
Itseméddraamisoikeus on ajatusmalli tai teoria, jota tarvitaan kuvattaessa liittymis-
timme ympar6ivain yhteiskuntaan. Se on metaoikeus, jonka vaikutukset ja suoja
ilmenevit eri tavoin eri oikeudenaloilla®?,

Terveydenhuollon alalla potilaan itsemdiraimisoikeuden kannalta keskeinen
laki on ennen muuta potilaslaki, jonka valmistelun tavoitteena jo 1980-luvulla oli
potilaan hoitoon ja kohteluun liittyvien periaatteiden selkeytyminen ja erityisesti
henkilokohtaisen koskemattomuuden, itsemdiraamisoikeuden ja tiedonsaantioi-
keuden vahvistuminen.®*® Potilaan itsemdiraamisoikeuden periaate maaritelliin
potilaslain hallituksen esityksen (HE 185/1991 vp) 6 §:n yksityiskohtaisissa pe-

rusteluissa®®*

. Sen mukaan itsemiiraimisoikeudella tarkoitetaan potilaan oikeutta
itse paittaa henkilokohtaiseen koskemattomuuteensa puuttumisesta. Kiytinnossa
se siis tarkoittaa sitd, ettd hoidon edellytyksend on potilaan suostumus. Itsemairai-
misoikeutensa puitteissa potilas voi kieltdytya hoidosta tai hoitotoimenpiteestd, jota

hinelle suunnitellaan tai keskeyttii jo aloitetun hoidon.

630 Ks. asiassa lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 14 (2013), CRC/C/GC/14, erityisesti
kohdat 52-79, joissa komitea esittdd lapsen etua arvioitaessa huomioitavia tekijoiti.

631 Ks. Zermatten 2010, s. 494-495.

632 Saarenpaa 2011, s. 246.

633 HE 185/1991 vp. Ks. myos Komiteamietinto 1982:65, s. 1 sekd Lotjonen 20044, s. 1406.

634 HE 185/1991 vp,s. 16.
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Yleiseni periaatteena itsemidradmisoikeus kiinnittyy useisiin perus- ja ihmisoi-
keuksiin.®® Yksilon itsemiirdimisoikeuden, oikeuden miirita itsestidn ja toimis-
taan, on todettu perusoikeusuudistusta koskeneessa hallituksen esityksessd olevan
monien muiden oikeuksien kiyton perustana. Sen voidaan katsoa kuuluvan osaksi
perusoikeusjirjestelmdimme huolimatta siitd, ettei siti nimenomaisesti mainita
perustuslaissa. Perusoikeuksien tehtivini on taata paitsi julkinen autonomia myds
yksityinen itsemdiraaminen.®*® Voidaankin sanoa, ettd itsemairdimisoikeuden peri-
aate on oikeudellinen perusperiaate®” ja keskeinen osa oikeusvaltioajattelua.

Itsemiddraamisoikeus on kisite, jonka sisilt6d on perinteisesti pohdittu enemmin
filosofian kuin oikeustieteen alalla.®*® Kisitteen vakiintumisen oikeustieteeseen on
katsottu johtuvan perusoikeuksien merkityksen kasvusta oikeusjirjestyksessamme.
Kisitettd on madritelty tai jaoteltu eri tavoin oikeustieteessi ja silld on keskeinen
sija potilas-, laakinta- sekd bio-oikeudessa, joiden yleisiin oppeihin se kuuluu.®? It-
semairadmisoikeutta tarkastellaan paitsi yksiloiden vilisissi oikeudellisissa suhteissa
esimerkiksi sosiaali- ja terveydenhuollossa myos kansainvilisen oikeuden puitteissa
kansojen itsemiiridmisoikeutena.**” Karkeasti miiritellen henkild- tai persoonalli-
suusoikeudenkisitteend itsemadraamisoikeuden voidaan nihda tarkoittavan yksilon
oikeutta paattad itse itseddn koskevista asioista, valvoa niiden toteutumista seki saa-

da oikeusturvaa yhteiskunnassa.*!

635 Perustuslain 1 §:n 2 momenttia voidaan pitii lihtokohtana kaiken julkisen vallan velvollisuuksien
sisillon arvioimiselle. Siihen sisiltyy valtiosiannén taustalla olevina perustavanlaatuisina arvoina ihmis-
arvon loukkaamattomuus, yksilén vapaus ja oikeudet seki oikeudenmukaisuuden edistiminen yhteis-
kunnassa. Yksilon vapauden ja oikeuksien turvaaminen korostaa myds perusoikeuksien keskeistd asemaa
valtiosaannossi. Yksilon vapauden ja oikeuksien turvaamisen piiriin kuuluu sddnnéksen perustelujen mu-
kaan monien muiden oikeuksien kiytdn perustana oleva yksilén itsemiiraiamisoikeus (HE 309/1993 vp).
Itsemidradmisoikeuden on katsottu sisiltivin oikeuden yksityisyyteen ja henkildkohtaiseen koskematto-
muuteen, oikeuden vapauteen, tasa-arvon ja oikeuden kompetenssiin (oikeus informaatioon ja tictoon)
(Létjonen 2004b, s. 91-92).

636 Habermas Tuorin mukaan 2001, s. 350.

637 Gayim 1990, s. 4.

638 Tornberg2012,s. 120.

639  Saarenpii 2011, s. 242 ja Létjonen 2004b.

640 Gayimin (1990, s. 2, 7) mukaan itsemiiriimisoikeus voidaan jakaa ulkoiseen, jota edustaa kansal-
linen itsemédrdimisoikeus, ja sisiiseen muotoon, jota edustaa yksilén oikeuksiin ja vapauksiin perustuva
itsemadraamisoikeus. Potilaslain lisiksi itsemairdimisoikeuden kisite esiintyy esim. mielenterveyslaissa,
sosiaalihuollon asiakaslaissa sekd 1.4.2015 voimaan tulleessa sosiaalihuoltolaissa (36 §). Itsemiiriimis-
oikeuden merkitysti korostettiin erityisesti HE 108/2014 vp:ssi (Hallituksen esitys eduskunnalle laiksi
sosiaalihuollon asiakkaan ja potilaan itsemiiriimisoikeuden vahvistamisesta ja rajoitustoimenpiteiden
kiyton edellytyksisti seki eriiksi sithen liiteyviksi laciksi) seki asiakas- ja potilaslakiluonnoksessa (ks.
tarkemmin tutkimukseni jakso 3.3). Itseméiraimisoikeus kisitteend tulee esille erityisesti vammaisten
henkildiden oikeuksia koskevassa lainsiidinnéssi. Tuorin ja Kotkaksen (2016, s. 197) mukaan itsemii-
raamisoikeus on myos sosiaalihuollossa merkityksellinen oikeusperiaate.

641 Saarenpdi 2011, s. 242. Itsemddraamisoikeus kuuluu persoonallisuusoikeuden yleisiin oppeihin
(Tornberg 2012, s. 120 ja Saarenpii 2011, 5. 242).
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Itsemadraamisoikeuden kisite voidaan ymmirtad joko laajasti tai suppeasti.
Suppeasti mairiteltyni se tarkoittaa sitd, ettd riittivin kompetentti ja autenttinen
henkil voi toimia haluamallaan tavallaan omissa asioissaan.®” Autenttisuus kuvaa
henkilén riippumattomuutta, omachtoisuutta ja itsendisyyttd pddtoksenteossaan.
Taasen silloin, kun itsemairaamisoikeus ymmarretain laajassa merkityksessd, tun-
nustetaan yksilolle myos oskeus kompetenssiin ja autenttisuuteen. Tuolloin itse-
madraamisoikeus muotoutuu Seniz miirittelyn tavoin “pdimadrioikendeksi’, joka
velvoittaa muita ihmisid paitsi olemaan estimattd sen toteutumista my6s edistimain
ja tukemaan sitd. Tallaisia padmairioikeuksia ovat esimerkiksi oikeus terveyteen,
tyohon ja koulutukseen.®*

Itsemdirdamisoikeus ei kuitenkaan ole ehdoton vaan sitd voidaan rajoittaa, jos
se loukkaa muiden yksiléiden itsemiiriimisoikeutta.®* Myoskiin padmairioi-
keudet eivit ole Senin mukaan tinkiméttomid, silld niitd joudutaan arvioimaan
sen suhteen, mikd merkitys niilld on ihmiselle itselle ja millaista haittaa ne mah-
dollisesti muille aiheuttavat®. Saarenpii on tuonut esille, etti itsemiiriimis-
oikeuden lainsiddinnolliset rajoitukset ovat osa jirjestiytyneen yhteiskunnan
vilttimitontd byrokraattispaternalistista tunkeutumista ihmisen elinoloihin.®%
Oikeuden ja rajoituksen kohtaamisella tarkoitetaan sitd, etté kaikki ei voi perustua
vain yksilon vapaisiin valintoihin vaan itseméiridimisoikeuden rajoitukset tietyn
epaoikeudenmukaisuuden poistamiseksi usein aiheuttavat yksilotason epioikeu-
denmukaisuutta.®”” Oikeudet siis rajaavat vallankiyttod mutta samalla ne jakavat
valtaa uudelleen antaessaan perusteita instituutioille toimia tietylld tavalla ndiden
oikeuksien toteutumiseksi. Esimerkiksi lapsenhuoltolaki kieltad kuritusvikival-
lan®®, jolloin lain sdinnés lisdd lapsen oikeuksia, rajaa vanhempien vallankiyttoad

642 Pietarinen 1994, s. 25-26.

643 Sen (1986) Pictarisen (1994, 5. 27 ja 1993, 5. 109) mukaan.

644 Rawls (1978, s. 60) on todennut, etti jokaisen yksilén oikeus laajimpaan mahdolliseen vapauteen
vaatii yhteensovittamista muiden yksildiden yhti laajan vastaavan oikeuden kanssa.

645 Sen Pietarisen (1993, s. 120) mukaan.

646  Saarenpii (1997, s. 269) viittaa tissi Georg Henrik von Wrightin kisitteeseen (byrokraattispater-
nalistinen).

647 Saarenpii 1997, s. 269. Kaltiala-Heino (1997, s. 42) on tuonut esille, ettd psykiatrisen potilaan
hoidossa pakon kiyttimiseen liittyy tiettyji kriteereitd. Hinen mukaansa niitd voidaan jaotella kolmeen
ryhmiin: hoidon tarve, vaarallisuus itselle ja vaarallisuus muille. "Hoidon tarve ja vaarallisuus itselle ovat
perusteluita, joiden motiivina on potilaan oma paras, hinen suojelemisensa omalta toiminnaltaan. Po-
tilaan parhaaksi tapahtuvaa pakon kiyttod kutsutaan paternalistiseksi pakon kiytoksi. Kolmas kriteeri
pakkohoidolle potilaan vaarallisuus muille toimii toisella logiikalla: edunsaajana ovat muut. Yhteiskun-
nalla ajatellaan olevan oikeus puuttua potilaan toimintaan ennen kuin mahdollisesti odotettavissa oleva
vahinko tapahtuu, koska mielisairaan ei ajatella kykenevin tekojensa seurausten rationaaliseen tarkaste-
luun, jolloin hinen toimintansa kontrolloimiseksi eivét riitd yhteiskunnassa vallitsevat lait ja kansalaisten
oletettu aikomus noudattaa lakeja, jotka suojelevat myds heitd itseddan.”

648 Lapsenhuoltolaki 1 § 3 mom: "Lasta tulee kasvattaa siten, ettd lapsi saa osakseen ymmirtimysti,
turvaa ja hellyyttd. Lasta ci saa alistaa, kurittaa ruumiillisesti eikd kohdella muulla tavoin loukkaavasti.
Lapsen itsendistymistd sekd kasvamista vastuullisuuteen ja aikuisuuteen tulee tukea ja edistaa.”
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suhteessa lapsiinsa ja samanaikaisesti antaa viranomaisille valtaa puuttua vanhem-
pien toimintaan.®”

Itsemiddraamisoikeutta rajaavaksi tilanteeksi voi muodostua myés punninta kah-
den eettisen periaatteen vililld. Sen seurauksena toinen eettinen periaate saattaa

: 650

ohittaa itsemairaamisoikeuden periaatteen ja muodostua vallitsevaksi.®® Titd ar-

viointia terveydenhuollossa edustaa muun muassa pohdinta rajankaynnista yksilon
itsemaardamisoikeuden ja paternalismin valilla.*!

Yksilon toiminnanvapauden vaatimus ja sosiaalisen liberalismin perusajatus on
kiteytetty Millin teoksessa.®>* Mill pitad yksilon toiminnan vapautta chdottomana ja
ainoa asia, joka sen voi ylittdd, on vahingon aiheuttaminen toiselle yksilélle. Yksilon
oma etu ei siis voisi timdn mukaan olla perusteena yksilon itsemairaamisoikeuteen
puuttumiselle. Mill perustelee yksilon vapauksien puolustamista kompetenssin edis-
tamiselld: yksilon kyvyt pddsevit parhaiten kehittymiin hinen omien valintojensa
kautta. Perusteluna on myos se, ettd vain yksil6 itse voi tietdd, mikd on hanen kannal-
taan parasta ja millainen toiminta johtaa hinelle parhaaseen lopputulemaan.®> Tistd
seuraa ajatuksena se, ettd kaikki, myos omaa henked uhkaava tai terveyttd vaarantava
yksilon toiminta olisi itsemédradmisoikeuden suojaamaa ja yksilon etujen mukaista.
Millin mukaisesti "yhtaldisten oikeuksien maksiimi” siis edellyttaa, ettd "kompeten-
tin henkil6n pitdi saada toimia vapaasti itseddn koskevissa asioissa, edellyttien, ettei
toiminta loukkaa kenenkain toisen vastaavaa oikeutta itsemiiraimiseen”®* Kantin
persoonan kunnioittamisen ajatus moraalifilosofiassa tuo itsemairdimisoikeuteen
ulottuvuuden, jonka mukaan yksilon tahdon noudattaminen ei ole hyviksyttavia

649 Lagerspetz 1993, 5. 29.

650 Pietarinen 1994, s. 35-38.

651 Dworkin 1988, s. 5. Dworkin (1988) miirittelee paternalismin seuraavasti: X (joku ihminen tai
muu toimija) toimii paternalistisesti Y:ti (toinen ihminen tai ihmisryhmi) kohtaan tekemilli (tai jitei-
milli tekemittd) Z:n, jos 1) Z puuttuu Y:n vapauteen tai autonomiaan 2) X toimii ilman Y:n suostumusta
3) X toimii niin koska Z lisid Y:n hyvinvointia tai jollakin tavalla edistid Y:n arvoja ja hyvii. Dworkinin
mairitelmin mukaan paternalismi merkitsee sellaista puuttumista yksilon ajattelun, tahdon tai toimin-
nan vapauteen, joka pyritdin oikeuttamaan pakotuksen kohteena olevan henkilén omaan hyvain, hyvin-
vointiin, onnellisuuteen, tarpeisiin, etuihin tai arvoihin vetoamalla.

652 Teoksessaan Vapaudesta Mill (1982, s.17) toteaa seuraavasti: "Ainoa piimiiri, jonka saavutta-
miscksi voidaan oikeutetusti kiyttad valtaa jonkun sivistyneen yhteiskunnan jisenen yli vastoin hinen
tahtoaan, on tarkoitus estdd vahingon tuottaminen muille ihmisille. Hinen oma fyysinen tai moraalinen
etunsa i ole riittdva syy. Hinti i saa oikeudenmukaisesti pakottaa tekemiin jotain tai olemaan tekemittd
sen vuoksi, ettd hinelle olisi parempi tehdi niin vain siksi, ettd se tekisi hianet onnellisemmaksi tai ettd
muiden mielestd olisi viisaampaa ja vaikka oikeampaakin tehdi niin. — Ainoa osa ihmisen kiytoksestd, jos-
ta hin on vastuunalainen yhteiskunnalle, on se, joka koskee muita. Siind osassa, joka koskee hinti itseidnsi,
hinen vapautensa on ehdoton. Itsensi ylitse, oman ruumiinsa ja sielunsa ylitse ihminen on itsevaltias.”
Niiniluodon (2003, s. 1861) mukaan esimerkkini periaatteen mukaisesta ajattelusta voi olla tilanne, jossa
pakkorokotuksen perusteluna ei ole kohteen itsensi suojelu vaan taudin levittimisen chkaiseminen.

653 Ks. Pietarinen 1994, s. 45-46 ja Niiniluoto 2003.

654 Pietarinen 1993,s. 118.
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silloin, kun se johtaa yksilon moraalisen personuuden loukkaamiseen.> Persoonan
kunnioittamiseen liittyy Kantin kisityksessd yksilon kohteleminen pdimaarina: yk-
silon elinolosuhteiden tulee mahdollistaa heidin kompetenssinsa kehittyminen.®
Kyse ei siis ole yksiloiden oikeudesta avunsaantiin vaan apua tulee antaa siti tarvitse-
ville, jotta moraalinen persoonuus voisi kehittyd.®>’

Paternalistinen puuttuminen muiden ihmisten asioihin rikkoo usein jotain mo-
raaliperiaatetta tai oikeutta vastaan. Siihen liittyy kuitenkin my®és sellaisia muotoja,
joiden on vaikea nihdi rikkovan yleisesti hyviksyttyja moraalisdintoja. Vahvaa
ladkinnallista paternalismia ilmentaisi esimerkiksi itsemaariaville potilaalle annet-
tu hoito vastoin hinen tahtoaan.®® Eduskunnan oikeusasiamies on ratkaisussaan
todennut, ettd kantelijalle vastoin hinen tahtoaan suoritetuilla hoitotoimenpiteilla
on loukattu hinen potilaslain 6 §:n 1 momentin mukaista itsemairiimisoikeuttaan
ja perustuslain 7 §:ssd olevaa henkilokohtaisen koskemattomuuden seki Euroopan
ihmisoikeussopimuksen 8 artiklassa olevaa yksityiselimin suojaa.®’

Paitsi fyysisen ja henkisen koskemattomuuden kunnioittamista, itsemairaamis-
oikeus merkitsee terveydenhuollossa myos potilaan yksityisyyden suojaa muun
muassa tiedollisen itsemdirddmisoikeuden sekid tietojen luottamuksellisuuden

0 Qjkeus tietoon voidaankin hahmottaa erdinlaiseksi metaoikeudeksi, silld

osalta.
yksilo tarvitsee tietoa itsemairaamisoikeutensa toteutumiseksi. Lehtonen on tuo-
nut esille, ettd tiedollisen itsemadraamisoikeuden suoja todentuu paitsi potilaan ja
terveydenhuollon ammattihenkil6n vilisessd kanssakdymisessa my6s potilastietojen

kisittelyssa. Peruskysymyksend on, tietdiko potilas ylipddtain, kuka hinen tietojaan

655 Kantin periaatteen mukaan esimerkiksi itsemurhan hyviksyminen olisi vastoin moraalisen persoo-
nan kunnioittamisen periaatetta, silli periaate vaatii huolehtimaan jokaisen yksilon moraalisesta perso-
nuudesta siitd riippumatta, miti yksilot itse tahtovat (Pietarinen 1994, s. 44). Ks. myos Pietarinen 1993,
s. 126-127.

656 Olosuhteiden tulee Kantin mukaan turvata ihmisen elossa oleminen, ruumiin koskemattomuus ja
heilld tulee olla mahdollisuus tehdé vapaasti itsendisid ratkaisuja ja heille on myos tarjottava apua joko
somaattisiin tai henkisiin ongelmiin (Pictarinen 1993, s. 126).

657 Pietarinen 1993, s. 127. Persoonuus rinnastuu kisitteend persoonana olemiseen. Moraalinen toi-
mijuus on yksi persoonan ominaisuus (muita ovat esim. jirki ja kyky sosiaalisiin suhteisiin). Ikiheimo
(2006, s. 100) on analysoinut moraalisen tai juridisen vastuullisuuden usein mielivaltaista rajaa. Hinen
mukaansa 18 vuoden ikd on tuollainen mielivaltainen raja, jonka ylittineitd persoonia pidetdin poik-
keuksellisia tapauksia lukuun ottamatta tiysin juridisesti vastuullisena. Ikiheimo my®és kritisoi siti, ettd
persoona sanalla juridisissa tai bioeettisissd keskusteluissa viitataan usein seki olentoihin, joilla on tiettyjd
ominaisuuksia tai kykyji, ettd jonkin tietyn normatiivisen statuksen kantajiin (vrt. persoonuus kapasiteet-
tina vai normatiivisena statuksena).

658 Tissd yhteydessi kuvataan usein esimerkkini tilannetta, jossa tiysivaltaiselle Jehovan todistajalle
annetaan leikkauksessa toisen henkil6n verta ja toimitaan vastoin potilaan ennakolta tiedettyi tahtoa.
659 EOA 22.8.2013, Dnro 2803/4/12. Eduskunnan oikeusasiamichelle kanneltiin siitd, ettd "kantelijaa
on - - - vastoin hinen tahtoaan ruokittu tiputuksella ja hinelle on - - - vastoin hinen tahtoaan annettu
peraruiske. Lisiksi osastonhoitaja on - - - tarkastanut kantelijan ihon kunnon timin kiellosta huolimatta
ja ulkopuolisten henkiloiden lisna ollessa.”

660 Lotjonen 2004a, s. 1412.
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kisittelee ja miten niitd kisitelladn isossa terveydenhuoltoyksikossi ja eri yksikoiden
valilla. 5!

Riittdvin tiedon saannin nikokulmasta vahvaa ladkinnillista paternalismia voi
ilmentad myos tilanne, jossa ladkiri tekee oman nikemyksensid mukaan paitoksen
parhaasta hoitolinjauksista ilman potilaan riittivaa informointia hoitovaihtoch-
doista ja hoidon vaikuttavuudesta. Potilaslain 5 § edellyttdd, ettd potilas saa riitta-
visti tietoa ja ymmarrettavalli tavalla oman ratkaisunsa perustaksi.®® Eduskunnan
oikeusasiamichen ratkaisussa (6.10.2003) todettiin, etti terveydenhuollon ammat-
tihenkil6istd annetussa laissa saddettya ladkarin kliinista autonomiaa rajoittaa po-
tilaslaissa siadetty potilaan itsemiirdimisoikeus, toisin sanoen tietoon perustuvan
suostumuksen periaate.®” Potilaslain hallituksen esityksessi (HE 185/1991 vp)
tuodaan esille, ettd potilaalla on erityisesti oikeus sellaisen selvityksen saamiseen,
jolla on merkitysti piitettiessd hinen hoitamisestaan.®®* Tilti osin sddnnés olisi
siten vilittomassid yhteydessd potilaslain 6 §:ssi ja alaikdisen osalta 7 §:ssd saddettyyn
potilaan itsemairaamisoikeuteen. Eduskunnan oikeusasiamies korosti ratkaisussaan,
ettd tiedot ovat potilaalle tarpeen, jotta hin voisi harkita suostumistaan hoitoon ja
ne on annettava oma-aloitteisesti eikd vain potilaan pyynnosti.®®

Sen sijaan heikko ja maltillinen paternalismi eivit loukkaa yksilon itsemaarda-
misoikeutta terveydenhuollossa vaan ne turvaavat sen, ettei yksilon itsemadraimis-
oikeuden kunnioittaminen johda apua tarvitsevien ihmisten heitteillejittoon. %
Tilloin viitataan usein tilanteisiin, joiden mukaan ihmisiin kohdistuvat interventiot

661 Lehtonen 2001, s. 201-202.

662 Potilaslain 5 § 1 mom: "Potilaalle on annettava selvitys hinen terveydentilastaan, hoidon merki-
tyksestd, eri hoitovaihtoehdoista ja niiden vaikutuksista sekd muista hinen hoitoonsa liittyvista seikoista,
joilla on merkitystd paitettdessd hinen hoitamisestaan. Selvitysti ei kuitenkaan tule antaa vastoin po-
tilaan tahtoa tai silloin, kun on ilmeistd, etti selvityksen antamisesta aiheutuisi vakavaa vaaraa potilaan
hengelle tai terveydelle.”

663 Terveydenhuollon ammattihenkilélain 22 § 1 momentin mukaan laillistettu lddkari paiceaa poti-
laan lidketieteellisestd tutkimuksesta, taudinmaarityksesti ja sithen liittyvista hoidosta.

664 HE 185/1991 vp, yksityiskohtaiset perustelut 5 §.

665 EOA 6.10.2003 Dnro 1960/4/01.

666 Launis 2010a,s. 136-137, Launis 2010b ja Hayry 1997, s. 54-59. Heikolla paternalismilla tarkoite-
taan sité, ettd henkilén omien etujen vastaiseen toimintaan on oikein puuttua, mikili yksil on tilapdisesti
tai pysyvisti kykenemiton autonomiseen harkintaan tai tietimitdn vaarasta, joka hinti uhkaa. Heikko
paternalismi vaatii erillisen moraalisen oikeutuksen, silld heikot viliintulot ovat usein jonkin moraali-
siinnén vastaisia. (Launis 20104, s. 137). Maltillinen paternalismi voi olla esimerkiksi vapaachtoista ter-
veysvalistusta ja terveyskasvatusta, jonka keinoina ovat asiallinen neuvonta ja tiedottaminen. Maltillista
paternalismia ei tarvitse Launiksen mukaan erikseen oikeuttaa tai perustella, silli kenenkidin ei tarvitse
esimerkiksi ottaa vastaan terveyskasvatuksessa tarjottua, joten toiminta ei riko mitdin moraalisiintoja
(Launis 2010a, s. 137). Tosin tiedon vastaanottamisen vapaachtoisuutta on kritisoitu voimakkaastikin.
Esim. Nevanlinna (2000) on tuonut esille, ettd epionnistuneet sosiaali- ja terveyspoliittiset valistustoi-
menpiteet voivat johtaa sithen, ettd terveyskasvatus muuttuu holhoukseksi ja fundamentalistiseksi terve-
ysterroriksi. Thmisen tulee koko ikinsi kieltdytyi kaikista elimin miellyttivisti asioista, jotta hin lopulta
paisisi “hyvikuntoisena taivaaseen”
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ovat oikeutettuja silloin, kun yksilén piitoksentekokyky on osittain kaventunut ja
toiminta on vahingollista yksillle itselleen.®”” Ongelmaksi muotoutuu kuitenkin
se, ettd paatoksenteon kaventumisen ehdot ovat monin tavoin kyseenalaistettavissa
ja myos se, voidaanko aukottomasti ja “objektiivisesti” mairittad yksilon hyvaa.®®
Kuten eduskunnan oikeusasiamies edelld mainitussa ratkaisussaan totesi: “On myds
jossain mddrin ymmarrettivid, ettei terveydenhuollon ammattibenkiloiden ole helppo
toimia potilaan kieltiytymistilanteessa, kun saatetaan joutua toimimaan vastoin ta-
voitteita hyvésti hoidosta.””

Vaikka potilaslain itsemdiraimisoikeutta koskevan saannoksen mukaisesti poti-
laalla on oikeus kieltdytyd hoidosta ja myos keskeyttad aloitettu hoitotoimenpide, ei
potilaan itsemairaamisoikeus hoitonsa suhteen ole kuitenkaan tiydellistd vaan pe-
rustuu potilaan ja terveydenhuollon ammattilaisen yhteistoimintaan ja dialogiin.”
Lopullisen piitoksen siitd, miki on lddketieteellisesti sovelias tapa toteuttaa potilaan
hoitoa, tekee ladkiri oman liddketieteellisen asiantuntemuksensa perusteella. Poti-
laan itsemairiimisoikeuden tiydellinen noudattaminen tarkoittaisi sitd, ettd potilas
voisi sanella ladkarilleen, miten hinti tulee hoitaa.*”! Vastaavasti ei-itsemaardavin
potilaan hoidossa suostumuksenantajan paitosvallalla on rajansa: potilaslain 9 § 4
momentin mukaisesti alaikdisen tai hoitonsa suhteen paitoksentekokyvyttdmin
taysi-ikdisen potilaan huoltajalla tai muulla laillisella edustajalla ei ole oikeutta
kieltad potilaan henke tai terveyttd uhkaavan vaaran torjumiseksi annettavaa tar-
peellista hoitoa.

Yksilon oikeus itsemdirdamiseen ei luo velvoitteita ainoastaan muille yksiléille
vaan my6s yhteiskunnallisille instituutioille, mikili ne tunnustavat timin oikeuden.
Tillsin niiden on myds sitouduttava luomaan edellytyksia itsemiiraimisoikeudelle
ja yllapitamain sellaista tilaa, ettd se mahdollistaa itsemiirdimisoikeuden toteutu-
misen.“’? Instituutiot voivat sitoutua timin oikeuden yllipitimiseen esimerkiksi
lainsdddidnnolla tai ohjeistuksilla, jotka velvoittavat yksiloitd toimimaan siten, ettd
he eivit loukkaa toisten itsemédriimisoikeutta tai luomalla olosuhteita, joissa hou-

kutus rikkoa titd toisen yksilon oikeutta on mahdollisimman vihiinen.*”

667 Terveyden edistiminen on arvolihtdisti toimintaa. Mikili kaikki muutostyé arvioitaisiin paterna-
listiseksi yksilon omaan harkintavaltaan puuttumiseksi, muuttuisi suurin osa terveyden edistimistydsta
mahdottomaksi.

668 Vammaispolitiikassa itsemddraamisoikeus sekd tdysi valinnanvapaus on ihanne, joten suhtautumi-
nen paternalismiin, ainakin sen jyrkkiin muotoihin, on ehdottoman kielteistd. Tama mm. siksi, ettd sen
katsotaan johtavan asiantuntijalihtdisyyteen ja -valtaan, jossa sosiaali- ja terveyspalvelujen asiakkaat nih-
diin passiivisina avun ja hyvintahdon kohteina (Mikkonen 2015).

669 EOA 22.8.2013, Dnro 2803/4/12.

670 Kasittelen asiaa alaikiisen potilaan kannalta tutkimukseni jaksossa 4.3.2.

671 Louhiala — Hanninen 2006, s. 2060.

672 Lagerspetz 1994, 5. 99. Ks. myos Rauhala 1994, s. 92-93 ja Lagerspetz 1993, 5. 27.

673 Lagerspetz 1994, 5. 99.
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Yhdistettdessd itsemiddrddmisoikeuden filosofinen miirittely oikeudelliseen
ajatteluun, on vilttimitontd pohtia, miten se realisoituu lainsiddinndssimme.*
Tissa tarkastelussa yhteni kayttokelpoisena instrumenttina toimii luokittelu, jossa
itsemédradmisoikeuden kisite on jaettu viiteen erilliseen mutta toisiinsa liittyvain
osioon. Luokittelun mukaan itsemiiraimisoikeuden peruselementit ovat (1) oikeus
sisidiseen vapauteen, (2) oikeus ulkoiseen vapauteen, (3) oikeus kompetenssiin, (4)
oikeus valtaan ja (5) oikeus tietoon.®”

Oikeus sisdiseen vapauteen merkitsee henkisen vapauden ja loukkaamattomuu-
den kunnioittamista. Ihmisen oikeutta sisdiseen vapauteen suojataan esimerkiksi
yhdenvertaisuus-, tasa-arvo-, sananvapaus-, uskonnonvapaus- ja kunnianloukkaus-
saannoksin. Ulkoinen vapaus voidaan maarittad yksilon fyysiseksi loukkaamatto-
muudeksi. Terveydenhuollossa se tarkoittaa muun muassa potilaan oikeutta paictia
tutkitaanko tai hoidetaanko hinti ja my®6s sitd, ettd potilaalla on kiytettivissain
oikeusturvakeinoja hinen ollessa tyytymiton saamaansa hoitoon tai kohteluun.
Yksilon oikeus sisdiseen ja ulkoiseen vapauteen kisitetddn usein yhteisesti myos
integriteetiksi eli koskemattomuudeksi.®”¢

Yksilon oikeutta koskemattomuuteen suojataan perustuslain 7 §:ssd, jossa sadde-
tiin oikeudesta elimain seka henkilokohtaiseen vapauteen ja koskemattomuuteen.
Hallituksen esityksessi Eduskunnalle perustuslakien perusoikeussiinnésten muut-
tamisesta (HE 309/1993 vp) korostetaan, ettd henkilokohtainen vapaus suojaa
fyysisen vapauden ohella myds yksilon tahdonvapautta ja itsemiiridmisoikeutta.””
Oikeus henkilokohtaiseen koskemattomuuteen antaa suojaa esimerkiksi henkil6on
kiypia tarkastuksia ja pakolla toteutettavia ladketicteellisia tai vastaavia toimen-
piteitd vastaan. Perustuslain 7 §:11d on kiinted yhteys yksityiseliman suojaan, joka
perusoikeutena turvataan perustuslain 10 §:ss3.® Perustuslain 10 §:n 1 momentin
mukaan jokaisen yksityiselima, kunnia ja kotirauha on turvattu. Yksityiselimain
kuuluu myos yksilon oikeus mairita itsestaan ja ruumistaan. Lahtokohtana yksi-
tyiselimin suojalle on yksilon oikeus eldd omaa elimiinsd ilman viranomaisten tai
muiden ulkopuolisten tahojen miclivaltaista tai aiheetonta puuttumista sithen.*”

Kotkas on todennut, ettd potilaan itsemaardimisoikeus ymmarrettiin potilaslain pe-

rusteluissa negatiivisen vapauden kisitteen kautta, kun taas sosiaalihuollon asiakaslaki

674 Tornberg2012,s. 126.

675 Saarenpdd 2011, s. 242-243. Saarenpdd on myos aiemmissa kirjoituksissaan pohtinut itsemaaraa-
misoikeuden kisitteen jaottelua ja sisaltdd. Ks. Saarenpii 1997, s. 265-278 ja 2000, s. 21-39.

676 Tissd merkityksessi sitd kiytetdidn esim. vuoden 2004 yhdenvertaisuuslain ja Suomen perustuslain
ruotsinkielisessi versiossa.

677 HE 309/1993 vp.

678 HE 309/1993 vp, yksityiskohtaiset perustelut 6 §: “Saannokselld on liheinen yhteys myés 8 §:ssi
turvattuun yksityiseliman suojaan.”

679 HE 108/2014 vp,s.7.
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lahestyy kyseista oikeutta positiivisen vapauden kasitteen nikokulmasta. Potilaslain
6 §:n yksityiskohtaisissa perusteluissa madritelldan itsemairddmisoikeus potilaan oi-
keudeksi itse padttaa hinen henkilokohtaiseen koskemattomuuteensa puuttumisesta.
Sosiaalihuollon asiakaslain 8 §:ssd "Itsemaaraamisoikeus ja osallistuminen” nikemys on
laajempi: tarkoitus ei ole pelkistiin suojata oikeudenloukkauksilta, kuten potilaslaissa,

vaan myos edistii asiakkaan vaikuttamismahdollisuuksia omassa asiassaan.**

Itsemaaraamisoikeuteen liittyy keskeisesti yksilon oikeus kompetenssiin eli
kelpoisuuteen.®! Kompetenssi edellyttid, etti henkilolli on henkisid, fyysisid ja
sosiaalisia valmiuksia itsendiseen ajatteluun, tahdonmuodostukseen ja paitosten
tekoon seki toteuttamiseen ja toimintaan.®? Oikeudellisena kisitteeni oikeus kom-
petenssiin merkitsee oikeutta kdyttid valtaa sen kelpoisuuden rajoissa tai mukaisesti,
joka yksil6lla on.®*3 Lahtokohtana on kisitys yksilostd, joka toimii omassa asiassaan.
Oikeutta kompetenssiin suojataan esimerkiksi oikeustoimikelpoisuuden perusteella
seki erilaisissa paatoksentekotilanteissa ihmisen taitojen arviointiin perustuen. Se
myos velvoittaa muut ylldpitimiin ja kehittdimain niitd edelld mainittuja valmiuk-
sia. Niin tulkittuna sen lisaksi, ettd henkil on vapaa toteuttamaan itsedin, hin on
lisiksi oikeutettu saamaan muilta aktiivista apua tissi prosessissa.’**

Alaikaisten osalta oikeus kompetenssiin on keskeinen kysymys. Lapsen oikeuk-

%5 edellytykseni alaikiiselle annettavaa

sien sopimus korostaa lapsen osallistumisen
riittdvii tietoa ja tukea oikeuden toteutumiseksi. Terveydenhuollossa lapsen oikeus
informaatioon on olennainen osa alaikiisen hoitoa, mutta pelkki tiedon “antami-
nen” ei ole riittdvai vaan lasten kohdalla merkitysta on lisiksi silld, millainen vuoro-
vaikutusprosessi tiedon antaminen on ja missa se tapahtuu ja saako lapsi siina riitta-
visti tukea. Alaikiiselle tulisi turvata mahdollisuus luottamukselliseen keskusteluun
terveydenhuollon ammattilaisten kanssa sekd myos ottaa huomioon lasten erityiset
tarpeet vuorovaikutuksen onnistumiseen lasten ja aikuisten valilla.®*¢

Itsemairadvin henkilon tulee olla kompetentti, mink3 lisiksi hinelld tulee olla

myos valtaa kiyttdd kompetenssiaan. Oikeus valtaan merkitsee oikeutta miarita

680 Kotkas2009,s.213-214.

681 Pictarinen 1993, 106 ja Saarenpdd 2011, s. 244.

682 Tornberg2012,s. 121 ja Launis 2010a, 136.

683 Tornberg2012,s.125.

684 Launis 2010a,s. 136.

685 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 12 (2009), CRC/C/GC/12.

686 Spronk-van der Meer 2014, s. 63. Ks. Guidelines of the Committee of Ministers of the Council of
Europe on child-friendly health care (2011) jossa todetaan: “Children should also be considered as active
members of society, and not as mere passive subjects of decisions taken by adults. This implies, taking into
consideration their age and degree of maturity, their being informed and consulted, and given the oppor-
tunity to take part in social decision-making processes on health care issues, including the assessment,
planning and improvement of health care services.”. Ks. asiassa myds Kilkelly 2011.
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omasta ruumiistaan, tiedosta, terveydesti ja itsei koskevasta informaatiosta.®®”

Valtaa omaavalla yksilolla on kykya vaikuttaa asioita koskeviin ulkoisiin suhteisiin
ja muiden ihmisten tahtoon ja tekoihin. Vallankiyttémahdollisuus on kytkoksissa
henkilon autenttisuuteen. Autenttinen henkil6 kykenee paitsi nikemain piddtosten
seuraukset, ottamaan nimai seuraukset huomioon ja lisiksi kantamaan my6s vastuun
paitoksenteostaan®®. Henkil§ ei siis itsemiiridvini voi olla pelkistiin ulkoisten te-
kijoiden ohjaama vaan hinen tulee kyeti reflektiivisyyteen ja my6s kontrolloimaan
itsedin.*®

Habermas on kuvannut titd kisitteelld yksityisautonomia, jolla hin tarkoittaa
oikeussubjektin kykyi ja mahdollisuutta toimia pyytimitti teoilleen muiden hyvik-
syntii tai oikeutusta.”® Itsemédraamistd voidaan luonnehtia kuten Berlin kuvates-
saan positiivista vapautta, eli ihmista omien valintojensa lihteend, rationaalisena ja
aitojen valintojen toteuttajana.®! Itsemairdimiselld olisi timdn mukaisesti siis sekd
sisiinen ettd ulkoinen puoli, joita itsemaddraamisoikeuden olisi tarkoitus suojata:
ihmisen valinnat suhteessa hineen itseensi seka toisaalta ympiriston suhde valintoi-
hin. Koska itseméiraimiselld on seké ulkoinen ettd sisdinen puoli, instituutiot eivit
voi tdysin taata yksilon todellista itsemédraavyyttd. Instituutiot kuten lainsaadianto
voivat suojata oikeuksia kuten sananvapautta tai antaa omaisuuden suojan, mutta
eivit kykene esimerkiksi takaamaan yksilon kaipaamaa kunnioitusta tai arvostusta.
Tunnustettu itsemairdimisoikeus voi enintdidn luoda itsemairaamiselle suotuiset
olosuhteet.®
4.3.2 Alaikdisen itsemddrddmisoikeus
Lihtokohta alaikiisen itsemdiraimisoikeudelle on toinen kuin taysi-ikdiselld, jonka
oikeustoimikelpoisuutta ei ole rajoitettu. Holhoustoimilain 2 §:n mukaisesti alle
18-vuotiaat ovat oikeudellisesti vajaavaltaisia. Lapsen puolesta juridista paitosvaltaa
kiaytravit lahtokohtaisesti lapsen vanhemmat tai muut, joille lapsen huolto on uskot-
tu (LHL 3§, HolKTL 4 §).%

Itsemaiaraamisoikeus lapsia koskevana oikeudellisena normina on usein siinto-
muotoinen.®”* Ero liittyen tiysivaltaisten henkildiden itsemdiraamisoikeuteen tulee
esille siind, ettd taysivaltaisen henkilon kohdalla itsemdiradmisoikeus on presumoitu
lihtokohta, kun taas alaikiisen osalta lihtokohtaolettama on kainteinen. Jotta va-

687 Saarenpai 2011, s. 244.

688 Tornberg2012,s. 123 ja Pietarinen 1993, 5. 98-99.

689 Tornberg2012,s. 121-122 ja Pietarinen 1994, s. 15-22.

690 Habermas 1996, s. 120.

691 Berlin 2001, s. 56-57.

692 Lagerspetz 1993,s. 25-27.

693 Ks. asiassa Pajulammi 2014, s. 76-79.

694 Pajulammi (2014, s. 92) korostaa tissi yhteydessi itsemairidmisoikeuden lapsia koskevana normina
kuuluvan Tuorin esittimille oikeuden pintatasolle.
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jaavaltainen voi olla oikeustoimikelpoinen ja itseméidraavi, siitd tulee erikseen saitid
laissa.®> Kdytinnossi vajaavaltaisuus tarkoittaa lasten osalta sité, ettd heidin oikeut-
taan piittid asioistaan on useimmiten kokonaan tai osittain rajoitettu®®.

Oikeus paittia lapsen hoidosta, kasvatuksesta, asuinpaikasta sekd muista henkil6-
kohtaisista asioista on huoltajalla (LHL 4 §), mutta huoltajan piitoksentekovalta ei
ole tdysin vapaata harkintaa vaan lakiin sidottua ja edellyttdd toimimista lapsen par-
haaksi.®”” Lapsenhuoltolain lihtokohtana on lapsen huollon kisittiminen lapselle
kuuluvana perustavaa laatua olevana oikeutena saada osakseen sellaista huolenpitoa,
joka vastaa laissa asetettuja tavoitteita ja periaatteita.®”® Perhepiiri i ole oikeudesta
vapaata aluetta, eivitkd huoltajat tehtivissain voi toimia kuinka tahansa.*”” Yhtena
esimerkkina huoltajien oikeuksien rajaamisesta voidaan nihda potilaslain 9.4 §, jon-
ka mukaan huoltajalla ei ole oikeutta kieltid alaikdisen potilaan henked tai terveyttd
uhkaavan vaaran torjumiseksi annettavaa tarpeellista hoitoa. Sidotun harkintaval-
lan sisilla huoltajalla on kuitenkin tietty paitoksentekoautonomia. Tahin liittyy
myos lapsenhuoltolain yhteni lahtokohtana oleva viranomaisten perusteettoman

intervention kielto ja lievimmin riittivin intervention periaate.”

Pajulammi on kuvannut lapsen ja vanhemman suhdetta autonomisuuden ja suvere-
nisuuden kisittein, jossa vanhempi on alaikiiseen lapseensa nahden suvereeni ja lapsi
tietyn autonomisen alueen haltija. Suvereeni voi delegoida valtaansa autonomisille
alueille, mutta valta ja vastuu viimekidessi siilyy suvereenilla. Autonomisen valta on
siis relatiivista ja sithen kuuluu kehittyvien valmiuksien my6ti autonomisuuden alueen

laajentuminen ja vahvistuminen.””

Lapsenhuoltolain my6td lapsen autonomian periaate vahvistui, kun aikaisemman
oikeuden mukaan lapsen ja vanhempien vilinen suhde ymmarrettiin oikeudellisesti
alistussuhteeksi”® Lapsenhuoltolaki edellyttai lasta kohdeltavan itsenidisend yksilona,
jolla on omat tarpeet ja toivomukset ja jotka vanhempien on otettava huomioon. Esi-
merkkini lapsen autonomian vahvistumisesta ja siitd, ettei lapsen ja vanhemman vilistd
suhdetta ymmarretd endd alistussuhteeksi, on lapsenhuoltolailla kumottu oppi van-
hempien kuritusvikivallasta. Lapsenhuoltolain 1.12.2019 voimaantulleilla muutoksilla

on pyritty edelleen tismentimiin muun muassa huoltajien velvollisuutta suojella lasta

695 Helin 2015, s. 39-41 ja Pajulammi 2014, s. 92.

696 Toivonen 2017, s. 156.

697 Savolainen 1984, s. 14—16.

698 Savolainen 1984, s. 13.

699 Kangas2013a, s. 98. Lapsenhuoltolain lisiksi keskeinen on lastensuojelulaki seki lapsen oikeuksien
sopimuksen 18 artikla, joka edellyttid, ettd lapsen edun on méirictivi vanhempien toimintaa heidan hoi-
taessaan kasvatustehtiviinsi.

700 Savolainen 1984, s. 13-14.

701 Pajulammi 2014, s. 101-102.

702 Savolainen 1984, s. 16. Ks. myés Toivonen 2017, s. 77 ja Nieminen 1990a.
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vakivallalta sekd parantamaan lapsen oikeutta osallistua hinta koskevien asioiden kasit-
telyyn (HE 88/2018 vp).

Se, millainen mahdollisuus alaikiiselld on lainsiidinnon mukaan vaikuttaa
itseaan koskeviin ratkaisuihin, voidaan jakaa kolmeen ryhmain riippuen siita,
millainen painoarvo alaikdisen mielipiteelld asian ratkaisussa on. Ensinnikin lapsi
voi olla kykenevi kiyttimain itsemiirdimisoikeuttaan, jolloin lapseen kohdistuva
toimenpide ei vaadi huoltajan suostumusta ollakseen pitevi tai laillinen.””® Kun
laissa mairitellyt edellytykset tiyttyvit, alaikdinen voi saada itsemairaamisoikeu-
den asiassaan. Tillaiset edellytykset voivat perustua biologiseen ikérajaan tai idn ja
kehitystason mukaiseen arviointiin. Potilaslain 7.1 §:n mukaisesti lapsi voi saada it-
semiiraimisoikeuden terveydenhuoltoa koskevassa asiassaan osoittamalla riittavia
kypsyyttd asian suhteen.

Toiseksi kyse voi olla myotamairaamisoikeudesta, jolloin lapsen tahdon toteutu-
miselle edellytetiin myés huoltajan suostumusta.”** Esimerkkini tillaisesta sdinte-
lystd on uskonnonvapauslain 3.3 §. Lainkohdan mukaan 15 vuotta tiyttinyt lapsi
voi huoltajien kirjallisella suostumuksella itse liittyd uskonnolliseen yhdyskuntaan
tai erota siitd. Saman siainnoksen mukaisesti 12 vuotta tdyttinyt voidaan liictdd
uskonnolliseen yhdyskuntaan tai ilmoittaa eronneeksi siitd vain omalla kirjallisella
suostumuksellaan. Potilaslain alaikiisen asemaa koskeva sidintely on kirjoitettu eh-
dottomaan muotoon siten, ettd alaikdinen joko on itsemaardivi hoitonsa suhteen,
jolloin hinti on hoidettava yhteisymmarryksessi hinen kanssaan tai sitten itsemai-
raamisoikeuden edellytykset jaavit tayttymated, jolloin alaikiista on hoidettava yh-
teisymmarryksessd hanen huoltajansa kanssa. Tésta syystd alaikdisen myotimaaraa-
misoikeus ei ole olennainen kysymys potilaslain sdintelyn tulkinnassa lapsipotilaan
ja huoltajan vilisessa suhteessa.

Toisaalta itsemairdivin alaikdisen osalta lddkirin ja lapsipotilaan vilisessd suh-
teessa eraanlaisella myotimiariamisoikeudella on keskeinen rooli. Viittaan tissi
Nuotioon, joka on problematisoinut itsemiiraimisoikeuden sisiltod potilas—lda-
kiri-suhteessa ja tuonut esille tissi yhteydessi myotimairaamisoikeus -kisitetta.
Jo laakirin tietopohja potilaan sairaudesta ja hoitokeinoista luo valta-aseman, joka

tosiasiallisesti rajoittaa potilaan itsemdiraimisoikeutta.””

Saarenpii on tuonut esille tilanteen, jossa terveydenhuollon ammattihenkilo haluaa
pdactad hoidon, koska hoito hinen ammatillisen asiantuntemuksensa mukaan ei
hy6dyti potilasta. Vaikka paitos tulee pyrkii tekemiin yhteisymmirryksessd potilaan

kanssa, pdatosvalta on kuitenkin ammattihenkil6lla hinen ladketieteellisen asiantunte-

703  Aaltonen 2014, s. 241-242 ja Helin 1984, 5. 103.
704 Aaltonen 2014, s. 241-242 ja Helin 1984, 5. 103.
705 Nuotio 2003, s. 413. Ks. asiassa myos Saarenpad 2011, s. 391-394.

156
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



muksensa puitteissa. Saarenpia korostaa tissd yhteydessia nimenomaan laaketieteellista

asiantuntemusta piitoksen perusteena, ci taloudellisia syitd.”*

Potilaslain 6 §:n mukaan potilasta on hoidettava yhteisymmairryksessi hinen
kanssaan. Yhteisymmarrykselle luo puitteita potilaslain 3 §:ssd lausuttu potilaan
oikeus hinen terveydentilansa edellyttdimdin terveyden- ja sairaanhoitoon ilman
syrjintdd niiden voimavarojen rajoissa, jotka kulloinkin ovat terveydenhuollon kiy-
tettavissd. Padtoksenteossa merkittava kriteeri on myos potilaslain 6.1 §:ssd lausuttu
hoidon laiketieteellinen hyviksyttavyys. Lisiksi olennainen sdinnds on terveyden-
huollon ammattihenkil6lain 22 §, jonka mukaan laillistettu lddkari padctai potilaan
ladketieteellisestd tutkimuksesta, taudinmaarityksesta ja sithen liittyvista hoidosta.
Potilas ei sinilldidn voi maaritd hoidostaan, mutta voi my6tavaikuttaa hoitoonsa ja
itsemadraavana hin voi suostua hoitoon, kieltiytya hoidosta tai keskeyttda hoiton-
sa.”” Tahin on oikeus my0s itsemaaraiviksi katsotulla alaikaisella.

Miirdimisoikeuden kolmantena muotona on lapsen oikeus saada mielipiteensi
kuuluviin, jolloin alaikdisen mielipide tulee ottaa paitoksenteossa huomioon lapsen
ian ja kehitystason mukaisesti.”®® Talloin lapsi toimii informanttiroolissa”™. Tata
edellytetdin myos potilaslain 7 §:ssi: oli lapsi hoitonsa suhteen itsemadraava tai ei,
hianen mielipiteensi oman hoitonsa suhteen on selvitettivi, jos se on lapsen iin ja
kehitystason puolesta mahdollista.”

Viime aikoina on lapsen oikeuksiin liittyvissd keskusteluissa ollut paljon esilla lap-
sen velvollisuudet. Usein niissd keskusteluissa lapsen oikeus olla oikeuksien haltija
nihdiin siten, ettd lapsen on vastaavasti noudatettava oikeuksien mukanaan tuomia

706 Saarenpia 2011, s. 393.

707 Potilaslain 6 §:n yksityiskohtaisissa perusteluissa todetaan, ctti potilaan itsemiirdimisoikeudella
tarkoitetaan chdotetussa pykalissi potilaan oikeutta itse padttaa hinen henkilokohtaiseen koskematto-
muuteensa puuttumisesta. Potilasta on hoidettava yhteisymmarryksessi hidnen kanssaan. Tarkoituksena
on itsemadrddmisoikeuden periaatteen mukaisesti asettaa posilaan suostumus hoidon luvallisuuden edel-
lytykseksi. Perusteluissa todetaan, etti potilaalla on my6s oikeus kielziytyi kaikesta hanelle suunnitellusta
tai jo aloitetusta hoidosta, mutta kieltiytyminen tietysti hoidosta ei kuitenkaan saa katkaista hoitosuh-
detta, vaan potilasta on hoidettava kieltdytymisestd huolimatta muulla lidketieteellisesti hyviksyttavalla
tavalla. Muu hoito tulisi kysymykseen, jos se olisi yleensi mahdollista ja potilaan tilaan nahden rarkoituk-
senmukaista scki jos potilaan hoidosta vastaava lidikiiri katsoo sen olevan perusteltua (HE 185/1991 vp, s.
16).

708 Aaltonen 2014, s. 241-242 ja Helin 1984, s. 103. Ks. Pajulammin (2014, s. 226-227) asiaa havain-
nollistava esitys lapsen osallisuuden normatiiviseksi hierarkiapyramidiksi.

709 Ks. lapsen informanttiroolista mm. Aaltonen 2014, s. 241-242, Auvinen 2006, s. 390, Kurki-Suo-
nio 1996, s. 278 ja Helin 1984, 5. 103.

710 Osallisuusoikeudet on kokoava kisite tai periaate, joka kattaa alleen niin lapsen kuulemisen, ni-
kemysten selvittimisen ja mielipiteiden ilmaisun sekd harkinnan, joka liittyy niiden painoarvoon pai-
toksentekoprosessissa. Lapsen oikeutta osallisuuteen voidaan hahmottaa vajaavaltaisuuden ja itsemai-
raamisoikeuden dynamiikkana, joka vahvistaa lapsen kehittyvien valmiuksien mukaisesti vahvistuvaa
miiriimisoikeutta (Pajulammi 2014,5.79,227).
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velvollisuuksia.”"! Normatiivinen lihtokohta on, etti lapsi on oikeuskelpoinen eli
myos lapsella on tiettyja oikeuksia ja velvollisuuksia, joita lainsaaddnndssa on asetet-
tu. Kuten aiemmin totesin, lapsen oikeustoimikelpoisuutta ja oikeudellista vastuuta
on monin paikoin rajoitettu ja puhuttaessa lapsen oikeuksista ja velvollisuuksista
onkin aina tismennettavi, minkalaisista oikeuksista ja velvollisuuksista itseasiassa on
kysymys.”*? Titd nakokulmaa vasten voidaan pohtia, onko itsemairaaviksi katsotul-
la alaikaiselld potilaalla velvollisuuksia ja onko potilaalla ylipaatdin velvollisuuksia.

Potilaan eettisend velvollisuutena on pidetty esimerkiksi oman terveyden yllipitoa,
toisten terveyden suojelua sekd totuudellisuutta. Viimeksi mainitulla tarkoitetaan
potilaan velvollisuutta kuvata rehellisesti oireensa ja muutokset terveydentilassaan.
Potilas ei saisi salata seikkoja, joilla on mahdollisesti merkitysti diagnosoinnin, hoi-
don suunnittelun tai ennusteen kannalta. Potilaalla katsotaan olevan myds hoitoon
osallistumisen velvoite, mikili hin on hoitoon suostunut.”" Potilaalle ei potilaslaissa
ole asetettu varsinaisia oikeudellisia velvoitteita, vaikka keskustelua niiden asettami-
sesta potilaslain valmistelun aikana kiytiinkin.”** Toisaalta esimerkiksi tartuntatau-
tilaissa (1227/2016) yleisvaaralliseen tai valvottavaan tartuntatautiin sairastuneelle
on asetettu velvollisuudeksi informoida hoitavaa laikiria sairastumiseen liittyvista
seikoista tartuntataudin leviimisen estimiseksi.”*®

Mikili lapsi katsotaan hoitonsa suhteen itsemiirddviksi, tilanne on eettisestd
nikokulmasta myos velvollisuuksien suhteen toinen kuin taysi-ikdiselld potilaalla,
jonka oikeustoimikelpoisuutta ei ole rajoitettu. Lapsella on aina oikeus aikuisen

tukeen ja ohjaukseen hianen kehittyvien valmiuksiensa mukaisesti’'®

ja lapselle on
taattava kehittymisen edellytykset mahdollisimman tiysimiiraisesti (LOS 6 artikla

2 kappale). Lapsi on my®s siind miclessi erityisessd asemassa, ettd jos syntyy epii-

711 Mm. Hakalehto (2018, s. 33) on nostanut esille keskusteluja, joita kyseisesti "lasten velvollisuudet”
teemasta on kiyty. Arajirvi (2006, s. 96-97) on pohtinut oppivelvollisuutta lapsen oikeuksien ja velvolli-
suuksien nikokulmasta. Hinen mukaansa oppivelvollisuuden ajatus lihtee siitd, ettd lapselle on asetettu
velvollisuus hankkia tietyt tiedot ja taidot. Samalla velvollisuuden kautta suojataan lasten oikeutta ope-
tukseen. Oikeuden muotoileminen lapsen velvollisuudeksi estid sen, ettei lapsi kiytd oikeutta. Samalla se
estada myos sen, etteivit vanhemmat ja viranomaiset huolehdi oikeuden toteutumisesta.

712 Toivonen (2017, s. 65) on todennut, etti rajoitukset ovat erilaisia eri oikeudenaloilla. Velvolli-
suuksia ja oikeuksia on erilaisia (esim. rikos- ja vahingonkorvausoikeus tai perus- ja ihmisoikeudet) ja ne
edellyteavit lapselta erilaista kompetenssia. Entinen Skotlannin lapsiasiavaltuutettu Kathleen Marshall
(2010) on kyseenalaistanut nikékannan “velvollisuudet ovat oikeuksien kiintépuoli” ja tuonut esille, ettd
mikali oikeudet olisi ansaittava velvollisuuksia suorittamalla, lapsilla ei olisi oikeuksia lainkaan. Hinen
mukaansa velvollisuudet eivit ole "oikeuksien” kdintopuoli vaan pikemminkin “vallan” kdantopuoli.

713 Louhiala — Launis 2009, s. 43—44.

714 Kokkonen — Holi — Vasantola 2004, s. 73.

715 Tartuntatautilain 22 §:n mukaan: ”Yleisvaaralliseen tai valvottavaan tartuntatautiin sairastuneen ja
sairastunecksi perustellusti epiillyn henkilon on ilmoitettava asiaa selvittaville lakirille tartuntataudin
levidmisen estimiseksi kasityksensd tartuntatavasta, -ajankohdasta ja -paikasta sekd niiden henkildiden
nimet, jotka ovat voineet olla tartunnan lihteena tai saada tartunnan.”

716 Lapsen oikeuksien sopimuksen 5 artikla asettaa aikuisille velvoitteen kunnioittaa ja edistid lapsen
kehitystd kohti itseniisti aikuisuutta koko lapsuuden ajan.
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lys, onko lapsella sittenkiin riittavd kyky ymmirtdd hoidon tai siitd kieltdytymisen
merkitys ja edistdd terveyttdin, voidaan lapsen kykya paittda omasta hoidostaan
arvioida uudelleen.

Perustana malli dynaamisesta itsemddriimisoikendesta

Yhteni mittarina alaikiisen paatoksentekokyvyn riittavyydelle on esitetty, onko lap-
sen mielipide perusteltavissa objektiivisesti. Mikili lapsen paiatoksen voidaan nihda
olevan objektiivisesti arvioiden lapsen edun vastainen, ei lapsella olisi tilanteessa
riittdvad itsendistd paatoksentekokykya.”"” Tdta nikokulmaa on my®és kritisoitu, silla
riskind on, ettd lapselta edellytetdin aikuisen tapaa ilmaista mielipiteensi. Talloin
lapsen nakemys helpommin sivuutetaan, koska vastaus ei nayttaydy aikuisen mitta-
puun mukaan tarkasteltuna “oikealta””*®

Eckelaarin mukaan objektiivinen lihestymistapa, eli siis lihestymistapa, jossa
paatosta lapsen puolesta tai lapsen kanssa tekevi aikuinen nojaa johonkin tiettyyn
objektiivisluonteiseen kisitykseen ja uskomukseen lapsen parhaasta, ei yksin riita.
Jotta kyettdisiin vilttdimain arvioijan omien uskomusten ja arvostusten liiallinen
painoarvo ja samalla lisiimdin paiatoksentekoprosessin luotettavuutta, tarvitaan
rinnalle lapsen tilanteen ja yksilollisten ominaisuuksien dynaamista tarkastelua,
jossa keskeisessd asemassa on lapsen mahdollisuus vaikuttaa asian ratkaisuun, vaikkei
lapsi itse paitoksen lopputulosta méirittelisikaan. Tatd Eekelaar kutsuu dynaami-
seksi itsemadradmisoikeudeksi.””? Eckelaar viela erikseen korostaa, etti dynaaminen
itsemédradmisoikeus ei tarkoita sitd, ettd lapselle annetaan paitosvaltaa omiin asioi-
hin esimerkiksi tilanteessa, jossa lapsen tahto uhkaa lapsen terveyttd, vaan tahto on
terveyteen nihden toissijainen asia.

Eckelaar tarkoittaa dynaamisen itsemdirdamisoikeuden mallissaan dynaamisuu-
della sitd, ettd lapsen tilannetta ei tulisi nihda staattisena ja aina samankaltaisena
vaan se tulisi nahdi vaihtelevana ja lapsen kasvun ja kehityksen mukaan muuntuva-
na. Eekelaar on sitonut dynaamisen itsemiirdimisoikeuden lapsen osallistumiseen,
mukanaoloon paitoksenteossa. Prosessissa, jossa tavoitteena on 16ytad lapsen edun
mukainen ratkaisu, lapselle luodaan joukko vaihtoehtoja, joista lapsi voi valita ja olla
mukana vaikuttamassa tehtéviin ratkaisuihin, vaikkei itseniisesti voisikaan paittdi
kaikista vaihtoehdoista tai lopputulemasta itsessain.”*

Olen yhteisartikkelissani Lohiniva-Kerkeldn kanssa’! kuvannut esimerkkind dynaami-

sesta itsemadrdimisoikeudesta tilannetta, joka liittyy monitasokirurgisiin toimenpitei-

717 Helin 2003b.

718 Pajulammi2014,s. 231.

719 Eekelaar 1994.

720 Eckelaar 1994. Ks. my6s Pajulammi 2014, s. 125-130.

721 Pollari — Lohiniva-Kerkeld 2013, s. 289-291. Pajulammi (2014, s. 428) on viitoskirjassaan kiytti-
nyt kyseisti esimerkkid jaksossa Osallisuus potilaslaissa.
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siin, joita tehddin lapsille, joilla on liikuntavamma. T4mi laaja kirurginen toimenpide
vaatii lapselta ja perheelti tiivistd yhteisty6td usean eri terveydenhuollon ammattilaisen
kanssa. Leikkauksen jilkeinen kuntoutusjakso on pitki ja se vaikuttaa lapsen mahdol-
lisuuksiin osallistua arjen toimintoihin.””* Toimenpide tehdiin, jotta lapsen litkun-
takyky siilyisi mahdollisimman pitkille tulevaisuuteen. Ryhtyminen tihin laajaan
toimenpiteeseen ja sen jilkeiseen hoitoon ja kuntoutukseen arvioidaan jokaisen lapsen

ja perheen kohdalla yksilollisesti ja tarkasti.

Usein lapsi ensin vastustaa leikkausta, mutta leikkauksen valmisteluun piidytiin lapsen
vastustuksesta huolimatta. Katsotaan, ettd lapsi ei siis ole itsemaariava itse leikkaukseen
liittyvin pédtoksen suhteen. Pitkdn ja huolellisen valmisteluprosessin aikana lapsella
on mahdollisuus tutustua muihin leikkauksen lipikdyneisiin ikitovereihinsa, vierailla
sairaalan osastolla, tavata hinen hoidostaan leikkauksen jilkeen vastaavia ammattilaisia
sekd miettid hinelle sopivia ratkaisuja paivittaisistd toimista selvidmiseen kuntoutus-
jakson aikana. Lapsi saa tuona aikana myds paljon tictoa toimenpiteesti ja hinelld on
mahdollisuus lipikdyda asiaa terveydenhuollon ammattilaisten kanssa. Lapsella on
mahdollisuus tulla kuulluksi ja vaikuttaa useisiin asioihin, jotka liittyvit leikkauksen
jilkeiseen hoitoprosessiin ja hinelle luodaan litkkumavaraa, jonka sisilla hin voi pait-
taa erilaisista omaan hoitoonsa liittyvista kysymyksista. Tilanteen soveltamisalueen
sisilld lapsella on vaihtoehtoja, joista valita, jolloin lapsella on mahdollisuus vaikuttaa
ja kasvattaa midraamisoikeuttaan dynaamisesti.’”’ Lapsen kokemus osallisuudesta on
itsessidn arvo, mutta samalla se on myés edellytys lapsen kuntoutusmotivaatiolle.”
Hoidosta paittiminen ei ole paikysymys, vaan ne osatekijit, joista hoito koostuu ja

joissa lapsi voi kokea vaikuttavansa.

Edelld kuvattu Eckelaarin dynaamisen itsemairiamisoikeuden malli sopii hyvin
lapsipotilaan koko hoitoprosessin suunnittelun, toteutuksen ja arvioinnin lahts-
kohdaksi sekd tarkastelunikokulmaksi. Tulen palaamaan kyseiseen teoriaan tutki-
mukseni johtopaitosluvussa (VII).

722 Jyviskylin yliopistossa Terveystieteiden laitoksella on tehty vuonna 2012 opinndytetyd “Fysiote-
rapeuttisen ohjauksen merkitys CP-vammaisen lapsen motoriseen oppimiseen monitasokirurgisen leik-
kauksen jilkeen.” T4ssi Lambergin ja Rouvisen opinniytetyossi (2012) kuvataan lapsen kuntoutumiseen
liiteyvii fysioterapeuttista harjoittelua monitasokirurgisen leikkauksen jilkeen.

723 Eckelaarin (1994) dynaamisen itsemiiriimisoikeuden teoria (dynamic self-determinism) on tissi
yhteydessi mielenkiintoinen, silld sithen liittyy ajatus lapsen itsemidraamisoikeuden dynaamisesta kasvus-
ta lapsen etu- periaatteen soveltamisen sisilli. Ks. asiassa lisiksi Thomas — O Kane 1998 ja Kurki-Suonio
1999, s. 154-157.

724 Donnelly - Kilkelly 2011a, s. 109: “There is also evidence that it may have a positive effect on the
outcome of healthcare treatment. In particular, increased child involvement in healthcare decisions has
been shown to increase adherence, adaptation, sense of competence and understanding of their illness.”
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4.3.3 Gillick-tapaus itsemddrddmisoikeuden rajoja mddrittamdissdi
Englantilainen niin kutsuttu Gillick-tapaus vuodelta 1985 on klassinen ja laajalti
kiaytetty esimerkki alaikiisen potilaan itsemairiamisoikeuden rajoista ja niihin liit-
tyvastd harkinnasta.””> Kyseistd tapausta pidetdin yhtena keskeisimmistd juridisista
tarkasteluista alaikdisen potilaan oikeuksiin liittyen.”?® Tapaus on Englannissa ollut
merkittivd myos siind mielessd, ettd se on vaikuttanut lapsen oikeuksien kehitykseen
perheen sisdisissi asioissa.”” My6s Suomen potilaslaissa on vaikutteita Gillick-rat-
kaisun ajatustavasta.””® Lisiksi sen nikokulmia on nostettu esille, kun suomalai-
sessa oikeuskirjallisuudessa on pohdittu alaikiisen potilaan paitoksentekokykyi ja
kielto-oikeutta.”

Kyseisessd Gillick-tapauksessa paadyttiin sithen, ettd 16-vuotiasta nuoremmalle
tytolle voidaan tietyin edellytyksin antaa ehkiisyneuvontaa tai -hoitoa ilman, ettd

730 Qikeus totesi, ettei ainoastaan

vanhemmat ovat sithen suostuneet ja siité tietoisia.
potilaan ik, vaan myos hianen yksilollinen kypsyytensi ja kykynsi ymmirtdd asian
seuraukset on otettava huomioon, kun ratkaistaan hoitosuostumuksen antamista.
Asiaa ratkaisemassa ollut House of Lords 'n lordi Fraser sitoi paitoksentekokyvyn
arvioinnin lapsen edun kokonaisharkintaan sekd tiettyihin ehtoihin, joiden tiyt-

tyessd ei vanhempien suostumusta neuvontaan ja hoitoon end tarvita:

”(1) that the girl (although under 16 years of age) will understand his (the doctor)
advice (2) that he (the doctor) cannot persuade her to inform her parents or to allow
him to inform the parents that she is seeking contraceptive advice (3) that she is very
likely to begin or to continue having sexual intercourse with or without contraceptive

treatment (4) that unless she receives contraceptive advice or treatment her physical or

725 Gillick v. Norfolk & Wisbeck AHA (1985) 3 All ER 402. Mm. Freeman (2006, s. 201 ja 1992, s.
4.) on tuonut esille Gillick-tapauksen merkitysti ja sen saamaa laajaa huomiota. Ks. myds Aldersonin
(2017, s. 2011) analyysié Gillick-tapauksesta Englannin kansallisen lainsiidinnén ja yleisemmin lapsen
oikeuksien nikokulmasta.

726 Freeman 1992, s. 4. Ks. asiassa myos Eckelaar 1986, s. 177-178.

727 ‘Thomas 2002, s. 61.

728 Pahlman 2006, s. 231, Hannuniemi 1997, s. 840 ja Helin 1994 s. 90-91. Ks. pohdintaa Gillick-ta-
pauksesta my6s Freeman 2006 ja Kurki-Suonio 1999, s. 145-148.

729  Esim. Hannuniemi 2014 ja 1997, Pahlman 2006, Kurki-Suonio 1999 ja 2010, Helin 1994.

730  Gillick-tapauksessa rouva Gillick koki oikeuksiaan loukatun, silli Englannin sosiaali- ja terveys-
ministerién (Department of Health and Social Security) ohjeistuksen mukaan oli mahdollista, joskin
poikkeuksellista, ettd alle 16-vuotiaille tytdille voitiin antaa ehkiisyneuvontaa myos ilman vanhempien
suostumusta. Tapauksessa annetut ohjeet katsottiin lainmukaisiksi. Lapsen oikeus pidttda omista asiois-
taan ei seuraa kaavamaisesti jotain tiettyi ikdrajaa vaan piitoksentekokyvykkyys kasvaa lapsen kehittyvien
valmiuksien myoti. Titd on kutsuttu “Gillick-kompetenssiksi” (Kurki-Suonio 1999, s. 146). Rouva Gil-
lick hivisi juttunsa ensimmaisessi oikeusasteessa, voitti Court of Appeal -muutoksenhakutuomioistui-
messa ja hivisi jilleen ylihuoneessa (House of Lords, ddnestysratkaisu 3-2).
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mental health or both are likely to suffer (5) that her best interests require him to give

her contraceptive advice, treatment or both without the parental consent.””?!

Vaikka Gillick-tapaus on siannénmukaisesti esilld pohdittaessa alaikiisen poti-
laan asemaa ja oikeuksia, siita ei kuitenkaan tule vetda liian pitkille menevia johto-
paatoksid. Niitd rajoittaa jo Gillick-tapauksen ajallinen, paikallinen ja kulttuurinen
kontekstisidonnaisuus.”* Lisiksi hoitoon suostumisen ja hoidosta kieltdytymisen
tilanteet tulisi erottaa toisistaan. Tapauksen perusteella voidaan tulkita, ettd ala-
ikdiselld on oikeus antaa suostumuksensa hoitoon mutta sen perusteella ei voida
varsinaisesti tehdi tulkintaa, ettd lapsella olisi oikeus kieltdytyd hoidosta. Onkin kat-
sottu, ettd Gillick-ratkaisussa rajoitetaan enemmankin vanhempien oikeuksia estia
lasta saamasta tarvitsemaansa hoitoa ja neuvontaa kuin lihtokohtaisesti edistetdin
lasten osallistumisoikeuksia.”*

Freeman on pohtinut Gillick-tapausta liberaalin paternalismin teorian nikékulmas-
ta.> Hin toteaa, ettd alaikiisen oikeutta toteuttaa seksuaalisuuttaan voidaan van-
hempien toimesta rajoittaa, jos se on alaikiisen tulevaisuutta ajatellen rationaalista.
Nuoria ei Freemanin mukaan tulisi rohkaista seksuaalisiin kokeiluihin mutta sen sijaan
chkiisyvilineiden kiytt6 on nuorilla jopa perustellumpaa kuin aikuisilla, eikd nuorten

autonomiaa niiden osalta tulisikaan rajoittaa.””

Gillick-tapauksessa on korostetusti kyse lapsen edun mukaisen ratkaisun tuke-
misesta: terveydenhuollon ammattilainen voi hyviksyd lapsen hoitoon liittyvin
suostumuksen vain, jos lapsen paitos on lapsen edun mukainen:

”(C)hild s consent is only effective if the treatment provided to the child is positively

in that child’s best interests and is the best available treatment — and that that is a

731 Gillick v. Norfolk & Wisbeck AHA (1985) 3 All ER 402, Judgment by-1: Lord Fraser of Tul-
lybelton. Ministry of Ethics Englannissa tuo esille Gillick tapaukseen liittyvidd “The Fraser Guidelines”
ohjeistusta. Ohjeistus rakentuu niista viidesta lordi Fraserin nikokulmasta. Kuriositeettina voidaan mai-
nita, ettd Lordi Scarmanin kannanotto asiassa oli chdottomampi ja yksiviivaisempi. Hin korosti, ettd van-
hemmilla on oikeus ratkaisujen tekemiseen lapsen puolesta, niin kauan, kuin lapsella on paitettivin asian
suhteen suojelun tarve. Jos lapsi on kykenevi tekemiin ratkaisun itsendisesti, vanhempien oikeus viistyy:
”Parental rights clearly do exist, and they do not wholly disappear until the age of majority. (...) The
principle is that parental right or power of control of the person and property of his child exists primarily
to enable the parent to discharge his duty of maintenance, protection and education until he reaches such
an age as to be able to look after himself and make his own decisions.” Ks. asiaan liittyvaa Kurki-Suonion
(1999) analyysii. Ks. myds Olarinde — Bamidele 2016.

732 Freeman (2006) on todennut artikkelissaan Rethinking Gillick, etti tapauksen analyysiin kaivataan
uudistunutta nikokulmaa.

733 Choundhry — Herring 2010, s. 231-232.

734 Liberaalin paternalismin teoriasta enemmin jaksossa 4.5.

735 Freeman 1983, s. 59. Ks. myés Kurki-Suonio 1999, s. 151-152.
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stronger requirement than one that the treatment does not cause the patient clear

harm.”73¢

Gillick-tapauksen merkitys nikyy erityisesti siind, ettd se on ohjannut paitok-
sentekokyvyn arviointia pois ehdottomasta biologisesta ikirajasta kohti tapaus- ja
yksilokohtaisuutta. Samalla tapaus on myos mairittanyt harkinnalle perusteita.
Alaikaisen kompetenssia ei ole sidottu yksinomaan ikdin, vaan paiatoksentekokyvyn
arvioinnin osa-alueita on useita ja arvioinnin lihtokohtana on lapsen edun mukai-
seen ratkaisuun padtyminen.””’

4.3.4 Informed consent -doktriini

Kansainvilisissd terveys- ja lddketieteen alan tutkimuksissa ja kirjallisuudessa ala-
ikdisten paitoksentekokyvyn arviointiin on toivottu luotettavia testeji ja mittareita.
Sellaisen testin kehittaminen, jolla voitaisiin luotettavasti ja objektiivisesti erottaa
ne alaikiiset, jotka ovat kyvykkiiti hoitoonsa liittyvain paitoksentekoon niistd,
joilla ei sithen ole edellytyksid, on erittdin haastavaa ja voitaisiin jopa todeta: mah-
dotonta. Paitoksenteon on todettu olevan liian kontekstisidonnaista ja sithen vai-
kuttavat useat eri yksilo- ja tapauskohtaiset tekijit.”** Myoskdin lapsen oikeuksien
komitea ei ole maaritellyt tai tuonut esille varsinaista yleisti testid tai mittaria, jonka
perusteella voitaisiin arvioida, onko lapsipotilas riittavin kompetentti paittimain
hoidostaan.”?’

Merkittivin lihtokohta lapsen esittimien nikemysten painoarvon harkintaan
terveydenhuollossa on Informed consent -doktriini, oppi tietoisesta suostumukses-
ta. Se on lahtoisin angloamerikkalaisesta oikeustraditiosta ja esiintynyt ensisijaisesti
lazke- ja terveystieteellisen tutkimuksen yhteydessi. Oppi tietoisesta suostumukses-
ta on my0s keskeisessd asemassa potilaslaissa. Kun potilaslakiin kirjattiin potilaan it-
semairaimisoikeus, se samalla merkitsi informed consent -doktriinin sisallyttimista
kyseiseen lakiin.”* Suostumus on osa potilaan itsemiiriimisoikeuden sisiltdi. Sen
lisaksi, ettd itsemaariavallid potilaalla on oikeus antaa suostumus hoitoonsa tai my6s
kieltaytya siitd, hinelld on oikeus paattdd potilastietojensa luovuttamisesta seka
myds disponoida tiedon vastaanottamisesta.”*!

Doktriinia on kritisoitu siitd, ettd sen soveltamisalaa on lddketieteellisestd tutki-
muksesta laajennettu oikeustieteen puolelle ja sen eri oikeudenaloille harkittaessa

736 Choundhry — Herring 2010, s. 231-232.

737 Kilkelly - Donnelly 2006, s. 23.

738 Hein — Troost — Broersma — de Vries — Daams — Lindauer 2015 seki Ross 1997.
739 Tobin 2019a,s.917.

740 Pahlman 2006, s. 139.

741 Pahlman 2006, 5.190.

163
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



74 Informed consent -oppia on liike- ja

lapsen mielipiteelle annettavaa painoarvoa.
terveystieteessd pidetty my®ds liian aikuiskeskeisend eikd sen soveltaminen alaikdisen
potilaan paitdksentekokyvyn arviointiin ole ongelmatonta.”* Oppi kuitenkin luo
perustan alaikiisen itsemadraamisoikeuden tarkastelulle, joskin se vaatii hienosyi-
sempad ja tarkempaa pohdintaa, kuin mitd doktriinin paikohtiin on kirjattu.

Oppi tictoisesta suostumuksesta pitaa sisallaan eri elementtejd, joiden mahdolli-
simman tdysi toteutuminen vahvistaa lapsen asemaa kyvykkaini paitoksentekijana.
Niiden kautta myos harkitaan lapsen edellytyksid itsendiseen paitoksentekoon.
Yhtiddltd dokeriini siis varmistaa, ettd alaikdinen saa riittavisti tyokaluja paitok-
senteckoon osallistumiseen’ ja toisaalta se auttaa selkeyttimain terveydenhuollon
ammattilaisen kisitystd alaikiisen kyvystd padttad hoitoonsa liittyvista asioista.

Myés King ja Cross ovat korostaneet, etti tietoinen suostumus on enemmin
kuin pelkki oikeudellinen velvoite tiedonantoon ja suostumuksen saamiseen, silla
doktriinina se kiinnittyy yksilon autonomiaan, ihmisarvoon ja itsemairaamisoikeu-
teen.”® Alaikiisen potilaan osalta informed consent -opissa on kyse sen varmistami-
sesta, ettd mahdollisuudet itsemairiamisoikeuteen toteutuvat.

Jotta alaikiisen potilaan suostumus voisi olla oikeudellisesti patevi, sen tulee
tiyttid ainakin seuraavat ehdot: 1) alaikiiselld on asian laatuun nihden riittivi pait-
timiskyky, 2) alaikiiselle on annettu riittivi tieto hoidosta, eri hoitovaihtoehdoista
scki niiden seurauksista, 3) alaikdinen on harkinnut asiaa riittivasti ja huolellisesti
ja4) hin on ilmaissut tahtonsa ilman pakkoa ja painostusta. Beauchamp ja Childress
ovat esittineet, etti vajaakykyisten potilaiden (myés alaikiisten) puolesta hoitopii-
toksen tekevalld henkil6lla tulee itsellddn olla riittava kompetenssi, tarpecksi tietoa
hoitopditoksen tekemiseen, hinen tulee olla tunne-elimaltian stabiili ja hinen tulee
sitoutua ajattelemaan potilaan kannalta parasta ratkaisua ilman sellaisten toimijoi-

den tai tahojen vaikutusta, jotka eivit tavoittele potilaan edun mukaista ratkaisua.”*

742 Pajulammi 2014, s. 235. Tutkimuksessaan Pajulammi tuo esille, etti tietoisen suostumuksen edel-
lytyksia ei tulisi kdytead yleispiteviand mittapuuna harkittaessa lapsen mielipiteelle annettavaa merkitysta.
Pajulammin mukaan sen kriteeristé on liian tarkka, josta syystd lapsen mielipiteen kvalifikaatio asetetaan
liian korkealle. Ks. myds informed consent -periaatteen soveltamisesta lapsia koskevassa paitoksenteossa
Aaltonen 2014, s. 244-245, Auvinen 2006, s. 390-392 seki Helin 2003, s. 68.

743 Committee on Bioethics, statement 1995: “We now realize that the doctrine of ‘informed consent’
has only limited direct application in pediatrics. Only patients who have appropriate decisional capacity
and legal empowerment can give their informed consent to medical care.”

744  Esimerkiksi doktriinin edellyttima asianmukainen ja riittdvé tieto hoitotoimenpiteesti ja sen seu-
rauksista. Potilaslain 6 §:n ja 7 §:n mukaisen itsemddraamisoikeuden edellytykseni on potilaslain 5 §:n
tiedonsaantioikeus. HE 185/1991 vp, s. 15, 5 §:n yksityiskohtaiset perustelut: ”Tiltd osin siinnds olisi
siten vilittdmissi yhteydessi potilaan itsemidraimisoikeuteen, josta chdotetaan siddettiviksi 6 §:ssi seki
alaikiisen potilaan osalta 7 §:ssi”. Ks. asiassa myds Pajulammi (2014, s. 235), joka toteaa, etti tictoiseen
suostumukseen liittyvid edellytyksii tulisi pikemminkin kayttdd lapselle annettavan informaation ja riit-
tivin kommunikaation mittapuuna kuin lapsen mielipiteen saamaa painoarvoa rajoittavina tekijoina.
745 King - Cross 1989.

746 Beauchamp — Childress 2001, s. 154. Ks. myés Hallstrdm 2004. Vilimiki — Lehtonen (2002) ovat

164
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



Ratkaisun tiytyy siis alaikdisten kohdalla perustua ensisijaisesti lapsen etuun eikd
sithen saa vaikuttaa muut intressit tai manipulaatio.

4.3.5 Oikeus tietoon
Oikean ja relevantin tiedon saaminen asianmukaisella tavalla on informed consent
-doktriinin sekd potilaslain yksi keskeisempid osa-alucita ja oikeuksia (PotL 5 §).
Kun potilaan oikeuksia koskevaa saintelyd ryhdyttiin suunnittelemaan, potilaan
oikeus saada tietoa muodostui alusta alkaen yhdeksi tirkeimmiksi teemaksi. Ai-
kanaan jo sosiaali- ja terveyshallinnon oikeussuojakomitean mietinndssi vuodelta
1979 todettiin, ettd yksi keskeinen osa-alue potilaan oikeuksia koskevan siintelyn
valmistelussa tulisi olla potilaan oikeus tictojen saantiin.”¥” My6s Terveydenhuollon
oikeussuojatoimikunta kirjasi mietintd6nsi, ettd potilaalle on annettava riittavasti
tictoa hoidon merkityksestd, laajuudesta, riskitekijoistd, epaonnistumismahdolli-
suuksista, komplikaatioista sekd hoitovaihtochdoista ja niiden vaikutuksista, jotta
potilas voi ylipaitiin harkita hoitoon suostumistaan.”* Potilaslain perusteluiden
(HE 185/1991 vp)™® mukaan terveydenhuoltoon liittyvien hallintokanteluiden
mairii olisi todennakdisesti kyetty vihentimaiin silld, ettd potilaalle olisi asiallisesti
ja ymmirrettavalld tavalla annettu tietoja hinen hoitoonsa liittyen. Hallintokante-
lun taustalla oli usein ollut potilaalle puutteellisesti annettu informaatio.”
Ladkirin tiedonantovelvollisuuden laajuutta ei ole tarkemmin avattu potilaslain
esitoissd, mutta ladkintieettisessi- ja oikeuskirjallisuudessa on hahmoteltu erityyp-
pisid lihtokohtia informaation laajuudelle. Pitiisiké potilaalle annettavien tietojen
olla sellaisia, mité jokainen jarkevi potilas tarvitsisi, mita tietty yksittdinen potilas
vaatisi vai mikd on hyviksytty kiytinto liakarikunnan keskuudessa.””' Tuorin ja
Kotkaksen mukaan potilaslaki ja sen esityot viittaavat siihen, ettd potilaalle annet-

tuoncet esille, etti erilaiset tunnetilat, epivarmuus, pelko ja kiithtymys saattavat vaikuttaa sithen, miten
tieto vilittyy potilaan ja terveydenhuollon ammattilaisten vilisessd vuorovaikutustilanteessa. He totea-
vat, ettd tallaisista tunnetiloihin perustuvista syistd osa potilaalle kerrotusta ei tavoita hintd milloinkaan.
Niin voisi olettaa olevan myds lapsen huoltajien kohdalla: huoli lapsesta ja siihen liittyvit voimakkaat
tunnetilat vaikuttavat siihen, kuinka hyvin huoltajat kykenevit tilanteessa ottamaan vastaan tietoa ja
prosessoimaan sitd. Stabiilin tunnetilan vaatimus voi olla mahdoton, mutta ainakin kyseinen ilmié tulisi
ottaa huomioon, kun huoltajilta vaaditaan paitdksentekoa hoitotilanteessa. Tilloin tarvitaan hyvii vuo-
rovaikutusta hoitohenkilékunnan ja huoltajien vililld seki aikaa pohtia asiaa, mikili kyse ei ole akuutista
tilanteesta.

747 Terveydenhuollon oikeussuojatoimikunnan IT mietinté. Ehdotus laiksi potilaan oikeuksista. Komi-
teamietintd 1982:65, s. 41. Ks. asiassa myos Lahti 1971, 5. 453.

748 Terveydenhuollon oikeussuojatoimikunnan II mietintd. Ehdotus laiksi potilaan oikeuksista. Komi-
teamietintd 1982:65, 5. 41.

749 HE 185/1991 vp,s. 15.

750 HE 185/1991vp,s.7.

751 Faden — Beauchamp 1986, s. 30-34, 305-306. Ks. myos Tuori — Kotkas, 2016 s. 523 ja Maki-Pe-
tiji-Leinonen 2003, s. 255. Rynning (1994, s. 198-200) on erottanut 4 vaihtochtoista lihtokohtaa: 1)
ladkirin subjektiivinen ammatillinen standardi 2) lidkireiden yleinen ammatillinen standardi (objektiivi-
nen) 3) jirkevin potilaan standardi (objektiivinen) ja 4) potilaan yksiléllinen standardi (subjektiivinen).
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tavien tietojen laajuuden ja sisillon lihtokohtana olisi kunkin potilaan yksil6llinen
tiedontarve.””* Potilaslain 5 § 2 momentin mukaisesti terveydenhuollon ammat-
tihenkilon on annettava selvitys potilaalle siten, ettd potilas riittavisti ymmartia
sen sisallon. Se, ettd ladkidrien ammattikdytinté madrittdisi potilaan tiedonsaannin
laajuuden sulkeutuu pois vaihtoehdoista silla perusteella, ettd lainsdddants korostaa
tiedonsaantia nimenomaan olennaisena osana potilaan suostumusharkintaa.”* Kil-
kelly ja Donnelly tuovat esille, ettd kiytinnossi ei ole paljoakaan merkitysta silli,
mairittadko annettavan tiedon laajuutta hyviksytty ammattikiytinto vai se, ettd
ticto on sellaista, jota jokainen jirkevi potilas toivoisi itselleen annettavan.”* Jos
lahtokohtana on potilaan nikokulmasta annettava tieto, siihen saattaa sisiltyi tar-
kemmin ja laajemmin myos sellaista informaatiota, jota potilaan tulisi saada hoidon
riskeistd ja haitoista.”>

Lapsipotilaiden osalta korostuu tarve yksil6lliseen informaatioon, jota koroste-
taan myos potilaslain esitdissd.” Selvitys tulisi antaa potilaalle siten, etti tervey-
denhuollon ammattihenkil® valttad ammattikielti, jota ei potilaan voida olettaa ym-
mirtavin tai tuntevan. Sddnnoksen perusteluissa todetaan, ettd tiedonantajan tulisi
myos ottaa huomioon potilaan iki, koulutus, didinkieli ja muut henkilokohtaiset
ominaisuudet. Esityot siis edellyttivit tietoa annettaessa arvioimaan sitd, milla ta-
voin potilas riittivisti ymmartad saamansa tiedon sekd pyrkimysti ottaa huomioon
potilaan yksil6lliset valmiudet tiedon vastaanottamiseen ja kasittelyyn.”” Howells ja
Lopez toteavat artikkelissaan, ettd lapsipotilaan kannalta ei ole tirkeda yksinomaan
annetun tiedon méird. Olennaista on my6s informaation esittiminen helposti ym-
mirrettivassa muodossa ja tavalla, joka helpottaa sen muistamista vastaanottotilan-
teen jilkeenkin.”®

Tobin pitdd merkittdvind, ettd myos ne lapset, jotka eivit ole kykenevid pddcea-
main omasta hoidostaan, saavat perusteellista ja laadukasta informaatiota hoitoonsa
liittyen. Se, etté lapset voivat kysyd hoidostaan ja heille annetaan tietoa ymmirretta-
valld ja heille sopivalla tavalla, auttaa lasta ennakoimaan hoitoonsa liittyvii asioita,
vahentdd ahdistusta, estdd vaarinymmarryksid ja mielipahaa, vahvistaa luottamusta
ja rohkeutta seka lisdd hoitomyonteisyyttid. Ennen kaikkea se antaa lapselle osallisuu-

752 Tuori — Kotkas 2016, s. 523.

753 Tuori — Kotkas 2016, s. 523 sekid Maki-Petdji-Leinonen 2003, s. 255.

754 Kilkelly - Donnelly 2006, s. 26-27.

755 Kilkelly - Donnelly 2006, s. 27.

756 Faden — Beauchamp (1986, s. 33-34, 306) tuovat esille, etei subjektiivinen standardi ottaa huo-
mioon erityisesti potilaan yksilolliset informaation tarpeet, josta syysti se on merkityksellinen itsemaarai-
misoikeuden kannalta.

757 Eduskunnan oikeusasiamies on potilaan tiedonsaantioikeuden tiyttymistd koskevassa paitokses-
siin (EOA 6.10.2003, Dnro 1960/4/01) arvioinut, onko potilas saanut sairaalassa sairauttaan koskevat
riittdvit tiedot ja ymmirrettavalla tavalla.

758 Howells — Lopez 2008, s. 383. Howells ja Lopez antavat artikkelissaan my6s kaytinnon ohjeita,
kuinka "raamittaa” selitettivii tietoa, jotta se olisi lapsipotilaalle helpommin ymmirrettivai.
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den kokemuksen, joka on paitsi itsessddn tirkedd myos lapsen kehityksen kannalta
arvokasta.”

Alaikiisen potilaan osalta ei ole kysymys pelkistain siitd, saako hin riittavisti
tietoa itsedan koskevista asioista terveydenhuollossa vaan kysymys on myds siita,
miten kompetentiksi hinet tullaan arvioimaan oman hoitonsa suhteen. Lapsella
tilanne on lahtokohtaisesti toinen kuin tiysivaltaisella aikuisella henkilolla. Aikui-
siin ndhden lapset eivit ole juridisesti oikeustoimikelpoisia vaan holhoustoimilain 2
§:n mukaan vajaavaltaisia, eivitka siis lihtokohtaisesti kelpoisia tekemain juridisesti
sitovia ratkaisuja itseddn tai muita koskien samalla tavalla kuin taysivaltaiset henki-
16t.7% Potilaslain mukaan alaikiinen ei ole automaattisesti itsemadrddva vaan hinen
paatoksentekokykyain arvioidaan padsiintoisesti tietoon perustuvan suostumuk-
sen kautta. Terveydenhuollon ammattilaiselle tarvitsee tilanteessa siis todentua se,
ettd alaikdinen pystyy rationaalisesti ja harkitusti perustelemaan hoitoaan koskevia
seikkoja ja kykenee prosessoimaan hinelle annettua tictoa. On vaikea argumentoida
alaikdisen kompetenssin puolesta, jos olennainen osa tietoa alaikiisen paitoksen-
teon tueksi jad puuttumaan. Jos tieto annetaan alaikiiselle tavalla, joka ei huomioi
hinen ikinsi ja kehitystasonsa mukaisia vaatimuksia, alaikiiselld ei my6skdin ole
mahdollisuuksia tehda itsedin koskevia paatoksid tai vaikuttaa hoitoonsa. Tillsin
siis vdistaimattd kavennetaan hinen itsemadraamisoikeuttaan. Alaikdisten osalta
asiaa tulee tarkastella myos siita nikokulmasta, ettd vaikka hinti ei katsottaisikaan
kykeneviksi paattimiin hoidostaan, hinelld on kuitenkin oikeus tulla hyvin infor-
moiduksi hoitoonsa liittyvista asioista.”*! Kuten Kilkelly ja Donnelly asiaan liittyen
totecavat:

”The Child s legal rights are not dependent on the child having legal capacity””¢

Mikili alaikdinen ei esimerkiksi mielenterveydenhiirion tai muun vastaavan
syyn vuoksi kykene ottamaan vastaan tietoa sairaudestaan tai tieto muutoin vaa-
rantaisi hanen terveyttdin, on vaikea pitaa alaikiistd kykenevinad ottamaan vastuuta
hoidostaan ja siihen liittyvista padtoksistd. Lasta tulee my6s suojata tiedolta, joka

;763

vahingoittaa hintd’® eiki lasta voida asettaa asemaan, jossa hin joutuu kantamaan

paatoksistadn lifan suurta vastuuta ja huolta.

759 Tobin 2019a,s. 916.

760 Alaikiisen oikeustoimikelpoisuuden puutteesta on useita eri poikkeuksia. Niistd kaytannossa mer-
kittdvin on vajaavaltaisen oikeus tehdd edunvalvojasta riippumatta olosuhteisiin nihden tavanomaisia,
merkitykseltiin vihiisid oikeustoimia ja ottaa vastaan lahjoja (holhoustoimilain 24 §).

761 Franklin — Sloper (2005) korostavat, etti lapsella ei ole mahdollisuutta osallistua oman asiansa ki-
sittelyyn, mikali hin ei ole riittavisti informoitu hoitoonsa liittyvistd asioista.

762 Kilkelly - Donnelly 2006, s. 27.

763 Vrt. esim. lastensuojelulain 86 § 1 mom, jonka mukaan, kun lasta kuullaan hallintotuomioistuimes-
sa, lapselle ci saa antaa sellaisia tictoja, jotka voisivat vakavasti vaarantaa hinen terveyttiin tai kehitystaan.
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Potilaslain esitdissd korostetaan, etti rajoitusta tiedonsaantioikeuteen tulisi
tulkita suppeasti ja pelkistain epiily selvityksen mahdollisesta haitallisuudesta tai
vaarallisuudesta ei riitd perustecksi rajoittamaan potilaan tiedonsaantioikeutta.”*
Lasten osalta kyseisen lainkohdan merkitys ja vaikutukset ovat jaineet tarkemmin
avaamatta. Esimerkiksi sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista annetun
lain mukaan kaikissa julkisen tai yksityisen sosiaalihuollon toimissa, jotka koskevat
alaikiistd, on ensisijaisesti otettava huomioon alaikiisen etu (10 § 2 momentti).
Mikaili potilaslaissa olisi lapsen edun ensisijaisuuden vaatimus, se ohjaisi tulkitsijaa
ottamaan huomioon ja arvioimaan my6s tiedonsaantioikeuden rajoittamista sel-

keimmin lapsen edun kannalta.

Olen jo aiemmin asiakas- ja potilaslakiluonnosta kisitellessani todennut, ettd pelkka
lapsen edun maininta siinnoksessi ei yksin riitd. Lapsen edun punnintapremissien
madrittely on valttamatontd, mikali halutaan selkeyttad siinnoksen soveltamista terve-

ydenhuollon kiytinnén toiminnassa.

Yksi huomionarvoinen seikka tiedonsaantioikeuden rajoittamisessa lasten kan-
nalta on, ettd lasten mahdollisuutta osallistua itsedin koskevaan piitoksentekoon
saatetaan rajoittaa suojelun perusteella my6s turhan herkisti. Nieminen onkin to-
dennut, ettd lasten osalta oikeuksien rajoittaminen on ollut usein itsestdin selvi asia,
joka ei ole perusteluja kaivannut, silli kaikkien on ollut helppo tunnustaa, ettd lapset

765 Perusteeton ja liiallinen suojelu tiedolta on lyhytnikéista.

ovat suojelun tarpeessa.
Esimerkiksi Gibsonin ym. tutkimuksessa liittyen lasten kokemuksiin syopahoi-
doistaan, tutkijat korostivat, ettd tieto on tirkeda lapsen tulevaisuuden kannalta:
lasten tdytyy tietdd hoitoonsa liittyvistd asioista, jotta he kykenevit aikuisena hyo-
dyntimiin saamaansa tietoa ja osallistumaan taysimairiisesti terveydenhuoltoonsa

liittyviin asioihin.”®

4.3.6 Yhteenveto tahdonilmauksen pdtevyysarvioinnista

Kuten olen edeltivissi jaksoissa tuonut esille, lapsipotilaan tahdonilmaisun pitevyy-
den arviointi muodostuu useasta, toisiinsa yhteydessi olevasta tekijasta. Ne perus-
tuvat pitkalti potilaslakiin, sen esitoihin sekd informed consent -doktriiniin. Alla
olevassa kuvassa (kuva 1) on kokoavasti esitetty kyseisid arviointiprosessin tekijoiti.

764 HE 185/1991 vp, s. 15. Ks. tarkemmin Paason (2001, s. 289-333) analyysi tiedonsaantioikeuden
rajoittamisesta. Ks. myos Pahlman 2006, s. 199-203.

765 Nieminen 1990as. 10. Ks. myos Spronk-van der Meer 2014, s. 66-67.

766  Gibson — Aldiss — Horstman — Kumpunen — Richardson 2010, s. 1406.
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Riittava paattamiskyky
PotL 7 §: Ik ja kehitystaso

HE 185/1991 vp: Ratkaisevaa
kykeneeké ymmartdmaan
hoidon ja siita kieltaytymisen
merkityksen

-> |k, yleinen kypsyys,
hoitotoimenpiteiden luonne ja
niihin liittyvat riskitekijat

Paatos siitd,
voiko alaikdinen
paattaa hoidostaan

Huolellinen harkinta limaissut tahtonsa ilman Harkinnan
pakkoa ja painostusta perusteella

N /

Asianmukainen tieto /
ymmarrettavalld tavalla

Kuva 1. Alaikiisen tahdonilmaisun pétevyyden arviointi.””

Riittavi padttamiskyky

Potilaslaki edellyttdd, ettd alaikdisen potilaan mielipide hoitotoimenpiteeseen on
selvitettavi silloin, kun se on hianen ikéinsa ja kehitystasoonsa nihden mahdollista
(PotL 7.1 §). Kyseinen lainkohta velvoittaa matalalla kynnykselld terveydenhuollon
ammattihenkil6itd keskustelemaan lapsen kanssa hinen hoidostaan ja selvittdimain
lapsen nikemyksid hoitonsa suhteen. Sdinnoksen yksityiskohtaisissa perusteluissa
viitataan lapsen osallisuutta koskevaan LOS 12 artiklaan. Perusteluissa tuodaan
esille my6s 12 vuoden ikai ja todetaan, ettd tuolloin lapsen voidaan kiytinnossi
miltei aina katsoa olevan niin kypsi, ettd hinen vastustukseensa on suhtauduttava
vakavasti.”*

Potilaslain 7.1 § asettaa terveydenhuoltohenkilokunnalle velvollisuuden arvioida
alaikiisen mielipiteen painoarvoa ja paitoksentekokykya hoidossaan. Itsemddrai-
misoikeuden edellytyksena saannoksessd viitataan “ikaan ja kehitystasoon”. Maari-
telmi jattda runsaasti tulkinnan varaa sille, milloin alaikdistd on pidettiva hoitonsa
suhteen itsemairadvina ja milld perustein kyvykkyys kiytinnon terveydenhuollon
toiminnassa mairitelliin. Lain esitoissi’® hahmotetaan kriteereiti edellytysten ar-
viointiin, joita ovat alaikiisen yleinen kypsyys seki hoitotoimenpiteiden luonne’” ja

767 Pollari — Lohiniva-Kerkeld 2013, s. 289.

768 HE 185/1991 vp:ssi viitataan lapsenhuoltolain (kiytinnéssi lapsen huoltoa ja tapaamisoikeutta
koskevan paitdksen tiytintoonpanosta annetun lain) esitéihin ja siind mainittuun 12 vuoden ikiin.

769 HE 185/1991 vp.

770 Vield potilaslain aiemmassa luonnoksessa (HE/94/011/90) mainittiin "hoidon laatu” itse normissa
padtdksentekokyvykkyyden yhteni arviointikriteerini.
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niihin liittyvit riskitekijit. Esitoiden mukaan oleellista on, ymmirtiiké alaikdinen
hoidon tai siitd kieltdaytymisen merkityksen.

Siihen, kuinka kypsia tai kehittyneitd alaikiiset paitoksenteossaan ovat, vaikutta-
vat monet yksil6lliset tekijit kuten esimerkiksi kognitiivinen kyvykkyys, perhetaus-
ta, koulutus ja myos alaikidisen aiemmat kokemukset sairastamisesta ja sairautensa
hoidosta.””! Tietoisen hoitosuostumuksen antamiseen potilaalla on oltava riittavisti
tietoja hoidon merkityksesta ja vaikutuksesta. 77> Lisiksi oikeuskirjallisuudessa on
todettu, ettd alaikdisen itsemadraamisoikeuden edellytysten arvioinnissa tulee ottaa
huomioon my6s alaikiisen viistamatta vield lyhyt perspektiivi asioihin ja elimdin.””?

Asianmukainen tieto ja mahdollisuus harkita

Potilaslain lahtokohta on, ettd terveydenhuollon ammattilaisilla on selvitysvelvolli-
suus potilaan terveydentilaan ja hoitoon liittyvisti asioista (PotL 5 §). Timi tarkoittaa
muun muassa sitd, ettd ammattilaisten tulee antaa potilaalle selvitys edelld mainituista
asioista oma-aloitteisesti, ilman, etti potilaan tarvitsee siti pyytii tai vaatia.”’* Potilaan
tulee olla niin perusteellisesti informoitu, ettd hinelld on mahdollisuus paittaa kaik-
kien vallitsevien tosiseikkojen valossa, suostuuko hoitoon vai kieltaytyyko siita. Poti-
laslain hallituksen esityksen perusteluiden mukaan saannoksen tarkoituksena on aset-
taa itseméddraamisen periaatteen mukaisesti potilaan suostumus hoidon luvallisuuden
edellytykseksi.”” Tieto palvelee potilaan itsemiiraimisoikeuden toteutumista.””® Jotta
potilaan itsemairdimisoikeutta voidaan mahdollisimman tiysimaaraisesti tukea, tulee
potilasta sekd rohkaista ettd auttaa saamaan tarpeellista informaatiota sekd samalla
valtead tekemista asioita, jotka estavit henkil6a saamasta itselleen tirkedi tietoa. Niin
ollen oikeus tietoon pitéa sisallaan sekd negatiivisen ettd positiivisen velvoitteen.””

Arvioinnin yksilo- ja tilannekohtaisuus — lapsen tahdonilmaisu osana arviointia
Alaikiisen riittava paattimiskyky asian laatuun nahden korostaa yksilo- ja tilanne-
kohtaista harkintaa: alaikiisen kykyi paitoksentekoon on arvioitava kulloisenkin

771 Pahlman 2006 s. 232. Ks. my6s Pollari — Lohiniva-Kerkeld 2013. Paitoksentckoon vaikuttavien
yksilsllisten tekijoiden sisltod tarkastelen tarkemmin tutkimukseni jaksossa 6.2.

772 Potilaslain esitdiden mukaan potilaalle tulisi ennen hoitoon ryhtymisti antaa selvitys hoidon
merkityksestd, laajuudesta, riskitekijoistd, epdonnistumismahdollisuuksista, komplikaatioista sek hoito-
vaihtoehdoista ja niiden vaikutuksista. Tietoa tulisi antaa myds niistd seurauksista, jotka voivat aiheutua
hoitotoimenpiteen suorittamatta jittimisestd (HE 185/1991 vp, 5 §:n yksityiskohtaiset perustelut, s. 15).
773 Pahlman 2006 s. 235 ja Helin 2003a, s. 4025-4026. Ks. my6s esimerkkeja erilaisista vaativista tilan-
teista alaikiisen potilaan itsemiiraimisoikeuden edellytysten miirittelyyn liittyen: British Medical Asso-
ciation: Medical Ethics Today. The BMA s Handbook of Ethics and Law. Ks. asiassa myos tutkimukseni
jakso 4.5.

774 Pahlman 2006, s. 200.

775 HE 185/1991 vp,s. 16.

776 Kotkas 2009, s. 213, Maki-Petdji-Leinonen 2003, s. 255 ja Paaso 1997, s. 807.

777 Pietarinen 1993, s. 110.
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tilanteen vaatimusten mukaisesti. Tilannekohtaisessa harkinnassa tulee ottaa huo-
mioon alaikdisen oma mielipide ja pddtoksensid tueksi antamansa perustelut. Ter-
veydenhuollon ammattihenkil6iden tehtivini on arvioida niiden rationaalisuus ja
johdonmukaisuus alaikiisen kokonaisajattelussa.

-

Edelli esitetyt (kuva 1) osa-alueet muodostavat lihtékohdan lapsipotilaan paitok-
sentckokyvyn arvioinnille. Mallin puutteena voidaan kuitenkin pitaa sitd, ettd se ei
tuo selkeidsti esille vuorovaikutuksen ja sen laadun merkitysta hoitotilanteessa. Se ei
myoskdin huomioi ulkoisia tekijoitd, kuten esimerkiksi ympariston lapsiystavallisyyt-
td ja rauhallisuutta. Tahdonilmaisun pitevyyden arviointi tulee nihdi prosessina eli
se ei paaty ammattihenkilon kertaluonteiseen paitokseen siitd, voiko alaikdinen pait-
tid hoidostaan. Prosessiluonteisuus edellyttii ammattilaisilta paitoksen vaikutusten
seurantaa ja sen my6td mahdollista uudelleenarviointia tilanteen niin vaatiessa.

4.4 LAAKARIN HARKINTAVALTA POTILAAN
ITSEMAARAAMISOIKEUTTA RAJOITTAMASSA

Terveydenhuollossa potilaiden asemaa ja oikeuksia ovat kiytinnéssa muotoilleet
lainsiadinnon lisiksi tavanomainen oikeus, terveydenhuollon viranomaisten ohjeet
ja miardykset, kansainviliset sopimukset ja suositukset sekd terveydenhuollon eri
ammattiryhmien eettiset ohjeet.””®

Perusta terveydenhuollon ammattihenkildiden toiminnalle on lainsidadinngssa.
Julkista tehtivdd hoitavan toiminta ei koskaan voi olla tiysin vapaata, vaan kyse on
oikeusvaltioperiaatteen asettamasta vaatimuksesta, joka on ilmaistu perustuslain 2.3
§:ssi.””? Sen mukaisesti ”(j)ulkisen vallan kiytdn tulee perustua lakiin. Kaikessa jul-
kisessa toiminnassa on noudatettava tarkoin lakia.” Terveydenhuollon ammattihen-
kilille on asetettu velvoite ottaa huomioon, mita potilaan oikeuksista siidetdin. Se

on ilmaistu terveydenhuollon ammattihenkilélain (559/1994) 15.2 §:ssd.”s

778 HE 185/1991 vp. Potilaslakia siddettiessi keskeisistid kansainvilisistd sopimuksista tuotiin esille
mm. TSS- ja KP-sopimus, Euroopan sosiaalinen peruskirja, Euroopan ihmisoikeussopimus, lapsen oi-
keuksien yleissopimus, kaikkinaisen naisten syrjinnidn poistamista koskeva yleissopimus, kaikkinaisen
rotusyrjinnin poistamista koskeva kansainvilinen yleissopimus, Kidutuksen ja muun julman, epainhimil-
lisen ja halventavan kohtelun tai rangaistuksen vastainen yleissopimus, Eurooppalainen yleissopimus ki-
dutuksen ja epainhimillisen tai halventavan kohtelun tai rangaistuksen estimiscksi sekd ihmisoikeuksien
yleismaailmallinen julistus (HE 185/1991 vp). Euroopan neuvoston yleissopimus ihmisoikeuksien ja ih-
misarvon suojaamiseksi biologian ja lddketicteen alalla tuli voimaan Suomessa 2010 ja kuuluu olennaisesti
potilaan asemaan ja oikeuksiin vaikuttaviin ihmisoikeussopimuksiin.

779 Ks. Kotkas 2014, s. 41.

780 Perustuslain 22 § asettaa julkiselle vallalle velvollisuuden turvata perusoikeuksien ja ihmisoikeuk-
sien toteutuminen. Keskeisessd asemassa ovat perusoikeuksien ja kansallisen substanssilainsiidinnon
lisiksi Suomea sitovien ihmisoikeussopimusten velvoitteet.

171
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



Perinteisesti lddketieteellistd toimintaa on pitkdan pidetty sellaisena eliminalu-
eena, jota on syytd mahdollisimman vihin saidelld oikeudellisesti. Onkin todettu,
ettd ladkarin ja potilaan hoitosuhde miirittyy vain osaksi oikeudellisin normein.”!
Ladkdreiden ammattikunta kuuluu Branten jaottelun mukaan perinteisiin profes-
sioihin, joilla on ollut ja on edelleen laaja harkintavalta, vastuu sekd autonomia
tyotehtaviensa sisillon suhteen.”®” Terveydenhuollon ammattihenkiloistd annetun
lain 22.1 §:n mukaan laillistettu lddkari paatead potilaan lddketieteellisestd tutki-
muksesta, taudinmaarityksestd ja siihen liittyvasta hoidosta. Potilaan hoito ja sithen
liittyvi padtoksenteko tapahtuu yhteistyossi potilaan kanssa (potilaslaki 6 §), mutta
ladkiri vastaa hoitopditoksisti. Terveydenhuollon ammattihenkiloiden itseniistd
asemaa vahvistaa osaltaan terveydenhuollon ammattihenkiloistd annetun lain 18.1
§:n mukainen velvoite yllapitda ja kehittdd ammattitoiminnan edellyttimii tietoja
ja taitoja sekd perehtyd ammattitoimintaansa koskeviin saannoksiin ja maarayksiin.

Oikeudelliset normit tarvitsevat rinnalleen ammattieettisia koodeja, joilla on
merkitystd normeja tdydentivini. Ammattieettiset velvoitteet pohjaavat usein ihmis-
oikeuksiin ja titen vahvistavat ihmisoikeussopimusten velvoitteiden toteutumista
kiytinnon toiminnassa.”®® Scheinin kuvaa ihmisoikeuksien ja eettisten normistojen
liittymista toisiinsa muun muassa siten, ettd ihmisoikeussopimukset muodostavat
eriinlaisen “verkon”, jota ammattieettiset koodit tiydentivit.** Ammattieettiset
normit toimivat omalta osaltaan myos vilillisina oikeudellisina standardeina, joiden
avulla voidaan arvioida, miten terveydenhuollon ammattilaisten toiminta tayttid
esimerkiksi huolellisuuteen liittyvit vaatimukset.”®

Terveydenhuollon ammattihenkildiden eettisilld ohjeilla ja periaatteilla on jo en-
nen potilaslain siitimisti ollut keskeinen asema terveydenhuollon toiminnassa.”
Potilaslain valmistelun aikaan kiytiin keskustelua siitd, voidaanko normiohjauk-
sella kdytannossd saavuttaa jotain sellaista uutta, jota esimerkiksi ladkarien eettiset
ohjeet eivit olisi jo potilaiden asemaan tuoneet. Keskustelua kiytiin my®és siitd,
voisiko lain sddtiminen itseasiassa vaikeuttaa potilaan ja lddkirin yhteisty6td ja

781 Nuotio 2003, s. 412.

782 Brante 2010, s. 868.

783 Liikirin eettisten ohjeiden (2014) I kohdan mukaan liikirien tulee ammattiaan harjoittaessaan
yllipitii ja edistdd terveyttd, chkiistd ja hoitaa potilaidensa sairauksia seka lievittdd heidin kirsimyksidin.
Laakarin tulee kaikessa toiminnassaan kunnioittaa ihmisyytti ja elimii. Lidkirin ei pidd koskaan osallis-
tua kidutukseen, kuolemanrangaistuksen tiytintdénpanoon tai muuhun epainhimilliseen toimintaan tai
sellaisen valmisteluun.

Obhjeiden III kohdan mukaan liikirin tulee kohdella potilaitaan tasa-arvoisina, oikeudenmukaisesti ja
syrjimittd. IV kohdan mukaan lidkirin tulee kunnioittaa potilaan itseméiriimisoikeutta ja tukea poti-
lasta osallistumaan hoitoaan koskevaan piitdksenteckoon. Itsemairdimisoikeuden toteutumista on mah-
dollisuuksien mukaan tuettava silloinkin, kun liakiri joutuu toimimaan potilaan tahdosta riippumatta.
784  Scheinin 1991b, s. 85-86. Ks. myos Lahti 2002, s. 19.

785 Léotjonen 2004b, s. 29-30.

786 Ks. esim. Suomen Lidkiriliitto: Ladkarin eettiset ohjeet sckd Suomen Laikariliitto ja Suomen
Hammasliikiriliitro: Ladkirin etiikka 2013.
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luottamuksellisen vuorovaikutussuhteen muodostumista. Launis on tuonut esille,
ettd potilaslain voimaantulon jilkeen potilaan yksil6llinen itseméiraimisoikeus on
korostunut ja terveydenhuollon etiikka muuttunut antipaternalistiseksi, johtuen
suurelta osin siitd, ettd laki korostaa kansalaisten tarpeiden ainutkertaisuutta ja
aktiivista roolia hoitoaan koskevassa paatoksenteossa.””” Viistimatta myos potilas—
ladkiri-suhde on muuttunut, silld potilaan itsemédiraimisoikeuden korostumisen
my6td my6s hianen tiedon tarpeensa on lisddntynyt. Potilas on hoitosuhteessaan
tietoa haluava, oman hoitonsa suhteen aktiivinen sekd myos hoitotoimenpiteiden
kriittinen arvioija.”®

Ladkiriprofession ammattieettisind velvollisuuksina on tuotu esille altruismia,
korkeaa ammattitaitoa ja sen yllapitimistd, yleisten ladkarin etiikan periaatteiden
noudattamista, humanististen arvojen kunnioittamista ja sosiaalisen oikeudenmu-
kaisuuden toteuttamista’. Laikireiden ammattieettisten normien merkittavii
asemaa kuvaa hyvin Maailman lddkariliiton nakemys, jonka mukaan ldakarin etiikan
jalain ollessa ristiriidassa, lddkirin tulee noudattaa ladkirin etiikkaa.”® Kyseinen ni-
kokanta on ymmirrettivi, silld sen taustalla vaikuttavat Niirnbergin sotarikosoikeu-
denkaynti toisen maailmansodan jilkeen sekd sitd seurannut Geneven julistus, jonka
Maailman laikiriliitto (World Medical Association, WMA) on hyviksynyt 1948.7
Sotarikosoikeudenkiynnissd syytteeseen asetetut laakarit vetosivat siihen, ettd he
olivat toimineet esimiestensd mairdysten mukaisesti ja lainsidddnt6a noudattaen.
Eettisten ohjeiden ja lain vilisestd suhteesta voidaan todeta, ettd lddkirin eettiset
ohjeet eivit pidsiintdisesti ole ristiriidassa lainsidddntdmme kanssa. Lainsiadin-
nolld asetetaan puitteet toiminnalle ja eettisille valinnoille. Toisaalta eettiset sddnnot
ohjaavat toimintaa niissi tilanteissa, joissa normi on joustava tai tulkinnanvarainen
eikd anna yksittdisessd ja tapauskohtaisessa tilanteessa riittdvisti informaatiota rat-
kaisun perustaksi.”**

Vaikka eettisilla ohjeilla on vahva asema ammattikunnan kiytinnén toiminnassa,
niitd ei kuitenkaan voida rinnastaa eduskunnan siitimiin lakeihin eiké esimerkiksi

787 Launis 2018, s. 167.

788 Launis 2018, s. 167-169.

789 Pilve 2013, s. 13.

790 Pilve 2013, s. 14. Ks. myds World Medical Association 2015, s. 12.

791 Uusin Geneven julistuksen péivitetty muoto on vuodelta 2017. Lidkirin vakuutus pohjaa Geneven
julistukseen. Helsingin julistus turvaa eettisti potilastutkimusta.

792 Julkisen sanan neuvosto (JSN) on antanut vuonna 2018 kannanottonsa sananvapauden merkityk-
sestd sekd Journalistin ohjeiden ja lainsiddinnén suhteesta (hyviksytry 22.8.2018 / 6736/L/17). Kan-
nanotossaan JSN todennut, ettd Journalistin ohjeet eivit lihtokohtaisesti ole ristiriidassa lainsdddinnon
kanssa, mutta ne ovat yleisesti yksityiskohtaisemmat ja vaativammat kuin laki. JSN:n mukaan ohjeet
edellyttavit journalisteilta esimerkiksi laajempaa virheiden korjaamista ja kritiikin kohtecksi joutuvan
henkil6n tai yhteison kuulemista kuin sananvapauslaki. JSN vertaa Journalistin ohjeita lidkirin valaan,
silld niissi on vahva itseniinen eettinen ulottuvuus.
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soveltaa tuomioistuimissa.””® Terveydenhuollon ammattilaisen joutuessa punnit-
semaan ammattietiikan ja lain painoarvoa, niyttiytyy asia puhtaan oikeudellisen
tarkastelun perusteella selvilti: lakia tulee noudattaa. Mikali oikeudellinen normi
mahdollistaa harkintaa, tilanne on toinen ja eettiset ohjeet luovat punnintakehik-
koa.”** Edelld mainittua oikeuden ja etitkan suhdetta lahestyy my6s arkkiatri Pelko-
sen toteamus siitd, ettd ladkarin ammattietiikka ei ole vain yhteiskunnan asettamien
oikeudellisten normien noudattamista vaan jatkuvaa oman arvomaailman kriittisti
tutkimista ja tieteen kdsityksen arviointia, ajatuksen ja toiminnan vapautta yhteisen
hyvin saavuttamiseksi.”” Eettisten ohjeiden avulla luodaan perusta, jonka avulla
voidaan pohtia, mikd on oikein ja miki vairin kyseistd ammattia harjoitettaessa.
Ne my6s toimivat apuna, kun pohditaan, millaiset arvot ja velvoitteet ammatillista

toimintaa mairittavit seki auttavat hahmottamaan niiden keskiniisti jarjestystd.”

Sosiaali- ja terveysvaliokunta on mietinnéssiin (StVM 9/2015 vp) ottanut kantaa ter-
veydenhuollon ammattilaisten eettisen vakaumuksen ja lain suhteeseen. Valiokunnan
mietintd liittyi kansalaisaloitteeseen (KAA 2/2015 vp), jossa vaadittiin terveyden-
huollon henkilokunnalle lakisaateista oikeutta kieltdytya elimin lopettamisesta vakau-
muksellisista syisti. Ehdotettu kieltdytymisoikeus oli rajattu raskauden keskeytykseen
ja laakarin oikeuteen kieltdytya raskaudenkeskeytykseen johtavan lausunnon antami-
sesta. Sosiaali- ja terveysvaliokunnalle annetun Laikdriliiton kannan mukaan julkisessa
terveydenhuollossa raskauden keskeytys kuuluu lddkirien virkavelvollisuuksiin, mika
ladkirin tulee ottaa huomioon erikoisalan valinnassa ja tyohon hakeutuessaan. Kitilo-
liitto oli asiaan liittyvissa lausunnossaan katsonut, etti kitilon tehtiva on hoitaa naista
kokonaisvaltaisesti henkilokohtaisesta eettisesti tai uskonnollisesta vakaumuksestaan

huolimatta.

Valiokunta viittasi mietinndssiin oikeuskdytintoon, jossa hyviksyttiviksi irtisanomis-
perustecksi on todettu kaupunginsairaalan laikirin vakaumuksen perusteella tapahtu-
nut kieltiytyminen tekemisti aborttia sosiaalisin perustein (KHO 17.1.1977 T 107).
Mietinnéssi tuotiin esille my6s oikeuskdytintoi liittyen uskonnonvapauden rajoihin.
Tapauksissa oli kyse kieltiytymisesti yhteistydsti naispapin kanssa (syrjintirikos KKO
2010:74 ja irtisanomisperuste KHO 2011:56).

793 Nieminen 2018b, s. 16. Eettisten periaatteiden asema on vahva terveydenhuollon toiminnassa. Esi-
merkiksi Louhiala ja Launis (2009, s. 45) toteavat teoksessaan Parantamisen ja hoitamisen etiikka: "Laki
ja etiikka ovat liheisessd suhteessa, mutta lain mukaan toimiminen voi olla epieettistd ja laiton toiminta
cettistd. Lait on syytd tuntea mutta ristiriitatilanteessa on toimittava ensisijaisesti etilkan mukaan.”

794 Nieminen 2018b, s. 18. Tapio Miitti (2007, s. 295, alaviite 86) on todennut, etti eettispainot-
teisuus on tyypillisti ladkintioikeudessa soft law -aineistoissa. Soft law -sidntely voidaan nihdi osana
joustavuuden lisddntymiskehitystd. Méittd toteaa, ettd toisaalta oikeudellistuminen on tyypillista eri oi-
keudenalojen soft law -sddntelylle.

795 Pelkonen 1997.

796 Nieminen 2018b,s. 21, 31.
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Johtopaitoksissain valiokunta viittasi perusoikeusuudistuksen yhteydessda antamaan-
sa lausuntoon (StVL 5/1994 vp) ja totesi, ettd tydntekijin eettisti tai uskonnollista
vakaumusta on syyti kunnioittaa ja pyrkid ensisijaisesti tydjirjestelyin varmistamaan
asianmukainen hoito muun henkilokunnan suorittamana.”” Valiokunnan nikemyk-
sen mukaan vakaumuksen noudattaminen ei saa vaarantaa asiakkaiden tai potilaiden
oikeuksien toteutumista. Raskauden keskeytyksen saaminen tulee turvata alueelli-
sesti yhdenvertaisella tavalla ja siten, ettei toimenpiteen suorittaminen viivisty. Va-
liokunta vield korosti, ettd raskauden keskeyttimisestd paattaiminen kuuluu raskaana
olevalle naiselle itselleen. Hinen tulee voida luottaa siihen, ettd saa paitdksentekoon
halutessaan asianmukaista tukea ja apua siind terveydenhuollon yksikéssd, johon

hakeutuu.

Potilaiden oikeusturvan kannalta on keskeista, etta terveydenhuollon toiminta
on mahdollisimman ldpinikyvii ja ennakoitavaa ja potilaille tarjotaan terveyden-
huollon palveluja oikeudenmukaisesti ja yhdenvertaisesti. Sen varmistaminen
edellyttai terveydenhuollon ammattilaisten harkintavallan sdintely lailla, ohjeilla,
suosituksilla ja standardeilla. Yksi keskeinen osa terveydenhuollon ammattilaisten
toiminnan laillisuuden ja oikeudenmukaisuuden varmistamista seka lapinakyviksi
tekemisti on potilaan mahdollisuus oikeussuojakeinojen kiyttoon.

Terveydenhuollossa ldidkarin hoitoa koskevia paitoksid ei tehda kirjallisena vaan
osana tosiasiallista hallintotoimintaa, jolloin niista ei ole myoskdan valitusoikeut-
ta.””® Myos itsemddraamistd koskevat paitokset kuuluvat osaksi terveydenhuollon
kiytinnon toimintaa.””” Hoitoonsa tai kohteluunsa tyytymittomalld potilaalla
on mahdollisuus muistutuksen tai kantelun tekemiseen toimintaa valvovalle vi-
ranomaiselle. Potilaslain 10 §:n mukaan terveyden- ja sairaanhoitoonsa tai sithen
liittyvain kohteluunsa tyytymittomalld potilaalla on oikeus tehdd muistutus tervey-
denhuollon toimintayksikéssa terveydenhuollosta vastaavalle johtajalle. Potilasalain
esitoissi (HE 185/1991 vp) korostetaan, ettd muistutuksen tekemisen tulisi olla po-
tilaalle joustavaa ja helppoa seki nopea keino esittad mielipiteensi hoitoyksikolle.®”
Lain tavoitteena on myds, ettd hoitoyksikko kykenee tarvittaessa korjaamaan tai

797 Perusoikeusuudistuksen yhteydessi antamassaan lausunnossaan sosiaali- ja terveysvaliokunta totesi:
”Sosiaali- ja terveydenhuollon henkilokunnan uskonnollista tai muuta vakaumusta on myds kunnioitetta-
va. He eivit kuitenkaan saa vakaumuksensa perusteella toimia esimerkiksi yhdenvertaisuuden vastaisesti.
Yleensi hoitotoimenpiteesta kieltdytyminen ei heidin kohdallaan tule kysymykseen, jos muuta vaihto-
chtoa ei ole. Kuitenkin on, jotta tarpeettomasti ei loukata hoitohenkilokunnan vakaumusta, pyrittava
tyon jirjestelylld tai muilla vastaavilla toimenpiteilld varmistamaan asianmukainen hoito ja huolto muun
henkilékunnan suorittamana.” (StVL 5/1994 vp, s. 6).

798 Poikkeuksena esimerkiksi mielenterveyslain mukaiset tahdosta riippumatonta hoitoa koskevat pai-
tokset, joista on muutoksenhakuoikeus.

799  Pajukoski (2006, s. 32) tuo esille: "Kun esimerkiksi hoitotoimenpiteilld saatetaan rajoittaa yksilon
itsemaardamisoikeutta, ero hallintopditokseen on osittain suhteellinen”.

800 Asiasta myos: HE 185/2014 vp.
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muuttamaan kéytint6jdin. Potilaalla on oikeus tehdd my6s kantelu hoidostaan tai
hoitoon liittyvista kohtelustaan terveyden- tai sairaanhoitoa valvoville viranomai-
sille aluchallintovirastoon tai sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavirastoon (po-
tilaslaki 10 a §). Potilaan oikeuksien turvaamiseksi on lainsdidinnossi luotu myos
potilasasiamiesjirjestelma. Potilasasiamichen tehtivit on mairitelty potilaslain 11
§:553.801

Potilaalla on lisiksi mahdollisuus kanteluun ylimmille laillisuusvalvojille, valtio-
neuvoston oikeuskanslerille ja eduskunnan oikeusasiamichelle. Pohjimmiltaan kyse
on perustuslain 19 §:n 3 momentissa perusoikeuksina turvattujen riittivien ter-
veyspalvelujen toteutumisesta.*”® Eduskunnan oikeusasiamichelle kannellaan usein
asioista, jotka koskevat riittavien terveyspalveluiden jarjestimistd, potilaan oikeutta
hyviin hoitoon ja kohteluun, hinen itsemddraamisoikeuttaan ja tiedonsaantioi-
keuttaan sekd potilasasiakirjamerkintéji ja potilastietojen salassa pidettivyyttd.*®
Ylimpien lainvalvojien antamat ratkaisut toteuttavat osaltaan perustuslain 6 §:n mu-
kaista oikeudellista yhdenvertaisuutta seki muodollista oikeusturvaa.®** Lisiksi oi-
keusasiamiehelli on eduskunnan oikeusasiamiehesti annetun lain (14.3.2002/197)
nojalla mahdollisuus ottaa tutkittavakseen asioita omana aloittecnaan (4 §) ja tehdd
tarkastuksia suljettuihin laitoksiin (5 §).** Laillisuusvalvonnan oma-aloitteisuus
on osoittautunut tirkeiksi keinoksi lasten oikeuksien turvaamisen ja edistimisen
kannalta esimerkiksi lastensuojelun sijaishuollossa.®

Siitd huolimatta, ettd jo useamman vuoden ajan on pyritty vahvistamaan alaikiis-
ten mahdollisuutta oikeusturvakeinojen kiytt66n, eduskunnan oikeusasiamiehelle
tulee vihiisessd maarin lasten tekemid kanteluja.*” Terveydenhuollon organisaatioi-

ta on pidetty luonteeltaan vaikeaselkoisina ja virkavaltaisina, mika osaltaan vaikeut-

801 DPotilaslain 11 §:ssd saannellyt potilasasiamiehen tehtavit: ”Terveydenhuollon toimintayksikélle on
nimettiva potilasasiamies. Kahdella tai uscammalla toimintayksikéllid voi myds olla yhteinen potilasasia-
mies. Potilasasiamichen tehtivini on: 1) neuvoa potilaita timin lain soveltamiseen liittyvissi asioissa; 2)
avustaa potilasta 10 §:n 1 ja 3 momentissa tarkoitetuissa asioissa; 3) tiedottaa potilaan oikeuksista; seki 4)
toimia muutenkin potilaan oikeuksien edistamiseksi ja toteuttamiseksi.”

802 Perustuslaki 109.1 §: Oikeusasiamichen tulee valvoa, ettd tuomioistuimet ja muut viranomaiset
seka virkamichet, julkisyhteison tyontekijat ja muutkin julkista tehtivai hoitaessaan noudattavat lakia
ja tayttavit velvollisuutensa. Tehtiviinsi hoitaessaan oikeusasiamies valvoo perusoikeuksien ja ihmisoi-
keuksien toteutumista.

803 Eduskunnan oikeusasiamiehen toimintakertomus vuodelta 2016.

804 Siltala 2004, s. 406.

805 Eduskunnan oikeusasiamichestd annetun lain 5.1 §:n mukaan oikeusasiamies toimittaa tarpeen mu-
kaan tarkastuksia perehtyikseen laillisuusvalvontaansa kuuluviin asioihin. Erityisesti hanen on toimitet-
tava tarkastuksia vankiloissa ja muissa suljetuissa laitoksissa valvoakseen niihin sijoitettujen henkiliden
kohtelua.

806 Eduskunnan oikeusasiamichen kertomus vuodelta 2017 (k 16/2018 vp), s. 29-30.

807 Nieminen 2018, s. 161. Viime aikoina lastensuojelun asiakkaina olevat lapset ovat tehneet kante-
luita eduskunnan oikeusasiamichelle sijaishuoltoonsa liittyen. Ks. esim. EOAK/5683/2018 (3.7.2019),
EOAK/5682/2018 (24.7.2019). EOA:lla on omat lasten sivut, joiden tarkoituksena on vahvistaa lasten
mahdollisuuksia olla yhteydessi oikeusasiamicheen.
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taa my0s oikeussuojakeinojen kiyttoi. Etenkdin lapset ja nuoret eivit tunne niitd
riittavasti kyetikseen niitd hyodyntimdan.

Vaikka yleinen viranomaistoiminnan valvonta tuo terveydenhuollon toiminnan
julkisen valvonnan piiriin, korostuu terveydenhuoltoalalla itsesddntely. Nuotion
mukaan sitd vahvistaa tukeutuminen eettisiin periaatteisiin ja oikeudellisten sankti-
oiden jaaminen lahinna valilliseksi. Angloamerikkalaisessa oikeustraditiossa ladkin-
tioikeuden kehittymisti tukee runsas oikeusjuttujen lukumairi, kun taas Suomessa
hoitokaytintsjen juridinen testaaminen on monen mutkan takana’, mika osaltaan
heikentdd doktriinin kehittymistd.*” Nuotio on todennut:

”’Periaatteiden’ kehittelyn ja hallinnollisilla ohjeilla, eettisilld koodeilla yms. pehmeilla
keinoilla operoimisen tasolle jaddddn juuri sen vuoksi, ettei potilas—ldakari-suhteessa
tapahtunutta haluta avata tdysimittaiselle lainkdytolle, vaan on etsitty muita keinoja.
Potilaslain sddtiminenkiin ei ole titd olennaisesti muuttanut. Tdma tuomioistuinpa-

koisuus’ on oikeudenalalle tunnusomaista.”

Pobdintaa terveydenhuollon siintelytarkkuudesta

Viime aikoina erityisesti terveydenhuollon (sekid my®s sosiaalihuollon) lainsiidin-
t64 uudistettaessa on tuotu esille huoli ndiden alojen liiallisesta oikeudellistumisesta.
Kyseisten alojen normistoa ovat lisinneet muun muassa terveydenhuollon rakentei-
den muuttuminen, perus- ja ihmisoikeuksien vahvistuminen seka bioteknologian ja
bio- ja ladketieteen nopea kehitys.**

Yhtaalea keskusteluissa on korostettu ammattilaisten itsendistd asemaa ja am-
matillista harkintaa, jota ei tule normeilla liiallisesti rajoittaa. Toisaalta taasen on
vaadittu yksityiskohtaista saintelyd, joka mahdollisimman tdysiméiriisesti turvaisi
potilaiden yhdenvertaisen kohtelun sekd paisyn heille kuuluviin oikeuksiinsa. Jous-
taviin oikeussddntoihin verrattuna yksityiskohtaisen saantelyn etuna on sen ohjaus-
tarkkuus. Tarkkarajaisuus edistad siantelyn ennakoitavuutta ja yhtendisyyttd, mutta
toisaalta se mekanisoi terveydenhuollon ammattilaisen tyotd. Yksityiskohtaisen
sddntelyn haittana onkin sen kyvyttomyys ottaa huomioon soveltamistilanteiden
erityislaatuisuutta. Lisdksi sddntelytilanteiden moninaisuus vaatisi laatimaan aina
tapauskohtaiset saannokset, jolloin siintelyn johdonmukaisuuden ja kattavuuden
hahmottaminen vaikeutuu. Silld taasen on vaikutusta sithen, miten ammacttilaiset

oppivat ja omaksuvat lain velvoitteet.?!!

808 Pollari 20114, s. 68. Ks. my&s Franklin — Sloper 2005, s. 21.

809 Nuotio 2003, s. 416.

810 Kamsula 2011, s. 302. Myos Taipale (2000, s. 45-48) on nostanut esiin potilaan ongelmien oikeu-
dellistumiseen liittyvid kysymyksid. Silvolan (2013) mukaan kansainviliset sitoumukset luovat paineita
hyvinkin yksityiskohtaiselle saantelylle terveydenhuollossa.

811 Tala2006,s. 48.
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Oikeussdiantojen joustavuus ei tarkoita suoraan sité, ettd ne muodostuvat sisil-
I6ltaan avoimiksi, tulkinnanvaraisiksi tai epatismallisiksi. Muut oikeuslihteet ja
tulkinnassa kaytettavit tulkintaopit médrittavit ja rajoittavat joustavien siinndsten
soveltamista. Joustaville normimuotoiluille on mahdollista antaa taismallinen merki-
tyssisalto, jos oikeussdinnon soveltamisala riittavalld tarkkuudella koskee sddntelyn
kohteena olevan alan itsesddntelynormeja tai ammatillisia ohjeistuksia. Téstd esi-
merkkind on hyvi tapa -sadnndstéjen merkitys kirjanpitijille ja asianajajille.’'* Ni-
kemykseni mukaan edelld mainittuihin voidaan lisita vahvasti vakiintuneet ladkirin
ammattieettiset periaatteet.

Kiynnissi olevassa terveydenhuollon lainvalmistelussa merkittavaksi asiaksi
muodostuu se, miten lainsdddannossa jatkossakin voidaan sovittaa yhteen oikeudel-
liset normit ja ammattilaisten eettiset ohjeistukset parhaalla mahdollisella tavalla.
Tavoitteeksi tulisi asettaa sddntely, jonka kaikki osapuolet — niin potilaat kuin
ammattilaisetkin — kokevat mielekkaiksi ja helposti hyviksyttaviksi.** Oleellisena
asiana voidaan pitdi sitd, ettd terveydenhuollon sidntelyi ei valmistella irrallaan ter-
veydenhuollon ammattilaisten asiantuntemuksesta. Vaikka lainsiadinto teknisesti
tayttaisi kaikkien lainvalmisteluohjeistusten tiukimmatkin vaatimukset, se ei vield
takaa sitd, ettd sadnnokset olisivat mahdollisimman laaja-alaisesti yhteensovitetta-
vissa ammattieettisten periaatteiden kanssa sekd toimivia kdytinnén tyoskentelys-
si.81* Entinen Suomen Laikiriliiton toiminnanjohtaja Pilve onkin todennut, ettd
sitoutuessaan yhteiskunnan arvostamaan etiikkaan ladkirien ammattikunnalla on
oikeus odottaa toimintavapautta ja oikeus odottaa tulevansa kuulluksi terveyden-

huollon paitoksenteossa.®>

812 Tapio Maitta 2010, s. 52, 58, 59. Mittd kiyttada myds esimerkkind hallintolain 6 §:n oikeusturva-
periaatteita (tarkoitussidonnaisuus-, luottamuksensuoja- ja suhteellisuusperiaate), jotka ovat normimuo-
toilultaan viljid, mutta jotka tosiasiallisesti toteuttavat tismillistd sidntelytarkkuutta niihin kohdistetun
lainopillisen tutkimuksen ja oikeuskdytinnon vakiintuneiden tulkintojen vuoksi.

813 Vuonna 2001 Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta (ETENE) julkaisi
asiakirjan " Terveydenhuollon yhteinen arvopohja, yhteiset tavoitteet ja periaatteet’, joka pohjasi kootusti
terveydenhuollon eri ammattiryhmien ja erityisalojen eettisiin ohjeisiin seki suosituksiin. Asiakirja sisilsi
ETENE:n tirkeiksi katsomat terveydenhuollon eettiset periaatteet: oikeus hyviin hoitoon, ihmisarvon
kunnioitus, itsemédriimisoikeus, oikeudenmukaisuus, hyvd ammattitaito ja hyvinvointia edistiva ilmapii-
ri sekd yhteisty ja keskindinen arvonanto.

814 Yhteni positiivisena esimerkkini laaja-alaisesta sdddosvalmisteluprosessista voidaan sosiaalihuollon
puolelta pitii lastensuojelulain (417/2007) valmistelua. Valtiontalouden tarkastusviraston raportissa
(12/2012) tarkasteltiin lastensuojelulain  kokonaisuudistusta lainvalmistelun laadun nikékulmasta.
Tarkastusviraston mukaan valmistelun yhdistiminen tuolloin kiynnissi olleisiin lastensuojelun kehitti-
mistoimiin oli onnistunut ratkaisu. Vastuuvalmistelija osallistui aktiivisesti useiden kehittimisryhmien
tyohon ja sai siten kdytinnén tuntumaa lastensuojelun kiytintoihin sekd kehittdmislinjauksiin. Tama
tuki uudistuksen sisillsllisten ratkaisujen tekemisti (2012, s. 56).

815 Pilve 2013, s. 14. Kdytinnon toiminnassa oikeudellisten normien sisdistimistd ja noudattamista
voivat lisiksi vaikeuttaa lukuisat, nopealla aikataululla valmistellut muutokset sosiaali- ja terveydenhuol-
lon lainsdddidnndssi. Jatkuvat yksittdiset uudistukset saattavat muodostua ongelmaksi oikeuden yhtenii-
syyden (koherenssin) ja johdonmukaisuuden (konsistenssin) kannalta. Valtiontalouden tarkastusviraston
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4.5 HARKINNAN HAASTEET: VOIKO LAPSI KIELTAYTYA
HENGENPELASTAVASTA HOIDOSTA?

Seuraavassa tarkastelen lapsipotilaan paitoksentekokyvyn arviointia silloin, kun kyse
on lapsen hengenpelastavasta hoidosta. Esimerkin avulla tuon nikyviksi arvioinnin
moniulotteisuutta sekd pohdin, millaisiin oikeudellisiin niakokohtiin ja perusteisiin
harkinta kiinnittyy.

Erityisen vaikeina oikeuskirjallisuudessa on pidetty hoitotilanteita, joissa alaikii-
nen itse kieltdytyy hengenpelastavasta hoidosta. Onkin esitetty kysymys, voidaanko
alaikdinen milloinkaan arvioida hoitonsa suhteen itsemairiivaksi tilanteessa, jossa
hin vastustaa hengenpelastavaa hoitoa? Esimerkiksi Euroopan ihmisoikeussopi-
muksen (EIS) 8 artiklan velvoitetta perhe-elimin suojasta on tulkittu siten, ettd
alaikdinen ei voisi kieltad hengen ja terveyden pelastavaa hoitoa muutoin kuin hyvin
poikkeuksellisesti.*'¢ Perhe-eliman lisiksi EIS 8 artiklan on katsottu suojaavan myds
yksityiselimaa eli yksilon autonomiaa.®'” Vaikka sopimuskohdassa ei eksplisiittisesti
mainita itsemairiamisoikeutta, sen voidaan kuitenkin katsoa olevan yksilon auto-
nomiaan liittyvi ja vaikuttava tekija.*'®

Alaikaisen potilaan oikeutta kieltdytya hoidostaan ei voida tarkastella yksin-
omaan EIS 8 artiklan valossa, vaan ratkaisun kannalta keskeisessi asemassa on
lapsen oikeuksien sopimus.®’ Myés Euroopan ihmisoikeustuomioistuin (EIT) on
todennut ratkaisussaan Sahin v. Saksa tulkitsevansa lapsen oikeuksia lapsen oikeuk-

tarkastuskertomuksessa (12/2012, s. 8) tuodaan esille, etti lainsiidinnon pirstaleisuus seki siidosten
jatkuva muutostila voivat muodostua haasteeksi lakiteknisesti, sisillollisesti ja vaikutuksiltaan eheille ja
johdonmukaiselle sosiaali- ja terveydenhuollon lainsiidinnélle. Kamsula (2011, s. 304) on todennut,
ettd terveydenhuoltojirjestelmian kompleksisuus, sidnndsten joustavuus sekd runsas hallintoon liittyvi
saantely tuottaa terveydenhuollon ammattilaisille haasteita tuntea saadokset ja toimia niiden mukaan.
816 Helin 1994, s. 94. EIS 8 artiklan 1 kohdan mukaisesti jokaisella on oikeus nauttia yksityis- ja per-
he-elimiinsi, kotiinsa ja kirjeenvaihtoonsa kohdistuvaa kunnioitusta. Ks. asiassa myds EIT:n ratkaisu
Glass v. Iso Britannia — 61827/00 Judgment 9.3.2004, jonka mukaan huoltajilla oli oikeus kieltdd 14-vuo-
tiaan vaikeasti kehitys- ja litkuntavammaisen lapsensa hoidossa vahvan kipulaikkeen kiytto, jonka riskina
huoltajat katsoivat olevan sen, etti lapsi ei sitd kestiisi vaan menchtyisi siithen. Sairaala oli myds asettanut
lapselle elvytyskiellon (DNR-piités) vastoin huoltajien toivetta.

817 Ks. asiassa myds EIT:n ratkaisu Pretty v. Iso Britannia (2002), kohta 61 Applicability of Article 8 §
1 of the Convention: “As the Court has had previous occasion to remark, the concept of “private life” is a
broad term not susceptible to exhaustive definition. It covers the physical and psychological integrity of
a person. (...) Although no previous case has established as such any right to self-determination as being
contained in Article 8 of the Convention, the Court considers that the notion of personal autonomy is an
important principle underlying the interpretation of its guarantees”. Ks. myos Hagger — Woods 2006, s.
62.

818 Hagger — Woods 2006.

819 Pahlman (2006), s. 233. Pahlman kirjoittaa tissi yhteydessi lapsen oikeuksia koskevasta yleismaa-
ilmallisesta julistuksesta, mutta ilmeisesti tarkoittaa lapsen oikeuksien sopimusta, silli Pahlman viittaa
yleissopimuksen 2, 9 ja 14 artiklan velvoitteisiin.

179
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



sien sopimuksen tarkoituksen ja piamairien mukaisella tavalla.* LOS:n nikemystd
lapsesta paitsi perheensi jisenend myos subjektina ja oikeuksien haltijana perheessa
vahvistaa osaltaan EIT:n ratkaisukédytinto, jossa on annettu merkitysta riittivin
kypsin lapsen omalle vastustukselle lapsen huoltoon ja tapaamisoikeuteen liittyvissa

ratkaisuissa.®?!

Lapsen oikeuksien sopimuksessa ei suoranaisesti mainita alaikéisen
paitoksentekokyvyn rajoista elintirkedsti hoidosta pddtettdessd, vaan harkinta ja
paatds on sidoksissa lapsen edun periaatteeseen. Myoskiin komitea ei ole ottanut
nimenomaisesti tahin asiaan kantaa.?*

Pahlman on itsemairiimisoikeutta koskevassa tutkimuksessaan tarkastellut
alaikidisen potilaan oikeutta kieltdytyi elintirkeistd hoidosta ja nostanut esimer-
kiksi Jehovan todistajille tehtdvin verensiirron. Hin pitdd asiassa ratkaisevana 15
vuotta tdyttineen alaikdisen omaa mielipidettd sekd sitd tukevia argumentteja.
Mikaili argumentit ovat rationaalisia ja johdonmukaisia alaikiisen kokonaisajatte-
lussa, on Pahlmanin mukaan alaikiisen paatostd kunnioitettava, vaikka alaikdinen
paatyisikin kieltdytymiin verensiirrosta.*”® Lapsen edun tarkastelulla ei Pahlma-
nin mukaan ole ratkaisevaa painoarvoa, jos kypsi alaikiinen on 15-vuotias tai
vanhempi.®*

Pidin titd tulkintaa ongelmallisena lapsen oikeuksien sopimuksen nikokulmasta.
Sopimuksen lihtokohta on, etti se koskee kaikkia alle 18-vuotiaita (LOS 1 artikla).
Sopimus turvaa siis kaikille alaikiisille sen, ettd hinen etunsa otetaan hinta koske-
vassa ratkaisussa ja paitoksenteossa ensisijaisesti huomioon.*” Tistd syystd edella
mainitun tapauksen arvioinnissa painavat useat muutkin seikat, kuin alaikiisen ik
ja kyky esittad rationaalisia ja johdonmukaisia argumentteja.

Vaikka lapsen oikeuksien sopimus velvoittaa lapsen nikemyksien kunnioitta-
miseen (12 artikla) sekd ottamaan huomioon lapsen ajatuksen-, omantunnon- ja
uskonnonvapauden (14 artikla), voidaan lapsen oikeutta henkiinjadmiseen ja kehit-
tymiseen pitdd kuitenkin nditd vahvempana oikeutena. Titd puoltaa myos lapsen

820 Sahin v. Saksa (2003) 15 BHRC 84: "The human rights of children and the standards to which
all governments must aspire in realising these rights for all children are set out in the Convention on the
Rights of the Child”. EIT:n on todettu viittaavan yhi useammin lapsen oikeuksien sopimukseen (Kilkelly
2000, 5. 89-90).

821 Ks. esim. Hokkanen v. Suomi (1994) EIT:A-299-A, kohta 61: “On the other hand, in the judgment
of 21 October 1993 the Court of Appeal came to the conclusion that the child had become sufficiently
mature for her views to be taken into account and that access should therefore not be accorded against her
own wishes (see paragraph 37 above). The Court sees no reason to call this finding into question.”

822 Tobin2019a,s.917. Asia on kuitenkin noussut esille komitean Alankomaille antamissa paitelmissi
liiteyen alaikiisten eutanasiaan (CO Netherlands, CRC/C/NDL/CO/4, kohta 28).

823 Pahlman 2006, s. 234-235. Ks. my6s Tohmo — Pahlman 2006.

824 Pahlman 2006, s. 235.

825 Lapsen oikeuksien komitean mukaan lapsen etu toteutuu, kun kaikki hinelle lapsen oikeuksien
yleissopimuksessa turvatut oikeudet toteutuvat mahdollisimman tiysimairiisind. Lapsen oikeuksien ko-

mitean yleiskommentti nro 14 (2013), CRC/C/GC/14.
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oikeuksien sopimuksen tiytint66npanotoimenpiteiden tulevaisuuteen suuntautu-
va tavoite lapsen optimaalisen kehityksen mahdollistamisesta®™. Se edellyttii, etta
lapsen nakemyksille annetaan painoarvoa nimenomaan lapsen idn ja kehitystason
mukaisesti eikd yhden oikeuden toteuttaminen, esimerkiksi uskonnonvapauden,
voi viedd alaikdiseltd pois muiden oikeuksien toteutumista. Lapsen edun on myds
todettu ylittavin lapsen vastustuksen ja veto-oikeuden sellaisissa tilanteissa, joissa
lapsi kieltdytyy vilttimattomasti hoidosta.*”’

Pahlmanin esimerkki jittad arviointiprosessin ulkopuolelle punninnan siitd,
voiko alaikdinen viistaimattd lyhyen eliminperspektiivinsd kautta ymmartaa rat-
kaisuaan.®® Lisiksi jid pohtimatta, mikd merkitys esimerkiksi liheisten asiaan
vaikuttamisella tai manipulaatiolla on alaikdisen ratkaisuun.** Terveydenhuollossa
on pidetty tirkeini mutta samalla vaikeana tehda arviointia siitd, milloin alaikdisen
tahto on hinen itsendisesti muodostama kantansa ja milloin esimerkiksi vanhem-
pien vahva vakaumus vaikuttaa ratkaisevasti alaikdisen paitokseen.® Eckelaar ja
Tobin toteavat englantilaisen tuomioistuinkdytinnon osalta seuraavasti:

"Nevertheless, English courts tend to find that children who might otherwise be consi-
dered mature but who have declined life-saving medical treatment, usually for religious
reasons, have been affected by their situation as to lack sufficient understanding to make
it"’83l

Lapsen oikeutta kieltiytyd hinelle elintirkedstd hoidosta voidaan tarkastella
myos ithmisarvon kunnioittamisen nakokulmasta. Talloin ihmisarvoon sisiltyva
vahva elimin suojaamisen periaate voi olla mys yksilon oman toiminnanvapauden
rajoittamisen peruste.*”” Tidhin liittyvd lainsdddannéllinen nikokulma ilmenee
tutkimuslaista, joka asettaa rajoituksia alaikidisen osallistumiselle laaketieteelli-
seen tutkimukseen, vaikka alaikiinen itse olisikin halukas siihen osallistumaan

826 Lapsen oikeuksien sopimus esim. artiklat 3, 5, 6.

827 Kohler-Olsen 2012, s. 126.

828 Ks. esim. McCabe 1996, . 511.

829 Choudhry — Herring 2010, s. 230.

830 Rynning 1994, s. 289. Rynning viittaa tissi erityisesti Jehovan todistajien vakaumukseen ja veren-
siirrosta kieltdytymiseen.

831 Eekelaar — Tobin 2019, s. 86-87.

832 Ks. tutkimukseni jakso 4.2.2. Oikeusjirjestyksessimme vallitsee vahva elimin suojaamisen periaate
(Anna Miki-Petdji-Leinonen 2003, s. 351). Létjonen (2004b, s. 52) on bioldiketiedesopimusta kisittele-
vissd tutkimuksessaan tutkinut sitd, miten ihmisarvon suojaaminen voi olla ihmisen omankin toimintava-
pauden rajoittamisen peruste. Ks. asiassa myds Nieminen 2005b, s. 60.
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(tutkimuslaki 8 §).%33 Alaikdinen ei siis yksin voi piittii omasta osallistumisestaan,
vaan tutkimukseen osallistumiselle on asetettu sekd yleisid, lasta hyvaksikaytolta
suojaavia kriteereitd ettd myos huoltajan oikeuksiin ja velvollisuuksiin liittyvaa
saantelya.

Choudhry ja Herring pitavit puhtaasti oikeusperustaista argumentointia lapsen
kyvykkyydestd pddttaa hoidostaan ongelmallisena, silld juridisessa mielessd haasta-
vaksi muodostuu kysymys siitd, miten useasti joissain hoitotilanteissa kompetentiksi
katsottu alaikdinen voikin toisessa tilanteessa olla tiysin kyvyton padttimain hoi-
dostaan. Vaikka alaikdinen tayttaisi kaikki aikuisellekin tilanteessa asetetut vaati-
mukset, tistd huolimatta alaikiistd pidetdan hyvin harvoin kyvykkaini padttamain
esimerkiksi elintirkein hoidon lopettamisesta.®*

Asia ei olekaan ratkaistavissa varsinaisesti lapsen autonomiaoikeuksiin liittyvalld
argumentaatiolla, vaan lapsen edun mukaiseen ratkaisuun joudutaan paitymain
muulla tavoin. Edelld esitettyyn perustuen nayttaisi siltd, ettd lainsdddantoon ei
voida rakentaa puhtaasti oikeusperustaista mittaria tai arviointikriteeristod, vaan
ainoastaan kirjata elementit, joiden tulee punninnassa tiytty, jotta kyvykkyyden
arviointiprosessi on lapsenoikeusperustainen ja lapsen oikeuksia kunnioittava.

My6s Michael Freemanin liberaaliin paternalismiin kiinnittyva teoria lahestyy
edelld mainittua ajatusta.*> Freeman ei kyseenalaista lasten oikeutta itseniisiin
ratkaisuihin, mutta hinen mukaansa oikeutta voidaan kuitenkin rajoittaa silloin,
kun lapsen etu sitd vaatii. Freeman kutsuu tatd paternalistiseksi kontrolliksi. Lasten
midriysvaltaan puuttumisen tulisi suojella heiti sellaisilta irrationaalisilta virheilts,
jotka vaarantaisivat jarkevin aikuisuuden. Freeman lainaa kisitteen tulevaisuuteen
perustuva suostumus (future-oriented consent) Dworkinilta, jolla Freeman lasten
kohdalla oikeuttaa paternalistisen puuttumisen.®*® Vanhempien tulisi siis pyrkia
maksimoimaan lapsensa mahdollisuudet toteuttaa omia eliminsuunnitelmiaan,
joista erityisen tirkeitd ovat terveys, vapaus tai jokin muu seikka, jonka rationaa-
linen henkil6 valitsisi riippumatta varsinaisesti siitd, mitd hin elimissdin haluaisi
tehdi. Thmiset eivit voi tietdd, mitkd heiddn etunsa ovat tilanteessa, jota he eivit
ole koskaan kohdanneet ja jossa heidin nikemyksensa ja toiveensa voivat olla tiysin

833 Tutkimuslain (8 §) mukaan alaikiinen voi olla tutkimushenkil6ni vain, jos tutkimuksesta on odo-
tettavissa erityistd hydtyd hinen terveydelleen tai idltddn tai terveydentilaltaan samaan ryhmiin kuulu-
vien henkil6iden terveydelle. Viisitoista vuotta tdyttinyt alaikdinen voi itse suostua tutkimukseen, josta
on suoraa terveyshyotyd, mikali hin ikdnsd ja kehitystasoonsa sekd sairauden ja tutkimuksen laatuun
nihden kykenee ymmirtimain tutkimustoimenpiteen merkityksen. Lisiksi alaikdisen huoltajalle on il-
moitettava asiasta. Muussa tapauksessa alaikdinen saa olla tutkimushenkiléni vain huoltajansa tai muun
laillisen edustajansa suostumuksella. Jos alaikiinen kykenee ymmirtiméin hineen kohdistuvan toimen-
piteen merkityksen, edellytetdin lisiksi hinen kirjallista suostumustaan.

834 Choudhry — Herring 2010, s. 231-232.

835 Freeman 1997, s. 37-40 ja 1983, 5. 6-31. Ks. my6s Pajulammi 2014, s. 131-133 ja Kurki-Suonio
1999, s. 149-151.

836 Freeman 1997, s. 39.
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vastakkaisia aiemmin esitetyille. Téstd syystd velvollisuus suojata mahdollisuutta
tulevaisuuteen, on erityisen suuri alaikdisten osalta.®”

Liberaalin paternalismin nikokulma edellyttaa lapsen mielipiteen kriittista tar-
kastelua ja se jattad padtoksenteon alaikiisen kyvykkyydestd huoltajien ja terveyden-
huollon ammattihenkil6iden objektiiviseen harkintaan. Hein ym. ovat tuoneet esille,
ettd hoitopaitosten tekijoind lapset eroavat aikuisista siing, ettd he eivit vilttimatea
ole muodostaneet pitkin tihtiimen tavoitteita ja kestdvid arvoja. Lasten paitokset
perustuvat arvoille, jotka voivat tulevaisuudessa muuttua ja joiden seurauksena lap-
set saattavat katua varhaisessa elimanvaiheessaan tekemidin paitoksia.®®

Eckelaar on lihestynyt aihetta lapsen edun toteutumista turvaavien intressien
nikokulmasta. Kyseiset intressit on jaoteltu kolmeen, toistensa suhteen hierarkki-
seen luokkaan: 1) lapsen perusintressit “basic interests”, 2) kehitysintressit “develop-
mental interests” ja 3) autonomiaintressit “autonomy interests”** Perusintressien
oikeudellinen perusta on lasta suojelevassa lainsaadinnossa, esimerkiksi lastensuoje-
lulaissa. Kehitysintresseilld taasen tarkoitetaan lapsen kehitysedellytyksia turvaavia
resursseja ja toimia. Eekelaarin mukaan lapsen autonomiaintressit eivit voi koskaan
mennd lapsen perus- ja kehitysintressien edelle. Tulkintani mukaan lapsen oikeuk-
sien sopimuksen peruslihtokohta lapsen optimaalisen kehityksen turvaamisesta on
yhteneviinen Eekelaarin intressihierarkian kanssa. Téstikddn nikokulmasta katsot-
tuna lapsen oikeus paattdd hinelle elintirkedn hoidon lopettamisesta ei voi ohittaa
lapsen suojelun ja kehityksen turvaavia intresseja.*

Alaikiisen oikeus kieltaytya hinelle elintirkedstd hoidosta voi tulla arvioitavaksi
myos toisen tyyppisessa tilanteessa, jossa lapsi on pitkddn sairastanut vddjaamatta
kuolemaan johtavaa sairautta ja hoidoilla ei endd juurikaan voida pitkittad hinen
elimainsi. Tutkimuskirjallisuudessa korostetaan, ettd pditds, milloin kuolevan
lapsen aktiivinen hoito lopetetaan, on yksi vaikeimpia tilanteita terveydenhuol-
lossa.®*! Tillainen tilanne voi olla esimerkiksi silloin, kun lapsen sairastama syopi
on levinnyt hoidoista huolimatta.* Lapsi saattaa toivoa, etti saa viettdd eliminsi
viimehetket ilman uutta kivuliasta hoitojaksoa. Lapsen ratkaisu, ettei hian halua enda
jatkaa elimaa vain hieman pitkittavid hoitoja, vaatii aikuisilta kykya hyviksya lapsen

837 Dworkin 1993, s. 226. Ks. myos Miki-Petiji-Leinonen 2003, s. 347-351. Miki-Petiji-Leinonen
on pohtinut mielenkiintoisella tavalla Dworkinin ratkaisua etuperiaatteen ja itsemidraamisperiaatteen
viliselle ristiriidalle. Ks. asiassa myds McCaben (1996, s. 512) esimerkki asiasta, 17-vuotiaasta nuores-
ta, jonka leukemiaa nuoren vastustuksesta huolimatta hoidettiin tukien sekd nuorta itseddn ettd hinen
perhettiin. Tilanteessa orientoituminen tulevaisuuteen oli oikea ratkaisu, jonka myés nuori itse myénsi
aikuisena.

838 Hein — De Vries — Troost — Meynen — Van Goudoever — Lindauer 2015, s. 3.

839 Eckelaar 1986, s. 166-182 ja 1994. Ks. asiassa myos Kurki-Suonio 1999, s. 154-156.

840 Ks. asiassa Eekelaar — Tobin 2019, s. 86-87.

841 Zillén — Garland - Slokenberga 2017, 5. 69.

842 Pahlman 2006, s. 234-235.
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valintoja.** Monilla lapsilla, joiden elimaa ei kyetd endi hoidoilla pitkittimain, on
hyvin kypsid nikemyksid tilanteestaan ja lihestyvista kuolemasta. Usein he myos
haluavat olla mukana pohtimassa itsedin koskevia hoitoja.’**

Haastava tilanne saattaa muodostua, mikili vanhemmilla on omaan suruunsa
liittyvid epirealistisia toiveita lapsen tilanteesta ja hoitojen vaikuttavuudesta.®®
Oikeuskirjallisuudessa asiaa on pohtinut muun muassa Pahlman, jonka mukaan
alaikiisen toiveitten kunnioittaminen tissi tilanteessa on ihmisoikeussopimusten
mukaista.**¢ Tutkimuksissa on tuotu esille, ettd kieltiydyttiessi kompetentin lap-
sen toiveitten noudattamisesta kyseisessd tilanteessa, loukataan lapsen oikeuksien
sopimuksen 12 artiklan mukaista lapsen oikeutta tulla kuulluksi seki lapsen fyysista
ja psyykkistd integriteettia.’* Freyerin mukaan erimielisyys vanhempien ja lapsen
vililld tallaisissa tilanteissa on harvinaista ja yleensi viltettivissd.*® Selvii on, ettd
riittdvd ja hyvi tuki vanhemmille auttaa my6s lasta, jonka ei tarvitse kantaa huolta ja
vastuuta vanhempiensa jaksamisesta tilanteessa.’*

843 Spronk-van der Meer 2014, s. 63, Pahlman 2006, s. 234-235 ja McCabe 1996, s. 512. Puckey ja
Bush (2011, s. 141) tuovat esille artikkelissaan liittyen elimin loppua koskeviin piitoksiin, ettd jopa nuo-
ret lapset usein tietdvit olevansa hyvin sairaita ja vaikka heille ei kerrota asian vakavuutta, he kuitenkin
vaistoavat sen. Tillainen epatietoisuuden tilanne saattaa syntya, jos vanhemmat liiaksi suojelevat kuolevaa
lastaan hinti koskevalta tiedolta ja sen yhteiselti pohdinnalta. Usein myoskain lapsi ei halua jarkyteid
vanhempiaan ja intuitiivisesti valttelee vanhemmilleen hankalaa puheenaihetta. Tillaisessa tilanteessa
lapsi jaa herkisti vaille mahdollisuutta puhua hinti huolestuttavasta asiasta sekd ilman vanhempiensa
riittivaa tukea.

844 Ks. esim. Lyon — McCabe — Patel - D" Angelo 2004.

845 Zillén — Garland - Slokenberga 2017, s. 19. Ks. myds Berger 2013, Rabineau — Mabe — Vega 2008
ja Colletti — Wolfe-Christensen — Carpentier — Page — McNall-Knapp — Meyer — Chaney — Mullins
2008. K. lisiksi de Vosin, Seeberin, Sjef Geversin, Bosin, Ferry Geversin ja Willemsin (2015) artikkeli
vastakkaisesta tilanteesta, jolloin vanhemmat eivit toivo lapsensa hoitoa enii jatkettavan.

846 Pahlman 2006, s. 234-235. Leikin (1989) on todennut, ettid mikili henkilé on jo jonkin aikaa sai-
rastanut kyseisti vidjadmattd kuolemaan johtavaa sairautta, ymmartid hyodyt ja haitat hoitoonsa liittyen,
kykenee harkitsemaan ja tekemidin paatoksid liittyen sairauteensa, ymmairtid kuolemansa seuraukset itsel-
leen ja perheelleen, silloin henkil$ on kompetentti idstddn riippumatta.

847 Zillén — Garland - Slokenberga 2017, s. 69.

848 Freyer 2004.

849 Zillén — Garland - Slokenberga 2017, s. 70: “When clinicians and the child agree over parental
objections, clinicians may be able to seek legal intervention to assist the child, protect themselves from
liability, or help the parents understand that the child’s wishes are in accord with biomedical science and
compassion.”
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V KYSELYTUTKIMUS LAAKAREILLE

5.1 KYSELYTUTKIMUKSEN LAADINTA JA AINEISTO

5.1.1 Tutkimusaineisto ja sen hankinta

Tutkimukseni empiirisen osion aineiston muodostavat kyselyvastaukset, jotka
kerattiin Suomen Laakariliiton jaseniltd syksylli 2016. Suomen Lidkiriliiton ja-
senrekisterissd oli kyselyn suorittamisen aikaan kaiken kaikkiaan 20 970 ladkaria,
joista naisia 12 507 ja michid 8 463. Kyselyni tavoitteena oli selvittai lidkareiden
nikemyksia lapsipotilaan oikeudesta paattdd omasta hoidostaan seka hoitotietojensa
luovuttamisesta huoltajilleen.

Kyselytutkimus toteutettiin sihkoisesti Webropol-kyselyna®°. Kysely lahetettiin
sihkopostitse henkilokohtaisesti 3 003 laakarille 4.10.2016. Muistutusviesti kyse-
lyyn vastaamiseksi lahetettiin ladkireille 11.10.2016 ja kysely suljettiin 18.10.2016.
Kyselyyn vastasi 175 laikirid ajanjaksolla 4.-17.10.2016.

Webropol-kyselyn mukana seurasi saatekirje (liite 1), jossa kerrottiin tutkimuk-
sen aiheesta, annettiin vastausohjeita kyselyyn ja selkeytettiin kisitteitd, joiden
arveltiin olevan vastaajille tuntemattomampia tai monitulkintaisia. Selkeyttavalla
saatekirjeelld pyrittiin osaltaan vihentimain niin kutsuttua kontekstivaikutusten
ongelmaa. Tutkijan ja vastaajan perspektiivien yhdistyminen vaatii sitd, ettd vastaaja
ymmartad kysymykset tutkijan tarkoittamalla tavalla ja tutkija vuorostaan kykenee
tulkitsemaan vastauksia siten, kuinka vastaaja on ne tarkoittanut. Tami edellyttaa
vastaajan johdattamista tutkijan teoreettiseen viitekehykseen.®! Kyselyni saatekir-
jeelld haluttiin motivoida vastaajia tuomalla esille tutkimuksen merkittavyytta paitsi
oikeustieteen myos terveydenhuollon toiminnan kannalta. Lisaksi tutkimuskyselyn
kannalta keskeinen kisite, itsemédradmisoikeus, avattiin nimenomaan potilaslain
nikokulmasta. Itsessiin potilaslain saannokset alaikdisen oikeudesta paittaa hoi-
dostaan ja hoitotietojen luovuttamisesta huoltajilleen kirjoitettiin auki kulloisenkin
asiaan liittyvin kyselylomakkeen kysymyksen kohdalla.

Suomen Laikiriliitto lupautui maaliskuussa 2016 avustamaan kyselyn toteutuk-
sessa, mikd mahdollisti laajemman otannan. Suomen Liikiriliitto suoritti otannan
kyselyd varten. Satunnaisotanta kohdennettiin erikoistumattomiin ladkireihin
(jasenrekisterissi kaiken kaikkiaan 8 637 lidkirid) sekd niille erikoisaloille, joihin
kuuluvat lddkarit todennikoisesti hoitavat myos lapsipotilaita. Niille erikoisaloille

850 Kyselylomake kokonaisuudessaan liitteend nro 1.
851 Foddy 1999, s.17,73. Ks. my&s Selkild 2013, 5.122.
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kuuluvia lidkireiti oli Suomen Laikiriliiton jasenrekisterissd kaiken kaikkiaan
yhteensi 8 206. Erikoisalat, joiden edustajat otettiin mukaan otantaan 6ytyvit
liitteesti 2 (liite 2, taulukko 1). Lastenpsykiatriaan tai nuorisopsykiatriaan erikois-
tuneet ladkirit jatettiin kyselyn ulkopuolelle, koska tutkimuksen tarkoituksena on
keskittyd pelkastian alaikiisten itsemairiamisoikeuden arviointiin somaattisessa
terveydenhuollossa.

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittid my6s niiden lddkireiden nikemyksid,
jotka eivat tyoskentele padsaantoisesti alaikdisten kanssa. Lisaksi tavoitteena oli saa-
da vastauksia mahdollisimman laajasti erilaisista tyoskentely-yksikoista ja eri osista
Suomea. Tisti syystd kyselyn otantaa ei suoritettu pelkistddn niistd ladkareistd, jotka
paisddntoisesti tyoskentelevit alaikdisten kanssa kuten esimerkiksi lastenneurologit
tai lastenlddkarit. Edelld mainittu valinta kuitenkin lisasi riskia siihen, ettd kyselyn
vastausprosentti jiisi pienemmiksi, koska tutkimuksen aihepiiri ei vilttaimartd kai-
kille kyselyn vastaanottaneille tunnu tutulta tai oman tyon kannalta tirkeilti.

Jo kyselyn suunnitteluvaiheessa oli selvad, ettd olisi haastavaa saada lddkireitd
vastaamaan kyselyyn. Suomen Laikiriliiton tutkimuspaillikon mukaan Liika-
riliiton suorittamien kyselyiden vastausaktiivisuudet ovat viime vuosina jiineet
matalille tasoille ja 20 %:n vastausaktiivisuus puhtaasti sihkoisissa kyselyissa on jo
tyon takana®?. Kyselyn lihettiminen sihkoisen kyselyn lisiksi paperisena nostaa
vastausprosenttia, mutta tekee kyselyn toteuttamisesta myos huomattavasti tyo-
laampai ja kalliimpaa. Muun muassa tastd syystd tutkimuksessani paadyttiin pelk-
kaan sahkoiseen kyselyyn. Kansainvalisissa tutkimuksissa on todettu, ettd verrattuna
puhelimitse tai postitse toteutettuihin kyselytutkimuksiin, sahkoisen kyselyn etuna
ovat ajan ja kustannusten sddstamisen lisaksi tarkkuus, laajat kyselymahdollisuudet,
kiytinnollisyys, joustavuus, korkea vastausprosentti sekd nopeampi kyselyn luomi-
nen ja toteuttaminen®?. Webropol-kyselyn etuna on myos se, ettd se mahdollistaa
tekniseni toteutuksena esimerkiksi pakolliset kysymykset sekd niin kutsutut “hypyt”
tietylle ryhmille tarpeettomien kysymysten ohitse. Niitd ominaisuuksia hyédynnet-
tiin kyselylomakkeessa, mika selkeytti ja nopeutti kyselyyn vastaamista ja vahensi
turhaa toistoa kysymyksissa.

Koska tutkimukseni ei ole liidketieteen alalta ja my6s aihepiiri ja teema ovat to-
dennikaisesti useille ladkireille vieraampia, oletettavaa oli, ettd vastausprosentti jaisi
jo senkin vuoksi pienemmiksi.*>* Titd kuvaa mielestini hyvin lddketieteen edustajan
kommentti tutkimuslomakkeeni pilotointivaiheessa.*>

852  Esimerkiksi lddkireille suunnatussa kyselytutkimuksessa "Sairauspoissaolotarpeen mairittiminen”
kyselylomake lihetettiin 8 867 laakirille loppuvuodesta 2014, ja sithen saattoi vastata joko paperisella tai
sihkoiselld lomakkeella. Vastausprosentti oli 34,8. (Hinkka — Niemeld — Autti-Rimé — Palomiki — Pir-
ninen — Vinski 2016).

853 Anderson — Kanuka 2003, 147.

854 Vastausprosentti oli 6.

855 Kyselyn pilotointi tehtiin tammikuussa ja heinikuussa 2016. Kysely lihetettiin kolmelle lasten kans-
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"Pohdin tutkimusaihetta my6s metodologisesta niakokulmasta. Aihe on erittdin haas-
tava, lahinni sen takia, ettd tapauksia ei varmasti tule usein ladkirin eteen, eivitkd he
valttdimittd tunne potilaslain yksityiskohtia kovin tarkasti. Tdmi korreloi suoraan
vastausaktiivisuuteen: jos vastaaja ei koe asiaa henkilokohtaisesti tai omaa omakohtaista

kokemusta asiasta, vastaamiseen ei vilttimittd motivoiduta.”

Varsinaiseen kyselyyn vastatessaan useampi lddkari toi kuitenkin vastauksessaan
esille aiheen tirkeyttd ja koki hyodylliseksi ilmion tutkimisen oikeustieteellisesta
nikokulmasta:

"Hyvi ettd aiheesta on kysely, silla kyseinen asia vaatii joskus hyvinkin tarkkaa pohti-
mista. Lidkirin tyo kun on muutakin kuin pelkkii lidketiedettd eli tissi tapauksessa

myos juridiikkaa ja etiikkaa.”

Oli myos oletettavissa, ettd vastausaktiivisuutta tulisi vihentimain se, ettd kyse-
lylomake oli pitkdhké sisiltden 31 substanssikysymystd®>. Asiaan oli kiinnittanyt
huomiota myds osa vastaajista, joista yksi totesi kyselyyn liittyen: "Olipas pitka.
Mahtaakohan tisti viikkirid saada, onnea!” Kaikista niisti edelli mainituista
syistd johtuen paidyttiin sihkoinen kyselylomake lihettimain suhteellisen suurelle
joukolle ladkireiti. Vaikka vastaajien prosentuaalinen osuus jii piencksi (6 %), niin
silti vastauksista muodostui riittivi aineisto tutkimuksen tarkoitusta varten. Tavoit-
teena ei ollut tehdi laajoja empiirisid yleistyksid ladkireiden perusjoukkoon vaan
enemmankin kehittdd yleisesti merkittavia tulkintoja sekd avata uusia nikokulmia
tutkimusaiheeseen. Kiytettavissani oli 175 asiantuntijan perusteelliset vastaukset,
jotka sisilsivit laaja-alaisesti sekd maarillistd ettd laadullista tietoa analysoitavaksi.

5.1.2 Kyselylomakkeen laatiminen
Kyselylomake koostui kiinteitd vastausvaihtoehtoja sisiltavista kysymyksisti (struk-
turoiduista kysymyksisti) sekd avoimista kysymyksista (yhteensd 31 kysymystd). Ky-
selylomakkeen painopiste oli strukturoiduissa kysymyksissa. Kyselyssa ladkireiden
nikemyksid ja asenteita mitattiin joko likert-asteikolla tai osgoodin-asteikolla. Osas-
sa vaihtoehtokysymyksistd vaihtoehdot oli annettu valmiiksi ja vastaaja saattoi valita
mielestddn sopivan tai kirjata avoimena vastauksena jonkin muun vaihtoehdon.
Kyselylomaketta valmisteltiin syyskuusta 2015 lokakuuhun 2016. Lomaketta
kehitettiin yhteistyossd Lapin yliopiston yhteiskuntatieteiden tiedekunnan tilasto-
tieteen yliopisto-opettaja Marianne Silénin kanssa, joka on ohjannut vaitoskirja-
tyoni tilastollista analyysid. Kyselylomakkeen oikeudellista nikokulmaa arvioivat

sa tyoskenteleville erikoislddkarille, jotka kommentoivat kyselyd ja antoivat muutosehdotuksia varsinaista
kyselyd varten. Kommentointi tapahtui kirjallisesti sekd henkilokohtaisissa tapaamisissa.
856  Substanssikysymyksii 31 ja taustatictokysymyksid 12, ks. liite 1. Kyselylomake.
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ja kommentoivat viitoskirjatyoni ohjaajat Mirva Lohiniva-Kerkeldi ja Anna
Miki-Petdji-Leinonen.

Kysely pilotoitiin tammikuussa ja heindkuussa 2016 kolmella lddkirill4, jotka ovat
tyossddn toimineet pitkdin ja pidsddntdisesti lasten ja nuorten kanssa. Kyseisten
laikireiden antama palaute huomioitiin kyselylomakkeen jatkokehittelyssd. Lomak-
keen arvioi ja siitd palautetta antoi myés dosentti, OTT Kaijus Ervasti elokuussa
2016. Kyselyn ulkoasua muokkasi ja kielellisen tarkistuksen kyselylomakkeeseen
teki tietoasiantuntija Ville Lavikainen Lastensuojelun Keskusliitosta.

Kyselylomake lihetettiin maaliskuussa 2016 Suomen Laakariliittoon ja samalla
tiedusteltiin Laakiriliiton halukkuutta tukea kyselyn toteuttamista. Suomen Laaki-
riliiton tutkimuspiillikko Jukka Vinskin kanssa keskusteltiin ja sovittiin otannan
suorittamisesta sekd sopivasta kyselyn lihettimisajankohdasta kevit—kesin 2016
aikana.

Kyselytutkimuksen onnistumisen edellytyksend on tutkittavan ilmickokonai-
suuden huolellinen operationalisointi eli hajottaminen mahdollisimman yksiselit-
teisiksi komponenteiksi®” (kisitteiden abstraktio). Operationalisointi merkitsee
siis sitd, ettd tutkimusteorian ja tutkittavan ilmion vilille muodostetaan suhde
tutkimusteoriaa edustavien empiiristen mittarien luomiseksi.** Kyselytutkimukseni
tarkoituksena oli selvittdd lddkireiden nikemyksii alaikiisten potilaiden oikeudesta
paittid omasta hoidostaan seki hoitotietojensa luovuttamisesta huoltajilleen (PotL
7 §ja 9 §). Laikireiltd tiedusteltiin kyselyssd potilaslain alaikdisen asemaa koske-
vien siinnosten (PotL 7 § ja9 §) tuntemusta, toimivuutta ja niiden antamaa tukea
kdytannon tyohon sekd my6s sitd, millaisia ongelmia terveydenhuollon toiminnassa
alaikdisen itsemairdamisoikeuden edellytysten arviointi tuottaa. Kyselylomakkeen
kysymykset pohjautuivat potilaslakiin ja sen valmisteluasiakirjoihin. Lisdksi kysy-
mysten suunnittelussa oli hyodynnetty itsemairaamisoikeuteen ja lapsipotilaan
paitoksentekokykyyn liittyvai kirjallisuutta. Kyselyn valmistelun taustalla vaikutti
myos potilaslakia kohtaan eduskunnassa, oikeuskirjallisuudessa sekd mediassa esitet-
ty kritiikki, jonka mukaan alaikdisen potilaan asemaa koskeva saintely on puutteel-
lista ja vaikeasti sovellettavaa.®>?

Kyselylomakkeen alussa kartoitettiin, kuinka usein vastaajat ty6ssian arvioivat
alaikiisen potilaan paitoksentekokykyd hoitoonsa ja hoitotietojensa luovuttami-
seen liittyen. Samalla tiedusteltiin vastaajien nikemyksid arvioinnin haasteelli-
suudesta. Ladkireiltd my6s kysyttiin, millaisia asiaan liittyvid ohjeita ja koulutusta
he ovat tyoskentely-yksikoissddn saaneet ja pitavitko he koulutusta ylipditain
tarpeellisena.

857 Ronkainen — Pehkonen — Lindblom-Ylinne — Paavilainen 2013, s. 87-88.

858 Ronkainen — Mertala — Karjalainen 2008, s. 19.

859 Mm. HE 137/1999 vp, HaVL 7/2000 vp, s. 8 sckda StVM 18/2000 vp, s. 9, KK 1666/1998 vp, KK
300/2000 vp, Mahkonen 2014 ja 2001.
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Yksi keskeinen teema kyselyssi oli se, miten vastaajat arvioivat tuntevansa alaikii-
sen potilaan itsemdirdimisoikeuteen liittyvad lainsdddantod, millaiseksi he kokevat
sidannosten soveltamisen kidytinnon tydssd ja mistd vastaajat etsivit tietoa, mikali
heille syntyy ty6ssddn tarvetta selkiyttad siannoksia. Kyselyssi oltiin kiinnostuneita
myos itsemddraimisoikeuden arvioinnin kirjaamisesta alaikiisen potilasasiakirjoi-
hin seka siitd, oliko vastaaja joutunut alaikdisen huoltajan kanssa ongelmallisiin
tilanteisiin arvioidessaan alaikiisen hoitonsa suhteen itseméiraaviksi tai tilanteessa,
jossa vastaaja on paitynyt siihen, ettd alaikaiselld on oikeus kieltdd hoitotietojensa
luovuttaminen huoltajilleen. Samalla myés tiedusteltiin, oliko vastaaja tehnyt
lastensuojeluilmoitusta edelli mainittuun tilanteeseen liittyen ja oliko vastaajalle
ylipddtaan selkead, miten lastensuojeluilmoitus tehddin.

Kyselylomakkeen kysymykset 13, 19 ja 26 sisalsivit asennemuuttujia/vaittimia,
jotka oli laadittu alaikdisen potilaan itsemairdimisoikeutta koskevan oikeustieteelli-
sen ja terveystieteellisen lihdeaineiston perusteella®®. Asennemuuttujat miiriteltiin
ja nimettiin aihealueittain. Edelld mainittujen asennemuuttujakysymysten keskeisia
teemoja olivat 1) biologisten ikirajojen tarpeellisuus potilaslaissa alaikdisen paa-
toksentekokyvykkyyttd miiriteltiessd 2) alaikdisen potilaan huoltajien informointi
alaikistd koskevista hoito- ja terveystiedoista 3) alaikiisen potilaan itsemairiimis-
oikeuden edellytysten arvioinnin rakenteelliset reunachdot 4) alaikiisen potilaan
osallistumisen ja paatoksentekokyvyn tukemisen elementit terveydenhuollossa seka
5) rationaalisuus alaikiisen potilaan keskeiseni piitoksentekoedellytykseni (kogni-
tion merkitys).

Kyselyssa selvitettiin vastaajien nikemyksid my6s alaikdisen potilaan paitoksen-
tekokykyyn vaikuttavista keskeisistd tekijoista (kysymys 25) seki alaikiisen potilaan
paatoksentekokyvyn arviointia tukevista ja haittaavista tekijoisti terveydenhuollos-
sa (kysymys 27).

Tutkimuksessani asenteiden mittaamisessa on kiytetty useampia kysymyksid
saman aihealueen selvittimiseen. Paadyin kyseiseen ratkaisuun, silld tutkimusmene-
telmikirjallisuudessa on korostettu, ettd yksi kysymys ei useinkaan riitd kattamaan
tutkimusongelman kaikkia puolia, vaan tarvitaan useita kysymyksia kartoittamaan
samaa asennetta. Lisiksi useampien kysymysten kéyttimiselld voidaan parantaa tu-
losten reliabilitecttia tasoittamalla vastausten vaihtelua.®!

5.1.3 Aineiston analyysin ldhtokohdat

Kyselytutkimukseni aineistoa analysoin sekd kvantitatiivisin ettd kvalitatiivisin
menetelmin, joista miirillinen menetelmd on hallitsevampi. T6tto on osuvasti
todennut, etti kategorinen ”(p)uhe laadullisesta ja mairillisestd tutkimuksesta on

860 Ks. jakso 4.3 itsemadraamisoikeudesta.
861 Selkila 2013, s. 109 ja Ford 1954, s. 273-274. Reliabiliteetti ilmaisee sen, miten luotettavasti ja
toistettavasti kdytetty mittari mittaa haluttua ilmioti.
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suuri erehdys”. Mikili laadullisen ja miirillisen tutkimuksen vilille hahmotellaan
tiukkaa tyonjakoa, annetaan virheellisesti ymmartii, ettd kokonainen tutkimus
voisi puhtaasti tiyttad jommankumman tutkimusotteen vaatimukset. T6tto toteaa,
ettd méirillinen tutkimus ei koskaan voi olla pelkkiia numeroita, koska sellainen
tutkimus ei ole tutkimusta laisinkaan®?, vaan kvantitatiiviseen tutkimukseen liittyy
vilttimiteomisti kvalitatiivinen rakenneosa ja painvastoin.®®

Howe kuvaa titd menetelmien yhteyttd kisiteparilla "erottamattomasti yhteen-
kietoutuneet”* Empiirisen aineciston lihtokohtana on aina tutkimuskysymys tai
-kysymykset ja menetelmin valintaa ohjaa se, ettd se on mahdollisimman mielekis
ongelman ratkaisemiseen. Yksittdisen tutkimuksen kohdalla samaa tutkimuskysy-
mystd on mahdollista lahestya erityyppisilld tutkimusasetelmilla sekd monenlaista
nikokulmaa ja metodista ratkaisua hyodyntien. Térkeintd on se, miten tutkimusky-
symykseen kyetdan parhaiten vastaamaan 3

Muuttunutta asennetta mairallista tutkimusta kohtaan kuvaa hyvin myos se, ettd

8¢ tehtiin tilastollisten menetelmien ehdoilla. Talléin

aikanaan survey-tutkimusta
tutkimukseen kuului “d4rimmilleen pingotettu objektiivisuuden vaatimus ja aineis-
tolahtdisyys”*’ Tilastollinen analysoitavuus ohjasi tutkimusongelmien valintaa ja
tilastolliset kriteerit olivat ainoa peruste tutkimusasetelmassa tehtyihin ratkaisuihin.
Huoli siitd, ettd tutkimus olisi liian subjektiivinen aiheutti sen, etti tutkijat arasteli-
vat omia teoreettisia ja subjektiivisia valintojaan ja jittivit ne tutkimuksessa ddrim-
miisen vahille. Jokivuori ja Hietala kuvaavatkin tilannetta osuvasti: "tutkimuksesta
tuli tilastollisen sidntokirjan soveltamista.”®¢®

Tutkimukseni kysely ladkareille sisilsi runsaasti strukturoituja kysymyksia, joihin
kvantitatiiviset analyysimenetelmit sopivat ja kuuluvat. Kysely sisilsi my6s laadul-
lista lihestymistapaa vaativia avoimia kysymyksii. Lisaksi miirillisen tutkimuksen
analyysissd esimerkiksi faktorianalyysin jatkoanalyysi edellytti kvalitatiivista otetta.
Tutkimuksessa on hyddynnetty menetelmien triangulaatiota, joka mahdollistaa
tutkittavan ilmion tarkastelun eri nikokulmista. Téll6in myds tutkittavien oma
nikokulma paisee selkeaimmin esille.*® Tutkimustani voidaan hyvilld syylla kuvata

862 Toteo 2004, s. 9.

863 Jokivuori — Hietala 2007, s. 22.

864 Howe (1988) kiytrii kisitettd “inextricably interweaved”. Ks. myds Jokivuori — Hietala 2007, s.
22-23.

865 Ronkainen ym. 2013, s. 45-47.

866 Tilastokeskuksen miiritelmin mukaan ”(s)urvey-tutkimus on kysely- tai haastattelumenetelmil-
ld toteutettu ei-kokeellinen tutkimus, joka kohdistuu suurchkoon miiriin satunnaisotannalla valittuja
tutkimuskohteita”. Survey-tutkimuksen kisite liittyy kiinteisti tilastolliseen tutkimukseen. Omassa tutki-
muksessani kiytin kisitettd kyselytutkimus, joka kiinnittyy luontevammin kvantitatiiviseen tutkimusot-
teeseen.

867 Jokivuori — Hietala 2007, 5. 21 ja Totto 2004, 162-163.

868 Jokivuori — Hietala 2007, s. 22.

869 Ks. triangulaatiosta mm. Eskola — Suoranta 2001, s. 68-74.
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kisitteelld “mixed methods”, joka tutkimuksessani tarkoittaa monimenetelmiisti ja
integroivaa metodologiaa hyédyntivii lihestymistapaa.®”

5.1.4 Tilastolliset menetelmdt

Kyselytutkimusaineiston analyysiin kaytettiin IBM SPSS Statistics 24 ohjelmaa.
Aineistoon tutustuminen aloitettiin ottamalla frekvenssijakaumat koko aineistolle
ja muuttujien vilisid yhteyksid tarkasteltiin ristiintaulukoinnin avulla. Muuttujien
valisid eroja testattiin ristiintaulukoinnin yhteydessi Pearsonin khiin neliotestin
avulla ja tarpeen mukaan varmennettiin Monte Carlo simulaatiolla.

Ikirajan asettamista koskeviin kysymyksiin (kysymys 13) kiytettiin ryhmit-
telyanalyysia. Ryhmittelyanalyysin tavoitteena oli 16ytdd vastaajaryhmit, jonka
jasenet olisivat keskendin mahdollisimman samankaltaisia ja ryhmit poikkeaisivat
toisistaan mahdollisimman paljon. Analyysin avulla saatua ryhmittelymuuttujaa
jatkoanalysoitiin ristiintaulukoimalla.

Faktorianalyysin avulla tutkittiin, millainen jako empiriassa ilmenee alaikiisen
potilaan itseméiraimisoikeuden edellytysten arvioinnin rakenteellisissa reunach-
doissa seka alaikdisen potilaan osallistumisen ja paitoksentekokyvyn tukemisen

871 872

elementteihin liittyen®”!. Kysymysjoukoille 25 ja 26 tehtiin faktorianalyysit
paakomponenttimenetelmilld kiyttien Direct Oblimin -rotaatiota®”*. Faktoreiden
tulkinta tehtiin muuttujien avulla, joiden lataus oli vihintdin 0,4.

Empiirissa yhteiskuntatieteellisissd ja kasvatustieteellisissa tutkimuksissa fakto-
rianalyysi on yleinen menetelmi.®”* Eksploratiivisella fakcorianalyysilli pyritiin 16y-
timdin suuresta muuttujajoukosta ne muuttajat, jotka kuuluvat keskendin yhteen.
Faktorianalyysi voidaankin tulkita operationalisoinnin kdinteiseksi ilmioksi, jonka
avulla aineiston analyysivaiheessa voidaan koota monista kyselylomakkeen yksittdi-
sistd vdittamistd tutkimuksen teoreettisia osa-alueita edustavia summamuuttujia.”

Faktorianalyysissd suorakulmaisen rotaatiomenetelmin (varimax) kiytto on ollut
yleisempii kuin vinokulmaisen rotaatiomenetelmin (direct oblimin).*”¢ Leskinen ja
Kuusinen ovat kritisoineet varimax-rotaation harkitsematonta kiytt6a yhteiskunta-
tieteellisessa ja kasvatustieteellisessd tutkimuksessa.*”” He tuovat esille, ettd ilmioi-
den todellinen luonne noudattaa harvoin varimax-rotaatiossa tehtivii faktoreiden
riippumattomuusoletusta, minki vuoksi faktoreiden vilisen riippuvuuden salliva
direct oblimin -rotaatio on usein sopivin valinta. Téssd tutkimuksessa rotaatiome-

870 Creswell — Clark 2011 ja Tashakkori — Teddlie 2010.

871 Ks. faktorianalyysit jaksot 5.2.3.4 ja 5.2.4.

872 KMO = 0,740.

873 Ohjelmiston asetuksena ominaisarvo > 1.

874 Silén 2019.

875 Alkula - Pontinen — Ylostalo 1994 ja Nummenmaa — Konttinen — Kuusinen — Leskinen 1996.
876 Silén 2019 ja Leskinen — Kuusinen 1991.

877 Leskinen — Kuusinen 1991.
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netelmiksi on valittu vinorotaatio. Kunkin faktorin kirkimuuttujista rakennettiin
summamuuttujia, joiden luotettavuutta arvioitiin reliabiliteettianalyysin tuottami-
en Cronbachin alfojen avulla. Aineiston analysointiin kdytettiin myos moniluokit-
teluanalyyysii (MCA), joka yhdistii varianssianalyysin ja regressioanalyysin keskei-
set piirteet.”® MCA-analyysia kiytettiin ikdrajan asettamiseen liittyvien tekijoiden
etsimiseen.

Vastaukset kyselylomakkeen avoimiin kysymyksiin analysoitiin, tulkittiin ja luo-
kiteltiin.*”” Osa vastauksista on kirjoitettu auki sellaisenaan. Luokittelu analyysime-
netelmini sopi tutkimukseen, silla luokittelussa voidaan hyodyntid seki laadullisen
ettd médrillisen analyysin tapoja. Vastausten luokittelu perustui paitsi kyselyn ai-
neistosta nousseisiin teemoihin my6s potilaslain valmisteluun liittyvdin aineistoon
sekid oikeus- ja terveystieteelliseen kirjallisuuteen. Tutkimuksessani kvantitatiivista
jakvalitatiivista aineiston analyysid on toteutettu jatkumona. Tutkimuksen runkona
on mairallinen aineisto, jolla on luotu yleiskuva aihepiiristd. Kuvaa on sekd haastettu
ettd syvennetty luokittelulla. Talloin on voitu tismentad tutkimuskysymyksid seki
tehdi 16ytyneiden uusien nikokulmien perusteella uusia tilastollisia analyyseja. Nii-
den perusteella ilmiostd on tullut jisentyneempi ja syvempi kuva. Aineiston analyysi
on my9s luonut uutta perspektiivia teoreettiseen kirjallisuuteen. Eskola on tuonut
esille, ettd yksi vaihtoehto tutkimuksen etenemiselle on aineisto- eli ilmiépohjainen
lahestymistapa. T4lloin erilaiset teoriat ja kisitteet toimivat tulkintakehyksina. Nii-
den kautta on mahdollista tulkita aineistoa ja sitd kautta tutkittavaa ilmi6ta. Eskolan
mukaan timi voi olla hyvin "hedelmillinen” tapa tulkita ilmioti eri nikokulmista
tai jakaa tutkittava ilmi6 useaan osaan ja tarkastella niité erikseen.®® Tutkimukseni
voidaan viljasti luokitella edelld mainittuun tapaan lihestyi ja tulkita tutkimukseni
kohteena olevaa ilmioti. Tutkimukseni on ollut jatkuva kehi, jossa teoria ja empiria
ovat olleet vuoropuhelussa ja haastaneet toinen toisiaan.

5.1.5 Yleistettdvyys ja aineistosta tehtdvat tulkinnat

Kun tutkii henkilon asenteita kyselylld, joutuu vélttimittd pohtimaan, kuvaavatko
vastaukset vastaajan todellisia nakemyksia.* Asia on varmasti siten, kuten Orjas-
niemi on vaitoskirjassaan todennut:

Pystyn luontevasti tilastollisia menetelmia kiyttien kuvaamaan aineistoani hyvin

tarkkaan. Olisi kuitenkin naivia ja tieteellisesti epauskottavaa olettaa, ettd kuva vastaisi

878 Jokivuori — Hietala 2007, s. 155.

879 Kysymykset 29 (Kuvaa helppo ja selkei tilanne, kun alaikiisen itsemiiriimisoikeuden edellytyksii
arvioidaan), 30 (kuvaa vaikea ja ongelmallinen tilanne, kun alaikiisen itsemiiriimisoikeuden edellyryk-
sid arvioidaan) ja 31, jossa vastaajille annettiin mahdollisuus kommentointiin itsessdin kyselyn aiheeseen
tai yleisesti kyselyyn liittyen.

880 Eskola2001,s.137-138.

881 Alasuutari 2001, s. 145.
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todellisuutta 1:1. Tutkijana olen lomakkeen ja vastaajan vanki. Yksinkertaistettuna:

tiedin tutkittavasta ilmidsti sen verran, minki tutkittavat haluavat minun tietivin.”$?

Vaikka tutkimukseen vastanneet lddkarit edustivat suhteellisen monipuolisesti eri
ikaryhmid, eri pituisia tyduria, erikoisaloja seka tyoskentelivit eri-ikdisten alaikais-
ten potilasryhmien kanssa, ei tutkimukseen valikoituneita vastaajia kuitenkaan voi-
da pitdd kattavana otoksena ladkirin toimea harjoittavista henkiloistd. Tutkimuksen
tulokset antavat kuitenkin tutkittavasta ilmidstd hyvin ja laaja-alaisen kuvan seka
nostavat esiin tarkeita merkityskokonaisuuksia alaikiisen potilaan itsemairiimisoi-
keuden edellytysten arvioinnista seki tilanteista, joissa hoitonsa suhteen itsemaaria-
va alaikdinen kieltdd hoitotietojensa luovuttamisen huoltajilleen.

Miairallisesti laaja aineisto ei nykyain ole ehdoton edellytys tutkimuksen pite-
vyydelle. Kirjallisuudessa on todettu, ettd vaikka aineiston edustavuus on toivottava
ja hyvi asia tutkimuksessa, sitd ei kuitenkaan nykyisin katsota vilttaimactomyydeksi,
silla kyselyvastausten mdirit jaavat hyvin usein pieniksi. Vaikka aineiston edusta-
vuus olisikin vihiisempi, sen perusteella voidaan silti todentaa tutkittavaa ilmiotd,
mutta luonnollisesti suuremmalla epavarmuudella.®® Yhteiskuntatieteellisessd kvan-
titatiivisessa tutkimuksessa merkityksellistd on se, miten tutkimuksessa onnistutaan
etenemdin teorian ja operationalisoinnin kautta tulkintaan. Vihemmin oleelliseksi
tulevat tuolloin paitsi tilastolliset merkitsevyystestit analysoinnin yhteydessd myos
tilastollisen edustavuuden tarkastelu. Se, onko aineisto teoreettisesti edustava
eli ongelmanasettelun kannalta mielekis, voikin nousta yhteiskuntatieteellisessd
empiirisessa tutkimuksessa oleellisemmaksi tekijaksi kuin itsessddn tilastollinen
edustavuus.®*

Tutkimuksessani edelli mainittu asia korostuu, silld empiirinen aineisto toimii
yhteni, tosin tirkeini, lihteend muiden lihteiden joukossa eikid tutkimukseni ole
“puhtaan” tilastollinen tutkimus. Tottd on todennut, etté tilastotieteen ja tilastol-
listen menetelmien tulisi toimia kiyttdapuna sosiaalisen todellisuuden kvantifioin-
nissa.’® Kvantitatiivisen tutkimuksen tarkoituksena ei siis ole, etti tulokset kertovat
luotettavasti aineistosta mutta eivit varsinaisesti itse sosiaalisesta todellisuudesta.
Katson, ettd nikokulma pitee myos oikeustieteelliseen empiiriseen tutkimukseen.®
Tutkimuksessani on myos selked kvalitatiivinen ulottuvuus. Alasuutarin mukaan
laadullisen tutkimuksen yhteydessa ei tulisi puhua yleistimisestd laisinkaan. Hin
korostaa tutkijan kykyi osoittaa analyysissin, ettd se kertoo muustakin kuin vain
aineistosta. Alasuutarin mukaan “suhteuttaminen” olisikin yleistimistd osuvampi

882 Orjasniemi 2005, 5. 253.

883 Pontinen 2011. Ks. my6s Silén 2019, s. 45.

884 Sanaksenaho 2006, s. 15.

885 Totts 2004, s. 162-163.

886 Asiasta tarkemmin jaksossa 1.4 tutkimuksen teoreettiset ja metodiset lihtdkohdat.
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termi.*” Yksi keino ratkaista "yleistettdvyyden ongelma” laadullisessa tutkimuksessa
on viitata tutkimuksen eri vaiheissa muihin asiaan liittyviin tutkimuksiin ja kaytet-
tivissd oleviin tilastotietoihin.**®

Tutkimuksessani aineiston edustavuutta parantaa osaltaan se, ettd kyselyyn vas-
tanneet ladkarit olivat selkedsti paneutuneet huolellisesti vastaamiseen. Tama nikyi
esimerkiksi siind, ettd vastausten maira kaikissa kysymyksissd oli suhteellisen kor-
kea®. Vastauslomakkeet olivat myds johdonmukaisesti ja sisallollisesti ristiriidat-
tomasti tdytetty. Ladkireiden paneutumista asiaan kuvaa hyvin vastaus, jossa kom-
mentoitiin saatekirjeessd arvioimaani aikaa (noin 15 minuuttia), joka kuluu kyselyn
vastaamiseen: “15 min on karkea aliarvio kuluvasta ajasta.” Tosin tarkasteltaessa
vastauksiin kdytettyd aikaa, voitiin havaita, ettd suuri osa vastaajista oli kuitenkin
selviytynyt kyselylomakkeesta noin 20 minuutissa. Vastaajien sitoutumista kuvaa
mielestini hyvin se, ettd vaikka kysymykset olivat vaikeita ja asia ei todennikéisesti
kaikkein tutuimmasta paistd, ne laakirit, jotka olivat paityneet vastaamaan, olivat
tehneet sen perusteellisesti kyselylomakkeen loppuun saakka.

Selkild on tuonut esille, ettd lomaketutkimuskiytinnossi otetaan vaillinaisesti
huomioon psykologinen nikékulma eli niin kutsuttu vastaajapsykologia (survey
psychology)®". Timin nikokulman mukaan vastaajat suhtautuvat kyselylomakkeen
kysymyksiin luonnostaan tulkinnanvaraisesti.*”' Vaikka eri vastaajien vastaukset
ndyttavat samalta, ne voivat silti perustua erilaisiin nakokulmiin johtuen esimer-
kiksi siita, ettd kysymyksen tarkoitus on jadnyt vastaajalle epaselviksi tai vastaaja
on joutunut etsimdin kysymyksen ymmairtimiseen tulkintavihjeitid kyselyn muista
piirteistd.*”> Vastaajapsykologian rooli tuleckin nahdi tutkimuksen tulkinnallisena

apuvilineeni, jonka avulla voidaan parantaa tulosten ymmaérrettivyyteas?
) y vyy

ja luotet-
tavuutta. Tutkimukseni yhteenveto-osiossa (luku VI) tuloksia on osaltaan arvioitu
ja pohdittu myos vastaajapsykologisesta nikokulmasta.

Tutkimukseni kyselyssd asennemuuttujat sisilsivit ehdottomia viittimid kuten
“ei koskaan” tai "aina”. Niin haluttiin selkeyttdi vastausvaihtoehtojen valintaa, silla
oletuksena oli, ettd ehdottomassa vaittimaissa vastaaja ottaa asiaan kannan vain, mi-
kili on selkedsti ja kaikissa tilanteissa samaa tai eri mieltd viittimin kanssa. Mikali
vastaaja eparoi, pitaako vaihtoehto ehdottomasti paikkaansa, hin valitsee helpom-

min vastausvaihtoehdon 7ei eri eikd samaa mieltd”. Tunnettu riski on, ettd vastaajat

887 Alasuutari 2014, s. 250 ja Moilanen — Riihd 2001, s. 65.

888 Moilanen - Riihi 2001, s. 64.

889 Vastaajien miiri (n) oli vililli 175-151 strukeuroiduissa kysymyksissi. Vastaajien miiri oli yli 170
suurimmassa osassa niistd kysymyksistd, joissa Webropol-ohjelmalla ei oltu siirrytty osalle ryhmaa turhan
kysymyksen ohitse. Niin kutsutuissa "hypityissi” kysymyksissi vastausakeiivisuus (n) oli 120 tai yli.

890 Selkild 2013, s. 103 ja 2008.

891 Foddy 1999, s. 40.

892 Tourangeau — Rips — Rasinski 2005, s. 43 ja Ahola 2002, s. 75-77.

893 Selkili 2015, s. 182.
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padsaintoisesti valitsevat "ehdottoman viittimin” -tilanteessa, joko vaihtochdon
“eri mieltd” tai "ei kantaa”. Asiaa kommentoi myos yksi vastaajista:

”Viittimiteknisid asioita: tenttiteknisesti yleisesti tunnettu fakta on, ettd jos viittimas-

sd on sanat aina tms, on vaittima kidytinndssd aina vddrin — sama pitee tahin kyselyyn”.

Mielenkiintoista oli kuitenkin todeta, ettd ehdottomasta vaittimasta huolimatta
vastauksissa oli selkeisti hajontaa ja monet vastaajista ottivat esitettyyn asiaan kan-
nan “samaa mieltd” vaittiman kanssa. Sama ilmi6 toteutui myos kyselyssa, jonka tein
potilasasiamichille vuonna 2011%* Timin kisilli olevan tutkimukseni kyselyssi

895 olivat ehdottomia. Esi-

muun muassa kehitysvammaan liittyvit asennevaittaimat
merkkina kysymyksen 13 viittima: “Alaikdinen potilas, jolla on kehitysvamma, ei
ole misséin tilanteessa riittdvin kypsi paattimain hoidostaan.” Odotusarvonani oli,
ettd vastaajat valitsisivat vaihtoehdon “eri mieltd” vdittdiman kanssa, eivitka arvioisi
kaikkia kehitysvammaisia lapsia samassa kategoriassa.®®® Kuitenkin vastauksissa oli
selkedd hajontaa, joka osaltaan niyttiytyi siltd, ettd "kehitysvamma” tarkoittaa osal-
le universaalia ja yksilollisista ominaisuuksista riippumatonta tilaa tai diagnoosia:
Kun alaikiisen itsemaaraamisoikeuden edellytyksia arvioidaan, saattaa kehitysvam-
mainen alaikidinen lihtokohtaisesti mairittyd “padtoksentekokyvyttomiksi”. Osa
vastaajista esitti kategorisoinnista my®6s kritiikkid. Erds vastaajista kommentoi asiaa
osuvasti:

"Minulla on kaksi autistista lasta, mika vaikuttaa suhtautumiseeni kehitysvammaisten

kykyyn paittii asioistaan ja tapaan, milld hoitohenkilokunnan tulisi heihin suhtautua.”

Arviointiin vaikuttaa viistimitti oma kokemus ja tieto ilmiostd ja asiasta. [lman

titd ymmarrystd kategorisointiin turvaudutaan helpommin niissikin tilanteissa,

joissa sithen ei olisi aihetta tai perustetta.*”’

894 Pollari 2011a.

895 Kysymykset 13 ja 19.

896 Vastausvaihtochdot olivat " Tiysin eri mieltd’, "Jossain miirin eri mieltd”, Ei samaa eiki eri mieled,
”Jossain midrin samaa mieltd”, " Tdysin samaa mieltd”.

897 Perinteisesti vammaisuutta on tulkittu ladketieteellisend, pedagogisena tai psykologisena kysymykse-
nd tai sitd on tarkasteltu sosiaalipoliittisena ongelmana, johon yhteiskunta on vastannut yksilé6n kohdis-
tuvilla toimenpiteilld. Vammainen ihminen on tuolloin ollut lihinna tarkastelun kohteena eiki niinkdin
padtoksid tekevini subjektina ja toimijana (Sosiaali- ja terveysministerion julkaisuja 2010:4 ja Konttinen
2007, s. 66-67). Toisenlainen lihtskohta vammaisuuden tarkasteluun on vammaisuuden ymmirtiminen
yhteiskunnan rakenteista johtuvaksi vammaisten ihmisten eriarvoistumiseksi. Vammaisuus ei tilloin mii-
rity yksilén ominaisuuksien, kuten esimerkiksi diagnoosin perusteella, vaan maéirittelyn fokus on yksilén
toimijuudessa ja osallistumisen mahdollisuuksissa yhteiskunnassa. Suomessa vammaispolitiikan lahtokoh-
tana on vammaisuuden méarittiminen ymparistossi olevien esteiden ja yksilon vilisesta vuorovaikutuksesta
johtuvaksi asiantilaksi. T4mi nikokulma on viime vuosina vahvistunut myds lainsiidinnossimme erityises-
ti vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen vaikutuksesta (Konttinen 2007, s. 67).
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5.1.6 Taustatietoja kyselyyn vastanneista lddkdreistd

Kyselyyn alaikiisen potilaan itsemiirdimisoikeudesta vastasi 175 laakirid, joista
suurin osa (72 %) oli naisia. Kyselyyn vastanneet laakirit olivat idltain 25-64-vuo-
tiaita (ka 47 vuotta). Lidkirind vastaajat olivat toimineet keskimiirin 20,5 vuotta
(mediaani 21,0). Lyhyin aika lddkirin uralla oli 1 vuosi ja pisin 42 vuotta (liite 2,
kuva 1.).

Vastaajista selked enemmisto tydskenteli Eteli-Suomessa (45 %) ja vihiten vastaa-
jia osallistui kyselyyn Iti-Suomesta (10 %). Lapin alueella ei ilmoittanut tydskente-
levinsd yksikddn vastaajista. Puolet vastaajista ilmoitti tyoskentelevinsa padasialli-
sesti joko terveyskeskuksessa (25 % vastaajista) tai yliopistollisessa sairaalassa (25 %
vastaajista). Useimmiten vastaajat (40 %) olivat toimineet nykyisessi tydyksikossiin
alle 6 vuotta.

Vastaajista noin kaksikolmasosaa (66 %) oli erikoistunut ja 22 % vastaajista il-
moitti olevansa parhaillaan erikoistumassa (vastanneiden liikireiden erikoistumi-
salat liite 2, taulukko 2).

Suurin ryhmi vastaajista (37 %) ilmoitti tydskentelevinsi alaikiisten potilaiden
kanssa piivittiin ja vastaajista kaikkein pienin ryhmi (9 %) ei tyoskentele lainkaan
alaikiisten kanssa. Yli puolet vastaajista tyoskenteli alaikiisten kanssa viikoittain tai
useammin. Noin viidennes (19 %) ilmoitti tyoskentelevinsi pidasiallisesti alaikiis-
ten kanssa ja suurin osa (81 %) osana muuta potilastydti.

Tyypillisin ajanjakso, jonka vastaajat olivat tyoskennelleet alaikiisten kanssa, oli
6-10 vuotta (13 % vastaajista) sckd 16-20 vuotta (13 % vastaajista). Yli 40 vuotta
alaikiisten kanssa oli tydskennellyt lidkireistd 1 % ja alle 2 vuotta 7 % (liite 2, kuva
2). Selked enemmisto vastaajista (61 %) ilmoitti tydskentelevinsi eri-ikiisten ala-
ikiisten kanssa.
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Taulukko 4. Taustatietoja kyselyyn vastanneista liikdireista.

Muuttuja n %
Sukupuoli
nainen 122 72
mies 48 28
lka
25-28 10 6
29-33 18 11
34-39 23 14
40-45 24 14
46-53 35 21
54-59 30 18
60-64 29 17
Ty6kokemus (vuosina)
alle 2 11 7
2-10 39 25
11-20 38 24
21-30 36 23
yli 30 33 21
Tyokokemus tydskentelystd alaikdisten kanssa (vuosina)
alle 6 29 19
6-15 38 24
16-25 37 24
26-35 37 24
yli 35 16 10
Erikoistuminen
ei erikoistunut 21 12
erikoistunut 113 66
parhaillaan erikoistumassa 38 22
Ty6skentelyaika nykyisessa tydyksikossa (vuosina)
alle 6 69 40
6-15 55 32
16-25 27 16
26-35 17 10
yli 35 5 3
Pdaasiallinen tyoskentelypaikka
terveyskeskus 44 25
erityissairaalassa 37 21
yliopistosairaalassa 44 25
yksityisessd sairaalassa 3 2
yksityisessd laakarikeskuksessa 28 16
opiskelijaterveydenhuollossa 2 1
muualla 15 9
Ty6skentelyalue (jako aluehallintovirastojen mukaan)
Eteld-Suomi 76 45
Lounais-Suomi 27 16
Lansi- ja Sisa-Suomi 31 18
1ta-Suomi 17 10
Pohjois-Suomi 19 11
Lappi - -
Tyoskentelytiheys alaikaisten kanssa
ei koskaan 15 9
harvemmin kuin kerran kuukaudessa 31 18
kuukausittain 28 17
viikoittain 34 20
paivittain 62 37
Tyoskentelyosuus alaikaisten kanssa
padasiallisesti 30 19
osana muuta potilastyota 127 81
Alaikdisten potilaiden ikdjakauma
eri-ikdiset 96 61
0-3-vuotiaat 5 3
4-6-vuotiaat 3
koululaiset (ala-aste) 8 5
koululaiset (ylaaste) 14 9
opiskelijat 30 19
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5.2 TUTKIMUKSEN KESKEISET TULOKSET

5.2.1 Arvioinnin edellytykset

5.2.1.1 Arviointikokemuksia

Kyselyssa tiedusteltiin vastaajilta, kuinka usein he arvioivat tydssdin alaikiisen
kykyid pddttdd hoidostaan ja omien hoitotietojensa luovuttamisesta huoltajilleen
(kysymys 1). Lidkireistd noin puolet (51 %) ilmoitti arvioivansa alaikdisen kyky
paittdd hoidostaan ja hoitotietojensa luovuttamisesta harvoin. Vastaajista 14 % toi
esille, ettei arvioi kykya laisinkaan tyotehtavissaan. Silloin tilléin vastaajista arvioi
noin neljinnes (26 %) ja usein tai jatkuvasti 9 % (liite 2, kuva 3).

Piivittdin tai viikoittain alaikdisten kanssa tyoskentelevit arvioivat kyvykkyytta
jonkin verran useammin kuin muut vastanneiden ryhmit, mutta hekin enimmik-
seen silloin talloin tai harvoin. Ne vastaajat, jotka tyoskentelivit alaikdisten kanssa
padasiallisesti, arvioivat edellytyksia useammin kuin ne vastaajat, jotka tyoskenteli-
vit alaikiisten kanssa osana muuta potilastyoti (kuva 2).

_| Kuinka usein
100% arvioi alaikaisen
itsemaaraamis-
oikeuden
edellytyksia
80% BE koskaan
B Harvoin
[CsSilloin tallin
i W Usein
60% [ Jatkuvasti
40%
0% T
Tydskentelee Tyéskentelee osana
paaasiallisesti muuta potilastyéta

Kuva 2. Kuinka usein vastaajat arvioivat tydssiin alaikdisen itsemddridmisotkenden edellytyk-
sid subteessa siihen, tyiskentelivitks he pidasiallisesti vai osana muuta potilastyiti alaikiisten
kanssa.

Niitd vastaajia, jotka arvioivat alaikiisen itsemidriimisoikeuden edellytyksid
tyossddn, pyydettiin kuvaamaan kokemustaan edellytysten arviointitilanteista nu-
meerisesti, jossa vaihtochdot vaihtelivat asteikolla 1-5 (1 = Erittdin helppo ja 5 =
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Erittiin vaikea) (kysymys 2). Vastaajista noin kolmasosa (34 %) koki edellytysten
arvioinnin helpoksi ja lihes saman verran (31 %) vaikeaksi. Vastaavasti noin kol-
mannes (36 %) ei kokenut sen olevan sen kummemmin helppoa kuin vaikeaakaan
(asteikon lukuarvo 3).

Vastaajilta myos kysyttiin, kuinka usein he kohtaavat sellaisia tilanteita, joissa he
kokevat alaikiisen itsemiiriimisoikeuden edellytysten arvioinnin vaativaksi (kysy-
mys 3). Selkeisti suurin osa vastaajista (70 %) toi esille, etti tilanteita, joissa alaikdisen
itsemairdamisedellytysten arviointi on vaikeaa, tulee eteen harvoin. Vastaajista noin
viidesosa (22 %) totesi sellaisia tilanteita olevan silloin tilléin ja 6 % ettei koskaan.

Silld tyoskenteleeko alaikdisten kanssa padasiallisesti vai osana potilastyota ei ol-
lut juurikaan merkitysti kokemukseen edellytysten arvioinnista (kuva 3%%). Merki-
tystd ei myoskdin ollut vastaajan sukupuolella eika silld, kuinka usein tyoskentelee
alaikiisten kanssa. Selkedd eroa vastauksissa ei ollut myoskain silld perusteella, min-
ka ikdisten alaikdisten kanssa vastaajat tyoskentelivit, oliko vastaaja erikoistunut tai
mika oli vastaajan tyopaikka. Ne vastaajat, jotka olivat tyoskennelleet vahiten aikaa
(alle 2 vuotta) lidkirinid kokivat muita vastaajia useammin arviointitilanteet vai-
keiksi ja alalla 2—10 vuotta tyoskennelleet taasen helpoimmaksi (liite 2, taulukko
3).

W Vaikeaa M Ei helppoa eikd vaikeaa  ® Helppoa

Tyoskentelee pasasialiest _
fuosientelee csana muta potlastors __

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Kuva 3. Millaiseksi vastaajat kokivat kyvykkyyden arvioinnin subteessa sithen, tyiskentelivitko
he pidasiallisesti vai osana muuta potilastyoti alaskdiisten kanssa.

5.2.1.2 Tyopaikan ohjeet ja koulutus edellytysten arviointiin

Kyselyssi tiedusteltiin, onko tyoskentely-yksikossi kidytossi yhteiset ohjeet siitd, mi-
ten terveydenhuoltohenkilokunta voiarvioida alaikiisen edellytyksid paactdd omasta
hoidostaan (kysymys 4) ja jos oli, millaiset ohjeet yksikdssi oli annettu (kysymys 5).
Kysymykseen vastanneista (n=175) suurin osa (60 %) toi esille, etti tyoskentely-yk-
sikdssd ei ole yhteisid ohjeita siitd, miten terveydenhuoltohenkilokunta voi arvioida
alaikiisen edellytyksii paittii omasta hoidostaan. Vastaajista kolmannes (29 %) ei

898 Ks. myos liite 2, kuva 4.
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osannut sanoa, oliko heidin tyoskentely-yksikossidan kyseisid ohjeita. Vastauksissa ei
ollut selkeai eroa tyoskentelyalueen tai tyoskentelypaikan suhteen.

Vastaajien mukaan kirjallisia ohjeita ei juuri ole kdytossa. Niistd vastaajista, joiden
yksikossd ohjeet oli annettu, ilmoitti 12 %, etti toimintatapa oli sovittu suullisesti ja
vain 2 %, ettd ohjeet on annettu kirjallisesti. Avoimissa vastauksissa tuotiin muuna
ohjeistuksena esille, ettd "Laakareilld ohjeistus saatu opinnoissa’, "Niiltd osin kuin
lakia kirjoitettu finlex.fi”, "Potilaslaki”, "Kanta-ohjeet” seki “Itsemiirdimisoikeus,
15v esim. ehkiisy- ja aborttiasioissa”

Lomakkeessa kysyttiin myos, oliko vastaaja osallistunut terveydenhuoltoyksikon
ulkopuoliseen koulutukseen alaikiisen potilaan itsemiiriimisoikeudesta (kysymys
6) ja oliko vastaajan omassa tyoyksikossd jirjestetty asiaan liittyvaa koulutusta (ky-
symys 7). Vastaajista (n=173) hyvin suuri osa (92 %) ilmoitti, ettei ole ollut ter-
veydenhuoltoyksikon ulkopuolisessa koulutuksessa alaikdisen potilaan itsemairaa-
misoikeuteen liittyen. My6skdin omassa tyoskentely-yksikossa ei suurimman osan
vastaajista (88 %) mukaan ollut jirjestetty asiaan liittyvad koulutusta. Vastaajista
vain noin kymmenesosa (12 %) ilmoitti koulutusta jirjestetyn.

Vastaajista suurin osa (79 %) ilmoitti tarvitsevansa vihin tai jonkin verran koulu-
tusta alaikiisen itsemiiriimisoikeutta koskevista kysymyksisti (n=173, kysymys 8).
Noin kymmenesosa (12 %) vastaajista koki, ettei tarvitse lainkaan koulutusta asiaan
ja lihes saman verran vastaajia (9 %) ilmoitti tarvitsevansa paljon tai erittiin paljon
koulutusta (liite 2, kuva 5).

Ymmirrettivii on, etti lihes puolet (47 %) niistd vastaajista, jotka eivit tydsken-
tele alaikiisten kanssa, eivit kokeneet tarvetta koulutukselle alaikiisen itsemairia-
misoikeudesta. Toisaalta sama maari vastaajia ilmoitti tarvitsevansa vihin tai jossain
miirin koulutusta ja 7 % jopa paljon koulutusta asiassa.

Taasen niistd vastaajista, jotka tyoskentelivit padasiallisesti alaikdisten potilai-
den kanssa, selked enemmistd (72 %) koki tarvitsevansa vihin tai jossain mairin
koulutusta itseméiraimisoikeuden edellytysten arviointiin. Paljon koulutusta arveli
tarvitsevansa jopa lihes neljasosa (24 %) vastaajista.

Laikireistd, jotka eivit padasiallisesti tyoskennelleet alaikdisten kanssa vaan osana
muuta potilastydti, koki suurin osa (85 %) tarvitsevansa vihin tai jonkin verran
koulutusta. Sill4, kuinka useasti edelld mainittu ryhma tapasi tyossadn alaikiisii, ei
tissd ndyttanyt olevan juurikaan merkitystd suhteessa koettuun koulutuksen tarpee-
seen (kuva 4).
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— Tarvitsee
100% koulutusta
alaikaisen
itsemaaraamis-
_ oikeuden
80% edellytysten
arviointiin
Ei laisinkaan
650% \ahan tai jossain
mé&arin
CPalion
40%
20%
0%
Ei koskaan Tydskentelee  Tyédskentelee
tyéiskentele alaikéaisten alailaisten
alaikaisten kanssa kanssa
kanssa kuukausittain tai  viikottain tai
harvemmin Lseammin

Kuva 4. Vastaajien kokemus tarvitsemastaan konlutuksesta alaikiisen itsemidriimisoikeuden
edellytysten arviointiin subteessa tyoskentelymddiridn alaikdisten kanssa.

Kaiken kaikkiaan voidaan todeta, ettd suurin osa vastaajista koki tarvitsevansa
koulutusta alaikiisten itsemaaraamisoikeudesta vihin tai jossain maarin riippumatta
siitd, kuinka kauan he olivat tyoskennelleet alaikaisten kanssa tai siitd, minka ikdisten
alaikiisten kanssa he tyoskentelivit. Kokemukseen koulutustarpeesta ei vaikuttanut
se, oliko vastaaja erikoistunut vai ei. Myoskaan vastaajien paiasiallisella tyoskentelypai-
kalla tai tyoskentelyalueella ei ndyttanyt olevan vaikutusta. Pitkdn tyuran ladkirina
(36—40 vuotta) tehneistd noin viidennes (19 %) koki tarvitsevansa koulutusta paljon
tai erittdin paljon alaikdisen itsemairaimisoikeuteen liittyen (liite 2, taulukko 4).

5.2.2 Lapsipotilas ja lainsddddnto

5.2.2.1 Lainsaadannén tuntemus

Laikireiltd kysyttiin, kuinka hyvin he arvioivat tuntevansa lainsdiddint6a alaikiisen
potilaan itsemairiimisoikeudesta (kysymys 9). Puolet vastaajista valitsi vastausvaih-
tochdon “jonkin verran”. Hyvin tai erittdin hyvin lainsaddidntod koki tuntevansa
neljinnes vastaajista ja lihes sama mairi (22 %) ilmoitti tuntevansa lainsiidantoa
vihin. Vastaajista 3 % toi esille, etti ei tunne laisinkaan kyseisti lainsiddantod (liite

2, kuva 6) (n=175).
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Se, kuinka kauan vastaaja oli toiminut lddkirind tai tyoskennellyt alaikiisten
potilaiden kanssa, ei ndyttinyt vaikuttavan siihen, kuinka hyvin alaikdisen itse-
madraamisoikeuteen liittyvaa lainsdddidnt6d tunnettiin. Myoskdin vastaajien ialli,
sukupuolella, tyoskentelypaikalla tai -alueella ei niyttinyt olevan merkitysti lain
tuntemukseen. Noin neljannes (26 %) niistd vastaajista, jotka olivat erikoistuneita
tai erikoistumassa, kokivat tuntevansa alaikiisen potilaan asemaan liittyvaa itsemaa-
ridgmisoikeuslainsdddant6d hyvin. Erikoistumattomista vastaajista niin koki noin

viidennes (19 %) (kuva 5).

_ Tuntee
100% itsemaaraamis-
oikeutta
koskevan
lainsgadannon
60%7] Ei laisinkaan
V&han tai jonkin
Verran
ClHyvin
B50%
40%]
20%
0%

Ei erikoistunut  Erikoistunut  Erikoistumassa
parhaillaan

Kuva S. Erikoistuneiden, erikoistumattomien ja erikoistumassa olevien lidkareiden arvio siitd,
kuinka be tuntevat itsemdidiridimisoikeutta koskevan lainsididinnon.

Kuten oletettavaa onkin, alaikiisten kanssa padasiallisesti tyoskentelevit vastaa-
jat kokivat tuntevansa alaikdisen itsemddraamisoikeuteen liittyvin lainsdddinnon
paremmin kuin ne vastaajat, jotka tyoskentelevit alaikiisten kanssa osana muuta
potilastyota. Pidasiallisesti alaikdisten kanssa tyoskentelevista vastaajista hieman yli
puolet arvioi tuntevansa lainsiidinnén hyvin (53 % vastaajista) ja lihes puolet (47
%) tunsi sitd vihin tai jonkin verran. Taasen niistd vastaajista, jotka tyoskentelivit
alaikiisten kanssa osana muuta potilastydtd, viidesosa (20 %) arvioi tuntevansa lain-
siidintdd hyvin, kun taas selked enemmistd (77 %) vihin tai jonkin verran (kuva 6).
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Niiden kahden ryhmin laintuntemuksen vililld oli tilastollisesti merkitsevi ero (p
= 002, df=2)%",
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Kuva 6. Vastaajien arvio alaikdiisti potilasta koskevan lainsiidinnon tuntemuksestaan subteessa
siihen, tydskenteleekd alaikdiisten kanssa pidsidntiisesti vai osana muuta potilastyita.

Kun tarkasteltiin eri-ikiryhmien kanssa tyoskentelevid ladkareitd, suhteellisesti
eniten (41 %) niistd vastaajista, jotka tyoskentelevit koululaisten kanssa, arvioivat
tuntevansa itsemairiimisoikeutta koskevaa lainsaadint6ad hyvin. Kaikissa vastaaja-
ryhmissd suurin osa vastaajista toi esille tuntevansa lainsdidant64 vihin tai jonkin
verran (kuva 7).

899 Kahdessa solussa (33,3 %) odotettujen frekvenssien miiri alle 5. Khiin nelidtestisuureen arvo

14,630.
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Kuva 7. Kuinka hyvin tuntee alaikiisen itsemddriimisoikeutta koskevan lainsiidinnin subtees-
sa sithen, minkid ikdisten kanssa tyoskentelee pidsidintoisest.

Alaikaisten potilaiden kanssa viikoittain tai useammin tydskentelevistd vastaa-
jista noin kolmasosa (34 %) ilmoitti tuntevansa alaikiisen itsemiirdimisoikeuteen
liiteyvaa lainsiadantod hyvin eikd kukaan tassd vastaajaryhmissd ilmoittanut, ettei
tunne sitd lainkaan. Niisté vastaajista, jotka eivit lainkaan tyoskennelleet alaikdisten
kanssa tai jotka tyoskentelivit kuukausittain tai harvemmin, hieman yli kymmenes-
osa vastaajista arveli tuntevansa lainsiidintoa hyvin (kuva 8).
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Kuva 8. Alaikiisen itsemddriimisoikeutta koskevan lainsiddinnin tuntemus subteessa siithen,
kuinka usein tyiskentelee alaikdisten kanssa.

Kun laikireiltd kysyttiin, kirjaavatko he alaikiisen itsemairaamisoikeuden edelly-
tysten arvioinnin potilasasiakirjoihin (kysymys 15), vastaajista lihes kymmenesosa
(9 %) ilmoitti, etti ei koskaan kirjaa arviointia potilasasiakirjoihin ja viidesosa (20
%) ilmoitti kirjaavansa harvoin. Vastaajista kolmasosa (33 %) kirjaa edellytysten
arvioinnin jatkuvasti (liite 2, kuva 7).

5.2.2.2 Saanndsten toimivuus

Laikireiltd kysyttiin, miten toimivaksi he kokevat potilaslain 7 §:n sdintelyn (kysy-
mys 10°). Kysymykseen oli esitetty valmiit vastausvaihtochdot (vastausvaihtochdot
esitetty taulukossa 5), joista vastaaja saattoi valita uscamman ilman, etti valintojen
miirai oli rajattu. Kaikkein useimmin laikirit valitsivat vaihtoechdon "tarpeellinen’,
johon péityi 35 % vastaajista. Vaihtochdon valinneiden osuus jii kuitenkin kaiken
kaikkiaan vihaiseksi: vain noin kolmasosa vastaajista piti sddnnosta tarpeellisena,
vaikka vastaajilla oli mahdollisuus valita kuinka monta vaihtochtoa tahansa. Lihes
yhtd moni ladkareista (33 %) koki, ettei sddnnos anna tukea kiytinnon tyohon ja piti
siinnostd lilan tulkinnanvaraisena (30 % vastaajista). My6s vaihtochdon “selked” oli

900 Potilaslain 7.2 § oli aukikirjoitettu kysymykseen.
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valinnut lihes kolmasosa (29 %) vastaajista. Turhana siinnésti piti vain 1 % liiki-
reisti (taulukko 5).

Taulukko 5. Lidkdreiden nikemys potilaslain alaikiisen itsemidridmisoikentta koskevasta
sddnnoksesta.

vastaajien lkm = 175 % %,_
valintojen lkm vastaajista
Tarpeellinen 62 22 35
Ei anna tukea kdytdnnon tyohon 58 21 33
Liian tulkinnanvarainen 51 18 29
Selked 50 18 29
Riittdvan yksityiskohtainen 29 10 17
Kattava 14 5
Turha 2
Jokin muu vaihtoehto 11 4 6
yhteenséd 277 100

Muun vastausvaihtoehdon valitsi 6 % lddkireista. Nakemyksindin saannoksestd
he toivat esille:

”Vaikeasta asiasta kohtuullisen toimiva siidos.”

”Kehitystaso on otettava huomioon.”

”Ei tietenkdan yksityiskohtainen, useimmiten potilaat ja tilanteet ovat erilaisia.”
”Yleensi riittiva.”

”Tulkinnanvarainen, ei ehki liian kuitenkaan.”

“Joutuu joka tapauksessa arvioimaan tapauskohtaisesti.”

”Lapsesta piittaamaton, lihes heitteillejattiminen.”.

Edelld mainitun kysymyksen 10 osalta ei tilastoanalyysissi voitu luotettavasti
toteuttaa eri vastaajaryhmien vilistd vertailua, silld vihdisen vastaajamairin vuoksi
odotetut frekvenssit jaivit liian pieniksi ja testaaminen muuttui epaluotettavaksi.
Tistd syysta vastauksissa voidaan lihtokohtaisesti tarkastella ainoastaan eri vastaus-
vaihtoehtojen prosentuaalisia osuuksia. Niiden mukaan paiasiallisesti alaikiisten
kanssa tyoskentelevistd useampi vastaaja (50 %) piti sidnnostd tarpeellisena verrattu-
na niihin vastaajiin, jotka tyoskentelivit alaikdisten kanssa osana muuta potilastyo-
td. Naistd vastaajista vain 32 % piti siannosti tarpeellisena. My6s niistd vastaajista,
jotka tyoskentelivit alaikdisten kanssa viikoittain tai useammin, 42 % piti siinndsta
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tarpeellisena, kun taas kuukausittain tai harvemmin alaikiisten kanssa tyoskente-
levit valitsivat kyseisen vaihtochdon harvemmin (27 % vastaajista) samoin kuin ei
koskaan alaikiisten kanssa tydskentelevit (33 %). My6s ne, jotka olivat toimineet
alle 2 vuotta ldikarini sekd ne vastaajat, jotka olivat tyoskennelleet alaikiisten poti-
laiden kanssa alle 6 vuotta, pitivit erityisesti sddnnosta tarpeellisena.

Ne vastaajat (50 % vastaajista), jotka tydskentelivit padsaintoisesti koululaisten
kanssa, valitsivat "tarpeellinen” vaihtoehdon muiden ikdryhmien kanssa tyoskente-
levid useammin. Puolestaan ne vastaajat, jotka tyoskentelivit 0-6-vuotiaiden kanssa
valitsivat useammin vaihtoehdon “ei anna riittivisti tukea kiytinnén tyohon” (56 %
vastaajista). Tamin voisi arvella johtuvan siitd, ettd alaikdisen itsemairdimisoikeutta
koskevien siinnosten tulkintaa on pohdittu harvemmin alle kouluikaisten osalta,
kun taas esimerkiksi kouluterveydenhuollossa alaikiisen itsemdiraimisoikeuteen
liiteyvit kysymykset nousevat todennikdisesti useammin esille.

Pizasiallisesti alaikiisten kanssa toimivista likireisti lihes kolmasosa (30 %)
piti sidnnosti riittavan yksityiskohtaisena. My6s ne, jotka tyoskentelivit alaikdisten
kanssa viikoittain tai useammin (19 % vastaajista) seki ne, joilla oli jo enemmiin tys-
kokemusta alaikdisten kanssa tydskentelystd (16-25 vuotta), valitsivat useammin
edelld mainitun vaihtoehdon.

Ne vastaajat, jotka tyoskentelivit alaikiisten kanssa osana muuta potilastyotd
(32 %), pitivit useammin siinndstd liian tulkinnanvaraisena. Niin arvioivat myos
eri-ikiisten alaikidisten kanssa tyoskentelevit liikirit (33 %). Vastausten perusteella
vaikuttaisi siltd, ettd ne laakirit, joilla on tyén mukanaan tuomaa varmuutta ja ko-
kemusta lasten kanssa tyoskentelystd, eivit kaipaa yksityiskohtaisempaa sdantelya.
Avoimissa vastauksissa siannoksen tulkinnanvaraisuutta pidettiin arvioinnin kan-
nalta my6s vilttimattomana:

”Pakosta tulkinnanvarainen, koska kehitystaso vaihtelee yksilollisesti. Tuskin voidaan

tehda yksityiskohtaisempaa.”

Vastausvaihtoehdon “selked saannés” valitsivat harvemmin ne, jotka tyoskenteli-
vit useammin alaikiisten kanssa (25 %) TaAmai voisi kuvastaa siti, ettd vaikka itses-
saan saannokseen ei kaivata yksityiskohtaisuutta, siitd huolimatta my6s alaikiisten
kanssa enemman toimivat toivoisivat tulkintaa selkeyttavdd ohjeistusta. Avoimissa
vastauksissa asia tuotiin esille seuraavasti:

“Jittii ammattilaisen arvioitavaksi ilman arviokriteereiti.”

Kuvassa 9 on esitetty, millaisia vastauskombinaatioita olivat valinneet yhden,
kaksi tai kolme vastausvaihtoehtoa valinneet laikirit. Ne laakarit, jotka olivat va-
linneet vain yhden vaihtoehdon, jolla halusivat kuvata potilaslain sdinnostd, olivat
useimmin valinneet vaihtoehdon “sddnnos ei anna tukea kdytinnén tyohon”. Myos

207
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



kahdella ominaisuudella siinndsti kuvanneet vastaajat toivat eniten esille, ettd
saannds ei anna tukea kdytinnon tyohon ja lisiksi se on liian tulkinnanvarainen.
Kolme vaihtoehtoa valinneet pitivit sadnnosta selkedna, riittavan yksityiskohtaisena
ja tarpeellisena. Edelld mainittu vaihtoehtojen yhdistelma oli tissd ryhmissd yleisin.

SAANNOSTA PARHAITEN KUVAAVA YKSI VAIHTOEHTO
Tarpeellinen
Turha
Riittdvan yksityiskohtainen
Kattava
Ei anna tukea kdytanndn tychdn
Selked
Liian tulkinnanvarainen
SAANNOSTA PARHAITEN KUVAAVAT KAKSI VAIHTOEHTOA
Selke, liian tulkinnanvarainen
Selked, ri n yksityiskohtainen
Kattava, ei anna tukea kdytannon tydhon
Selked, tarpeellinen
Selked, ei anna tukea kaytannon tyohén
Tarpeellinen, ei anna tukea kdytannon tydhdn
Tarpeellinen, riittavan yksityiskohtainen
Liian tulkinnanvarainen, tarpeellinen
Liian tulkinnanvarainen, ei anna tukea kdytdnnén tydhén
SAANN OSTA PARHAITEN KUVAAVAT KOLME VAIHTOEHTOA
Selked riittdvan yksityiskohtainen, tarpeellinen | IR
Selked ja tarpeellinen, ei anna tukea kdytiannén tydhon I
Selked, kattava, tarpeellinen NN
Liian tulkinnanvarainen, ei anna tukea kdytanndn tyéhon, tarpeellinen |
Liian tulkinnanvarainen, ei anna tukea kdytdnnon tydhon, turha

DI

Kuva 9. Yhden, kaksi tai kolme vaihtoehtoa valinneiden liikireiden nikemykset siinniksesta.

5.2.2.3 Tiedonhankinta lainsdadanndn soveltamisessa

Lidkareilta kysyttiin, mistd he etsivit tietoa potilaslain alaikiisen itsemadraamisoi-
keutta koskevasta siintelysti (kysymys 11). Vastauksia lain soveltamiseen etsittiin
enimmikseen oman alan tietoldhteisti eli lidketieteen ja/tai terveystieteen julkai-
suista sekd keskustelemalla kollegoiden kanssa. Myos viranomaisten internetsi-
vustoilta haettiin tietoa, vaikka vastaajista lihes puolet (47 %) ilmoitti, ettei kiyti
viranomaissivuja tiedonhakuun kyseisessa asiassa.

Huomattavasti harvemmin etsittiin tietoa potilaslain valmisteluun liittyvista
asiakirjoista: vastaajista selked enemmistd (86 %) toi esille, ettei etsi koskaan tietoa
lain esitoistd. Lihes sama midra vastaajia (84 %) ilmoitti, ettei koskaan etsi oikeus-
tieteen alan julkaisuista tietoa. Potilasasiamichi konsultoitiin harvoin, vain noin
kolmannes (30 %) vastaajista ja 62 % vastaajista ci laisinkaan. Tyoskentely-yksikon
tai kunnan lakimichen puoleen kidannyttiin my6s vahiisessd maarin: yli puolet vas-
taajista (57 %) ei koskaan ja alle kolmannes (27 %) harvoin. Kuitenkin noin kymme-
nesosa (11 %) vastaajista ilmoitti konsultoivansa lakimiesti silloin tilléin (kuva 10).
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M Ei koskaan  m Harvoin M Silloin télléin ~ m Useasti M Jatkuvasti

Tietoa potilaslain valmisteluasiakirjoista (n=160)

Tietoa ld4ketieteen/terveystieteen alan julkaisuista
(n=162)

Tietoa oikeustieteen julkaisuista (n=161)

Tietoa potilasasiamieheltd (n=159)

Tietoa lakimieheltd (n=161)

Tietoa viranomaissivustoilta internetistd (n=163)

Tietoa keskustelemalla kollegoiden kanssa (n=168)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70 % 80 % 90 % 100 %

Kuva 10. Misti liikdrit etsivit tietoa potilaslain itsemddridmisoikeutta koskevien siinndsten
soveltamiseen kaytinnon tyossa.

Edelld mainittujen lahteiden lisiksi vastaajat ilmoittivat avoimissa vastauksissaan
etsivinsi tietoa “lainvalmistelijoilta” (2 vastaajaa). Tiltd osin vastaajat vield tiyden-
sivit, etteivit ministeriot ota kantaa yksittdistapauksiin mutta vastaavat yleisella
tasolla lain tulkintaan liittyviin kysymyksiin. Tietoa haettiin myos Terveyden ja
hyvinvoinnin laitokselta (THL) (1 vastaaja), Laikariliiton julkaisuista ja oppaista
(1 vastaaja) seki etiikan alan kansainvilisistd julkaisuista ja filosofian kirjoista (1
vastaaja). Erds vastaajista toi esille, ettd “yliopistoklinikan kollegat ovat referenssi”
kiista- tai episelvyystilanteissa (1 vastaaja) tai, ettd oma esimies tai ylilaakiri on tir-
kein tuki (5 vastaajaa). Eris vastaajista korosti, ettd

”Olen nuori ladkari ja seuraan tyonantajalta tulevia ohjeistuksia. Niistd poikkeaminen

ilman ty6n tuomaa kokemusta lienee harvoin perusteltua’.

Myos Laakariliiton lakimicheltd (3 vastaajaa) sekid aluchallintoviraston asiantun-
tijaldikiriled haettiin tukea (1 vastaaja). Yksi vastaajista ilmoitti, ettd ladketutkimus-
ohjeistukset tarjoavat asian kannalta relevanttia tietoa. Lisdksi vastaajat ilmoittivat
etsivansi tietoa "lainsdddinnostd’, “netistd” ja "finlex.fi:std”. Yksi vastaaja totesi, ettei
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etsi tietoa muualta, vaan arvioi itse alaikiisti potilasta keskustelemalla ja toinen toi
esille, ettd "on edennyt tihin asti vaistonvaraisesti”. Erds vastaajista toi esille, ettd
Helsingissa poliisilla on konsultointinumero, josta voi kysya apua paivystysjuridisis-
sa asioissa.

”Laiketieteen opinnoissa tilanteita on kiyty lapi esimerkkien avulla. Koen ettd minulla
on riittavisti tietoa asiasta. Ladkdrin pitdd pystyd toimimaan tilanteissa herkalld kor-
valla ja tulkita lapsen/nuoren tilannetta, ja antaa tilaa perheen sisiiselle keskustelulle.
Lapsen tahtoa vastaan ei koskaan toimita ellei se ole hengen ja terveyden kannalta

vilttimitoned.” (Yksi vastaajista)

5.2.3 Arviointikdytdnnot

5.2.3.1 lkarajat
901

Kyselylomake™" sisilsi asenneviittimia biologisesta ikirajasta alaikiisen paitoksen-
tekokyvyn maarittimisessi. Vastaajia pyydettiin arvioimaan viittimii asteikolla 1-5
(1=Tdysin eri mieltd ja 5=Tdysin samaa mieltd).

Vastaajista kolmannes (33 %) olisi asettanut potilaslakiin selkein ikirajan sille,
milloin alaikdinen voisi paattad hoidostaan. Asiaa hieman eri tavoin kysyttiessa,
jolloin korostettiin asian jittimista terveydenhuollon ammattihenkil6iden arvioita-
vaksi, vastaajista vain neljinnes (25 %) oli ikirajan kannalla (kuva 11). Timi saattaa
kertoa siitd, ettd ikiraja voi ensinikemailtd tuntua hyviltd vaihtoehdolta, mutta
asiaa tarkemmin harkittaessa, havaitaan joustavamman ja ammattilaisille enemmin
harkintavaltaa jittivin siinnoksen edut. Ne lddkirit, jotka olivat erikoistuneet,
kannattivat biologisen ikirajan asettamista lakiin erikoistumattomia tai parhaillaan
erikoistumassa olevia laakireita enemmin. Erikseen voi vield mainita, ettd padasial-
lisesti lasten kanssa tyoskentelevien vastaukset painottuivat siten, ettd lakiin ei tulisi
asettaa ikdrajaa.

Enemmin vastaajien mielipiteitd hajautti kysymys siitd, tulisiko ikdraja asettaa
siannokseen, joka koskee alaikdisen oikeutta pddttdd hoitotietojensa luovuttamises-
ta huoltajilleen. Epavarmojen vastaajien osuus kasvoi ja puolesta (41 %) ja vastaan
(36 %) nikokulmat jakautuivat tasaisemmin ja ikdrajan asettamisella oli enemmin
kannattajia kuin vastustajia.

901 Kysymykset numero 13 ja 19.
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W Taysin eri mieltd M Jossain maarin eri mieltd Ei samaa eikd eri mielta

W Jossain maarin samaa mieltd W Taysin samaa mieltd

Potilaslaissa tulisi antaa selked ikdraja sille, milloin alaikdinen
voi paattaa hoitoonsa liittyvista asioista (n=174)

Potilaslaissa ei tule olla ikdrajaa. Asia jatettava -

terveydenhuollon ammattilaisten arvioitavaksi (n=171)

Potilaslaissa tulisi olla ikaraja alaikaisen oikeudelle padttaa
hoitotietojensa luovuttamisesta (n=170)

0% 20% 40% 60% 80% 100 %

Kuva 11. Tkirajojen asettaminen potilaslakiin.

Tein vield kolmelle edelld mainitulle ikiraja-aiheeseen liittyville kysymykselle
ryhmittelyanalyysin. Paidyin kahteen ryhmain, jotka nimesin ”Ei nie ikirajaa ai-
heelliseksi” ja "Nakee ikirajan aiheelliseksi”. Niita ryhmia jatkoanalysoin ristiintau-
lukoinnin avulla. Analyysin perusteella voidaan todeta, ettd enemmisté vastaajista
ei nihnyt tarpeellisena ikidrajan asettamista potilaslakiin. Hieman eroa vastaajien
kohdalla esiintyi siind, ovatko vastaajat erikoistuneet vai eivit seka tyoskentelivatko
vastaajat alaikdisten kanssa pédasiallisesti vai osana muuta potilasty6ta. Ikdrajan
asettamista puoltavassa ryhmissi oli suhteellisesti enemmiin erikoistuneita (liite 2,
taulukko 5) seka laikareitd, jotka tyoskentelivit lasten kanssa osana muuta potilas-
tyotd (liite 2, taulukko 6) verrattuna ryhmain, jossa ikirajan asettamista ei nihty
aiheelliseksi.

Ristiintaulukoimalla tehdyissd tarkasteluissa vastaajien tyokokemus, sukupuoli
tai se, minka ikdisten lasten kanssa vastaaja tyoskenteli, ei timdn aineiston puitteissa
noussut esiin erottelevana tekijand. Kuten ei my6skéin se, kuinka kauan vastaaja oli
tyoskennellyt ladkirina tai kuinka kauan oli tyoskennellyt lasten kanssa.

Jatkoin tarkastelua moniluokitteluanalyysilli (MCA). MCA-analyysilli voidaan
tavallaan tuoda yhteen ne tiedot, joita ristiintaulukoinnilla on tuotettu.”* Tilla
haluttiin selvittad, kuinka paljon eri asiat ovat kytkoksissa "Lakiin asetettava selked
ikdraja” -nikemykseen. Analyysi erosi ristiintaulukoinnista siten, ettd siind verrattiin
koko vastaajajoukon antamien vastausten keskiarvoa (2,59) eri taustamuuttujien
saamiin keskiarvoihin. Keskiarvojen perusteella nayttdisi siltd, ettd kauemmin
laakarind toimineet, erikoistuneet, pidempéin alaikiisten potilaiden kanssa tyos-
kennelleet, hieman harvemmin alaikiisten kanssa tyoskentelevit seka eri-ikdisten ja
opiskelijoiden kanssa tyoskentelevit olisivat herkemmin asettamassa ikirajaa poti-

902 Jokivuori — Hietala 2007, s. 155, 158.
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laslain siinndkseen. Erot eivit kuitenkaan tissi aineistossa nousseet tilastollisesti
merkitseviksi (kuva 12).

Kuinka kauan toiminut lddkaring
keskiarvo
alkup. wvakioitu n
5 vuotta tai véhemman 2,22 2,66 18
6-30 vuotta 2,51 2,55 B2 B=0,042
vli 30 vuotta 3,04 2,65 28 )
lOnko erikoistunut
keskiarvo
alkup. wvakioitu n
ki 2,31 2,40 13 -
erikoistuu parhaillaan 2,28 2,52 28 p=0,067
on erikoistunut 273 2,64 -1 -
Kuinka pitkd tyokokemus alaikdisten hoitamisesta .
keskiarvo B=0,218 T W
alkup. wvakioitu n T—
lLlle 6 vuotta 2,22 2,18 23 Potilaslaissa tulisi antaa selked ik&laia
b-15 vuotta 237 243 35 ka= 2,59
bE-35 vuotta 275 2,76 25 1=tdysin eri mieltd...5=tdysin samaa mieltd
lvli 35 vuotta 3,17 3,02 12
Kuinka usein tydskentelee alaikdisten kanssa T . I3
keskiarvo B=0,087
alkup. vakioitu n
kuukausittain tai harvemmin 2,74 2,71 53
lviikoittain tai useammin 248 2,50 75
Minkd ikdryhman potilaita hoitaa
keskiarvo B=0,127
alkup. wvakioitu n
Eri-ikdisia 2,62 2,68 78
P-E-vuotiaita 2,38 2,40 B
oululaisia 244 224 16
lpiskelijoita 2,65 2,58 26 B=0,310**
IArvio alaikdisen padtoksentekokywystd yleisesti ja erityistilanteissa
keskiarvo
alkup. wakioitu n
kehityswamma yleisesti estdd alaikdisen paddtoksentekokyvyn 3,15 3,14 40
alaikdinen voi olla pddtbksentekokykyinen kehitysvammasta huolimatta 2,33 2,33 g8

Kuva 12. Liikdireiden nakemyksid eri tekijoiden yhteydesti potilaslakiin asetettavaan ikirajaan.

Lisdksi moniluokitteluanalyysilla tarkasteltiin myos sitd, miten potilaslakiin ase-
tettavaan ikdrajaan suhtautuvat ne vastaajat, joilla oli vahvempi nakemys siitd, ettd
alaikidinen voi olla paitoksentekokykyinen kehitysvammasta huolimatta sekd ne
vastaajat, jotka olivat taipuvaisempia uskomaan, ettd kehitysvamma on yleisesti este
paatoksentekokyvylle.

Kyselyssini laakireiltd oli tiedusteltu heididn nikemyksiddn kehitysvamman
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vaikutuksesta alaikdisen hoidosta piittimisen kykyyn (kysymykset 13 ja 19). Ky-
symyksilld haluttiin osaltaan selvittad, millainen painoarvo rationaalisuudella ja
kognitiivisilla taidoilla ladkireiden mielestd on alaikiisen paatoksentekokyvykkyy-
dessd’®. Vastaajista yli neljinnes (28 %) oli viittimin "Alaikiinen potilas, jolla on
kehitysvamma, ei ole missddn tilanteessa riittivan kypsd paittaimain hoidostaan”
kanssa joko jossain miirin tai tdysin samaa mieltd. Vastaajista yli puolet (55 %) oli
samaa mieltd viittimin kanssa, jonka mukaan alaikidinen kehitysvammainen henki-
16 ei missddn tilanteessa kykene pdittimiin hinelle elintirkein hoidon lopettami-
sesta (kuva 13).

M Taysin eri mieltd W Jossain maarin eri mieltd M Ei samaa eika eri mieltd

Jossain maarin samaa mieltd B Taysin samaa mieltad

Alaikdinen potilas, jolla on kehitysvamma, ei missaan
tilanteessa kykene paattamaan hoidostaan (n=174)
Alaikdinen potilas, jolla on kehitysvamma, ei missaan
tilanteessa kykene paattamaan itse hanelle elintarkean
hoidon lopettamisesta (n=172)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100 %

Kuva 13. Lidkdreiden nikemyksii siitd, miten kebitysvamma vaikuttaa alaikiisen kykyyn
pddittid hoidostaan.

Edelld mainittuun kehitysvammaisuuteen liittyva tarkastelu MCA-analyysilld
aloitettiin ristiintaulukoinnilla, jolloin verrattiin kahta asiaan liittyvad kysymystd
("Alle 18-vuotias ei missdin tilanteessa ole riittavin kypsd padttimain itse hoidos-
taan” ja "Alaikdinen potilas, jolla on kehitysvamma, ei ole missdin tilanteessa riitta-
vin kypsi paittimain hoidostaan”). Taulukoista etsittiin ne solut, joissa ilmeni, ettd
vastaaja on nahnyt kehitysvamman yleisesti alaikiisen paitoksentekokykya estavana
tekijana.

903 Kysymykset liittyivit osaltaan kyselylomakkeen kysymykseen 25, jossa vastaajilta tiedusteltiin te-
kijoitd, jotka vaikuttavat alaikiisen kykyyn piittii omasta hoidostaan ja hoitotietojensa luovuttamisesta
huoltajilleen.
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Taulukko 6. Kehitysvammaisen alaikiisen pidtiksentekokyvykkyyteen liittyvin muuttujan
muodostaminen.

Alaikainen potilas ei ole miss&an tilanteessa riittavan

kypsa paattamaan hoidostaan

Eri mielta | Ei samaa eiké eri mieltd | Samaa mieltéd | Yhteensd
Alaikginen potilas, jolla Eri mielta 106 2 0 108
kehitysvamma, ei ole miss&an Ei samaa eika eri mieltd 16 1 0 17
tilanteessa riittdvén kypséa Samaa mieltd 41 2 6 49
paattdmaan hoidostaan.
Yhteensa 163 5 6 174

vastaajat ovat vastanneet samankaltaisesti kysymykseen, joka koskee seka alaikaisia yleisesti ettd niitd
alaikaisia, joilla on kehitysvamma

:] vastaajat ovat vastanneet eri tavalla kysymykseen, joka koskee alaikaisid yleisesti verrattuna
kysymykseen, joka koskee alaikéisig, joilla on kehitysvamma

MCA-tarkastelussa timd muuttuja oli tilastollisesti merkitseva selittdja ikdrajan
asettamiselle. Ne ladkarit, joiden nikemysten mukaan kehitysvamma on ylei-
sesti paatoksentekoa vaikeuttava tekija, pitivat ikdrajan asettamista potilaslakiin
suotavampana.

Vastaavaa asiaa tarkasteltiin vield kysymysten 13 (Alaikiinen potilas, jolla on ke-
hitysvamma, ei missdin tilanteessa kykene paattimiain itse hanelle elintirkedn hoi-
don lopettamisesta) ja 19 (Alaikiisen, jolla on kehitysvamma, huoltajia tulisi aina
informoida alaikiisen hoitoon liittyvisti asioista) osalta. Muuttujat luotiin samalla
periaatteella kuin taulukossa 6. Sama trendi, kuin yleisesti paitoksentekoon liittyen,
nikyi myo6s elintirkein hoidosta pédittimisen suhteen ja jopa korostui huoltajan
informoimisen suhteen.

Edella esitetyn perusteella heraa kysymys siitd, nayttaytyyko kehitysvammaisuus
yhti joustamattomana ja kategorisoivana ilmioni paitoksentekokyvyn arvioinnissa
kuin ikdraja. Vastaajista ne, joille tyoskentely kehitysvammaisten henkiloiden kanssa
oli tuttua, toivat avoimissa vastauksissa esille kritiikkid kysymysten kategorisoivaa
luonnetta kohtaan. Kyseistd asiaa pohdin tutkimukseni osiossa 5.1.5. On mahdollis-
ta, ettd osa terveydenhuollon ammattilaista nikee selkeit luokittelukriteerit tyotaan
helpottaviksi ja nopeuttaviksi, vaikka ne kaventavatkin ladkirin ammatillista harkin-
tavaltaa. Ongelmaksi saattaa kuitenkin muodostua se, ettd vastaavalla tavalla kuin
perusteeton ikirajakategorisointi, myos diagnoosiperustainen luokittelu vihentaa
ja yksipuolistaa lapsen oikeuksiin perustuvaa yksilo- ja tilannekohtaista harkintaa ja
samalla estii oikeuksien toteutumista.

Viittamaan siitd, ettd kaikki alaikdiset potilaat tarvitsevat aina huoltajansa tukea
piitoksentekoonsa (kysymys 13), laikireistd 45 % vastasi olevansa jossain miirin
tai tdysin samaa mieltd. Vastaajista siis lihes puolet pitavit lasten hoitoa ja hoito-
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toimenpiteitd yleisesti sellaisina, jotka edellyttidvit usein myos huoltajien tukea ja
panostusta terveydenhuollossa.

5.2.3.2 Tietojen luovuttaminen huoltajille

Kyselylomakkeessa tiedusteltiin, kuinka usein vastaaja on joutunut vaikeisiin tilan-
teisiin alaikdisen huoltajan kanssa todetessaan alaikiisen kykeneviksi paittaimain
hoidostaan (kysymys 14). Vastausten perusteella asia ei niyttiytynyt erityisen on-
gelmalliselta. Vastaajista (n=158) lihes puolet (46 %) totesi, ettei ole koskaan jou-
tunut vaikeisiin tilanteisiin ja sama mairi vastaajista (45 %) toi esille, ettd harvoin.
Vastaajista pieni osa (8 %) oli joutunut hankalaan tilanteescen silloin tilldin. Asiaa
tarkennettiin edelleen koskemaan hoitotietojen luovutusta ja alaikiisen kielto-oi-
keutta (kysymys 20). Vastaajista (n=139) selkeasti yli puolet (66 %) totesi, ettei ndin
ole kiynyt koskaan, kolmasosa (33 %) oli joutunut hankalaan tilanteeseen harvoin.

Laidkireilta pyydettiin vastausta myos siihen, kuinka usein he ottavat huomioon
sen seikan, ettd alaikiiselld on oikeus kieltdd hoitotietojensa luovuttaminen huolta-
jilleen, jos hinet arvioidaan kykeneviksi paittimiin omasta hoidostaan (kysymys
18). Vastaajista noin neljisosa (24 %) ottaa asian huomioon jatkuvasti ja saman
verran vastaajista (25 %) harvoin (liite 2, kuva 9).

Vastaajista hieman yli puolet (52 %) oli jossain miirin tai tiysin samaa mieltd
vaittimasta, ettd ladkarin tulisi arvioida vield erikseen, voiko alaikdinen kieltad
hoitotietojensa antamisen huoltajilleen, vaikka alaikdinen olisikin arvioitu hoitonsa
suhteen itsemiiridviksi (kysymys 19) (liite 2, kuva 10).

Edelld mainittuja kysymyksid tarkasteltiin ristiintaulukoinnilla. Ne vastaajat,
jotka alaikdisen paitoksentekokykyd arvioidessaan ottavat usein samalla huomioon
myos hoitotietojen luovuttamisen kielto-oikeuden, pitdvit muita vastaajia enemmin
turhana sitd, ettd niita kahta kokonaisuutta arvioitaisiin erikseen. Tulos oli tilastol-
lisesti merkitseva (p=.014, df=4). Voisikin ajatella, ettd ne ladkirit, jotka tydssiin
arvioivat paitoksentekokyvyn edellytysten tiyttymistd samanaikaisesti hoitotieto-
jen luovuttamiskiellon kanssa, kokevat sen sujuvaksi ja mielekkiiksi, eivitkd kaipaa
esimerkiksi lainsaidantoon muutoksia asian suhteen.

Kyselylomakkeessa esitettiin vaittimid, joissa tiedusteltiin, tulisiko alaikiisen
huoltajien informointivelvollisuus liittdd biologiseen ikirajaan 12, 15 tai 18 vuotta
(kysymys 19). Viittimad pyydettiin arvioimaan asteikolla 1-5 (1=T4ysin eri mielti
ja 5=Tdysin samaa mieltd).

Vastaajista suurin osa (84 %) oli jossain miirin tai tiysin samaa mielti sen kanssa,
ettd alle 12-vuotiaan huoltajia tulisi aina informoida alaikiisen hoitoon liittyvista
asioista. Vastaajista noin puolet (49 %) oli samaa mieltd, etti niin tulisi toimia aina
alle 15-vuotiaiden kohdalla ja noin viidesosa (19 %) samaa mielti, etti huoltajia
tulisi aina informoida alle 18-vuotiaiden hoitoon liittyvista asioista (kuva 14).
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W Taysin eri mieltd M Jossain maarin eri mieltd Ei eri eikd samaa mieltd

Jossain maarin samaa mielta M Taysin samaa mieltd
Alle 12 v potilaan huoltajia tulisi aina informoida
alaikdisen hoitoon liittyvista asioista (n=171)
Alle 15 v potilaan huoltajia tulisi aina informoida -

alaikdisen hoitoon liittyvista asioista (n=171)

Alle 18 v potilaan huoltajia tulisi aina informoida
alaikdisen hoitoon liittyvista asioista (n=171)
0% 20% 40% 60% 80% 100 %

Kuva 14. Alaikiisen huoltajien informointi ja biologiset ikirajat.

Laakireista’ lihes kaksikolmasosaa (64 %) oli samaa mieltd viittimastd, jonka
mukaan alaikiisen, jolla on kehitysvamma, huoltajia tulisi aina informoida alaikai-
sen hoitoon liittyvissd asioissa. Vastaajista hieman yli neljannes (28 %) oli jossain
midrin tai tiysin eri mielti viittimin kanssa (kysymys 19).

Kyselyssd myos tiedusteltiin, tulisiko potilaslakiin asettaa ikiraja sille, koska ala-
ikdiselld olisi itsemddraavina oikeus olla luovuttamatta hoitotietojaan huoltajilleen
(kysymys 19). Vastaajista 41 % oli asian kannalla. Heistd 14 % oli tdysin samaa mieltd
ja 27 % jossain médrin samaa mieltd. Ikdrajan asettamista vastusti jossain méirin 16
% vastaajista ja 20 % vastaajista oli tdysin eri mieltd viittimasti (n=170).

Vastaajista 43 % oli samaa mieltd siitd, ettd lainsiadannossa tulisi edellytad pai-
navia perusteita sille, ettd itsemédradvi alaikdinen voisi kieltad hoitoonsa liittyvien
tictojen luovuttamisen huoltajilleen. Lihes saman verran laakareistd (44 %) oli tasta
eri mielta.

5.2.3.3 Lastensuojeluilmoitus

Kyselyssa tiedusteltiin, onko vastaaja joutunut tekemain lastensuojeluilmoituksen
tilanteessa, jossa alaikdinen on itsemaarddvina kieltanyt hoitotietojensa luovuttami-
sen huoltajilleen (kysymys 21). Vastaajista 126 toi esille, ettei koskaan, 20 harvoin,
3 silloin talloin ja 1 vastaaja ilmoitti tekevinsi lastensuojeluilmoituksen usein kysei-
sessd tilanteessa.

Ladkireilea kysyttiin my6s, onko heille selkedd, kuinka lastensuojeluilmoitus
tehddin (kysymys 22). Vastaajista (n=172) suurin osa (72 %) vastasi kylld ja hieman
yli neljinnes (28 %) vastasi, ettei lastensuojeluilmoituksen tekeminen ole selkei.
Vastaajista (n=171) noin viidennes (21 %) toi esille, ettd tydskentely-yksikossi ei

904 Kysymykseen vastasi 170 ladkaria.
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ollut ohjeistusta lastensuojeluilmoituksen tekemiseen ja hieman yli puolet (54 %)
ilmoitti sellaisen olevan. Vastaajista neljinnes (25 %) ei osannut sanoa, onko yksi-
kossa ohjeistus vai ei.

Vastaajilta myés tiedusteltiin (kysymys 24), kuinka usein he arvioivat tervey-
denhuollon ammattilaisten joutuvan tekemiin lastensuojeluilmoituksen sellaisessa
tilanteessa, jossa alaikdinen on arvioitu itsemaardaviksi hoitonsa suhteen ja kieltda
hoitotietojensa luovuttamisen huoltajalleen. Kysymykseen vastanneista suurin osa
arvioi, ettd harvoin (64 %) ja hieman yli neljinnes (28 %) arveli ndin kiyvin silloin
tilloin (liite 2, kuva 11).

5.2.3.4 Kykya maarittavat tekijat

Kyselylomakkeeseen oli listattu tekijoitd, joiden arveltiin vaikuttavan alaikdisen
kykyyn pddttaa omasta hoidostaan ja hoitotietojensa luovuttamisesta huoltajilleen
(kysymys 25). Vastaajilta pyydettiin niistd arviota. Lidkireitd pyydettiin arvioimaan
eri vaihtochtoja asteikolla 1-5 (1=Ei laisinkaan ja 5=Erittiin paljon).

Eniten alaikdisen paitoksentekokykyyn vaikuttaa vastaajien mukaan hoito-
toimenpiteiden luonne (vastausten ka 4,03), alaikiiselle annetun tiedon miiri
(vastausten ka 3,97) seki alaikiisen kokemus hoidettavasta sairaudesta (vastausten
ka 3,93). "Hoitotoimenpiteiden luonne” -vaihtoechdon osalta kolmannes (30 %)
vastaajista arveli sen vaikuttavan "erittdin paljon”. Seuraavaksi eniten valittiin kysei-
nen vaihtochto “tiedon mairin” (23 % vastaajista) ja "kokemuksen hoidettavasta
sairaudesta” (20 % vastaajista) kohdalla. Myés biologisella iill ja alaikdisen yleiselld
elimiankokemuksella katsottiin olevan paljon vaikutusta. Vihiten vaikutusta arvioi-
tiin olevan sukupuolella ja perheen sosiockonomisella taustalla. Perheen uskonnol-
lisella vakaumuksella, huoltajien koulutustaustalla tai silld, miki terveydenhuollon
ammattiryhmi alaikiiselle tiedon antaa, ei my6skain nihty olevan erityisen paljon
merkitysti (kuva 15).
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B Ei laisinkaan W V3han tai jonkin verran B Paljon
Taustalla vaikuttava huoltajien asenne (n=170,

ka=3,45)

Arvioijan oma asenne ja arvomaailma (n=171,
ka=3,47)

Perheen uskonnollinen vakaumus (n=172, ka=2,82)
Perheen kulttuuritausta (n=171, ka=3,06)
Huoltajien koulutustausta (n=172, ka=2,74)
Perheen sosioekonominen tausta (n=172, ka=2,69)

Hoitotoimenpiteen luonne (n=172, ka=4,03)

Tiedonantajan kokemus tydskentelysta lasten kanssa
(n=172, ka=3,89)

Mika terveydenhuollon ammattiryhma antaa tiedon
alaikdiselle (n=166, ka=2,91)

Alaikaiselle annetun tiedon maara (n=172, ka=3,97)
Kokemus hoidettavasta sairaudesta (n=172, ka=3,93)
Yleinen eldméankokemus (n=172, ka=3,79)

Alykkyys (n=172, ka=3,51)

Sukupuoli (n=172, ka=2,00)

Biologinen ikd (n=172, ka=3,79)

0

ES

20% 40% 60% 80% 100 %

Kuva 15. Asiat, jotha vaikuttavar alaikdisen kykyyn tehdi hoitoaan ja hoitotietojensa luovutia-
mista koskevia ratkaisuja.

Kuvassa 15 mainituille asioille tehtiin faktorianalyysi, joka tuotti kolme faktoria.
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Taulukko 7. Faktorianalyysin ja reliabiliteettianalyysin tulokset kysymykselle 25.

Arvomaailmaan ja Terveydenhuollon Lapsen yksildlliset
taustaan liittyvéat tekijat toimintaan liittyvét tekijat ominaisuudet

Biologinen ik& ,485
Sukupuoli ,326 ,536
Alykkyys ,782
elaméankokemus ,525 ,513
Kokemus sairaudesta ,657 ,351
Alaikéiselle annetun tiedon maara ,697

Mik& ammattiryhma antaa tietoa ,409 ,344

Tiedonantajan kokemus tydskentelysta lasten kanssa ,732

Hoitotoimenpiteen luonne , 755

Perheen sosioekonominen tausta ,781

Huoltajien koulutustausta 814

Perheen kulttuuritausta ,865

Perheen uskonnollinen vakaumus ,834

Itsemé&araamisoikeuden edellytysten arvioijan oma asenne ja arvomaailma ,647

Taustalla vaikuttava huoltajien asenne asiassa ,734

Cronbachin alfa 0,887 0,784 0,642

Ensimmiinen faktori koostui arvomaailmaan ja taustaan liittyvista tekijoista,
toinen terveydenhuollon toimintaan liittyvistd tekijoistd ja kolmanteen faktoriin
latautuivat lapsen yksilollisida ominaisuuksia kuvaavart tekijat. Niistd muodostettiin
summamuuttujat, joita vertaillaan keskendin kuvassa 16.

Kaikilla kolmella edelld mainitulla tekijalld on vaikutusta jonkin verran alaikiisen
paitoksentekokykyyn mutta tarkastelun perusteella voidaan havaita my6s eroja eri
tekijoiden vililla. Ladkireiden nikemysten mukaan terveydenhuollon toimintaan
liiteyvilld tekijoilld on eniten vaikutusta lapsen piitoksentekokykyyn, kun taas
taustaan ja arvomaailmaan liittyvilld kysymyksilld vihiten. Vastaajat olivat yksimieli-
simpid lapsen yksilollisiin ominaisuuksiin liittyvissa tekijoissd, mika oli havaittavissa
myo6s kuvassa 15.
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Kuva 16. Liikdireiden néikemykset siitd, miten eri tekijit vaikuttavat alaikdisen potilaan
padtoksentekokyvykkyyteen.

Vertailua tarkennettiin keskiarvo- ja luottamusvilitarkastelulla.””® Luottamusvi-
litarkastelun perusteella kaikkien summamuuttujien keskiarvot eroavat toisistaan
tilastollisesti merkitsevisti.”® Tarkastelun perusteella voitiin nostaa esiin vastaajiin
liiteyvia ryhmikohtaisia eroavaisuuksia. Erikoistumattomilla liakareilld tarkastelta-
vat tekijit eivit eronneet mutta erikoistuneilla tekijat erosivat toisistaan.”” Padasial-
lisesti lasten kanssa tyoskentelevilld sekd osana muuta potilastyota tekevilld kaikki
tekijit erosivat toisistaan, mutta padasiassa lasten kanssa tyoskentelevit nostivat
hoitoon liittyvit tekijit selkeimmin esille.

Kyselylomakkeessa tiedusteltiin mys asioita, jotka keskeisimmin vaikeuttavat
alaikiisen itsemiiriimisoikeuden edellytysten arviointia (kysymys 27). Lomakkees-
sa oli annettu valmiita vaihtoehtoja sekd mahdollisuus vastata avoimeen kysymyk-
seen “Jokin muu vaihtoehto”. Vastaajaa pyydettiin valitsemaan viisi tirkeinti asiaa.

905 Ks. keskiarvo- ja luottamusvilitarkastelusta esim. Cumming — Calin-Jageman 2017.

906 Arvomaailma ka 3,04, 95 %:n luottamusvili (2.9,3.2), terveydenhuolto ka 3,75 (3.7,3.8) ja lapsen
liiceyvie ka 3,40 (3.3,3.5). Kun keskiarvojen luottamusvilit eivit mene piillekkiin, eroavat keskiarvot
toisistaan tilastollisesti merkitsevisti.

907 Arvomaailma ja tausta ka 3,12 (3.0,3.3), terveydenhuollon toiminta ka 3,83 (3.7,3.9) ja lapsen yksi-
I6lliset ominaisuudet ka 3,43 (3.3,3.5).
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Vastaajien (n=175) mielesti eniten arvioimista hankaloittava tekiji on vaikeus
varmistaa, miten alaikdinen on ymmirtinyt saamansa informaation (62 %) ja se,
cttd alaikiisen itsemiiriimisoikeuden arviointiin on niukasti tietoa (62 %). Myés
vahdinen kokemus itsemdiraimisoikeuden edellytysten arvioinnista koettiin vai-
keuttavaksi tekijiksi (54 % vastaajista). Vastaajista yli kolmannes (37 %) piti viran-
omaisohjauksen puutteellisuutta scki episelvai lainsiadantod (35 %) ongelmana
arvioinnin kannalta (taulukko 8).

Taulukko 8. Liikdireiden nikemys alaikdisen itsemddiridmisoikenden edellytysten arviointia
vatkeuttavista keskeisistd tekijoista.

vastaajien lkm = 175 valintojen lkm % %
vastaajista

Vaikeus varmistaa, miten alaikdinen on ymmartényt 109 15 62

saamansa informaation.

Puutteellisesti tietoa alaikdisen itsemadradmisoikeuden 108 15 62

edellytysten arviointiin.

Puutteellinen kokemus arvioinnista. 94 13 54

Vastaanotolla liian vdhdn aikaa tavata alaikaista. 83 11 47

Ei mahdollisuutta yhteistydhon muiden ammattiryhmien 75 10 43

(esim. psykologi, sosiaalityontekijé) osalta.

Pelko/huoli alaikdisen huoltajien reaktioista. 74 10 42

Puutteellinen viranomaisohjeistus asiassa. 65 9 37

Epéselva lainsaadanto. 62 8 35

Vaikeus selittdd alaikdiselle hidnen hoitoonsa liittyvid 40 5 23

asioita.

Riittdmaton tuki tydyhteisossd/yksikossa. 16 2

Jokin muu vaihtoehto. 13 2 7

yhteenséd 739 100

Muina vaikeuttavina tekijoina ladkirit toivat esille avoimissa vastauksissaan, ettd

’vanhemmilla on usein hyvin voimakas nikemys siitd, ettd heilld on huoltajina oikeus
paattad lapsensa asioista ja tietad kaikesta”

“vanhemmat nuoren mukana vastaanotolla”

“kukahan kantaa vastuun, jos alaikdinen valitsee omaa etuaan vastaan”

“omassa tydssd ollut harvoin alaikiisid, ovat aina olleet vastaanotolla vanhempiensa
kanssa, enka ole huomannut ristiriitoja”

“erityisen hankalaa on arvioida eri kulttuuritaustasta tulevia sekid eri uskontokuntaan
kuuluvia, joilla kdytannot omassa kulttuurissaan voivat olla aivan toisenlaiset”

"Lasten terveydenhuolto ja sairaanhoito tulisi aina keskittdd niihin perehtyneille
laikireille”

“esim. puhumaton teini-ikdinen, kommunikaation haasteet”
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Muihin tekij6ihin liittyen yksi vastaajista toi esille, ettd arvioinnin tilanteita on
hyvin harvoin ja kolme vastaajaa, ettei heille tuota vaikeuksia arvioida alaikiisen
itsemdiraimisoikeuden edellytyksia.

Kysymykseen (28), jiiko vastaajan tekemi ratkaisu alaikiisen itsemiiriimisoi-
keudesta ja tietojen luovuttamisesta mietityttaimain jilkeenpdin, lddkareistd noin
kymmenes (12 %) vastasi, ettei koskaan ja hieman yli puolet (58 %) ilmoitti niin
kiyvin harvoin. Silloin till8in ratkaisu mietitytti noin viidesosaa (23 %) vastaajista.
Laikireistd vain 7 % jdi pohtimaan asiaa usein ja 1 vastaaja ilmoitti pohtivansa asiaa
jatkuvasti.

Laidkireilta myos kysyttiin, informoisivatko he alaikdistd mahdollisuudesta pait-
tdd itsendisesti hoidostaan, jos alaikdinen siihen kykenisi, muttei osaisi tuoda sitd
esille hoitotilanteessa (kysymys 16). Vastaajista selkedsti suurin osa (81 %) ilmoitti
niin tekevinsi (n=174). Tilanteessa, jossa liikiri katsoo alaikiisen kykenemitts-
miksi paattimain hoidostaan ja alaikdinen haluaa, ettei huoltajille ilmaista itsemai-
ridmisoikeudesta kaytyi keskustelua (kysymys 17)%, vastaajista yli puolet (59 %)
kallistui enemmin nikékulmalle, ettd lapsen toivetta kunnioitetaan tilanteessa (liite
2, kuva 8).

5.2.3.5 Edellytysten arviointi: pulmallisia tilanteita vai helppoja ratkaisuja?

”Olen toissd alalla jossa hoidan pelkistain alaikiisid. Silti eteeni ei toistaiseksi ole nyt 2
vuoden aikana tullut tilannetta, jossa olisi ristiriitaa vanhempien ja lapsen nikemysten

vililli hoidosta.” (kyselyyn vastannut liikiri)

Kyselyssini tiedusteltiin lddkireiltd, miten he kuvailisivat tilannetta, joka on help-
po ja selked’ tai vaikea ja ongelmallinen’"’, kun alaikiisen itsemiirdimisoikeuden
edellytyksid arvioidaan. Useat vastaajat toivat vastauksessaan esille, jonkin tietyn
sairauden tai joko hoitotoimenpiteisiin tai yleisemmin terveyden hoitoon liittyvin
ilmion, jossa he pitivit alaikdisen itsemairiamisoikeuden edellytysten arviointia
joko selkedni tai ongelmallisena.

908 Kysymys 17: Vastaajilta tiedusteltiin, kumpi asia olisi arvioinnin lihtdkohta "Huoltajien oikeus
tietdd lapsensa asiat” vai “Lapsen oikeus saada mielipiteensi huomioon otetuksi” tilanteessa, jossa lddkari
katsoisi alaikiisen kykenemittomiksi paittimiin hoidostaan ja alaikdinen haluaisi, ettei laakiri ilmaise
huoltajille, etta alaikidisen itsemddraamisoikeudesta on keskusteltu.

909 Kysymys 29. (avoin vastaus), vastaajia 68.

910 Kysymys 30. (avoin vastaus), vastaajia 67.
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Taulukko 9. Sairaus, terveyteen tai hoitotilanteeseen liittyvi asia, joka mainittu alaikdisen
potilaan itsemidriimisoikeuden edellytyksii arvioitaessa joko ongelmallisena rai helppona
tilanteena.

ltsemddraamisoikeuden edellytysten arvioinnin Tilanne vaikea ja Tilanne helppo ja
yhteydessa mainittu sairaus, terveyteen tai ongelmallinen. selkea.
hoitotilanteeseen liittyva asia Mainintojen maara Mainintojen maara
Ehkaisy 2 21
Raskauden keskeytys 8 4
Raskauden jatkaminen 5 1
Paihdeongelmat nuorella (alkoholi, huumeet) 9 1
Paihdeongelmat vanhemmilla (muut sosiaaliset 2 -
ongelmat kotona)

Mielenterveysongelmat 4 -
Seksuaaliterveys (esim. HPV-rokotus, 4 2
sukupuolitauti)

SyOmishairio 2 -
Terveyden ja eldman kannalta vélttamattomat 11 3
hoidot ja hoitotoimenpiteet

Sukupuolen korjaus 1 -
Ladketieteellisesti selkea ja yksinkertainen 1 18

perusterveydenhuoltoon liittyva hoitotilanne

(influenssan hoito, terveystarkastus koulussa)

Verensiirto vastoin vanhempien tahtoa - 1
Pitkdaikainen sairaus, jonka hoito tuttua nuorelle -

(astma, diabetes)

Kosmeettiset, ei valttamattomat leikkaukset -

Erityisruokavalioon liittyvat kysymykset - 1
Hoidossa useita eri vaihtoehtoja, joista valittava 3 -
sopivin

Hoidossa vahan valintavaihtoehtoja -

Tilanteessa rikosoikeudellinen aspekti (raiskaus, 3 1
lapsen pahoinpitely)

Koulukiusaaminen 2 -

Liikireisti suhteellisen monet (21 ldikirii) kokivat selkeiksi sellaiset tilanteet,
jotka liittyivat alaikdisen ehkiisyn hakemiseen:

”Jos esim. teini-ikdinen nainen hakee ehkdisyi ja ei halua huoltajilleen tietoa, todenna-

koisesti tilanne on selkei, eiki asiaa tarvitse erikseen harkita.”

Vastauksissa tuotiin esille myds, millaisia seikkoja tulee ehkaisyyn liittyvissa tilan-
teissa ottaa huomioon alaikiisen paitoksentekokykya arvioitaessa. Tallaisia olivat
muun muassa biologinen iki (15-18 vuotta), terveydentila, kyky ymmirtii asian
merkitys, vakituinen seurustelusuhde sekd samaan ikiluokkaan kuuluva kumppani.
Ehkiisyyn liittyvit kysymykset muuttuivat paitoksentekokyvyn arvioinnin kannal-
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ta vaativiksi tilanteessa, jossa ehkiisyi hakee idltiin nuori (14-vuotias) tai alaikiisen
huoltajat vastustavat asiaa. Yksi vastaajista totesi:

"alaikdisen oikeus saada ehkaisyvalmisteita vanhempien tietimittd on yksinkertainen

juridisesti, mutta ei ongelmaton, jos nuori saa niistd vakavan komplikaation, esim.

keuhkoembolian.”

Toisena selkeini arviointitilanteena korostuivat liiketieteellisesti nikokulmasta
ongelmattomat, usein perusterveydenhuoltoon liittyvit, yksittdiset hoitotilanteet,
kuten influenssan hoito ja leikki-ikiisen lapsen korvien tutkiminen. Kuten yksi vas-
taajista totesi:

”Katson, ettei (taaperoikiinen) lapsi pysty arvioimaan katsotaanko korviin vai ei - van-
hemman on otettava vastuu. Samassa tilanteessa pari piivii flunssainen, kuumeeton
kouluikiinen on mielestini kykenevi arvioimaan, tarvitsecko korvia katsoa vaiko ei —

jos lapsi katsoo, ettei korvissa ole vaivaa, niin jitetaan katsomatta.”

Myés tilanne, jolloin hoidossa on vihemmain valittavia vaihtochtoja, helpottaa
paatoksentekokyvyn arvioimista. Hoitotoimenpiteiden luonne vaikutti vastaajista
80 %:n mukaan taustalla paljon, kun arvioidaan alaikiisen kykya paitoksentekoon.”"!

Edellytysten arvioinnin kannalta selkeiksi kuvattiin my6s niita tilanteita, joissa
alaikdinen oli pitkdin sairastanut esimerkiksi astmaa tai diabetesta ja sairauteen liit-
tyvit hoidot olivat hinelle tuttuja. Tallaisessa tilanteessa hoitoonsa motivoitunut
alaikdinen kykeni lidkireiden mukaan usein hyvin arvioimaan sairauttaan ja hoi-
toaan koskevia asioita ja titen myos itsenidiseen paitoksentekoon. Tama nikyi kyse-
lyni vastauksissa muutoinkin: yksi eniten vaikuttava tekija, joka vaikuttaa alaikiisen
kykyyn paittaa omasta hoidostaan oli ldkireiden mielestid kokemus hoidettavasta
sairaudesta’?. Vastaajista selkeisti suurin osa (78 %) koki sen vaikuttavan paljon ja
heisti viidesosa (20 %) jopa erittdin paljon itsemairdimisoikeuden edellytyksiin.

Myés se, ettd sairauden hoidossa on tarjottavana vihin ladketieteellisesti hyvak-
syttyjd, yhtd hyvid vaihtoehtoja, helpottaa valintaan liittyvdd paitoksentekoa ja
madaltaa kynnysti arvioida nuori itsemaaraaviksi kyseisessa tilanteessa:

”Sairaus, vamma tai tilanne johon ei liity arvolatauksia, selked hoitolinja, vihin valin-

nan vaihtochtoja.”

911 Kysymys 25. Vastaajista 48 % arvioi hoitotoimenpiteiden luonteen vaikuttavan paljon ja 30 % erit-
tiin paljon arvioitaessa itsemaaraimisoikeuden edellytyksia.
912 Kysymys 25.
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Vastaavasti liakarit kokivat, ettd useampia vaihtochtoja tarjottaessa edellytysten
arviointikin muuttui vaativammaksi:

”Eri hoitovaihtochdoista paittaminen. Alaikdisten kohdalla tulee usein vaikutelma,

ettd kivun tai pelon vuoksi alaikiinen saattaa valita konservatiivisemman hoitolinjan.”

Helppona ja selkeini arviointitilanteena vastaajat toivat esille tietyt ulkonikoa
korjaavat toimenpiteet, joille ei ole muuta ladketieteellistd perustetta. Esimerkkina
tillaisesta hoidosta yksi vastaajista toi esille, tilanteen, jossa nuori itse hakeutuu vas-
taanotolle, koska haluaa korjata korviensa ulkonikéd, joka on selkeisti poikkeava:

"Esim. 16-v. rauhallinen ja jirkevd tytes, hakeutunut itse hoitoon (...) vanhemmat
mukana polilla, keskustellaan tilanteeseen ja leikkaukseen liittyvat asiat. Kdytinnossa
en ole koskaan térmannyt siihen, ettd vanhemmat vastustavat, kun lapsi haluaa poik-

keavuutensa korjattavaksi.”

Alaikiisen raskaus ja sen hoitotilanteet koettiin enemmin ongelmallisiksi kuin
helpoiksi alaikdisen paitoksentekokyvyn arvioinnin kannalta. Raskauden keskey-
tykseen liittyvissi arviointitilanteissa asiaa hankaloitti esimerkiksi se, jos alaikdinen
on idltaan hyvin nuori. Tosin ladkarit totesivat ottavansa silloin yhteytti lastensuo-
jeluviranomaisiin, mika osaltaan helpottaa arviointia ja toimimista hoitotilanteessa.
Toinen ongelmallinen tilanne voi vastaajien mukaan muodostua silloin, kun alaikai-
nen kieltad kertomasta raskauden keskeytyksestd vanhemmilleen:

”Jos alaikdinen tytto tulee hakemaan raskauden keskeytystd — on helppo arvioida, onko
potilas kykeneva pddttimidin asiasta itse, mutta jos tytto ei halua vanhempien edes tie-

tivin asiasta, jad huoli siitd, saako asiassa tarpecksi tukea.”

Edelld esitetyssd vastauksessa ei mainittu yhteydenottoa sosiaaliviranomaisiin.
Toisaalta myos raskauden jatkamiseen liittyva arviointi koettiin ladkareiden vas-
tauksissa vaikeaksi. Paatoksentekokyvyn arviointia vaikeutti vastaajien mukaan se,
ettd syntyy vaikutelma, ettei nuori ole kypsa didiksi, hinelld on vaikea elimantilanne
tai terveysongelmia taustalla tai nuori paityy jatkamaan raskauttaan vanhempien
voimakkaasta vastustuksesta huolimatta. Niissa tilanteissa vastaajat pohtivat, mi-
ten nuorta ja hinen suhdettaan huoltajiinsa voitaisiin parhaiten tukea seki tarjota
riittdvisti apua toisaalta paitoksentekoon ja toisaalta paitoksenteon seurauksiin
riippumatta siitd, mihin lopputulokseen nuori raskautensa suhteen paitykiin:

”"Gynekologinen esimerkki: Jos alaikdinen nainen ei vaikuta kypsiltd vaan jotenkin tasa-
painottomalta ja haluaa jatkaa raskauttaan, jirjestiisin ajan sosiaalihoitajalle, jota kautta

tilannetta padstiin laajemmin harkitsemaan, ja ottamaan huoltajienkin kanta huomioon.”
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Raskauden keskeytykseen ja sen jatkamiseen liittyvdd harkinnan haastetta kuvaa
myos seuraava ladkirin vastaus:

"Koska olen gynekologi, esimerkkini on raskauden keskeytys. Yleensi jos nainen eli
tyttd sitd haluaa, ja hin haluaa pitdd asian omana tietonaan, minun laikarina ei tarvitse
olla huolissani, ettd asia salataan huoltajilta. Alaikdisen naisen toivotun/hyviksytyn ras-
kauden jatkaminen onkin ongelmallisempaa: Siindkin jittdisin huoltajille kertomisen
kuitenkin mieluiten asiakkaalle itselleen. Nuoret tulevat yleensd kuitenkin tarvitse-

maan paljon apua vanhemmiltaan, mikili paityvit synnytykseen.”

Vaikeina edellytysten arviointitilanteina tuotiin vastauksissa useimmiten esille
hoidot ja hoitotoimenpiteet, jotka liittyivit alaikdisen terveyden ja elimin kannalta
vilttimittomiin hoitoihin (11 vastausta). Kuten eris vastaajista asiaa kuvasi:

”Vaikea sairaus, raskaat hoidot, jotka palliatiivisia, ei-parantavia, milloin ala-ikdinen on

kyllin kypsd sanomaan, ettei halua enii jatkaa.”

Toisaalta arviointitilannetta koskien elintirkeiden hoitojen toteuttamista pi-
dettiin my6s ongelmattomana. Jos hoito pelastaa lapsen hengen ja alaikiinen sitd
kuitenkin vastustaa, ei erddn vastaajan mukaan alaikiistd voida tuolloin katsoa
itsemairaiviksi:

“Alaikdinen kieltdytyy henked pelastavasta hoidosta. Tuossa tilanteessa lidkirin, muun
henkilskunnan ja lastensuojeluviranomaisten ja vanhempien yhteiseni tehtivini on
varmistaa hoidon toteutus ja viimeistiin sen jilkeen pyrkid saamaan yhteisymmirrys

potilaan kanssa.”

Laidkireiden vastausten perusteella vahvistuu nikemys siitd, ettd alaikdisen paa-
toksentekokyvyn arviointi on oma erityinen osa-alueensa. Arvioinnissa korostuu
aina alaikaisen vaistimattd lyhyempi eliminkokemus ja perspektiivi asioihin. Arvi-
ointia ja padtostd on aina peilattava sithen, miki merkitys asialla on lapsipotilaalle
tulevaisuudessa.”” Eris kyselyyni vastannut ladkiri perusteli asiaa seuraavasti:

“Aivojen kehitys on vield 18-vuotiaanakin kesken, joten lapsen ymmirrys omien va-
lintojen mahd. lopullisuudesta eivit vield konkretisoidu. Mielestini tilanteessa, jossa

alaikiinen esim. kieltiytyisi lidketieteellisesti hoidosta on lddkirin arvio tirked.”'

913 Sama nikékulma painottuu myds esim. British Medical Associationin (2012) julkaisussa. Suomessa
asiaa on tuonut esille erityisesti Helin (esim. 2003a, s. 4026).

914 Kysymys 31: "Haluaisitko vield kommentoida jotain itsessdan kyselyn aiheeseen tai yleisesti kyselyyn
liittyen?”

226
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



Vaikeina edellytystenarviointitilanteina nousivat laikireiden vastauksissa esille
my6s alaikdisen mielenterveysongelmat sekid paihdeongelmat. Miclenterveys- tai
paihdeongelma vaikeutti vastaajien mukaan itsessian edellytysten arviointia ja
toisaalta niihin liittyivit moniammatillisuuden haasteet: missi tilanteissa konsul-
toidaan toista sosiaali- tai terveydenhuollon ammattiryhmii ja milloin esimerkiksi
nuoren piihteiden kiytt6 on niin vakavaa, etti se vaatii pidempikestoista ja tiiviim-
paa puuttumista asiaan.

5.2.4 Osallisuus ja suojelu

Kyselylomakkeen kysymys 26 sisilsi 22 asennemuuttujaa, joilla tutkittiin ladkérei-
den mielipidettd alaikiisen osallisuuden ja suojelun yhdyspinnoista. Kysymyksella
haluttiin selvittdd, kuinka hyvin alaikdiselld on mahdollisuus osallistua hoitonsa
suunnitteluun ja toteutukseen, kuinka paljon painottuu alaikiisen suojelu itsemii-
ridgmisoikeuden kustannuksella ja millaisena toteutuu alaikiisen itsemairdimisoi-
keuden kyvykkyyden arviointi eri hoitoyksikoissa.

Asennetta mittaavat muuttujat saivat arvoja 1:std S:een (1 = Téysin eri mieltd, 2
= Jossain madrin eri mieltd, 3 = Ei eri eikd samaa mielta, 4 = Jossain midrin samaa
mieltd, 5 = Tiysin samaa mieltd). Kysymyksistd muodostettiin teemoittain alucita,
jotka kuvasivat samaa ilmiotd. Aiheteemoja tarkasteltiin faktorianalyysilld. Ennen
kuin jokaisesta faktorista muodostettiin summamuuttujat, katsottiin jokaisen fak-
torin kirkimuuttuyjille Cronbachin alfa-kertoimet. Jotta saaduista faktoreista voitiin
luotettavasti muodostaa summamuuttujat, tarkistettiin niiden pitevyys laskemalla
jokaisesta faktorista Cronbachin alfa-kerroin (taulukko 10).
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Taulukko 10. Faktorianalyysi (viiden faktorin ratkaisu)’™

Alaikaisen Alaikdisen Alaikdisen Alaikdisen Alaikdinen
osallistumisen potilaan potilaan potilaan potilas
mahdollisuuksien | paatoksenteko- | itsemddraamis- | itsemaardaamis- tarvitsee
tukeminen ja kyvykkyyden oikeuden oikeus on aina riittavasti
vahvistaminen arviointi edellytyksia alisteinen tietoa
tarkeaa vaihtelee arvioitaessa aikuisen ja tukea
terveydenhuollon alueellisesti ja korostuu mielipiteille osallistumisen
toiminnassa paikallisesti osallisuutta ja paatoksille edellytysten
vahvempana tayttymiseksi
lapsen
suojeleminen
V26 .826
V26K 456 -.301
V 26L
.809
V26M
.730
V 26S 683
V 26T 650
V 26A 751
V 26C 834
V 26D 760
V 26B 703
V 26F 566
V 26N 752
V260 .583 377
V26U .376
V26V .623
V 26l .769
V 26P .798
V 26Q -.378 459
V 26R -.364 .459
V 26E -.361
V 26G -911
V 26H -.859
;:Irf‘;"b“h'” 0,749 0,775 0,569 0,662 0,629

915 Faktoreiden tulkinta on tehty muuttujien avulla, joiden lataus on vihintiin 0,4.
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Faktorista 1 muodostettiin summamuuttuja 1 = Alaskdiisten osallistumisen mah-
dollisunksien tukeminen ja vahvistaminen tirkeid terveydenhuollon toiminnassa.”™%
faktorista 2 muodostettiin summamuuttuja 2 = “Alaikdisen potilaan pidtoksente-
kokyvykkyyden arviointi vaibtelee alueellisesti ja paikallisesti.”; faktorista 3 muodos-
tettiin summamuuttuja 3 = Alaikdiisen potilaan itsemdidridmisoikeuden edellytyksii
arvioitaessa kovostuu osallisuutta vabvempana lapsen suojeleminen.”; faktorista 4
muodostettiin summamuuttuja 4 = “Alaikdisen potilaan itsemddiridmisoikeus on
aina alisteinen aikuisen mielipiteille ja pidtoksille”; faktorista 5 muodostettiin sum-
mamuuttuja 5 = Alaikiinen potilas tarvitsee riittivisti tietoa ja tukea osallistumisen
edellytysten tayttymiseksi’.

5.2.4.1 Lapsipotilaan osallisuuden tukeminen
Vastaajat olivat hyvin yksimielisia siitd, ettd alaikdisten potilaiden osallistumismah-
dollisuuksien tukeminen ja vahvistaminen on kannatettavaa ja tirkeda terveyden-
huollossa (summamuuttuja 1) (kuva 17). Tarkempi vastausten frekvenssijakauman
tarkastelu nayttdd, ettd suurin yksimielisyys laakareilld vallitsi siitd, ettd alaikdisen
osallistumismahdollisuudet vahvistavat lapsen motivoitumista hoitoon seki kom-
petenssia asioidensa hoitajana tulevaisuudessa. Ladkirit pitivat tirkednd, ettd myds
alaikiisen nikemyksia kuunnellaan, vaikkei hinti arvioitaisikaan hoitonsa suhteen
itsemédrddviksi. Jos alaikdinen tarvitsee tukea tai apua kommunikaatioonsa hinelle
tulisi my0s se jarjestdd. Vastaajista kymmenesosa (10 %) oli kuitenkin jossain mairin
eri mieltd vaittimastd, ettd alaikdisille selitetaan hinen hoitoaan koskevat asiat yhtd
hyvin kuin aikuisille. Kyseinen viittimi poikkesi muista summamuuttujan viitti-
mistd siind mielessd, ettd se ei varsinaisesti kuvastanut vastaajien kokemuksia siita,
tulisiko niin olla vaan pikemminkin nikemysti siiti toteutuuko asia. (Kuva 18)
Yhti suurta yksimielisyyttd kuin summamuuttujan muut osa-alueet ei saanut
vaittimi, jonka mukaan alaikiiselle on aina annettava riittavisti aikaa pohtia hinen
hoitoonsa liittyvii vaihtochtoja. Vastaajista noin kymmenesosa (11 %) ei ollut asias-
sa samaa eikd eri mieltd ja 4 % oli eri mieltd. Lisiksi tdysin samaa mieltd olevien osuus
jai muita osa-alueita pienemmiksi (52 %). Asia on jossain méirin ylliceava, silld yksi
keskeinen alaikiisen tahdonmuodostuksen pitevyyden kriteeri on se, ettd alaikdinen

917 (

on harkinnut asiaa huolellisesti ennen paitoksentekoaan tai vastaustaan.”’” (Kuva

18)

916 Osallistumisen nikékulmaan sisiltyi paitsi alaikdisen potilaan piitdksenteon edellytysten turvaa-
minen myds oikeus osallistua itseddn koskevaan piitoksentekoon, vaikkei kyse olisikaan siité, ettd ala-
ikdinen on tilanteessa hoitonsa suhteen itsemiiraava. Myos potilaslaki edellytta, ettd alaikaisen potilaan
mielipide hoitotoimenpiteeseen on selvitettiva silloin, kun se on hinen ikainsd ja kehitystasoonsa nihden
mahdollista (PotL 7 § 1 mom).

917 Lohiniva-Kerkeld 2007, s. 120 ja Helin 1994, s. 92.
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Mean = 4 58
Std. Dev. = 466
N =169
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Kuva 17. Lidkdrien mielipiteet alaikdisten osallistumisen mahdollisuuksien tukemisesta
terveydenhuollossa.

M Taysin eri mieltd W Jossain maarin eri mielta W Ei eri eikd samaa mieltd

W Jossain madrin samaa mielta W Tdysin samaa mieltd

Alaikdiselle jarjestettdva tuki ja apu kommunikaatioon
hoitotilanteessa

Alaikdiselld oltava aikaa pohtia haneen liittyvia
hoitovaihtoehtoja

Alaikdisen osallistuminen vahvistaa hdnen motivaatiotaan
hoitoonsa

Alaikaisen kuuntelu vahvistaa hanen kompetenssiaan
tulevaisuudessa

Alaikaiselle selitetdan heita koskvat asiat yhtahyvin kuin
aikuiselle

My0s ei-itsemddraavan alaikdisen nakemykset tulee ottaa
huomioon

0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

Kuva 18. Liidkdireiden mielipiteiden jakautuminen liittyen alaikdisten osallistumisen mahdolli-
suuksien tukemiseen terveydenhuollossa.
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5.2.4.2 Paatoksentekokyvyn arviointi osallisuutta vahvistamassa

Laakarit eivit olleet yksimielisid alaikdisen paditoksentekokyvykkyyden arvioinnin
toteutumisesta terveydenhuollossa (summamuuttuja 2) mutta vastauksissa kuitenkin
painottui, ettei sen nihty olevan tasalaatuista ja yhdenmukaista arvioijasta ja yksi-
kostd riippumatta (kuva 19). Tarkempien frekvenssijakaumien perusteella voidaan
todeta, ettd yli puolet (60 %) vastaajista oli jossain mairin tai tiysin samaa mieltd
siitd, ettd eri terveydenhuollon yksikéissa on erilaisia kdytintojd alaikdisen itsemaa-
ridgmisoikeuden arviointiin ja samassakin yksikossd arvioinnin kiytinto riippuu
henkildsti ja hinen nikemyksistiin asiassa. Yli puolet vastaajista (58 %) oli myos
sitd mieltd, ettd terveydenhuollossa paitoksenteko liittyen alaikdisen kypsyyteen
paattad omasta hoidostaan on intuitiivista ja sattumanvaraista. Erimieltd viittdimasta
oli ainoastaan noin viidennes (19 %).

Viittimain siitd, ettd itsemaardamisoikeuden arviointi tapahtuu eri puolilla Suo-
mea alueellisesti epitasa-arvoisesti, valitsi yli puolet vastaajista vaihtoehdon ”Ei eri
cikd samaa mieltd” (55 %). Tdysin tai jossain mairin samaa mieltd viittimisti oli
noin kolmannes vastaajista (35 %). Koska vastaus viittimiin oli mahdollista antaa
enemminkin subjektiivisen tuntuman kuin selkein kokemuksen tai tiedon perus-
teella, oli ymmarrettdvii, ettd yli puolella vastaajista ei ollut esittdd asiaan selkedd

nikemystiin. (Kuva 20)
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Kuva 19. Liikdirien mielipiteet alaikiisen itsemddridmisoikeuden edellytysten arvioinnin
toteutumisesta.
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M Taysin eri mielta M Jossain maarin eri mielta M Ei eri eikd samaa mielta

Jossain madrin samaa mieltd B Taysin samaa mielta
Itseméadraamisoikeuden arviointi tapahtuu
alueellisesti epatasa-arvoisesti
Samassa yksikdssa arviointi riippuu arvioijasta l-

Alaikdisen itsemdaraamisoikeuden kyvykkyyden
arviointi intuitiivista ja sattumanvaraista

0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

Eri yksikoissa on erilaisia kdytantoja edellytysten
arviointiin

Kuva 20. Lidkdreiden miclipiteiden jakautuminen liittyen alaikdisen itsemdadiridmisoikeuden
edellytysten arvioinnin toteutumiseen.

5.2.4.3 Lapsipotilaan suojelun korostaminen

Vastaajien mielipiteet jakaantuivat siitd, tulisiko alaikaisti suojella vastuulta ja pid-
toksenteolta tilanteessa, jossa alaikdisen itsemddridmiskyvykkyytti hoitonsa subteen
arvioidaan (summamuuttuja 3) (kuva 21). Vastauksia yksityiskohtaisemmin tarkas-
teltaessa nousi esille, ettd eniten eri mieltd vastaajat olivat vaittiman “Jos alaikdinen
vastustaa hoitoa, asian ratkaisevat siini tapauksessa aina huoltajat” kanssa (57 %).
Vastaajista yllattivin suuri osa (24 %) oli tdysin tai jossain mairin sitd mieltd, ettd
mikali alaikdinen tarvitsee kommunikaatioonsa apua ja tukea, kommunikoivat
huoltajat alaikiisen puolesta.

Eniten samaa mieltd ladkirit olivat viittdimastd, jonka mukaan alaikiinen voi olla
itsemddradva, jos hin suostuu ottamaan vastaan kaiken tarjotun tiedon hoitoonsa
liittyen (70 %). Tilanteessa, jossa on epivarmuutta alaikiisen itsemiiriivyyden
edellytyksista, alaikiisen suojelua korostaisi yli puolet (52 %) vastaajista.

Ylldteavan suuri joukko vastaajista (24 %) oli joko tdysin tai jossain miirin sitd
mieltd, ettd alaikdisen asettaminen itsemidrddviksi aiheuttaa alaikiiselle turhaa
huolta ja stressia (kuva 22). Liikireiltd kysyttiin aiemmin, informoisivatko he
alaikiista potilasta mahdollisuudesta paattdd hoidostaan itsendisesti, jos alaikdinen
olisi laakirin nakemyksen mukaan itsemiaraava, mutta ei toisi asiaa esille hoitoti-
lanteessa (kysymys 16). Ladkireistd selkedsti suurin osa (81 %) vastasi kysymykseen
myonteisesti. Siind mielessi herdtti ihmetysti, ettd vain noin puolet (53 %) vastaajis-
ta ei pitanyt alaikdisen asettamista paitoksentekijin asemaan lihtokohtaisesti ja aina
lasta kuormittavana.
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Kuva 21. Lidkdrien mielipiteet siitd, tulisiko alaikdisen osallisuutta vahvemmin korostaa
suojelna.

W Taysin eri mielta M Jossain madrin eri mielta M Ei eri eikd samaa mieltd

1 Jossain maarin samaa mieltd B Taysin samaa mieltd

Jos alaikainen vastustaa hoitoa, asian ratkaisevat siind
tapauksessa aina huoltajat

Jos alaikdinen tarvitsee kommunikaatioonsa apua ja
tukea, huoltajat kommunikoivat alaikdisen puolesta

Jos on epavarma, onko alaikdinen itsemaaraava,
kannattaa korostaa suojelua
Alaikdisen asettaminen itsemaaraavaksi aiheuttaa turhaa

huolta ja stressia hanelle

Jos alaikdinen ei suostu ottamaan vastaan kaikkea tietoa,
ei voi olla itsemaaraava

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %

Kuva 22. Liikdireiden mielipiteiden jakautuminen liittyen alaikiisen suojeluun edellytysten
arvioinnissa.
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5.2.4.4 Aikuisten mielipiteiden merkitys

Vastaajat olivat jokseenkin erimielisid siitd, ettd lapsipotilaan itsemadiridmisoikens on
alisteinen ja sidoksissa terveydenhuollon ammattilaisten mielipiteisiin (summamuut-
tuja 4). Edelld kuvatun kaltaista lihestymistapaa alaikiisen kyvykkyyden arviointiin
voisi kuvata autoritaariseksi ja aikuiskeskeiseksi. (Kuva 23). Tarkempi tarkastelu
osoittaa, ettd selkeimmin eri mieltd vastaajat olivat vaittimin "Alaikdinen ei voi
kysy jilkeenpiin tyoyksikkoni terveydenhuollon ammattilaisilta, jos jokin asia jaa
episelviksi tai vaivaamaan”. Vastaajista siis suurin osa (71 %) piti mahdollisena, etti
alaikdinen voi palata hoitoaan koskeviin asioihin myos jalkeenpdin. Vastaajista suu-
rin osa (68 %) oli eri mieltd vdittimista, ettd lapsipotilaille ei kerrottaisi oma-aloit-
teisesti ja perusteellisesti asioita, jotka koskevat hoitoa, hoitovaihtoehtochtoja ja
odotettavissa olevia hoidon tuloksia. (Kuva 24)

Molemmissa edelld mainituissa kysymyksissi vastaajista viidennes (20 %) ei
ilmaissut asiaan kantaansa. Eniten samaa mieltd vastaajat olivat viittimistd, ettd
itsemadraavaksi arvioitu alaikdinen voi tosiasiallisesti vain suostua hoitoon mutta ei
kieltdyty siitd (26 % vastaajista). Asiasta ei ilmaissut kantaansa yli neljinnes (28 %)
vastaajista. Ladkireisti lihes viidennes (17 %) oli samaa mielti siitd, ettd kdytinnon
toiminnassa alaikdisen katsotaan padsddntoisesti tdyttavin itsemiiradmisoikeuden
edellytykset vain silloin, kun alaikdinen on samaa mieltd edellytysten arvioijan kans-
sa. Vastaajista lihes neljinnes (24 %) ei ollut asiasta eri eikid samaa mielti. (Kuva 24)
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Kuva 23. Liikdreiden mielipiteet siitd, onko alaikiisen potilaan itsemdidriimisoikeus aina
alisteinen aikuisten mielipiteille.
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M Taysin eri mieltd M Jossain madrin eri mielta W Ei eri eikd samaa mielta

Jossain maarin samaa mieltd M Tdysin samaa mieltd

Alaikdiselle ei kerrota oma-aloitteisesti ja

perusteellisesti hoitoon liittyvista asioista

Jos asia jaa epdselvaksi tai vaivaamaan, alaikdinen ei
voi kysya jalkeenpdin

Itsemadrdavalla alaikdisellda mahdollisuus suostua
hoitoon, mutta ei kieltdytya siita

Alaikdinen itsemaaraava vain, jos samaa mielta
ammattilaisen kanssa

0% 20% 40 % 60 % 80 % 100 %

Kuva 24. Liikdreiden mielipiteiden jakautuminen liittyen sithen, onko alaikdiisen potilaan
itsemddradmisotkeus atkuisten mielipiteille alisteinen.

5.2.4.5 Tieto ja tuki terveydenhuollon ammattilaisilta

Vastaajat selkedsti pitivat tarkednd, ettd alaikdiselle potilaalle annetaan riittivisti
tietoa sekd myds tukea, jotta hin voi olla aktiivinen toimija hoitonsa subteen (sum-
mamuuttuja 5) (kuva 25). Yksityiskohtaisempi vastausten tarkastelu osoitti, ettd
vastaajista (n=169) suurin osa (60 %) oli sitd miclt, ettd alaikiiset keskustelevat
mielelldin hoidostaan laikarin kanssa. Mielenkiintoista oli, ettd vastaajista yli nel-
jannekselli (28 %) ei ollut asiaan kantaa, silld vastausvaihtoehdot jittivit tilaa myés
epavarmuudelle (vaihtochdot jossain mairin samaa tai eri mieltd). Oletuksenani
olikin, ettd vastaajien olisi timin kysymyksen kohdalla ollut helppo ilmaista oma
nakokulmansa asiaan.

Kun lddkireiltdi myohemmin kysyttiin alaikdisen itsemédraamisoikeuden edelly-
tysten arviointia vaikeuttavia tekijoita (kysymys 27), vastaajat toivat esille vuoro-
vaikutukseen liittyvid haasteita: “esim. pubumaton teini-ikiinen, kommunikaation
haasteet”. Vaikka kommunikaatiotilanteissa voikin vastaajien mielesti olla omat on-
gelmansa, alaikiisten informointi koettiin kuitenkin keskeiseksi asiaksi. Vastaajista
selkeisti suurin osa (83 %) oli samaa mielti viittimin kanssa, etti alaikiiset haluavat
saada tictoa hoitoonsa liittyvisti asioista (n=168). Lisiksi vastaajista (n=170) suu-
rin osa (84 %) oli tiysin samaa mieltd ja 14 % jossain mairin samaa mieltd siitd, ettd
vaikka paidytdin sithen, ettd alaikiinen ei ole hoitonsa suhteen itsemdirdivi, taytyy
alaikiiselle perustella timi piitds perusteellisesti ja selkedsti. (Kuva 26)

235
Pollari: Lapsipotilaan padtoksentekokyky ja sen arviointi



=07 Mean = 422
Std Dev. = 583
N=170
40
E
=
-
=
-l
20—
10
0= T

I
10 15 20 25 30 235 40 45 50

Kuva 25. Liikireiden mielipiteet alaikdisille annettavasta tiedosta ja tuesta osallistumisen
vahvistamiseksi.

M Taysin eri mieltd M Jossain madrin eri mieltd M Ei eri eikd samaa mieltd

Jossain maarin samaa mielta B Taysin samaa mieltd

Alaikdiset haluavat tietoa hoitoonsa liittyvista asioista

Alaikdiset keskustelevat mielelldadn Iddkarin kanssa
hoidostaan

Jos alaikdinen ei arvioinnin mukaan voi paattaa
hoidostaan, hdnelle tulee perustella paatos selkeasti

0%  20%  40%  60%  80%  100%
Kuva 26. Liikdireiden mielipiteiden jakautuminen liittyen alaikiiselle annettavaan tietoon seki

tukeen osallistumisen vahvistamiseksi.
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VI YHTEENVETO JAPOHDINTA

LAPSIPOTILAAN PAATOKSENTEOSTA
JA SEN TUKEMISESTA

6.1 OSALLISTUMISEN JA SUOJELUN VALIMAASTOSSA

6.1.1 Osallisuuden elementit terveydenhuollossa

Kyselytutkimukseni perusteella niyttiisi siltd, ettéd lapsipotilaan osallisuusoikeuk-
silla on selkedsti kannatusta terveydenhuollon toiminnassa. Mahdollisuuksia osal-
listumiseen pyritddn luomaan seki yleiselld toimintatasolla etta yksittdisen lapsen
hoidossa hoitopditoksida tehtdessi.”’® Liikireiden nikemykset vastaavat myos
potilaslain tavoitteita. Laki velvoittaa hoitamaan piitoksentekoon kykenevai
alaikdista yhteisymmarryksessd hinen kanssaan ja mielipide on selvitettavd myos
niiltd lapsilta, jotka eivit ole hoitonsa suhteen itsemiiriivid (PotL 7 §). Lisiksi
potilaslain esitdissd korostetaan alaikdisen oman tahdon merkitystd hoitorat-
kaisuja tehtdessd. Lain perusteluissa viitataan lapsen oikeuksien sopimuksen 12
artiklaan.”"

Potilaslain 7 § velvoittaa myés hoitonsa suhteen ci-itsemairidivin lapsen mielipiteen
selvittamiseen silloin, kun se on lapsen ikdin ja kehitystasoon nihden mahdollista.
Saannoksestd kuitenkin puuttuu selkeisti ilmaistu velvoite ottaa lapsen nikemykset
huomioon hinen kehittyvien valmiuksiensa mukaisesti.”® Esimerkiksi sosiaalihuollon
asiakaslain 10 § 1 momentissa kyseinen asia on muotoiltu seuraavasti: “Alaikiisen asi-

akkaan toivomukset ja mielipide on selvitettava ja otettava huomioon hinen ikinsi ja

918 Summamuuttuja 1. Alaikdisen osallistumisen mahdollisuuksien tukeminen ja vahvistaminen tir-
kedi terveydenhuollon toiminnassa (Ka 4,58 (asteikolla 1-5, 1=tiysin eri mielti ja S=tiysin samaa miel-
ti)).

919 Potilaslain esitdissi (HE 185/1991 vp) viitattiin mys lapsen oikeuksien sopimuksen mukaisesta
lasten yhdenvertaisesta oikeudesta (2 artikla) parhaaseen mahdolliseen terveydentilaan seki sairaanhoito-
ja kuntoutuspalveluihin (24 artikla). Esitissi viitattiin my&s yleissopimuksen 37 artiklaan, jossa sopimus-
valtiot sitoutuvat takaamaan, ettei lasta kiduteta, eikd kohdella tai rangaista julmalla, epdinhimilliselld tai
halventavalla tavalla. Lisiksi tuotiin esille lapsen oikeutta ajatuksen-, omantunnon- ja uskonnonvapau-
teen (14 artikla) sekd myos lapsen oikeutta yksityisyyteen (16 artikla). Em. lapsen oikeuksien sopimuksen
velvoitteet tuodaan esille hallituksen esityksen HE 185/1991 vp kohdassa “Suomen ratifioimat potilaan
oikeuksiin vaikuttavat ihmisoikeussopimukset” (s. 6).

920 PotL 7.1 §: "Alaikiisen potilaan mielipide hoitotoimenpiteeseen on selvitettivi silloin, kun se on hi-
nen ikainsi ja kehitystasoonsa nihden mahdollista. Jos alaikdinen ikinsa ja kehitystasonsa perusteella
kykenee paittimiin hoidostaan, hinti on hoidettava yhteisymmirryksessd hinen kanssaan.”
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kehitystasonsa edellyttimailli tavalla.””*' Tutkimuskyselyyn vastanneista lidkireistd lihes
kaikki nikivat tarpeelliseksi, ettd alaikaisen nikemykset otetaan huomioon, vaikka hin

ei olisikaan hoitonsa suhteen itsemiiriava.

Potilaslain valmistelussa yhtena keskeiseni tavoitteena oli, ettd laki vastaisi Suo-
mea sitovia ihmisoikeussopimuksia. Siitd huolimatta lapsen oikeuksien sopimuksen
nikokulma jii potilaslaissa pintapuoliseksi. Todennikoisesti asia johtui siitd, ettd
potilaslain valmistelun viimehetkilld lapsen oikeuksien sopimus oli sekd kansain-
vilisesti ettd kansallisesti uusi ihmisoikeusasiakirja. Lapsen oikeuksien komitea ei
myoskdin tuolloin ollut vield antanut yleiskommentteja, joita olisi voitu potilasla-
kia valmisteltaessa hyodyntada. LOS 12 artiklan merkitys onkin jainyt potilaslain
esitoissd tarkentumattomaksi. Alderson analysoi osuvasti kyseisen artiklan tarkoi-
tusta ja moniulotteisuutta terveydenhuollon paitoksenteossa artikkelissaan Giving
Children’s Views “Due Weight” in Medical Law”*:

“Article 12’s phrase “due weight”, however, implies that the content and validity of
children’s views can actually be weighed and measured reasonably accurately with obje-
ctive fairness and precision. Weight invokes gravity and gravitas and implies precision
in attempts to estimate, calculate, compare and measure facts, risks and benefits. Weight
has many meanings: force and significance; a burden to bear; a balancing of pressures
for and against certain arguments; a measuring and ascertaining of exact heaviness or
the exact importance and value of each view; allocating and counterpoising portions to

different agents.”?

Alderson pitai tirkedni, ettei lapsipotilaan nakemyksia pelkistdin rutiininomai-
sesti selvitetd, vaan nikemyksille on myos annettava niille kuuluva painoarvo. Pelkka
ammattilaiselle asetettu velvollisuus lasten nikemysten huomioon ottamiseen ei
kuitenkaan vield takaa sitd, ettd kyseinen asia kdytinnossa tosiasiallisesti toteutuu.
Lapsen mielipiteen tai nikemyksen todellinen painoarvo riippuu pitkalti arvioitsi-
joiden kyvystd tarkastella asiaa ja tilannetta objektiivisesti.”* Se riippuu olennaisesti

921 Ks. asiasta Paaso 2001, s. 291. Lapsen n%ikemystcn huomioon ottamisesta siidettiin my6s vuonna
1984 voimaantulleen lapsenhuoltolain 4.2 §:ssi: "Pidtosti tehdessiin hinen (huoltaja) on kiinnitectivi
huomiota lapsen miclipiteeseen ja toivomuksiin.” (LHL 4.2 § muutettu lailla 190/2019, joka tuli voi-
maan 1.12.2019: "Piitdsti tehdessdin hinen (huoltaja) on otettava huomioon lapsen mielipide ja toivo-
mukset”. Muutos velvoittaa aiempaa vahvemmin lapsen mielipiteen ja toivomusten selvittimiseen ja huo-
mioon ottamiseen) seki potilaslain siitimisen aikaan voimassa olleessa lastensuojelulaissa (683/1983):
”Lapsen ctua selvitettiessi on otettava huomioon lapsen omat toivomukset ja mielipide” (10.1 §).

922 Lapsen oikeuksien sopimuksen 12 artikla: “1. States Parties shall assure to the child who is capable
of forming his or her own views the right to express those views freely in all matters affecting the child, the
views of the child being given due weight in accordance with the age and maturity of the child”

923 Alderson 2018, s. 23.

924 Alderson 2018, s. 33.
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myos siitd, millainen tieto ammattilaisella on lapsen oikeuksista sekd ymmirrys
lapsesta subjektina ja toimijana. T4t nakokulmaa tukee myos lapsen oikeuksien ko-
mitean madritelma lapsen osallistumisoikeuden prosessiluonteisuudesta. Prosessiin
kuuluu tiedon jakamista ja vuoropuhelua, joka perustuu lasten ja aikuisten viliseen
vastavuoroiseen kunnioitukseen. Parhaimmillaan prosessi tuo lapsille nakyvaksi,
miten heiddn omat sekd myos aikuisten nikemykset otetaan huomioon ja miten
ne vaikuttavat pidtoksenteossa.’”” Ammattilaisten arvomaailman ja asenteiden
merkitys nousi esiin myos kyselyni vastauksissa. Suurin osa ladkireistd totesi niiden
vaikuttavan alaikiisen paitoksentekokyvyn arvioinnin taustalla.

Tutkimuskyselyni vastauksissa heijastui nikokulma, jonka mukaan osallisuuden
vahvistuminen palvelee sekd hoidon ettd lapsen tulevaisuuden paamairid. Kyselyyn
vastanneet laakarit olivat lahes yksimielisid siitd, ettd alaikdisen mahdollisuus osal-
listua itsedin koskevaan piitoksentekoon sekid tuoda esille nikemyksidin vahvistaa
heidan kompetenssiaan hoitaa omia asioitaan tulevaisuudessa. Lisaksi osallistumis-
mahdollisuus tehostaa lapsen omaa motivaatiota hoitoonsa. Asiaa on tuotu esille
myo6s kansainvilisissd tutkimuksissa: lapset, jotka ovat aktiivisia toimijoita itseddn
koskevissa asioissa, tulevat todennikdisemmin myds olemaan kyvykkaimpia osallis-
tumaan itsedin koskeviin paitoksentekoprosesseihin.”

Kyseinen ajattelumalli on ymmarrettidva mutta siihen sisiltyy my6s ongelma. Esi-
merkiksi Peleg on kritisoinut sité, ettd lapsen tulevien valmiuksien ja kyvykkyyden
saavuttamisen korostaminen (Capability Approach) voi johtaa siihen, ettd lapsuutta
sindlladn arvokkaana ajanjaksona viheksytiin vahvan tulevaisuusorientaation
vuoksi. Voikin siis paradoksaalisesti kdyda niin, ettd lapsen toimijuus itseasiassa saa
vihidisemman painoarvon, kun nikékulma on tulevaisuuden taitojen arvostuksessa
ja kompetenssin saavuttamisessa.””” Pelegin esittimi kritiikki on oikeutettu ja ai-
heellinen. On ehdottomasti tirkead, etti terveydenhuollon toiminnassa lapsuuden
ajanjaksolla on oma itseisarvonsa. Samanaikaisesti toiminnan pdimdirid tiytyy
kuitenkin tarkastella my6s tulevaisuusperspektiivistd. Ensinnikin jo siitd syysti,
ettd terveydenhuollon ammattilaisten ratkaisut usein vaikuttavat pitkille lapsen
myochempdin elimain. Téstd syysta ratkaisun tekijilld on itseasiassa velvollisuus
tarkastella piatostian myos lapsen tulevaisuuden kannalta. Toiseksi lapsen kyky
ottaa vastuuta ja paattdd asioistaan vahvistuu usein idn ja kehityksen myota. Tal-

925 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 12 (2009), CRC/C/GC/12, kohta 3.

926 Kohler-Olsen 2012, s. 123.; Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 7 (2005), CRC/C/
GC/7, kohta 6 d.; Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 12 (2009), CRC/C/GC/12, kohta
29. Coynen, Amoryn, Kiernan ja Gibsonin (2014, s. 278) tutkimuksessa todettiin, etti lapsipotilaiden
osallistuminen itsedin koskevaan péitoksentekoon lisid mm. yhteistyohalukkuutta, lisid potilastyytyvii-
syyttd ja luottamusta terveydenhuollon ammattilaisiin.

927 Peleg 20172, 2013 ja 2012. Peleg on tuonut esille suurena puutteena sitd, ettd Lapsen oikeuksien
yleissopimuksen 6 artiklasta ei ole annettu komitean yleiskommenttia sopimuskohtaa selkeyttimain
ja auttamaan sen tulkinnassa (Suullinen tiedonanto. Pelegin vicrailuluento Helsingin yliopistolla
18.1.2017).
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16in lisadntyva itsemédirddmisoikeus siirtdd asteittain paatosvaltaa lapsen oikeuksien
kayttamisestd aikuiselta lapselle itselleen. Lapsella on oikeus saada tukea myos
tihian kasvun ja kehityksen prosessiin.””® Lapsipotilaan hoidossa molemmat edella
mainitut nikokulmat ovat aina lisni ja kiintedni osana arvioinnin ja paitksenteon
kokonaisuutta.

Lasten osallistumisoikeuksien toteutuminen terveydenhuollossa on viistimatta
yhteydessia ammattilaisten kykyyn toimia lasten kanssa. Terveydenhuollon ammatti-
laisilta vaaditaan erityista ammattitaitoa ja ymmarrysta lasten kanssa tyoskentelysta,
jotta lapselle voi syntyd kokemus siitd, ettd hin on tullut asiassaan kuulluksi ja saanut
vastaukset mieltdan askarruttaviin kysymyksiin. Kilkellyn ja Donnellyn tutkimuk-
sessa lapset pitivit terveydenhuollon ammattilaisten tirkeimpina luonteenpiirteind
sitd, ettd ammattilaiset puhuvat suoraan lapsille ja selittivit hoitoon liittyvit asiat
ymmarrettavalld tavalla.”” Yksi merkittavimpia kaiken ikaisten lasten ja nuorten
arvostamia asioita terveydenhuollon toiminnassa on kokemus siité, ettd on tullut
kuulluksi ja on ollut mahdollisuus esittdd oma nikemyksensa hoidosta.”* Pelander
ja Leino-Kilpi puolestaan totesivat tutkimuksessaan, ettd terveydenhuollossa lasten
parhaimmat mutta my6s huonoimmat kokemukset liittyivit ihmisiin ja vuorovaiku-
tukseen ammattilaisten kanssa ja korostivat lasten nikemysten selvittimisen merki-
tysta terveydenhuollon toiminnassa.”®!

Euroopan neuvoston lapsiystavillisen terveydenhuollon suuntaviivoissa painote-
taan lapsen oikeutta osallistua itseddn koskevaan paitoksentekoon, lapsen oikeutta
antaa palautetta hoidostaan seki osallistua sen suunnitteluun oman ikinsi ja kehi-
tystasonsa mukaisesti.”* My6s kyselyyni vastanneet ladkirit arvostivat alaikiiselle
potilaalle annettavaa tietoa ja tukea, jotta alaikdinen voi olla aktiivinen toimija myds

928 Ajatusta siitd, ettd lapsen kasvaessa lisadntyvit scki lapsen itsemddraamisoikeus seki titen myds
velvollisuudet ja vastuu, tukee lapsen oikeuksien sopimuksen 5 artikla lapsen kehittyvistd valmiuksista.
Aikuisten tulee kunnioittaa ja edistd lapsen kehitystd koko lapsuuden ajan. Myds lapsen oikeuksien sopi-
muksen 6 artikla velvoittaa takaamaan lapselle kehittymisen edellytykset mahdollisimman taysimaariises-
ti. Ks. asiassa myos Virve Toivonen 2017, s. 65.

929 Kilkelly — Donnelly 2006.

930 Bensted — Hargreaves — Lombard - Kilkelly — Viner (2014) totesivat laajassa tutkimuksessaan,
ettd vaikka eri-ikidisten lasten ja nuorten nikemykset tirkeimmisti asioista terveydenhuollossa vaihtelivat
ikaryhmittdin, niin kaikille ikiryhmille oli kuitenkin yhteistd se, ettd he arvostivat terveydenhuollon am-
mattilaisten kykya kuunnella heitd. Tunne siité, etti oli tullut kuulluksi, oli kaikissa ikdryhmissd tarkeaa.
931 Pelander — Leino-Kilpi 2010. Ks. myds vammaisten lasten osalta: Olli — Vehkakoski — Salantera
2012.

932 Council of Europe, Guidelines on child-friendly health care. Adopted by the Committee
of Ministers on 21 September 2011: “61. Member states should promote the effective participation
of children in improving their health, in taking part in decision making related to their care, in
planning health care activities and evaluating the results, according to their age and maturity.” Ks.
my6s Standards for improving the quality of care for children and young adolescents in health
facilities, WHO 2018.
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potilaana®. Lidkireistd suurin osa oli sitd mieltd, ettd alaikiiselle kerrotaan heidin
hoitoaan koskevat asiat yhtd hyvin kuin aikuiselle luonnollisesti lapsen iki ja kehi-
tystaso huomioiden. Asian arvioimista hankaloittaa kuitenkin se, ettd perinteisesti
lapsilta on pyydetty vain vihin palautetta hoitokokemuksistaan. Téstd syystd tieto
siitd, miten lapsille annettu informaatio on heidit tavoittanut, jai paljolti kertojan
subjektiivisen tuntemuksen varaan.”** Howells ja Lopez korostavat artikkelissaan
"Better communication with children and parents” yhteni vuorovaikutuksen
kannalta olennaisena asiana sitd, ettd terveydenhuollon ammattihenkilé kontrolloi
lapsipotilaalta sekd vanhemmilta, miten he ovat ymmairtineet hoitotilanteessa saa-
mansa informaation. My®s tietoisen suostumuksen antamisen kannalta varmistus
on oleellista. Jos potilas on ymmartinyt saamansa tiedon, hinelld on mahdollisuus
kysya lisdiinformaatiota sekd pohtia mahdollisia muita vaihtoehtoja hoitoonsa
liittyen.”

6.1.2 Tasapainoilua suojelun ja osallistumisoikeuden viililld

Tasapainon l6ytiminen lapsen autonomian ja toisaalta hinen riippuvaisuutensa
ja suojelun tarpeensa vililld on yleisesti todettu haasteelliseksi.”*® Tama nikyy eri-
tyisesti tilanteessa, jossa lasten vapausoikeuksia ja itsemairiamisoikeutta halutaan
lisata. Onkin tuotu esille, ettd lasten suojaamisesta voidaan helpommin saavuttaa
laaja konsensus kuin lapsen osallisuusoikeuksien vahvistamisesta.”’

Niiden kahden lapsioikeuden periaatteen tarkastelu toisistaan irrallisina ei ole
mielekistd eikd vastaa lapsen oikeuksien sopimuksen tavoitteita. Seki lapsen oikeus
suojeluun ettd oikeus osallistua ja tulla kuulluksi hinta koskevissa asioissa tahtaavit
molemmat lapsen hyvinvointiin ja lapsen oikeuksien toteutumiseen. Kyseiset peri-
aatteet kietoutuvat toisiinsa, eikd kumpaakaan periaatetta voi soveltaa ilman toisen
huomioon ottamista. Osallisuuden ja suojelun periaatteita on sovellettava kulloises-
sakin tilanteessa niille soveltuvalla painoarvolla.”® Terveydenhuollossa tima nakyy
esimerkiksi siind, ettd kompetentin lapsen oikeus pdittdi asiassaan ei voi koskaan
mennd lapsen perus- ja kehitysintressien edelle. Edelld mainituilla intresseilld tarkoi-
tan lasten elamai ja kehityksen edellytyksid turvaavia toimintatavoitteita.”” Lapsen

933 Summamuuttuja 5: Alaikdinen potilas tarvitsee riittivisti tictoa ja tukea osallistumisen edellytysten
tayttymiscksi.

934 Lapsiperheen uudistuva sairaala, LAPSUS-tutkimushanke.

935 Howells — Lopez 2008, 5.383-384.

936 Esim. Schiratzki 2011, s. 39-41.

937 Hakalehto-Wainio 2011, s.513.

938 Pajulammi 2014, s. 193.

939 Eckelaar (1986, s. 166-182, 1994) luokittelee lapsen edun toteutumisen kannalta intressit kolmeen
eri luokkaan, jotka ovat hierarkkisessa jirjestyksessi: lapsen perusintressit “basic interests”, kehitysintressit
“developmental interests” ja autonomiaintressit “autonomy interests’. Perusintressien oikeudellinen pe-
rusta on lasta suojelevassa lainsdddinndssd kuten lastensuojelulaissa. Kehitysintresseilld tarkoitetaan lap-
sen kehitysedellytyksid turvaavia resursseja. Ks. asiassa myos Kurki-Suonio 1999, s. 154-156. Eckelaarin
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itsemédradmisoikeuteen kuuluu mahdollisuus tehdi virheitd, mutta lapselle ei tulisi
antaa mahdollisuutta valita vdirin sellaisissa tilanteissa, jotka vahingoittavat lapsen
terveytti tai turvallisuutta.”®

Yhdeksi merkittiviksi esteeksi lasten osallisuusoikeuksien toteutumiselle voi
muodostua se, ettd ammattilaiset eivit lihtokohtaisesti luota lasten olevan kompe-
tentteja ilmaisemaan mielipiteitddn. Ammattilaisten keskuudessa saatetaan myos
ajatella, ettd mielipiteiden selvittiminen rasittaa lasta liiaksi tai lasten ei uskota
ymmirtivin omaa parastaan.’*! Kyselyyn vastannciden lidkireiden mielipiteet ja-
kaantuivat selkesti liittyen siihen, tulisiko alaikiistd suojella vastuulta ja padtoksen-
teolta arvioitaessa hinen itsemiiriimisoikeuden edellytyksidin.”*? Vastaajista lihes
neljasosa oli sitd mieltd, ettd alaikdisen asettaminen sellaiseen asemaan, ettd hin
itsemddradvina piitead hoidostaan aiheuttaa hinelle aina huolta ja stressid’”. Asiaa
kuvastaa myos se, ettd vain noin viidesosa lddkareistd ei ndhnyt tarpeellisena korostaa
lapsen suojelua ja vilttdd hinen itsemidradvyyttain, mikili on epavarma alaikiisen
paitoksentekokyvysta hoitonsa suhteen. Selked suojelunikokulma painottui myds
niissi noin viidesosan vastauksissa, joissa ratkaisu siirrettdisiin huoltajille siini ta-
pauksessa, cttd alaikdinen vastustaa lidkirin suosittamaa hoitoa.”*

Mielenkiintoista on, ettd kyselyyn vastanneet ldakarit selkedsti pitavit tirkeina
alaikdisen osallistumista hoitoaan koskevaan keskusteluun ja suunnitteluun ja
arvostavat alaikdisten nikemyksii. Kuitenkin alaikdisen paitoksentekokykyi ja
sille asetettavia chtoja pohdittaessa, vastauksissa painottuu suojelunikokulma
sekd huoltajien velvollisuuksia ja vastuuta korostava nikékulma. Kaiken kaikkiaan
lapsipotilaan osallistuminen paitoksentekotilanteessa ndyttdisi merkitsevin enem-
minkin sitd, eted alaikiinen toimii informanttina; hinelle selitetdin hinen hoitoaan
koskevat asiat ja hinen osallistumisellaan on myos vilineellistd arvoa. Potilaan
motivoituneisuus ja kiinnostus hoitoaan kohtaan johtaa todennikoisesti parempiin
hoitotuloksiin.”*

Osallistumisen ja suojelun yhdyspinnasta voidaan yhteenvedonomaisesti todeta,
ettd lapsen osallistumisen oikeus tulisi nihda terveydenhuollossa sisillollisesti huo-
mattavasti laajempana kuin pelkistaan paitoksentekokykyyn liittyvina pohdintana.

mukaan lapsen autonomiaintressit eivit voi koskaan menni lapsen perus- ja kehitysintressien edelle.

940 Eckelaar 1994. Ks. asiassa my6s Pajulammi 2014, s. 128-129.

941 Franklin - Sloper 2005, s. 2021 ja Lansdown 2005, s. 28.

942 Summamuuttuja 3: Alaikdisen potilaan itseméirddmisoikeuden edellytyksid arvioitaessa korostuu
osallisuutta vahvempana lapsen suojeleminen.

943 FEi eri eikid samaa mieltd” vastaajista oli 23 %, eli vain n. puolet (53 %) oli viittimin kanssa eri
mielti.

944 Vastaajista 17 % siirtdisi ratkaisun huoltajalle tilanteessa. Vastaajista 27 % ei ottanut kantaa asiaan.
945 Kyngiksen ja Rissasen (2001, s. 205) tutkimuksessa, jossa selvitettiin pitkiaikaisesti sairaiden nuor-
ten hoitoon sitoutumista ennustavia tekijéitd, todettiin, ettd merkittdvin tekija on tuki hoitajilta. My6s
jaksaminen hoidossa, motivaatio, tuki laakareiltd, vanhemmilta ja kavereilta ennustaa hoitoon sitoutumis-
ta.
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Lapselle ei vilttamittd voida antaa pidtosvaltaa, jos hinen kyvykkyytensi arvioidaan
sithen riittimattomaksi, mutta hinet voidaan ottaa mukaan paitoksentekoon ja hi-
nelle voidaan antaa hoitoa koskevia osittaisia valinnanmahdollisuuksia.”*¢

6.1.3 Hoitoon suostuminen prosessina ja dialogina

Lapsipotilaan osallisuuden ja suojelun vilisen yhdyspinnan tarkastelussa korostuu
erityisesti paatoksentekokyvyn arvioinnin prosessiluonteisuus. Sen lihtokohtana on
lapsen ja ammattilaisen vilinen dialoginen vuorovaikutus. Muun muassa Maclean
on painottanut dialogisuuden nikokulmaa: "Mutual participation is a crucial part of
consent”. Voidaankin kysy4, miten potilaan piitoksenteon ja suostumuksen kannalta
keskeinen informed consent -doktriini kykenee vastaamaan niihin edellytyksiin.*’

Lapsipotilaan osallisuutta osana paitoksentekokyvyn arviointia voidaan tarkem-
min hahmottaa Macleanin kehittimin, yleisesti potilaita koskevan suostumus-mal-
lin (Model of Consent) avulla. Kyseisessi mallissa potilaan suostumus tai pditds
rakentuu neuvottelun ja yhteisymmirryksen pohjalle. Keskeisti on molempien
osapuolien, seki potilaan ettd terveydenhuollon ammattilaisen, autonomian tun-
nistaminen ja tunnustaminen.”® Edelld mainittu suostumuksen malli sopii hyvin
lahtokohdaksi myos hoitonsa suhteen kompetenteille alaikiisille potilaille, silla
mallissa hoitosuostumusta ei kisitetd pistemaiisend, kertaluonteisena tapahtumana
vaan muuntuvana prosessina, joka vaatii terveydenhuollon ammattilaisen ja ala-
ikdisen potilaan yhteistoimijuutta. (Kuva 27: Macleanin consent -malli, jota olen
muotoillut ottamalla sithen mukaan itsemiiriavii ja ei-itsemairdivai lapsipotilasta
sekd huoltajia koskevat osa-alueet.)

Macleanin malli korostaa potilaan autonomista asemaa suhteessa terveydenhuol-
lon ammattilaiseen. Lihtokohta on mielenkiintoinen myds lapsipotilaan hoitoon
liittyvan paitoksenteon ja suostumuksen tarkasteluun. Paternalistinen lihestymis-
tapa terveydenhuollon kiytinnon toiminnassa on perinteisesti ollut hyviksyttavim-
pad alaikiisten kohdalla ja sitd on paidsiantoisesti perusteltu lapsipotilaan suojelun
tarpeella. Tétd heijastaa hyvin my6s yhden kyselyyni vastanneen lddkirin komment-
ti: "Pitdd olla selked lainsiddinto: vasta yli 18-vuotias padrtid itse.” Edelld mainittua
niakokulmaa kuvastaa my6s se, ettd kyselyyni vastanneista ladkareistd viidesosa ei
informoisi kompetentiksi arvioimaansa alaikiista timan mahdollisuudesta paittia
hoidostaan, jos alaikdinen ei itse tuo asiaa esille hoitotilanteessa. Kuten voidaan
olettaa, ladkireiden nikemyksen mukaan terveydenhuollossa ei olla tiysin vapaita
aikuiskeskeisestd ja autoritaarisesta lihestymistavasta lapsipotilaan kyvykkyyden

arvioinnissa.”®’

946 Pollari — Lohiniva-Kerkeld 2013.

947 Olen tarkastellut informed consent -doktriinia tutkimukseni jaksossa 4.3.4.

948 Maclean 2009, s. 143—144.

949 Summamuuttuja 4. Alaikiisen potilaan itsemairdimisoikeus on aina alisteinen aikuisen mielipiteil-
le ja paitoksille.

243
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



Macleanin malliin perustuva toimintatapa vahvistaa alaikiisen kuulemista
hianen hoitoaan koskevissa asioissa ja samalla korostaa itsemairdaviksi katsotun
alaikdisen mahdollisuutta paittaa hoitoonsa liittyvistd asioista. Se my6s ohjaa ak-
tiivisesti ammattilaisia arvioimaan alaikaisen kyvykkyytta tehdé hoitoonsa liittyvia
ratkaisuja. T4lloin itsemairdimisoikeus ilmiona voidaan kisittdd enemmainkin niin
kutsuttuna turvaoikeutena kuin puhtaasti vapausoikeutena. Turvaoikeutena se
velvoittaa muita tahoja, kuten huoltajia ja terveydenhuollon ammattilaisia, kehit-
timdin ja yllapitimddn henkilon valmiuksia itsendiseen ajatteluun, toimintaan ja
vuorovaikutukseen.”

Jotta Macleanin mallia voisi paremmin soveltaa alaikisiin potilaisiin, tulisi siihen
liitead vield yksi ulottuvuus, joka kuvaa alaikdisen huoltajan roolia paitoksenteko-
prosessissa. Ulottuvuus on tarpeen, oli kysymys sitten hoitonsa suhteen itsemaaraa-
vastd alaikdisestd tai lapsipotilaasta, jota on hoidettava yhteisymmirryksessd hinen
huoltajiensa kanssa. Asiaa ei voida ohittaa, silld lapsenhuoltolaki asettaa huoltajalle
velvoitteen turvata lapsen kehitys ja hyvinvointi (LHL 4.1 §).”! Vaikka alaikdinen
potilas olisikin hoitonsa suhteen itsemiiriivi, on tilanteita, joissa terveydenhuollon
ammattilaisten vuorovaikutus lapsen asioissa huoltajien kanssa on tarpeen tai vilt-
timitonti. Téllainen tilanne voi syntya esimerkiksi silloin, kun alaikdinen sairastaa
vakavaa sairautta, mutta haluaa tai kokee velvollisuudekseen suojella vanhempiaan
omilta kivuiltaan, kirsimyksiltian ja huoliltaan, vaikka tosiasiallisesti kaipaisikin
heiddn tukeaan tilanteessa.” Itsemdirdimisoikeus ei myoskdin automaattisesti
tarkoita sitd, ettd alaikdinen ei haluaisi huoltajien osallistuvan hoitoonsa. Edelld
mainitusta syystd malliin tarvitaan ulottuvuus, joka ottaa huomioon itsemairdavin
lapsipotilaan ja hinen huoltajansa yhteisen toiminnan.

950 Ks. turvaoikeuden kisitteestd Launis 2010a, s. 136—139.
951 Lapsenhuoltolaki 4 § 1 momentti: "Lapsen huoltajan on turvattava lapsen kehitys ja hyvinvointi
siten kuin 1 §:ssd sdddetdan. Tdssd tarkoituksessa huoltajalla on oikeus paattad lapsen hoidosta, kasvatuk-

sesta, koulutuksesta, asuinpaikasta, harrastuksista seka muista henkilokohtaisista asioista.”
952 Alderson 2018, s. 20.
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Ulkoiset tekijat

Velvoitteet

Terveydenhuollon ammatti-
henkilén ja alaikdisen potilaan
ja huoltajien vélinen

Autonomia : X
vuorovaikutussuhde Autonomia

Alaikdinen Velvoitteet Terveydenhuollon
potilas ammattihenkil6std

(itsemddrddva) l
Alaikdinen potilas

(ei-itsemadraava)

Neuvottelu

4

Yhteisymmarrys

1SS3504d

snwnisonsg

Tapahtuma

Kuva 27. Alaikdisen suostumus hoitoon. Mukailtu Macleanin malli suostumuksesta (Model of
consent). Malliin on lisitty alaikdisti (itsemidridvid alaikdistd, ei-itsemddriivii alaikiisti)
sekd huoltajaa koskevar ulottuvundet. Mallissa ympyrikuviot ja vaaleammat nuolet seki kursi-
voitu teksti ovat lisiyksiini alkuperiiseen Macleanin malliin.

Hoitoon liittyvit neuvottelut voidaan kiydi joko yksinomaan itsemdirddvin
alaikdisen potilaan ja terveydenhuollon ammattilaisen valilld tai niin, ettd mukana
ovat alaikdisen toiveesta myos huoltajat. Silloin, kun alaikiistd on hoidettava yhteis-
ymmarryksessd hinen huoltajiensa kanssa, neuvotteluja kiydain terveydenhuollon
ammattilaisen ja huoltajien valilla. Silti potilaslain seki lapsenhuoltolain velvoitteet
ohjaavat keskustelemaan asiasta lapsen kanssa sekd ottamaan huomioon lapsen
mielipide ja toivomukset. My6s lapsen oikeuksien komitean mukaan lapsella on
oltava mahdollisuus vapaasti ilmaista nikemyksensi terveydenhuoltoonsa liittyvissa
asioissa, vaikka vanhempien vastuulla olisi antaa suostumus lapsensa hoitoon. Lap-
sen nakemykset tulee my6s ottaa huomioon, kuten LOS 12 artikla edellyttia.”>

953 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 4 (2003), CRC/GC/2003/4, kohta 32.
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Macleanin mallissa ulkoisilla tekijéilld (external factors) on vaikutusta siihen,
millaiseksi potilaan ja terveydenhuollon ammattilaisen vilinen vuorovaikutussuhde
muotoutuu. Alaikdisen potilaan osalta ulkoisiksi tekijoiksi voidaan hahmottaa ne
eri elementit, jotka mahdollistavat ja vahvistavat lapsen optimaalista osallistumista.
Tilloin merkitysti on muun muassa ympiristolld, aikaresursseilla seka terveyden-
huollon ammattilaisen asenteilla, kokemuksella ja taidoilla lasten kanssa tyosken-
telyyn.”>* Taustalla vaikuttavat viistimitti myds lapsen huoltajien nikemykset,
kokemukset ja mielipiteet lapsensa hoidosta.

PYIRYY

6.2 LAPSIPOTILAAN PAATOKSENTEKOKYVYLLE
ASETETUT VAATIMUKSET

6.2.1 Pddtoksentekokykyyn vaikuttavia tekijoitd

Oikeuskirjallisuudessa seki lddketieteen ja psykologian alan tutkimuksissa on tuotu
esille erilaisia alaikidisen potilaan pditoksentekoon vaikuttavia tekijoitd. Keskei-
simmin ne ovat liittyneet oppiin tietoisesta suostumuksesta. Kun tutkimukseni
kyselyssa tiedusteltiin lddkareilta alaikdisen paitoksentekokykyyn vaikuttavia teki-
joitd,”>> nousivat vaikuttavimmiksi tekijoiksi hoitotoimenpiteiden luonne, alaikii-
selle annetun tiedon maari sekd kokemus hoidettavasta sairaudesta ja vasta ndiden
jalkeen biologinen ikd sekd yleinen elimankokemus. My®s tietoa-antavan henkilén
kokemus lasten kanssa tyoskentelysta mainittiin useissa vastauksissa.

Hoitotoimenpiteiden luonne on kiistatta keskeinen tekija alaikdisen paitoksente-
kokykya arvioitaessa.” Kyselyyni vastanneet lddkirit toivat esiin avoimissa vastauk-
sissa, ettd arviointitilanteessa vaikuttaa keskeisesti se, onko kyse niin sanotusta pe-
ruuttamattomasta kauaskantoisesta toimenpiteesti vai rutiinitoimenpiteesti, joka
voidaan myds jattaa tekemittd ilman, ettd potilaalle koituu siitd pysyvia tai ilmeista
haittaa.””’

Tutkimuksissa on lisiksi tuotu esille, ettei hoitotoimenpiteen luonne tai sairau-
den laatu riitd yksistadn médrittimain sitd, onko kyseessd paatoksenteon kannalta
vaikea tilanne, vaan punninnassa painavat useat lapsen yksilollisiin ominaisuuksiin
liiteyvir tekijae.”>® Téed ndkokulmaa tukevat my6s kyselyyni saamat vastaukset. Lii-
kireiden vastauksissa perustaltaan samantyyppinen hoitotilanne saattoi nayttaytya

954  Franklin - Sloper 2005, s. 21-24. Ks. my6s Franklin — Sloper 2009.

955 Kysymys 25.

956 Leo 1999, s. 140. Ks. myds Dorscheidt — Hein 2018 ja Pahlman 2006. Asia tuodaan esille myés
potilaslain valmisteluasiakirjoissa (HE 185/1991 vp) seki EOAn 11.6.2015 antamassa ratkaisussa Dnro
5294/2/13.

957 Ks. asiassa myds Rity 2010. Ks. tarkemmin tutkimukseni jakso 5.2.3.5, joissa analysoitu avoimia
vastauksia, millaiset tilanteet helppoja tai hankalia, kun alaikiisen itsemddraamisoikeuden edellytyksid
arvioidaan.

958 Leo 1999, s. 140.
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arviointitilanteena yhden vastaajan nikokulmasta vaikealta, kun taas toinen piti sitd
esimerkkini helposta tilanteesta. Pelkidn hoitotoimenpiteen luonteen perusteella ei
siis voida yksin ratkaista vaaditaanko tilanteessa huoltajien suostumusta vai kyke-
neeko alaikidinen antamaan suostumuksen itse. Vastauksissa nienniisesti helppoon
hoitotilanteeseen voitiin liittdd useampia tekijoitd, joiden perusteella sama hoitoti-
lanne niyttidytyykin komplisoidummalta:

”Tavallisin helppo ja selked itsemddraamisoikeuden arvio on flunssainen kuumeinen

taapero-ikdinen, joka ei antaisi katsoa korviaan.”

(...) Ongelmalliseksi pienen kuu-
meisen lapsen korvien katsominen muodostuu, jos vanhempi epiroi, eikd tue lastaan
tutkimustilanteessa ja painvastoin, lievisti flunssaisen koululaisen vanhempi vaatii, ettd

korvat on katsottava.”®®”

Kognitijvisilla tekijoilli on ratkaiseva merkitys sithen, kuinka alaikidinen kykenee
ymmartimain oman sairautensa ja hoitonsa. Kognitiivisten kykyjen ja kompetenssin
vilistd suhdetta onkin tutkimuksissa pidetty merkittivini tekijini alaikdisen paa-
toksentekokykyi arvioitaessa.”® McCaben mukaan kognitiivisiin tekijoihin kuuluu
kyky abstraktiin paittelyyn hoidon riskeisté ja hyodyistd sekda myos kyky ymmartaa
informaatiota ilmiostd, josta ei vilttimitti ole aiempaa omakohtaista kokemusta.
Kognitioon kuuluu lisiksi kyky keskittya sekd hahmottaa erilaisia hypoteettisia
vaihtochtoja, kuten esimerkiksi hoidosta seuraavat mahdolliset sivuvaikutukset,
kyky priorisoida asioita sekd ymmirrys omien paitosten vaikutuksesta pidemmille
tulevaisuuteen. Kognitiivisten tekijoiden lisaksi McCabe pitad tirkednd paitok-
sentekokyvyn arviointiin liittyvaa sosiaalista ulottuvuutta. Lapsella tulisi olla kyky
paatoksiin, jotka eivit ole hetkellisid vaan pysyvit vakaina ja ovat lisaksi yhteneviisia
hinen arvojensa ja padmairiensa kanssa.

Mikali tietoisen suostumuksen antamisessa vaaditaan kaikkia edelld mainittuja
McCaben esittamia edellytyksia, voidaankin kysyd, kuinka monella taysi-ikaisella
potilaallakaan olisi riittdvasti ymmarryskykya hoitosuostumuksen antamiseen. On
tuotu esille, ettd mikali rationaalisiin tekij6ihin kiinnitetddn ylen méirin huomiota
ja ymmirryskyvyn vaatimukset asetetaan hyvin korkealle, alaikiisiltd vaaditaan huo-
mattavasti enemmin kuin aikuisilta kompetenssinsa todistamiseen.”®

959  Vastausesimerkki tilanteesta, joka on helppo ja selkei itsemairaamisoikeuden edellytysten arvioin-
nin suhteen.

960 Saman vastaajan (edellinen alaviite) esimerkki tilanteesta, joka on vaikea alaikiisen itsemiiriimis-
oikeuden edellytysten arvioinnin suhteen (kysymys 30).

961 Hein — De Vries — Troost — Meynen — Van Goudoever — Lindauer 2015, Miller — Drotar — Kodish
2004 ja McCabe 1996.

962 Spronk-van der Meer 2014, s. 67. Pajulammen (2014, s. 235) mukaan on todennikdisti, etteivit
monet tiysi-ikdisetkdin henkilée lapiisisi informed consent -doktriinin mukaista testid, mikili se asetet-
taisiin yleispateviksi harkinnan mittapuuksi kaikissa oikeudellisesti virittyneissi tilanteissa.
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Informed consent -doktriiniin liittyvd harkinta on usein aikuislahtoistd, mika
edellyttai lapselta kykya konstruoida ja muotoilla ajatuksiaan, kuten aikuiset. Edella
mainitun lisiksi usein unohtuu se, ettd lapset tarvitsevat riittavisti selkedd tietoa
paatoksentekonsa tueksi. Potilaslain 5 §:n mukaisesti potilaalle on annettava hoidon
kannalta tarpeellinen tieto ja se on annettava siten, ettd potilas riittavisti ymmartia
sen sisallon ja merkityksen. Tama asettaa erityisid vaateita sekd itsessaan informaa-
tion sisallolle ettd my6s sen antamisen tavalle lasten kohdalla. Potilaslain esitoissa
(HE 185/1991 vp) todetaan erikseen, ettd selvitystd annettaessa olisi otettava huo-
mioon potilaan ikd, koulutus, didinkieli ja muut henkilokohtaiset ominaisuudet ja
selvitystd annettaessa tulisi vilttdd sellaisia ammatillisia ilmaisuja, joita potilaan ei
oleteta tuntevan.”® Potilaan oikeus selvityksen saamiscen ei ole pelkistiin potilaan
itsemairdamisoikeuden johdannainen, vaan se on myés oleellinen osa potilaan ja
terveydenhuollon ammattilaisten vilisti luottamussuhdetta.”®*

Sinilldan dlykkyys ei kyselyssani noussut yksittaisena tekijana erityisen keskeiseen
asemaan, kun laakarit arvioivat alaikiisen paitoksentekokykyyn vaikuttavia tekijoi-
td. Saattoi olla, ettd kyselyssa dlykkyys ymmarrettiin kapea-alaisempana ominaisuu-
tena kuin McCaben edelld esittimi nikemys kognitiosta. Tétd nikemysta tukee se,
ettd avoimissa vastauksissa useat ladkirit kuvailivat paatoksentekokyvyn arviointia
helpottavana tekijind nuoren kyvyn ymmairtid hoitoaan koskevat asiat seki kyky
keskustella niista laakarin kanssa:

”Jos nuori on asiallinen vastaanotolla, vaikuttaa ymmartavin asiat.”
“Alaikdinen ymmirtii asian, tekee jarkevid kysymyksid ja pohtii asioita.”
”Selvisti kypsa, kompliantti teini-ikdinen, joka ymmirtid hoidon tarkoituksen.”

Alaikaisten paitoksentekokyvykkyyttd osoittavina tekijoind on pidetty myos
kykyi keskustella hoitovaibtoehdoista ja niiden valinnasta, kykyd ymmartii relevantti
informaatio, kykyi arvioida saamaansa tietoa suhteessa omaan tilanteeseensa seka
kykyd arvioida hoitovaihtoehtojen riskeji ja etuja.’® Lisiksi kognition on nahty liit-
tyvan kiintedsti muihin yksilo- ja tilannekohtaisiin tekijoihin arviointitilanteessa.
Esimerkiksi alaikdiisen pidempi kokemus omasta sairandestaan tuo usein mukanaan
kykya ymmartai ja kisitelld asiaa. Pitkia hoitoprosesseja lipikiyvien lasten toiveet ja
odotukset hoitonsa suhteen usein muuttuvat ja kehittyvit prosessin edetessi, kun

963 HE 185/1991 vp,s. 15.

964 HE 185/1991 vp, s. 15. Palaan lapsipotilaalle annettavan tiedon merkitykseen tarkemmin jaksossa
6.3.

965 Appelbaum — Grisso 1988. Ks. myés Spronk-van der Meer 2014, s. 67-68.
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ymmirrys omasta sairaudesta ja hoidosta lisddntyy.”* Lasten pitkd kokemus hoidos-
ta tai usein toistuvat hoitotoimenpiteet myds rohkaisevat lapsia keskustelemaan hoi-
dostaan hoitohenkilokunnan kanssa ja kysymain terveydenhuollon ammattilaisilta,
mikili asioita on jaanyt heille epaselviksi.””” Bluebond-Langner osoitti tutkimukses-
saan, ettd lapsen pitkd kokemus sairaudestaan ja sen hoidosta on ratkaisevan tirked
tekijd, kun arvioidaan lapsen kypsyyteen ja kompetenssiin liittyvid tekijoitd. Hinen
tutkimuksensa mukaan 4-5-vuotiaat, joilla oli vankka kokemus sairautensa hoidos-
ta, kykenivit ymmirtamain kyseistd sairautta, sen hoitoa ja prognoosia paremmin
kuin ilykkdit 9-vuotiaat lapset ilman vastaavaa kokemusta.”®® Freyer puolestaan esit-
ti tutkimuksessaan, joka liittyi syopai sairastaviin alaikaisiin potilaisiin, seuraavasti:

... pediatric patients as young as age 7 or 8 years may possess important knowledge and ge-

neral maturity not belonging to age-matched children lacking their medical experience.””

Myés sosiaali- ja terveysministerion raportissa, jossa arvioitiin potilaslain to-
teutumista kiytinnon toiminnassa, todettiin, ettd lapset, jotka ovat sairastaneet
pitkdin tiettyi sairautta, kykenevit ajan kuluessa arvioimaan kypsisti tilannettaan
ja sairauden prognoosia.””

Toisaalta on todettu, etti vakava sairaus voi aiheuttaa lapselle masennusta,
vihaa ja kiputiloja, joilla voi olla regressoivia vaikutuksia alaikdisen harkintaan ja
paatoksentekokykyyn.””! Talloin esimerkiksi aiemmin hoitonsa suhteen paitoksia
tekemiin kyennyt alaikiinen ei ajan kuluessa endi olekaan sithen kykenevi.””> Myos
oikeuskirjallisuudessa ja tutkimuksissa on tuotu esille, etta vaikka alaikdinen voitai-
siinkin hoitonsa suhteen muutoin katsoa itsemiiriaviksi, ei tillaiseen ratkaisuun
ole kuitenkaan paidytty, silld vakavan sairauden on todettu heikentineen oleellisesti
nuoren paitoksentekokykya.””?

Kyselyyni vastanneet ladkirit nostivat alaikdisen kokemuksen hoidettavasta sai-
raudesta kolmanneksi eniten vaikuttavaksi tekijiksi liittyen kykyyn pddcedd hoidos-
taan. Myos avoimissa vastauksissa asia tuli esille, kun tiedusteltiin tilannetta, joka on
helppo ja selked itsemddraamisoikeuden arvioinnissa:

“potilas haluaa piictii pitkdaikaisen sairautensa linjoista (esim. kokeilla insuliinipump-

»

pua pistoshoidon sijasta)

966 Kilkelly — Donnelly 2006, s. 3.

967 Donnelly — Kilkelly 2011a,s. 118-119.

968 Bluebond-Langner 1978.

969 Freyer 1992,s. 139.

970 Hannikainen ym. 1996, s. 8. Ks. my6s Alderson — Sutcliffe — Curtis 2006.
971 Mannaerts — Mortier 2006, s. 261.

972 Helin 1994, s. 94.

973 Re W (1993) 1 FAM 64. Ks. myés Tan — Hope — Stewart 2006.
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Lapsen paitoksentekokykyyn voivat vaikuttaa paitsi aikaisempi sairastavuus ja
alykkyys myos yleinen elimdinkokemus, sukupuoli, perhetansta ja konlutus””* Kyselyy-
ni vastanneiden lddkireiden mielestd sukupuoli vaikutti kaikkein vihiten alaikdisen
paatoksentekokykyyn. Myos tutkijat ovat tuoneet esille, ettd eroja tyttojen ja poi-
kien aivojen kehityksessd on raportoitu, mutta metatasolla niiden toistettavuus on
hankalaa. Lisiksi yksittdisten aiheeseen liittyvien tutkimusten [6ytimit erot ovat
usein pienid, kiistanalaisia ja hankalasti toistettavissa.

6.2.2 Perheen arvot ja vakaumukset pdcdtoksenteon taustalla

Kulteuurisilla tekijoilld sekd uskonnollisella vakaumuksella on kytkés niin lapsen
kuin huoltajien hoitoihin suhtautumiseen. Se my6s vaikuttaa heidian tapaansa olla
vuorovaikutuksessa hoitohenkilokunnan kanssa seki tapaan kommunikoida lapsen
sairaudesta. Perheen arvomaailma, perheenjisenten roolit sekid etenkin nikemys
lapsen asemasta perheessd, vaikuttavat sithen, miten alaikiiset ottavat vastuuta
hoidostaan.””” Choudhry ja Herring ovat tuoneet esille perheen voimakkaan uskon-
nollisen vakaumuksen vaikutusta alaikiisen suhtautumisessa omaan hoitoonsa.””
Mielenkiintoista kuitenkin on, ettd kyselyssini vastaajat eivit pitineet erityisen
merkittavind huoltajiin tai perheeseen liittyvid taustatekijoitd. ”” Toisaalta asia nousi
esille avoimissa vastauksissa, kun kysyttiin esimerkkié vaikeasta paitoksentekokyvyn
arviointitilanteesta:

”Esim. eri kulttuuritaustasta olevat nuoret, jotka civit ole tottuneet siihen, ettd voisivat

itse pddttdd asioistaan.”

”(E)ri kulteuuri- ja uskontokuntiin kuuluvat. Joissain kulttuureissa ei tiysi-ikiisillekdin

esim. kerrota, mikili he sairastavat vakavaa kroonista sairautta.”

Jehovan todistajien verensiirrot ovat usein oikeuskirjallisuudessa esiin tuotu esi-
merkki uskonnollisen vakaumuksen vaikutuksesta hoitopaitokseen”®. Asia oli esilla

974 Pahlman 2006, s. 232.

975 McCabe 1996, s. 511. Ks. asiassa myés Tobin (2019a, s. 917), joka tuo esille sosiaalisen kontekstin
vaikutusta lapsen kykyyn antaa suostumus.

976 Choudhry - Herring 2010, s. 230. Kirjoittajat viittaavat tuomioistuimen ratkaisuun Re E (A Mi-
nor) (Wardship: Medical Treatment) (1992) 2 FCR 219, jossa Jehovan todistaja perheen alaikiinen lapsi
kieltdytyi verensiirrosta. High Court katsoi, ettd vaikka 15-vuotias poika oli Gillick-kompetentti, hin oli
liiaksi sidoksissa vanhempiensa vaikutukseen asiassa, eiki tisté syystd ollut kykenevi paittimiin hoidos-
taan.

977 Esimerkiksi perheen uskonnollisella vakaumuksella, huoltajien koulutustaustalla tai perheen kult-
tuuritaustalla cikd myoskdin perheen sosiockonomisella taustalla vaikuttanut olevan yhti suurta vaiku-
tusta paatoksentekokyvykkyyteen kuin esimerkiksi hoitotoimenpiteen luonteella, iilld tai kokemuksella
hoidettavasta sairaudesta.

978 Ks. myos potilaslain valmisteluun liittyvi jakso 3.1 tutkimuksessani.
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myos potilaslain valmistelun yhteydessi.”” Potilaslain lihtokohta on, ettei huolta-
jilla ole oikeutta kieltda potilaan henkei tai terveyttd uhkaavan vaaran torjumiseksi
annettavaa tarpeellista hoitoa (PotL 9.4 §). Jos katsotaan, etti alaikiinen potilas
ei ole kykenevi pdittimiin hoidostaan itse, on terveydenhuoltohenkilokunnalla
oikeus hoitaa lasta vastoin huoltajien tahtoa, mikili hoito pelastaa lapsen hengen
tai on muutoin lapselle vilttimitontd. Edelld mainittuun perustuen on tulkittu,
ettei huoltajalla my6skiin ole oikeutta vaatia lasta pois terveydenhuoltoyksikos-
ti estddkseen kiireellisen hoitotoimenpiteen.”® Potilaslain sadnnds merkitsee
sitd, ettd alaikdisen henked tai terveyttd uhkaavaa vaaraa voidaan hoitaa lidkarin
paitokselld vastoin huoltajien suostumusta vain silloin, jos lapsi on jo sairaalassa.
Muussa tilanteessa tarvitaan viranomaispaitos, joka tassd tapauksessa tarkoittaisi
lahinna lapsen huostaanottoa tai kiireellistd sijoitusta koskevaa paatosta.”®! Korkein
hallinto-oikeus on ratkaisukdytinndssaan katsonut, ettd kiireellinen huostaanotto
ja sijoittaminen sairaalahoitoon oli mahdollista tilanteessa, jossa vanhemmat us-
konnolliseen vakaumukseensa perustuen olivat vastustaneet lapselle vilttamatts-
mid verensiirtoja.”®

Lapselle tehtavit verensiirrot nousivat esille myos kyselyni avoimissa vastauksissa.
Kysymykseen, millainen on helppo ja selked tilanne, kun alaikaisen itsemaardimisoi-
keuden edellytyksia vastaanotolla arvioidaan, vastasi yksi ladkareista:

“Alaikdinen tarvitsee verensiirron — Jehovan todistajat.”

Tulkitsen vastausta siten, ettd vastaajan mielestd tilanne on helppo ratkaista, silld
hengenpelastava hoito annetaan alaikiiselle aina ja padsaantoisesti ilman erityista
pohdintaa alaikiisen itsemadriamisoikeudesta.

Toinen perheen uskonnolliseen ja kulttuuriseen taustaan liittyva kysymys, joka
on viime aikoina esiintynyt sekid suomalaisessa ettd kansainvilisessa lapsen oikeuk-
siin liittyvissi keskustelussa, on poikien ei-lidketieteellinen ymparileikkaus. Asiasta ei
ole Suomessa lainsaadint6a.”®® Vaikka ympirileikkaus ei noussutkaan kyselyvastauk-
sissa esille, se on kuitenkin mielenkiintoinen kysymys uskonnollisen vakaumuksen ja
suostumuksen rajapintakeskustelussa. Koska asiasta ei ole Suomessa varsinaista lain-
saadintod, ladkinta- ja lapsioikeuden periaatteilla sekd ladkintaeettisilla periaatteilla
on asialle erityisesti merkitysta.

979 Ks. tarkemmin tutkimukseni jakso 3.1.3.

980 Helin 1994,s.98.

981 Rity2010,s. 1213 ja Helin 1994, s. 98.

982 KHO 9.8.1991 T 2542 ja KHO 10.3.2000 T 530. Ks. myds AOA 19.1.1994, Dnro 1276/4/92.
Apulaisoikeusasiamies katsoi, ettd perusteet kiireelliseen huostaanottoon olivat olleet olemassa lapsen kii-
reellisen hoidon turvaamiseksi ja jarjestimiscksi tilanteessa, jossa lapsi asui ditinsd luona ja diti laiminloi
hoidon jirjestimisen lapselleen.

983 Ks. mm. Hakalehto — Helander 2017, Kangas 2013b ja Nieminen 2009a.
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Syyksi siihen, miksi lapsen suostumusta ympirileikkaukseen ei ole kisitelty
kansainvalisessd oikeuskirjallisuudessa on arveltu sité, ettd ympirileikkausta harjoit-
tavat uskonnot ja kulttuurit edellyttivit toimenpiteen suorittamista lapselle, jonka
nikemysti ei nuoren iin vuoksi voida vield selvittid’*. Korkein oikeus on todennut
ratkaisussaan KKO 2016:24, etti jos lapsi kykenee arvioimaan ympirileikkauksen
merkityksen, hinen mielipiteelleen tulee antaa ratkaiseva merkitys. Ratkaisussaan
2008:93 korkein oikeus totesi, ettd potilaslain 7.2 § ei tule sovellettavaksi poikien
ei-lidketieteellisessd ymparileikkauksessa, silld siihen ei ole ladketieteellisti tai terve-
ydenhoidollista syytd. Huoltajalla ei titen ole oikeutta paittii ei-lidketieteellisesta
ympirileikkauksesta, johon alaikiinen ei ikidnsi puolesta ole voinut antaa suostu-
mustaan. Sen sijaan KKO:n mukaan tapauksessa tulee arvioitavaksi, voidaanko ym-
parileikkauksen taustalla olleita uskonnollisia, kulttuurisia ja sosiaalisia syita pitaa
sellaisina perusteina, jotka oikeuttavat huoltajan menettelyn.”®

Ladkidrin etiikka -teoksessa todetaan poikien ei-ladketieteellisestd ymparileik-
kauksesta, ettd sitd pyytivien vanhempien kanssa tulee keskustella toimenpiteesta
luopumisesta tai sen siirtimisestd ajankohtaan, jolloin poika on itse kykenevi pait-
timdin siitdi. Oman haasteensa alaikiisen paitoksentekokyvyn arviointiin asiassa
tuo terveydenhuollon ammattilaisen pohdinta siitd, onko lapsi kypsa ilmaisemaan
tahtonsa asiassa itsendisesti ilman pakkoa tai painostusta. Kyseinen peruste on
keskeinen informed consent -doktriinissa. Eettiset ohjeet myos korostavat laikirin

786 Poikien ei-lidketieteellistd ympirileik-

mahdollisuutta kieltdytya toimenpiteesta.
kaus on selked esimerkki tilanteesta, johon ei 16ydy selkedid oikeudellista normia,
vaan lddkinti- ja lapsioikeuden periaatteilla seki eettisilli normeilla on asian tarkas-

telussa keskeinen merkitys.”®”

984 Hakalehto — Helander 2017, s. 951.

985 KKO paityi ratkaisussaan siihen, ettd koska toimenpide oli tehty lapsen kannalta hyviksyttavisti,
hinen ja hinen huoltajansa uskontoon liittyvistd syisti ja se oli suoritettu lidketieteellisesti asianmukai-
sella tavalla aiheuttamatta lapselle tarpectonta tuskaa, toimenpiteelld voidaan katsoa tissi tapauksessa
puututun kokonaisuutena arvostellen vihiisessa maarin lapsen ruumiilliseen koskemattomuuteen eika
toimenpidettd ole pidettivd hinen etunsa vastaisena. Niistd syistd huoltajan menettelyd hinen jirjes-
tiessddn pojalleen ympirileikkauksen ei ole pidettivi oikeudenvastaisena ciki siten rangaistavana. Myos
KKO 2016:24 ratkaisussaan korkein oikeus katsoi, ettd koska poikien ei-laiketieteelliset ymparileikkauk-
set on tehty ladketieteellisesti arvioituna asianmukaisesti, ymparileikkaukset tissd asiassa ovat olleet lasten
edun mukaisia niin, ettd vanhempien menettelya voidaan ratkaisussa KKO 2008:93 tarkoitetuin tavoin
pitad oikeutettuna. Ratkaisussa KKO 2016:25 korkein oikeus linjasi, ettd oikeutusta puuttua lapsen ruu-
miilliseen koskemattomuuteen huoltajaan ja lapseen liittyvilld kulttuurisilla tai uskonnollisilla syilld on
arvioitava yksinomaan lapsen edun nikékulmasta.

986 Suomen Laikiriliitto ja Suomen Hammaslaakariliitro: Ladkirin etitkka 2013, s. 99-102.

987 Ks. tutkimukseni jakso 4.4 laikirin harkintavallasta. Ks. my6s laakinti- ja lapsioikeuden periaat-
teiden yhteensovittamisesta jakso 4.2. Sosiaali- ja terveysministeri6 on 20.1.2015 antanut poikien ei-laa-
ketieteellisesta ymparileikkauksesta ohjeen, jonka mukaan ympirileikkauksen saa tehdi vain laillistettu
lazkiri.
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6.2.3 Ikdsidonnaisuus tahdonilmauksen pditevyyden arvioinnissa

6.2.3.1 Hoidosta paattaminen

Julkisissa keskusteluissa on tuotu esille, etti alaikidisen kompetenssin méirittelyyn
terveyden- ja sairaanhoidossa tarvitaan kaytinnollisia kriteereitd ja niiden tueksi
empiiristd tietoa. Pditoksentekoa liittyen alaikdisen kypsyyteen paittaa omasta
hoidostaan tai siitd kieltdytymisestd on terveydenhuollossa pidetty intuitiivisena ja
sattumanvaraisena seki potilaslain alaikdisen asemaa koskevia saannoksii vaikeasti

sovellettavina.”®®

Ongelmaa on pyritty ratkaisemaan muun muassa biologiseen
ikdrajaan perustuvilla malleilla, jotka toimisivat alaikiisen itsemadriamisoikeuden
arvioinnin tukena ja ohjeena.”®

Eri tutkimuksista ei kuitenkaan voida loytaa yhti yhteneviistd nikokulmaa tietyn
ikdrajan asettamiselle. Weithornin ja Cambellin tutkimuksessa on tuotu esille, ettd
merkittivdi eroa ilmeni yhdeksinvuotiaiden ja tiysi-ikdisten paitoksentekokyvyssa
mutta neljitoistavuotiaiden ja aikuisten valilld ero oli vahiinen tai siti ei ollut lain-
kaan.””® On myos esitetty, ettd 10—11 vuoden ikiisilld on todenperiinen kisitys ja
ymmarrys riskeistd ja hyodyistd liittyen psykoterapiaansa.”’ Roberts on osoittanut
tutkimuksessaan, ettd jo yhdeksinvuotiaat niyttavat perustasolla ymmartavin diag-
noosiin, prognoosiin sekd hoidon haittoihin ja hy6tyihin liittyvit asiat.””* Delmage
puolestaan ei pida edes lihelld tiysi-ikdd olevia, 16—17-vuotiaita, aina ja kaikissa
tilanteissa kompetentteina tekemain hoitoaan koskevia padtoksia.”” Weir ja Peters
ovat esittineet, ettd 13 vuotta tiyttineet kykenevit tietyin edellytyksin padttimain
clintirkeista hoitoonsa liittyvistd kysymyksisti: An expanding body of literature
indicates that adolescents, with some exceptions, are capable of making major health
decisions and giving informed consent, whether in a clinical or in a research setting”*’

988 Ks. tutkimuksessani aiemmin mainittu Suomen Liikirilehdessd 11.11.2009 julkaistu verkkouuti-
nen “Uusi laki heikentiisi vanhempien oikeuksia” Ks. myds Sami Mahkonen (2014): "Esimerkiksi lidkdirit
ovat pitineet Potil 9.2 §:id ddrimmdisen vaikeasti sovellettavana lainkobtana. (...) Ongelmallisena on pi-
detty sitdi, minkd ikdiisellé lapsella tai nuorella tulisi olla oikeus rajata omat vanhempansa pubeena olevien
tietojen ulkopuolelle.”

989 Ks. mm. Nuutinen — Kouvalainen 1992. Asiasta myds Hannuniemi 1997.

990 Weithorn — Cambell 1982. Ks. myds Grisso ja Vierling (1978, s. 412, 423), jotka esittivit, ettd
15 vuotta tiyttineet alaikiiset eivit ole sen vihemmin kompetentteja antamaan suostumustaan hoitoon
kuin tdysi-ikdiset. 11-14-vuotiaiden osalta ei voida tehdi varmoja oletuksia heididn kyvystiin antaa hoito-
suostumustaan ja alle 11-vuotiaat ovat yleensi psyykkisesti liian kehittymactomii antaakseen suostumuk-
sen, joka tdyttaisi oikeudelliset vaatimukset. Ks. lisiksi Leikin 1989 ja Ambuel — Rappaport 1992.

991 Kayser-Boyd — Adelman — Taylor 1985, 5. 411, 416.

992 Roberts — Beidleman — Wurtele 1981. Ks. myos Hawkins 1996, s. 2118-2119.

993 Delmage 2013, s. 104: “In a civil sense there is no lower age limit for competency, but the younger a
child is, the less likely they are to be considered ‘competent’. Even for 16 and 17 year-olds, limitations exist
— young people of such ages cannot, for example, make lasting power of attorney decision or advanced
decisions related to treatment.”

994 Weir — Peters 1997,s.31.
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Hein ym. painottavat alaikiisen kehitystason merkitystd, vaikka tuovatkin esille
biologisen ian merkitystd yhteni arviointikriteerina.

Sosiaali- ja terveysministerion toimeksiannosta tehdyssd selvityksessd ”Three
years in force: has the Finnish act on the status and rights of patients materialized?”
haastateltiin potilasasiamichii potilaslain toimivuudesta. Haastatellut potilasasia-
michet pitivit 10-12-vuotiaita sopivan ikdisind ottamaan osaa paitoksentekoon
yhdessi huoltajansa kanssa ja itsendiseen paatoksentekoon haastateltavat katsoivat
alaikiisten kykenevin vasta 15-16-vuotiaana. Oikeus péittad itse asioista liittyen
sellaisiin kysymyksiin kuten ehkaisy, abortti ja synnytys, katsottiin olevan 15-17
vuotta tdyttineilld tytoilld. Potilaslain soveltamiseen oltiin jo alusta alkaen kiytin-
nén toiminnassa hahmoteltu suuntaa antavia ikirajoja alaikiisen itsemairaamisoi-
keuden osalta.””

Erilaisia biologisiin ikérajoihin perustuvia suuntaa-antavia hahmotelmia alaikai-
sen kyvysta tehdd hoitoaan koskevia paitoksid on siis tuotu runsaasti esille, mutta
niiden perusteella ei vield voida antaa yksiselitteistd ikérajaa, joka kattaisi kaikki
erilaiset tilanteet ja samalla ottaisi aukottomasti huomioon lasten yksilollisen kehi-
tyksen sekd tuentarpeen. Hein ym. painottavat artikkelissaan alaikiisen kehitysta-
son merkitysti, vaikka tuovatkin esille biologisen iin yhteni arviointikriteerind.””®
Mannaerts ja Mortier korostavat julkaisussaan, ettd ei ole olemassa spesifid ik,
jonka tdytettydin alaikdinen tulee kompetentiksi tekemiin itsenidisesti hoitoaan
koskevia ratkaisuja. Alaikaisen kyvykkyys ratkaisuihin vaihtelee riippuen lapsesta
ja kisilla olevasta paitoksentekotilanteen vaativuudesta ja monimutkaisuudesta.””’

Kuten Hein ym. on artikkelissaan todennut:

”Obviously there is no international consensus on the exact age limit for presuming

competence to consent in children.””®

Ikdraja nousi tutkimuskyselyni vastauksissa erittdin merkittiviin asemaan, vaik-
ka biologinen iki ei kuulunutkaan vastausten kirkikolmikkoon, kun laakareilta
tiedusteltiin alaikidisen padtoksentekokykyyn vaikuttavista tekijoista””. Tama nakyi

995 Hannikainen — Hannuniemi — Hermanson — Ilveskivi — Koistinen — Koivisto — Pahlman 1996, s. 8.
Ks. my6s Pahlman — Hermanson — Hannuniemi — Koistinen — Koivisto — Hannikainen — Ilveskivi 1996,
s.2143.

996 Hein — De Vries — Troost — Meynen — Van Goudoever — Lindauer 2015, s. 5.

997 Mannaerts — Mortier 2006, s. 260. Ks. myos Freyer 1992.

998 Hein — Troost — Broersma — de Vries — Daams — Lindauer 2015, s. 3.

999 Kysymys 25. Biologinen iin vastaajista 70 % ilmoitti vaikuttavan paitoksentekokyvykkyyteen.
Heisti 16 % arveli sen vaikuttavan erittiin paljon (ka=3,79). (Vaihtochto "alaikiisen yleinen eliminko-
kemus” ka=3,79, "hoitotoimenpiteen luonne” ka=4,03, "alaikiiselle annetun tiedon maird” ka=3,97 ja
“kokemus sairaudesta” ka=3,93).
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avoimissa kysymyksissd'®", joissa pyydettiin kuvaamaan tilannetta, joka on helppo

tai hankala liittyen alaikdisen itsemiddradmisoikeuden edellytysten arviointiin.
Neljasosassa vastauksia tuotiin esille jokin tietty biologinen ikaraja, kun vastaaja
kertoi tillaisesta tilanteesta. Oheinen vastaus on kuvaus helposta edellytysten
arviointitilanteesta:

”E-pillerien maarddminen yli 15-vuotiaalle ts. lievasti alaikaiselle.”

Kuitenkin yli puolet kyselyyni vastanneista ladkireistd (57 %) piti tarpeettomana
ikdrajan asettamista potilaslain alaikdisen asemaa koskevaan siantelyyn.'*! Niko-
kanta vahvistui, kun asiaa kysyttiin uudelleen korostamalla terveydenhuollon am-
mattilaisille jatettavad harkintavaltaa.'”* Asiaa kommentoi avoimissa vastauksissa

yksi vastaajista seuraavasti'®:

”Laissa mainitut ikdrajat ovat hankalia, koska nuorten kypsyys on aika erilaista. Olen
enemmin laikirin harkintamahdollisuuden puolesta. Keskustelemalla ja neuvottele-
malla saadaan kokemukseni mukaan useimmiten lopputulos (esim. hoitopaitoksesti),

johon kaikki osapuolet voivat olla tyytyvaisii.”

Ikdrajan asettamista lainsadadidntoon kuitenkin kannatti vastaajista yksi kolmas-

alO()4

osa', Kannattajien miarad voidaan pitaa suhteellisen suurena. Ikirajan tarvetta pe-

rusteltiin muun muassa edellytysten arvioinnin tarkentumisella ja selkeytymisella:

”Kiinteid ikdraja on selvi. Esimerkiksi ajokortin voi saada vasta tietyn ikiisend, vaikka
osa pystyisi ominaisuuksiensa ja kypsyytensi vuoksi selviytymiin liikenteessd kunnial-
la nuorempanakin. Jokaisen kohdalla suoritettu yksilollinen arviointi on hidasta ja

epiluotettavaa.”t*®

1000 Kysymys 30 ja 31.

1001 Kysymys 13.: Viittima: "Potilaslaissa tulisi antaa selkei ikdraja sille, milloin alaikdinen voi itse pdit-
tid hoitoonsa liittyvisti asioista.”

1002 Kysymys 13: Viittima "Potilaslaissa ei tule olla ikirajaa sille, milloin alaikdinen voi itse padttaa hoi-
toonsa liittyvistd asioista. Asia on jitettavd terveydenhuollon ammattilaisen ratkaistavaksi” Viittiman
kanssa samaa mielti oli 67 % vastaajista.

1003 Kysymys 31: "Haluaisitko vield kommentoida jotain itsessdin kyselyn aiheeseen tai yleisesti kyselyyn
liittyen?”

1004 Kysymys 13: Vaittima: “Potilaslaissa tulisi antaa selkei ikdraja sille, milloin alaikdinen voi itse pdit-
tdd hoitoonsa liittyvistd asioista.”

1005 Kysymys 31: "Haluaisitko viela kommentoida jotain itsessaan kyselyn aiheeseen tai yleisesti kyselyyn
liittyen?”

255
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



My6s tilanteissa, joissa alaikdisen mielipide eroaa huoltajan mielipiteestd, pidet-
tiin ikdrajaa hyvina vaihtochtona:

“Ilman selkeiti ikdrajoja saattaa olla vaikea ohittaa vanhempien/huoltajien mielipide
alaikiisen potilaan hoidosta piitettiessd, varsinkin jos nima ovat eri mielté alaikdisen

potilaan kanssa.”

Biologisen ikirajan painoarvo korostui lddkireiden vastauksissa, vaikka usea heis-
td ei sitd tarpeelliseksi lainsiddanndssd nahnytkain. Laakareista selkedsti yli puolet
(59 %) katsoivat, ettei alle 12-vuotias ole kykenevi paittimiin hoidostaan ja vield
suuremmassa mairin vastaajat olivat sitd mieltd, ettei ainakaan itseaan koskevan elin-
tirkein hoidon lopettamisesta.'®® Kahdentoistavuoden iki on mainittu potilaslain
esitdissd 7 §:n yksityiskohtaisissa perusteluissa ja se oli my6s asetettu Terveydenhuol-
1007

lon oikeussuojatoimikunnan mietint66n'*” yhdeksi paitoksentekokyvyn arviointia

ohjaavaksi ikdrajaksi.'"®

Viisitoistavuotiaat niyttdytyivit vastausten mukaan selkedsti paitoksentekoky-
kyisemmilta kuin 12-vuotiaat: noin neljaviidesosaa vastaajista arveli 15-vuotiaan
olevan kypsi, ainakin jossain médrin, paittimain hoidostaan. Vastaajista noin 60 %
oli kuitenkin sitd mieltd, ettd alle 15-vuotias ei missdin tilanteessa kykene padttaimain
hinelle elintirkein hoidon lopettamisesta. Vastaajista 3 % piti vasta taysi-ikdisyyden
saavuttaneita kypsind paittimdin omasta hoidostaan ja vastaajista noin kolmannes

itselle elintirkedn hoidon lopettamisesta.

Ruotsissa vuoden 2015 alussa voimaantulleeseen potilaslakiin (patientlag 2014:821)
on lapsipotilaan osalta kirjattu velvollisuus ottaa terveydenhuollon toimissa erityisesti
huomioon lapsen etu'®®. Alaikiisen potilaan itsemddraamisoikeuden ja integriteetin
kunnioittaminen tarkoittaa Ruotsin potilaslain mukaan erityisesti sitd, ettd lapsen suh-

tautuminen hoitoonsa tai hinti koskevaan hoitotoimenpiteeseen on selvitettivi niin

1006 Kysymys 13: Viittimi "Alle 12-vuotias potilas ei missdin tilanteessa ole riittivin kypsi padttimiin
itse hoidostaan.” Vastaajista 59 % oli samaa mielti viittimin kanssa (tiysin samaa mielti 28 %). Viittimi:
”Alle 12-vuotias ei missddn tilanteessa kykene padttimain itse hinelle elintirkedn hoidon lopettamisesta.”
Vastaajista 75 % samaa mieltd viittimin kanssa (tiysin samaa mielti 56 %).

1007 Terveydenhuollon oikeussuojatoimikunnan IT mietintd 1982:65, s. 61: Vajaavaltaisen potilaan ase-
ma7 § 2 mom: “Jos alaikidinen potilas on alle 12-vuotias tai jos hin ei muutoin ikdinsi, kehitystasoonsa tai
hoidon laatuun nihden kykene paittimiin hoidostaan, hinti on hoidettava yhteisymmirryksessi hinen
holhoojansa kanssa.”

1008 Potilaslain esitdiden (HE 185/1991 vp, s. 17) mukaan lapsen huollosta ja tapaamisoikeudesta an-
netun lain perusteluissa (HE 224/1982 vp) on todettu, etei yli 12-vuotias lapsi kiytinndssi miltei aina
voidaan katsoa niin kypsiksi, ettd hinen vastustukseensa on suhtauduttava vakavasti.

1009 "Nir hilso- och sjukvard ges till barn ska barnets bista sirskilt beaktas.” Patientlag (2014:821) 1
kap. 8 §.
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pitkalle kuin suinkin mahdollista. Lapsen nikemyksille hoitonsa suhteen on annettava

hinen ikdnsi ja kehitystasonsa mukaisesti painoarvoa'*™’.

Valmisteltaessa Ruotsin potilaslakia useat eri lausunnonantajat, mukaan lukien Sveriges
lakarforbund ja Svensk sjukskoterskeforening, pitivit mahdottomana asettaa potilas-
lakiin kiintedd ikirajaa liittyen alaikiisen vaikutusvaltaan oman hoitonsa suhteen.!*!!
Valmisteluasiakirjoissa tuotiin esiin, ettd kiintedn ikérajan asettaminen saattaa johtaa
sithen, ettd lapsi joutuu liian aikaisin ottamaan liiallisesti vastuuta hoidostaan tai
padttimain sellaisista asioista, joihin hin ei ole vield kykeneva.'"? Toisaalta esitettiin
huolta myos siitd, ettd ikdraja asettaa osan alaikiisistd padtoksentekomahdollisuuden
ulkopuolelle, vaikka alaikiinen tosiasiallisesti olisikin asian laadun ja kehitystasonsa
puolesta kykenevi paitoksen tekemiseen. Saman ikiisten lasten kypsyydessi on suuria
eroja vield teini-idssd. Vaikka ikidraja nostettaisiinkin viiteentoista tai kuuteentoista
vuoteen se ei silti merkitsisi samanlaista paitoksentekokykyd tuon idn saavuttaneiden

nuorten osalta.!’?

Kyselyni tulosten perusteella ndyttiisi siltd, ettd yhden selkedn biologisen ikirajan
asettaminen alaikdisen itsemairdamisoikeudelle on erittdin vaikea tehtiva. Kyselyyn
vastanneiden ladkireiden mielipiteet niyttavit jakaantuvat sen suhteen, tulisiko
ikdrajaa asettaa ja jos tulisi, mikd tuo sopiva ikiraja olisi. Tietty kiinted ikéraja ei
kyselyn vastausten perusteella myoskain sovi kaikkiin mahdollisiin hoitotilanteisiin
ja niitd koskeviin paatoksiin. Lisaksi tutkimuksissa on tuotu esille, etté joustavatkin

1010 "Patientens sjilvbestimmande och integritet ska respekteras.” Patientlag (2014:821) 4 kap. 1 §.”Nir
patienten ir ett barn ska barnets instillning till den aktuella virden eller behandlingen s langt som mo-
jligt klarliggas. Barnets instillning ska tillmitas betydelse i forhallande till hans eller hennes dlder och
mognad.” Patientlag (2014:821) 4 kap. 3 §.

Ruotsin potilaslaissa mys sdddetiin, ettd potilasta on hoidettava ja hinen hoitonsa suunniteltava niin
pitkddn kuin mahdollista yhteisymmirryksessd hinen kanssaan. Potilaan myétivaikuttamisen/osallistu-
misen omaan hoitoonsa ja hoitotoimenpiteisiin tulee perustua hinen omiin toivomuksiinsa ja siind tulee
ottaa huomioon hinen yksil6lliset olosuhteensa. Myos potilaan omaisilla/laheisilla tulisi olla mahdol-
lisuus osallistua potilaan hoitoon ja sen suunnitteluun, silloin kun se on hoidon toteutuksen kannalta
tarkoituksenmukaista eivitki salassapitosiaannokset tai ammattilaisten vaitiolovelvollisuus siti esti.
“Halso- och sjukvirden ska si lingt som méjligt utformas och genomforas i samrad med patienten.”
Patientlag (2014:821) S kap. 1 §. En patients medverkan i hilso- och sjukvirden genom att han eller
hon sjilv utfor vissa vard- eller behandlingsatgirder ska utgd frin patientens 6nskemal och individuella
forutsiteningar. Patientlag (2014:821) S kap. 2 §. Patientens nirstiende ska fa mojlighet att medverka vid
utformningen och genomférandet av virden, om det ér limpligt och om bestimmelser om sekretess eller
tystnadsplike inte hindrar detta. Patientlag (2014:821) S kap. 3 §.

1011 Regeringens proposition 2013/14:106, Patientlag, s. 64.

1012 Myés vanhempainkaaren (Férildrabalken) esitydt korostavat, ettei lasta tule pakottaa piitdksente-
kijin asemaan, jollei lapsi ole sithen vieli kypsi. (prop. 1981/82:168 s. 24 £.).

1013 Regeringens proposition 2013/14:106, Patientlag, s. 65. Ks. myés Soderbick (toim.) Barns och
ungas ritt I varden vuodelta 2010. Siihen on viitattu useaan otteeseen em. hallituksen esityksessi (s.

135-136).
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ikdrajat lainsadddnnossa muuttuvat usein kategorisiksi, silld kdytannon toiminnassa
on helpompaa nojata biologiseen ikirajaan kuin arvioida alaikiisen kohdalla yksi-
I6llisesti itsemiirdimisoikeuden edellytysten tiyttymisti.'”"* Lapsipotilaan osalta
ikdrajakysymystd monimutkaistaa alaikiisen kielto-oikeus, joka niyttiytyy varsinai-
sesta paitoksentekokyvyn arviointiprosessista erillisend konstruktiona.

6.2.4.2 Oikeus paattaa hoitotietojensa luovuttamisesta

Keskusteluun biologisesta ikirajasta tuo oman erityisen ongelmansa itsemairiavin
alaikiisen oikeus kieltid hoitotietojensa luovuttaminen huoltajilleen (PotL 9.2 §).
Kyselyyni vastanneista liikireistd hieman useampi (41 %) oli sitd mielti, ettd po-
tilaslakiin tulisi asettaa ikiraja alaikiisen kielto-oikeudelle.’”> Kyselyni perusteella
ndyttad myos siltd, ettd ikdrajan asettaminen on suotavampaa, kun kyse on hoito-
tictojen luovuttamisesta verrattuna alaikiisen oikeuteen piittid hoidostaan.'?'
Vastaavasti kuten kysymyksissi liittyen ikidrajoihin alaikdisen piitoksenteko-oikeu-
dessa, my6s hoitotietojen luovuttamisen osalta oli selkedsti nahtavissd sama ikdin
liittyvd ilmi6: alle 12-vuotiaiden osalta useampi vastaaja oli sitd mieltd, ettd huoltajia
tulisi informoida aina alaikiisen hoitoon liittyvissi asioissa (84 %) verrattuna alle
15-vuotiaisiin (49 %) ja edelleen alle 18-vuotiaisiin (19 %). Se, etti lihes viidesosa
vastaajista informoisi aina huoltajia alaikdisen hoitoon liittyvissi asioissa, kunnes
timi olisi taysi-ikdinen, oli yllattavai.

Alaikaisen kielto-oikeus nahtiin mys jossain miarin irrallisena lapsipotilaan hoi-
toon liittyvistd paatoksentekokyvyn arvioinnista. Vastaajista lihes puolet ilmoitti
ottavansa harvoin tai silloin till6in huomioon lapsipotilaan kielto-oikeuden arvioi-
dessaan taimin paitoksentekokykya.'®'” Lisaksi lddkareista hieman yli puolet arveli,
ettd ladkirin tulisi vield erikseen arvioida, voiko alaikiinen kieltdd hoitotietojensa
luovuttamisen huoltajilleen, vaikka alaikidinen olisi jo arvioitu hoitonsa suhteen
itsemairaavaksi.'o'®

Aikanaan potilaslain valmistelun yhteydessi Terveydenhuollon oikeussuojatoi-
mikunnan II mietinndssi esitettiin sadnndstekstiin “painavia perusteita” sille, ettd
alaikiinen voisi kieltdd tietojensa luovuttamisen huoltajilleen. Potilaslaissa ja sen
perusteluissa (HE 185/1991 vp) “painavien perusteiden” vaatimusta ei kuitenkaan

1014 Esim. Toivonen 2017 ja Pajulammi 2014.

1015 Vastaajista 36 % oli eri mieltd asiasta (kysymys 19).

1016 Oikeus piittid hoidostaan ka=2,60 (vrt. Jitettivi terveydenhuollon henkiléstén harkintaan (kiin-
netty) ka=1,5) ja oikeus luovuttaa hoitotictoja ka=2,99. Kyselyssini laikireistd 41 % oli sitd mielti, ettd
potilaslakiin tulisi ascttaa ikiraja alaikiisen oikeudelle paittia hoitotietojensa luovuttamisesta huoltajil-
leen ja 36 % oli eri mielti asiasta (kysymys 19).

1017 Lidkareiltd kysyttiin, kuinka usein he ottavat huomioon alaikiisen oikeuden itsemddraavana kieltdd
hoitotictojensa luovuttamisen huoltajilleen, arvioidessaan alaikiisen edellytyksii paittid hoidostaan (ky-
symys 18).

1018 Kysymys 19.
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esitetd. Kyseinen kisite ei valttimattd tuokaan terveydenhuollon henkilokunnalle
lisdarvoa lain tulkintaan. Kyselyyni vastanneista ladkireist vain alle puolet (43 %)
oli sitd mieltd, ettd lainsiddinnossi tulisi edellyttdd painavia perusteita sille, ettd
alaikiinen voisi kieltaa hoitoonsa liittyvien tietojen luovuttamisen huoltajilleen'".
Asiaa voidaan tulkita joko niin, ettd vastanneiden mielesta tietojenluovutuskieltoa
ei tulisi enempai vaikeuttaa tai siten, ettei painavien perusteiden lisidminen siin-
nokseen kuitenkaan auta kdytannon tydssa lain soveltamisessa.

"Painavien perusteiden” vaatimus alaikiisten tietojenluovutuskieltoa koskien
sisiltyy lihes kymmenen vuotta (1.1.2001) potilaslain jilkeen voimaan tulleeseen
lakiin sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista. Sosiaalihuollon asiakaslain
mukaan alaikdinen voi ottaen huomioon hinen ikinsi ja kehitystasonsa sekd asian
laatu painavasta syysta kieltdd antamasta itsedin koskevia tietoja lailliselle edustajal-
leen, jollei se ole selvisti alaikiisen edun vastaista (SHAL 11 § 3 mom). Sosiaalihuol-
lon asiakaslain esitoissa (HE 137/1999 vp) todetaan, ettd potilaslain kielto-oikeuden
kategorisuus on aiheuttanut ongelmia lapsen edun nikokulmasta ja timén valeta-

miseksi sadnnokseen on jitetty mahdollisuus lapsen edun kokonaisharkintaan.'**

1021 ¢5rkednd

Sosiaali- ja terveysvaliokunta piti asiakaslakiin liittyvissa mietinnossain
sitd, ettei sosiaalihuollon asiakaslaissa alaikdisen asiakkaan tietojenluovutuskieltoa
siddetd yhtd ehdottomaksi kuin potilaslaissa ja edellytti, ettd alaikiisen kieltiessa
tietojensa luovuttamisen tulisi ensin selvittdd, onko hinelld perusteltavissa oleva
syy kiellolleen:'* Oikeus kieltdd tietojensa luovuttaminen on saannoksessa lisaksi
sidottu lapsen etuun, jonka nikokulmasta tulee alaikiisen esittimii “painavaa syytd”
arvioida.’*?

Kyseistd asiaa voidaan tarkastella my6s Ruotsin sdintelyn nikokulmasta. Ruotsin
potilaslain valmistelu nojasi vahvasti lapsen oikeuksien sopimukseen seka hallituk-
sen strategiaan lapsen oikeuksien vahvistamisesta Ruotsissa (Strategi for att stirka
barnets rittigheter i Sverige)'**. Lain valmisteluasiakirjoissa'®* korostetaan terve-
ydenhuollon velvollisuutta tehdi yhteisty6ta alaikidisen huoltajien kanssa. Esit6issa
my9s viitataan vanhempainkaareen (forildrabalken), jonka mukaan huoltajilla on

oikeus ja velvollisuus huolehtia lastensa henkilokohtaisista asioista (fordldrabalken

1019 Kysymys 19.

1020 HE 137/1999 vp, s. 25.

1021 StVM 18/2000 vp, s. 9. My6s HaVL 7/2000 vp, s. 8.

1022 HE 137/1999 vp:ssi sidnnoschdotuksen (10.3 §) muoto: "Alaikiiselli on oikeus perustellusta syys-
td kieltdd antamasta itseddn koskevia tietoja lailliselle edustajalleen, jollei se ole selvisti alaikdisen edun
vastaista.” SHAL 11.3 §: "Alaikiinen voi ottaen huomioon hinen ikinsi ja kehitystasonsa seki asian laatu
painavasta syysti kieltdd antamasta itseddn koskevia tietoja lailliselle edustajalleen, jollei se ole selvisti ala-
ikdisen edun vastaista.”

1023 ”Jos tietojen luovuttamatta jittaiminen olisi selvésti vastoin alaikiisen etua, ei tietoa voisi jattdd an-
tamatta huoltajalle tai muulle lailliselle edustajalle.” (StVM 18/2000 vp, 5. 9).

1024 Regeringens proposition 2009/10:232, Strategi for att stirka barnets rittigheter i Sverige.

1025 Regeringens proposition 2013/14:106, Patientlag, s. 65.
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6 kap. 11°§). Kyseisen vanhempainkaaren saannoksen mukaan huoltajien tulee myés
lapsen idn ja kehitystason mukaisesti ottaa huomioon hinen nikemyksensi ja toi-

veensa ja painoa tulee laittaa lapsen kehittyville valmiuksille.'*

Ruotsin potilaslain 3 luvussa (patientlag (2014:821) 3 kap. Information) siidetiin
tictojen antamisesta potilaan hoitoon liittyen. Alaikdisen hoitotiedot annetaan myds
hinen huoltajilleen (patienlag 3 kap. 3 §).1%” Tietojenluovuttaminen on kuitenkin
sidottu potilaslain 3 luvun 5 §:4dn, jonka mukaan tietoja ei voi luovuttaa potilaalle tai
hinen liheiselleen, mikali salassapitosdinnédkset tai vaitiolovelvollisuus sen estivit.
Potilaslain esitdissa viitataan alaikidisten osalta vanhempainkaaren lisaksi julkisuus- ja

)1028

salassapitolakiin (offentlighets- och sekretesslagen 12 kap. 3 §)'°%, jonka mukaan tiedot
voidaan jattdd antamatta huoltajalle, mikili siitd koituisi alaikdiselle merkittivid haittaa
tai se on muutoin vastoin kyseista lakia'". Esitdissa painotetaan erikseen velvollisuutta
lapsen edun mukaiseen harkintaan myds tietojen luovuttamisen osalta.'® Esitoissd ko-
rostetaan lisiksi, ettd lapsen kasvun ja kehityksen my6ta lapsi voi tietyissi tilanteissa itse
kieltad hoitotietojensa luovuttamisen vanhemmilleen, mikali hinet katsotaan siihen
kykenevaksi. Terveydenhuoltohenkilokunnan tulee tuolloin tehdi arvio asiasta lapsen
idn ja kehitystason perusteella.’®®! Varsinaisesti Ruotsin potilaslakiin ei siis ole kirjattu
sidnnostd itsemddraavin alaikiisen oikeudesta kieltdd hoitotietojensa luovuttaminen
huoltajilleen vastaavasti kuten Suomessa. Asiaa on Ruotsissa arvioitu useasta eri niko-
kulmasta suhteellisen laajasti sekd hallituksen esityksessd ettd potilaslakiin liictyvissa

viranomaisasiakirjoissa.'%**

1026 Férildrabalken 6 kap. 11 §. “Virdnadshavaren har ritt och skyldighet att bestimma i fragor som ror
barnets personliga angelidgenheter. Vardnadshavaren skall ddrvid i take med barnets stigande alder och
utveckling ta allt storre hansyn till barnets synpunkeer och 6nskemal”

1027 “Nir patienten ir ett barn ska dven barnets vardnadshavare f& information enligt 1 och 2 §§.” Pa-
tientlag (2014:821) 3 kap. 3 §.

1028 Prop. 2013/14:106, s. 68.

1029 Offentlighets- och sekretesslagen 12 kap. 3 §: “Sekretess till skydd for en enskild giller, om den en-
skilde dr underdrig, dven i forhillande till dennes virdnadshavare. Sekretessen giller dock inte i forhallan-
de till virdnadshavaren i den utstrickning denne enligt 6 kap. 11 § foraldrabalken har ritt och skyldighet
att bestimma i frigor som rér den underériges personliga angeldgenheter, svida inte

1. det kan antas att den underarige lider betydande men om uppgiften rdjs f6r vardnadshavaren, eller

2. det annars anges i denna lag.

Onm sekretess inte giller i forhallande till virdnadshavaren forfogar denne enlige 2 § ensam eller, beroende
pi den underériges dlder och mognad, tillsammans med den underarige 6ver sekretessen till skydd for den
underdrige.”

1030 Prop. 2013/14:106, s. 68.

1031 Prop. 2013/14:106, s. 69.

1032 SOU 2013:2.
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6.2.4.3 Erditd sdanndksen soveltamisen solmukohtia

Koska potilaslain 7 § pitdi sisdllaan vaatimuksen paitoksentekokyvyn yksilolliseen
ja tilannekohtaiseen arviointiin, se on tuottanut vaikeuksia tilanteissa, joissa viran-
omaistoiminnassa annetaan terveydenhuoltoon liittyvid toimintaohjeita tai tarjo-
taan tiettyi terveydenhuollon palvelua, joka koskee yhtilidisesti laajoja lapsiryhmia.

Yhteni esimerkkini ongelmia tuottaneesta palvelusta voidaan mainita Kanta-jirjestel-
mi (Resepti-palvelu, Liiketictokanta, Potilastiedon arkisto ja Tiedonhallintapalvelu
sekid Omakanta) alaikiisten tictojen osalta. Laki sosiaali- ja terveydenhuollon asiakas-
tietojen sihkoisestd kisiteelystd (9.2.2007/159) velvoittaa julkiset terveydenhuollon
organisaatiot tallentamaan potilastiedot valtakunnallisesti keskitettyyn arkistoon.
Potilaslain sddntelyyn perustuva alaikiisen mahdollisuus kieltdd tietojensa ndyttimi-
nen huoltajilleen tuotti vaikeuksia Kanta-palvelun toteuttamisessa ja kiyttoonotossa
alaikiisten osalta'®. Sosiaali- ja terveysministeri6 linjasi puolesta-asiointimahdollisuu-
desta, ettid se voidaan tarjota alle 10-vuotiaiden huoltajille, vaikka alaikdisen kypsyyteen
ja mahdolliseen tictojen luovutuskieltoon liittyvit tiedot eivit tallennukaan Kanta-
palveluihin.'® Kymmenvuotiaiden tai siti vanhempien alaikiisten osalta puoles-
ta-asiointi mahdollistuu vasta siind vaiheessa, kun kypsiksi arvioidun alaikiisen
tahdonilmaus (mahdollinen kieltotieto) voidaan vilittid potilastietojirjestelmisti
Kanta-palveluihin.'®® T3lla hetkella kymmenen vuotta tayttineen tai sitd vanhemman
alaikiisen puolesta huoltaja voi Omakannassa vain katsella tietoja, jotka on tallennettu

ennen kuin lapsi on tiyttinyt 10 vuotta.'*

Apulaisoikeuskansleri otti joulukuussa 2018 kantaa Kanta-jirjestelmin linjauksiin ala-
ikdisten osalta ja piti ongelmallisena ja perusoikeuksien vastaisena sitd, ettd palvelussa
huoltaja ei nde 10 vuotta tdyttineen ja sitd vanhemman alaikiisen lapsensa resepteji tai
muita terveystietoja, vaikka lapsi ndin haluaisi.'® AOK piti ikérajausta lapsen edun
vastaisena, silld se estdd lapsen oikeutta tulla kuulluksi ja paittid asioistaan. Samalla se
vaikeuttaa huoltajien mahdollisuutta vastata lastensa hyvinvoinnista. AOK:n mukaan
potilaslaissa “korostun myos lapsen oman mielipiteen huomioonottaminen hinen ikinsi
Jja kehitystasonsa mukaisesti. Toisin kuin potilaslaki edellyttid, mekaaninen, tietojirjestel-
mdéin ominaisuuksiin perustuva ikirajaus ei ota huomioon alaikiisen tahtoa tai kypsyytta.
Lisétksi ehdoton ikiraja asettaa kypsyydeltiin erilaiset lapset keskendin epiybdenvertai-

seen asemaan kohdellessaan heiti samalla tavalla.” AOK kiinnitti huomiota my&s siithen,

1033 Vasta syksysti 2016 huoltajat nikivit lastensa terveystiedot Omakannasta (Kanta-tiedote
27.10.2016).

1034 Terveydenhuollon ammattihenkil6illi on tarvittaessa mahdollisuus viivistid alle 10-vuotiaan tieto-
jen ndyttaminen Omakanta-palvelussa, jolloin my6skdin hinen huoltajansa eivit nie viivéstettyja tictoja.
1035 THL 2/2016, Puolesta-asiointi sosiaali- ja terveydenhuollossa.

1036 Kanta-sivusto: Asiointi alaikdisen puolesta.

1037 Dnro OKV/2057/1/2017, 18.12.2018.

261
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



ettd Omakantaan kirjautumiseen tarvitaan verkkopankkitunnukset, mobiilivarmenne
tai sihkéinen henkilokortti, joka estad niiden 10-18-vuotiaiden, joilla ei edelld mai-
nittuja tunnistautumisvilineitd ole, piisyn palveluihin. Sosiaali- ja terveysministerién
tiedotteen mukaan parhaillaan kehitetian uutta, eri osapuolten oikeudet ja velvoitteet
huomioonottavaa toimintamallia.'®®® THL on julkaissut terveydenhuollolle ja poti-
lastietojirjestelmitoimittajille toiminnallisen marittelyn, joka ohjaa alle 18-vuotiaan
puolesta asioinnin toteuttamista tietojarjestelmiin.'®® Maarittelyjen mukaiset toimin-

nallisuudet on toteutettava potilastietojirjestelmiin vuoden 2020 loppuun mennessi.

Lapsipotilaan yksilokohtainen piitoksentekokyvyn arviointi on tuottanut on-

gelmia my6s kouluterveydenhuollossa annettavien HPV-rokotusten osalta. Téhin

liittyvia EOA:n ratkaisua tarkastelin jaksossa 2.2.7. HPV-rokote nousi esiin myos

ladkireiden kyselyvastauksissa, joissa kuvattiin hankalaa itsemiiriimisoikeuden

arviointitilannetta (kysymys 30):

”Olen ollut koululiikirina ja joutunut tilanteeseen, jossa omasta mielestini potilaalla
(15-17v) on tiysi itsemddriimisoikeus, mutta minusta riippumatta kouluterveyden-
huollossa oli mairitelty, ettd vielipd molempien vanhempien pitid antaa lupa kaikkiin
rokotteisiin. Esimerkkina 15-vuotias tytto, joka itse halusi HPV-rokotteen, oli perehty-
nyt asiaan ja ehdottomasti kypsi padttimain asiasta. Kuten muuten esimerkiksi seksi-
eliminsi aloittamisestakin, toivoo iiti ja ladkiri mitd tahansa. Aiti taas kielsi rokotteen
antamisen. Minua oli siis ohjeistettu, ettd rokote voidaan antaa vain, jos vanhemmat
sithen suostuvat. Niinpi en informoinut potilasta ja ditid hyvin kurjasta tilanteesta,
jossa itse olin: Mielestini nuori oli kypsi paittimiin hoidostaan, mutta minua oli
ohjeistettu kivelemiin nuoren itsemairidmisoikeuden yli. Kouluterveydenhoitaja taisi
kertoa, ettd oikein oikeudenkiyntikin on aiheesta menossa, jossa toinen vanhempi ei
olisi halunnut jotain rokotetta annettavan. Suojelin itseini enki lasta (joka tarvitsisi
rokotteen), miki on tietysti vdirin. Mainittakoon vield, etti kerroin tytélle rokotteen
hinnan, ja ettd hin sen voisi itselleen hankkia viimeistdan 18-vuotiaana, ja ettd siitd olisi

kylld hydtyi, jos hin ei sitd ennen olisi HPV-infektiota saanut.”

Toisaalta HPV-rokoteasia tuotiin esille myos esimerkkini helposta tilanteesta,

jolloin alaikiisen paitoksentekokykyi arvioidaan (kysymys 29):

"Oppilas haluaa tulla terveystarkastukseen, vaikka huoltaja vastustaisi. 15-18-vuotias
haluaa aloittaa echkdisyn vanhempien tietimitti. Teinityttd haluaa itse padtead ottaako
HPV-rokotteen.”

1038 STM:n tiedote 218/2018, 19.12.2018.
1039 THL, Alaikisen tietojen nayttiminen huoltajille. Puolesta-asiointi sosiaali- ja terveydenhuollossa

— Toiminnallinen miirittely.
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Potilaslain siannosten soveltaminen niin kutsuttuihin alaikiisten terveyden-
huoltoa koskeviin “massaohjeistuksiin” on julkisuudessa nayttiytynyt vaikeana.
Kuitenkaan kyselyn perusteella ongelma ei nayttaydy vastaajille erityisen suurena.
Lidkareistd noin viidennes oli sitd mieltd, ettd terveydenhuollon muuta toimin-
taa (esimerkiksi vastaanottoajan varaaminen alaikiiselle, elektronisen reseptin
kirjoittaminen, alaikiisen potilastictojen kirjaaminen sihkoiseen jirjestelmiin)
ei lainkaan vaikeuta se, ettd potilaslaissa ei ole asetettu ikirajaa alaikiisen itse-
midrdimisoikeudelle.’®® Vastanneista noin kolmannes koki timin vaikeuttavan
harvoin ja lihes saman verran vastaajia totesi sen olevan ongelma silloin till6in.
Luultavammin ongelma koskettaakin enemmin lainsditdjas, joka pyrkii turvaa-
maan sdinnosten systematiikkaa ja koherenssia. Lisaksi asia saattaa olla mutkikas
terveydenhuollon toimintaa ohjeistavien viranomaisten ja paattdjien nikokul-
masta. Niiden tehtivini on tehostaa sosiaali- ja terveydenhuollon toimintaa sitd
jasentavalld kategorisoinnilla.

6.3 LAPSEN OIKEUS SAADA TIETOA PAATOKSENTEON TUEKSI

6.3.1 Tiedonanto ikdd ja kehitystasoa vastaavaksi

Lapselle annettava tieto on yksi keskeisimpid tekijoitd, joka vaikuttaa alaikdisen
kykyyn tehdid hoitoaan ja hoitotictojensa luovuttamista koskevia ratkaisuja.'®*!
Tutkimuskyselyyn vastanneet ldakarit pitivit tirkedna sitd, ettd alaikdinen potilas
saa riittdvisti tietoa ja tukea, jotta hin voi olla aktiivinen toimija oman hoitonsa
suhteen.'® Lidkdrit myos uskoivat siihen, ettd alaikdiset haluavat saada tictoa hoi-
toonsa liittyvistd asioista.'®” Eniten yksimielisid vastaajat olivat siitd, ettd alaikaiselle
tulee perustella selkeisti, miksi hin ei voi paattia hoidostaan, jos terveydenhuollon
ammattilainen piityy tillaiseen ratkaisuun.'®** Niin ollen oli jossain mairin yllit-
tivid, ettd vastaajat eivit yhtd vahvasti uskoneet alaikiisten halukkuuteen keskus-
tella omasta hoidostaan: vain 60 % vastaajista oli selkeisti sitd mieltd, ettd alaikaiset
keskustelevat mielelldin hoidostaan laikirin kanssa ja jopa viidesosa oli asiasta eri
mielta.

1040 Kysymys 12. Ks. my6s vastausjakauma liite 2, kuva 12.

1041 Alaikiiselle annetun tiedon miiri oli toiseksi tirkein asia (ka 3,97) hoitotoimenpiteen luonteen
jalkeen, joka ladkareiden miclestd vaikuttaa alaikdisen kyvykkyyteen tehda hoitoaan ja hoitotietojensa
luovuttamista koskevia ratkaisuja (kuva 15). Kyselylomakkeessa pyydettiin arviota tekijéisti, joita oli tuo-
tu lomakkeessa valmiiksi esille, kuinka paljon ne vaikuttavat alaikdisen kykyyn péittidd omasta hoidostaan
ja hoitotietojensa luovuttamisesta vanhemmilleen (kysymys 25).

1042 Summamuuttuja 5: Alaikiinen potilas tarvitsee riittavisti tietoa ja tukea osallistumisen edellytysten
tayttymiseksi.

1043 Vastaajista 83 % oli tastd samaa mieltd.

1044 Vastanneista 84 % oli tdysin ja 14 % jossain maarin samaa mielti.
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Laikirit eivit pelkistdin arvioineet tirkeiksi alaikdiselle annetun tiedon mairia,
vaan myds tiedonantajan kokemuksen tyoskentelysti lasten kanssa.'®® Sen sijaan
erityisen tirkedni ei pidetty sitd, miki terveydenhuollon ammattiryhma tietoa lap-
selle antaa.'”* Tiedon merkitys korostui vastauksissa myos silloin, kun laakarit poh-
tivat paatoksentekokyvyn arviointia vaikeuttavia tekijoitd: eniten hankaloittavaksi
asiaksi miellettiin vaikeus varmistaa, miten alaikdinen on ymmartinyt ja tulkinnut
saamansa informaation.'®”” Sen sijaan vastaajat eivit juurikaan kokeneet, ettd vai-
keus selittad alaikiiselle hinen hoitoonsa liittyvid asioita, olisi keskeinen arviointia
hankaloittava tekiji.!** Voidaankin pohtia, niyttiytyyks lapsipotilaan paitoksente-
kokyvyn arviointi enemminkin yksittdisend hoidosta tiedottamisen tapahtumana,
kuin vuorovaikutteisena prosessina ammattilaisen ja lapsen valilla.'**

Potilaslain esitoiden vaatimus ottaa huomioon potilaan iki sekd hinen henki-
lokohtaiset ominaisuutensa tictoa annettaessa, velvoittaa alaikiisten osalta kiin-
nittdimain erityishuomioita tiedonannon tapaan. Olennaista on informoida lasta
muun muassa siitd, kenen vastuulla on kertoa lapselle kaikki tarvittavat tiedot hinen
hoitoonsa liittyen. Lapselle tulee my6s selvittdd, mitd hoito tulee lapselta vaatimaan.
Mikaili hoito esimerkiksi aiheuttaa lapselle kipua, siitd tulee keskustella lapsen kanssa
etukiteen.'*

Maclean on kuvannut potilaan ja terveydenhuollon ammattilaisen kommunikaa-

tion moniulotteisuutta.'®!

Hin tuo esille, ettd potilaan esittimai, ensikuulemalta
hyvin spesifiltd tuntuva kysymys, voi kuitenkin sisaltad useita erilaisia tulkintavaih-
tochtoja. Edelld mainitun kaltainen kysymys voi olla esimerkiksi: "Mitka ovat timin
toimenpiteen riskit?” Kyseinen ilmaus voi tarkoittaa 1) mité riskeja ladkari pitdd
merkittivind? 2) Mitkd riskit ovat lidkirin mielesti sellaisia, joista potilaan olisi syy-
ti olla tietoinen? 3) Mitki ovat kaikki mahdolliset riskit? 4) Mitkd ovat yleisimpia
riskeja? tai 5) Mitkd ovat kaikkein vakavimpia riskeja? Lapsen ja aikuisen vilisessd
kommunikaatiossa tulkintavaihtoehtojen ja myos niistd tehtivien virhepditelmien
miiri voi olla selkeidsti suurempi.

McCabe on korostanut, etti lapsen kielelliset ilmaisut vaativat aikuiselta huolellis-
ta ja sensitiivistd tulkintaa. Esimerkiksi lapsen ilmaisu “en halua hoitoa” ei valttamat-
td tarkoita sitd, etteiko lapsi tahtoisi vaan pikemminkin sité, ettd hin toivoisi, ettei
hinen tarvitsisi kdyda lavitse hoitoja.'®* Taustalla vaikuttava syy lapsen vastaukseen

1045 Asioista 4. tirkein (ka 3,89). Kuva 15.

1046 Asioista vasta sijalla 11 (ka 2,91). Kuva 15.

1047 Kyseisen asian valitsi 62 % vastaajista hankaloittavaksi tekijiksi. Mys vaihtochdon “puutteellinen
kokemus itsemiiriimisoikeuden edellytysten arvioinnista” valitsi 62 % vastaajista (taulukko 8).

1048 Vain 23 % vastaajista valitsi vaihtoechdon ”Vaikeus selittdd alaikiiselle hinen hoitoonsa liittyvid
asioita” ja kyseinen vaihtochto oli kolmanneksi vihiten valittu vastaajien keskuudessa.

1049 Vrt. esim. Macleanin malli Informed consent -prosessista tutkimukseni jaksossa 6.1.3.

1050 Lansdown 1995.

1051 Maclean 2009, s. 169.

1052 McCabe 1996, 5. 513-514.
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ei vilttdmattd ilmene suoraan, vaan vaatii terveydenhuollon ammattilaiselta kykya
ymmartid ja prosessoida lapsen vastauksia.'’>* Lapselle voi my6s olla vaikeaa ilmaista
nikemyksiddn ja mielipiteitian terveydenhuollon ammattilaisille, mikili lapselle
ei synny tunnetta, ettd aikuinen on valmis kuuntelemaan hinti ja ettd lapsella on
mahdollisuus vapaasti keskustella ammattilaisen kanssa.'®* Kilkelly ja Donnelly
korostavatkin lapsen ja terveydenhuollon ammattilaisten vilistd kommunikaatiota
vuorovaikutusprosessina.'*>

Oman haasteensa alaikiisten kanssa tyoskentelyyn tuo se, ettd vuorovaikutus ei
tapahdu yksinomaan lapsipotilaan ja terveydenhuollon ammattilaisen vililla, vaan
vuorovaikutuksessa ovat mukana usein myés alaikdisen huoltajat.'® Oikeuskirjal-
lisuudessa onkin esitetty huoli siitd, ettd niissa tilanteissa on riskina, ettd keskustelu
saattaa pitkalti tapahtua aikuisten vililld ja lapsen ohitse.'”” Huoltajien ja terveyden-
huollon ammattilaisten vilinen keskustelu ei vilttimitti ole lapselle ymmirrettivaa.
Tilloin tilanteessa saattaa tulla esille asioita, joita lapsi ei kykene ymmirtimain,
joita hanelld ei ole mahdollisuutta kysymyksilld tarkentaa ja jotka saattavat jaada
lasta myohemmin vaivaamaan.

Euroopan neuvoston vuonna 2011 tekemissa selvityksessa lapsilta kysyttiin, mitd
he muuttaisivat terveydenhuollossa lasten aseman parantamiseksi.'*® Vastaajista val-
taosa (81 %) oli sitd mielti, etti lapsille tulisi antaa enemmin informaatiota heidin
hoidostaan ja niihin liittyvistd hoitotoimenpiteista. Lapsista noin kaksikolmasosaa
toivoi muutosta siihen, ettd lapsia kuunneltaisiin enemmin ja 60 % toivoi tervey-
denhuollon ammattilaisten keskustelevan lasten kanssa enemmin. Lapset kokivat
tarkeaksi, ettd heille selitetdin hoitoon liittyvit asiat ymmarrettivalld tavalla ja heilla
on mahdollisuus esittad kysymyksia tavatessaan terveydenhuollon ammattilaisia.

Suomessa lasten kokemuksia terveydenhuollosta on tutkittu vihan. Pelanderin
tutkimuksessa haastatelluista 4-11-vuotiaista lapsista 10 % koki, etti ei ollut saanut
riittdvisti tietoa sairaalajakson pituudesta ja 10 % koki jidneensd liian vihille in-
formaatiolle liittyen omaan ladkitykseensd.' Tutkimus osoitti selkedsti, ettd myos
pienet lapset haluavat tietoa hoidostaan. He kykenevit ilmaisemaan nikemyksiiin

1053 Kilkelly - Donnelly 2006.

1054 Kilkelly - Donnelly 2006, s. 11.

1055 Donnelly - Kilkelly 2011a.

1056 Donnelly - Kilkelly 2011a, s. 109: “it often involves a three-way (rather than a two-way) process be-
tween parties (the child, his/her parents and the healthcare professional)”. Ks. myds Kilkelly — Donnelly
2006,s. 10-11.

1057 Kilkelly - Donnelly 2006, s. 12—13. Ks. myds Donnelly - Kilkelly 2011a, 5. 122.

1058 Kilkellyn (2011) selvitys lasten ja nuorten nikemyksisti ja kokemuksista terveydenhuollosta. Sel-
vitys tehtiin Euroopan neuvostolle. Selvityksen tarkoituksena oli selvittid Euroopan neuvoston jisen-
maiden terveydenhuollon lapsiystivillisyyttd. Kiinnostuksen kohteena olivat lasten omat mielipiteet ja
kokemukset. Selvitys tehtiin kyselylomaketutkimuksena ja sithen osallistui 22 Euroopan neuvoston jasen-
valtiota. Kyselyyn vastasi kaiken kaikkiaan 2 257 lasta. Suomesta kyselyyn osallistui 54 lasta.

1059 Pelander 2008.
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hoidostaan, mikili terveydenhuollon ammattilaiset osaavat sopivalla tavalla selittda
asioita lapselle ja antavat tilaa lapsen kysymyksille.

Edella mainitun EN:n selvityksen Suomen osaraportin mukaan 65 % vastanneis-
ta lapsista ilmoitti saaneensa hoidostaan sellaista tietoa kuin oli halunnutkin ja noin
neljiviidesosaa toi esille ymmirtineensi saamansa tiedon.'®® Melko suuri maird
alle 10-vuotiaista (n. 70 %) oli joko tiysin tai enimmikseen ymmirtinyt saamansa
tiedon. Suurin osa lapsista oli kokenut, ettd heidin hoitoonsa liittyvit asiat oli selvi-
tetty heille ymmarrettavisti ja he arvostivat sité, ettd laakiri puhuu ymmirrettaviaa
kielti (vastausten ka=9, asteikolla 1-10).

Euroopan neuvoston Suomen osaraportin kyselyn tuloksiin vaikutti varmastikin
se, ettd kaikki kyselyyn osallistuneet olivat hoidettavina lasten sairaalassa tai sairaa-
lassa lasten osastolla. Tdhin viittaa erddn vastaajan kommentti:

”(...) Terveyskeskuskokemukseni eivit ole hyvii, mutta sairaalassa on aivan eri

»

meininki!(...)"

Vaikka terveydenhuoltoyksikké on perehtynyt lasten kanssa tyoskentelyyn, siita
huolimatta terveydenhuollon ammattilaiset joutuvat jatkuvasti miettimain, miten
erilaisissa ja moninaisissa hoitotilanteissa kullekin lapselle selitetddn asiat ymmirret-
tavasti. Yksi EN:n kyselyyn vastanneista lapsista totesikin:

?(...) Esim. leikkauksen tehnyt liikiri olisi mielestini voinut tulla kertomaan leikkauk-
sen jilkeen leikkauksen kulusta jne. vasta sen jilkeen kun potilas on kunnolla herannyt
nukutuksesta: tokkuraisena kun on hiukan vaikea keksid kysymyksia joihin lopulta

haluaisi vastauksen (hymis)”

6.3.2 Tietoa vasten tahtoa?
Vaikka tutkimukset osoittavat, ettd lapset ovat kiinnostuneita omaa hoitoaan kos-
kevista asioista ja haluavat niistd perusteellisesti tietoa, silti osa lapsista ei halua tulla
informoiduksi tai haluaa valikoidusti tietoa omasta sairaudestaan. Niin on myos
aikuisten osalta. Potilaslain 5.1 §:n mukaan potilaalle ei tule antaa hinen hoitoonsa
liiteyvad selvitystd vastoin potilaan tahtoa tai silloin, kun on ilmeista, ettd selvityk-
sen antamisesta aiheutuisi vakavaa vaaraa potilaan hengelle tai terveydelle. Asia
muodostuu monimutkaisemmaksi arvioitaessa lapsipotilaan piitoksentekokykyi,
silld sen olennaisena osana on potilaalle annettu tieto ja kyky ymmartdd saamaansa
informaatiota.

Tutkimuskyselyssini lddkireiltd tiedusteltiin, voiko alaikdinen olla itsemairaava
hoitonsa suhteen, mikili hin ei suostu ottamaan vastaan kaikkea terveydenhuol-
lon ammattilaisen tarjoamaa tietoa. Kyselyyni vastanneista ladkireista 70 % oli sita

1060 Pollari 2011b.
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mieltd, ettd mikili alaikdinen kieltdytyy ottamasta vastaan kaikkea tarjottua tietoa
paatoksenteon tueksi, hin ei voi olla hoitonsa suhteen itsemdirdivi. Vastanneista
vain hieman yli kymmenesosa arvioi tilannetta piinvastaisesti.

Pahlman on tuonut esille, ettd potilaslaki antaa potilaalle enemmin litkkuma-
varaa tiedon vastaanottamisen suhteen kuin informed consent -doktriini potilaan
autonomiaan liittyen. Hin kiyttaakin mieluummin kisitettd harkittu suostumus
kuin tietoon perustuva suostumus, silld potilaalla on aina oikeus kieltdytyi vastaan-
ottamasta adekvaattia informaatiota.'®’

Pietarinen on todennut, ettd "oikens kompetenssiin sisiltid oikeuden itse koskevaan
tietoon, mutta ei oikeutta olla sellaisista asioista tietimdton”. Kompetenssin turvaami-
nen siis edellyttia tietimattomyyden poistamista. Tama ei tarkoita sitd, ettd ihmi-
selle tulisi hinen tahdonvastaisesti kertoa totuus esimerkiksi hinen sairaudestaan.
Puutteellinen tieto voi kuitenkin rajoittaa henkilon kykyd mairita omista asiois-
taan. Téstd syystd hiantd tulisi periaatteessa aina rohkaista ja tukea ottamaan vastaan
ja hankkimaan tietoa, joka on hinen kompetenssinsa kannalta merkityksellista.!*®

Voidaan siis ajatella, ettd itsemairaavilla henkilolli on oikeus my6s tiedosta
kieltaytymiseen, mutta riskini on, ettid informaation puute heikentaa hinen kom-
petenssiaan.'® Koska lapsipotilaan kykyd péittid omasta hoidostaan punnitaan
usein sen suhteen, kuinka lapsi kykenee ymmirtimiin hinelle padtksenteon tueksi
tarjottavaa tietoa, tiedosta kieltdytyminen saattaa muodostua itsemairaamisoikeu-
den esteeksi. Keskeistd on arvioida, kuinka merkittavii tilanteessa tarjottava tieto
lapselle on ja onko se vilttimiton edellytys sille, ettd lapsi on kyvykis pdictimain
omasta hoidostaan.

6.4 ALAIKAISEN SUOSTUMUS JA SEN KIRJAAMINEN
POTILASASIAKIRJOIHIN

Potilaslaissa ei ole tarkkoja siannoksia siitd, millaisessa muodossa suostumus hoi-
toon annetaan. Potilaslain perusteluissa (HE 185/1991 vp) todetaan, etti kirjallisen
suostumuksen pyytimistd on perinteisesti vieroksuttu ja potilaan nimenomaisena
tahdonilmaisuna riittdisi potilaan suullinenkin suostumus: “Kirjallisen suostumuk-
sen hankkiminen olisi tarpeen lahinni silloin, kun on aibetta epiilld jilkikiteen syn-

71064 Potilaslain 12 §:n mukaan

tyvin ndyttovaikeuksia suostumuksen olemassaolosta.
terveydenhuollon ammattihenkilon tulee merkiti potilasasiakirjoihin potilaan

hoidon jirjestimisen, suunnittelun, toteuttamisen ja seurannan turvaamiseksi tar-

1061 Pahlman 2006, s. 188.

1062 Pietarinen 1993,s. 110-111.

1063 Pietarinen 1993, s. 112-113.

1064 HE 185/1991 vp, 6 §:n yksityiskohtaiset perustelut.
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peelliset tiedot. Potilasasiakirja-asetuksen (298/2009, jiljempina PotAA) mukaan
potilasasiakirjoihin tehtavista merkinnoisti tulee riittavissd laajuudessa kiyda ilmi
taudinmiirityksen, valitun hoidon ja tehtyjen hoitoratkaisujen perusteet (PotAA
12.1 §). Asetuksessa ei varsinaisesti saadetd erikseen potilaan suostumuksen kir-
jaamisesta. Kuitenkin asetuksen 18.2 §:n mukaan potilasasiakirjoihin tulee tehdi
merkinnit potilaan hoitoa koskevan selvityksen antamisesta.'* Jos selvitysti ei ole
annettu, peruste siihen tulee merkiti potilasasiakirjoihin (PotAA 18.2 §). Myés po-
tilaan kieltdaytyminen tutkimuksesta tai hoidosta on merkittavi potilasasiakirjoihin

(PotAA 18.3§).

Eduskunnan apulaisoikeusasiamies on antanut asiaan liittyvan ratkaisun 2018
(EOAK/7279/2017, 18.12.2018), jossa korostetaan potilaan suostumuksen kirjaa-
misen merkitystd. Tapauksessa kantelija arvosteli raskauden aikaista ja synnytyksen
jilkeista hoitoaan ja kohteluaan. Kantelijan mukaan hinta kiellettiin imettimasti ja
hinen vastasyntyneeltd lapseltaan otettiin huumeseula ilman kantelijan lupaa. Edus-
kunnan apulaisoikeusasiamies totesi ratkaisussaan, ettd kantelijan vastasyntyneen lap-
sen terveydenhuollollinen huumetestaus olisi edellyttinyt kantelijan antamaa pitevai
suostumusta. Suostumus seki vastasyntyneen lapsen huumetestaus olisi mys edellytta-
nyt asianmukaisia potilasasiakirjamerkintoja. Ratkaisussa pidettiin potilasasiakirjamer-
kintojen puuttumista moitittavana. AOA korosti, ettd “potilasasiakirjojen laatimista
koskevien sidinnisten noudattamisella turvataan perustuslain oikeusturvaa koskevan 21
§:n mukaisen perusoikenden ja perustuslain 19 §:n 3 momentissa perusoikenksina turvat-

tujen riittavien terveyspalveluiden toteutumista’.

Potilaslaki mahdollistaa my6s niin kutsutun hiljaisen suostumuksen, jota voi
osoittaa esimerkiksi potilaan hoitoon hakeutuminen tilanteessa, jossa hinen ter-
veydentilansa edellyttad vihiisti hoitotoimenpidettd.!”® Oikeuskirjallisuudessa
on esitetty, etti muutoin oletukseen hiljaisesta suostumuksesta tulee suhtautua
pidattyviisesti. Se saattaa vaarantaa itsemdiraimisoikeuden periaatetta, mikali sitd
tulkitaan viljisti.'%¢’

Erityisesti alaikiisen osalta “hiljainen suostumus” on ongelmallinen. Mikali
alaikiinen on arvioitu kykeneviksi tekemdan omaan hoitoonsa liittyvii ratkaisuja,
alaikiiselle tulee my6s varmistaa mahdollisimman hyvit mahdollisuudet tahtonsa il-
maisemiseen. Useissa tutkimuksessa tuodaan esille, etti lasten mielipiteille annetaan

usein arvoa, jos ne vastaavat sisallollisesti viranomaisten ja ammattilaisten mielipitei-

1065 PotAA 18.2 §: Potilasasiakirjoihin tulee tehdd merkinnit potilaan asemasta ja oikeuksista annetun
lain 5 §:ssd tarkoitetun potilaan hoitoon liittyvia seikkoja koskevan selvityksen antamisesta.

1066 HE 185/1991 vp, 6 §:n yksityiskohtaiset perustelut.

1067 Tuori — Kotkas 2016, s. 536.
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t4, mutta lasten eridvit mielipiteet jaavit herkemmin huomiotta.'*® Tahin kiinnitti
myos potilaslain valmistelun aikana huomiota Pohjois-Karjalan lianinhallitus, joka
totesi lausunnossaan:

”Lakiesitys kisittelee kaikkia alaikaisid eli alle 18-vuotiaita yhtend ryhmina ja jictaa
kaikkien alle 18-vuotiaiden kyvyn paittid hoidostaan ldkirin tai muun hoitohenkilds-
ton harkintaan. T4hin voi sisaltyd vaara, jota ei tosin voitane pitad kovin merkittavina,
etta laakari tms. pelkdstiin potilaan kieltdytymisen perusteella katsoo, ettei potilas

kykene piittimiin hoidostaan.”'*®

Riskini siis voi olla, ettd suostumus, joka ei ole selkeisti tuotu ilmi, voidaan paa-
sdantoisesti tulkita ajatuksella "vaikeneminen on myontymisen merkki”

Kyselyyni annetut vastaukset eivit kuitenkaan selkeasti tue edelld esitettyd, vaikka
ilmio vastaajien keskuudessa tunnistetaankin. Vain vajaan viidesosan nikemyksen
mukaan terveydenhuollon kiytinnon toiminnassa alaikiisen katsotaan paisaantoi-
sesti tdyttavan itsemadraimisoikeuden edellytykset vain silloin, kun alaikdinen on

1070 Eri mielti asiasta oli huomattavasti

samaa mieltd edellytysten arvioijan kanssa.
suurempi joukko vastanneista (60 %). Noin neljisosa vastanneista liikireistd oli sitd
mieltd, ettd itsemadradvaksi arvioidulla alaikiiselld on todellisuudessa vain mahdol-
lisuus suostua hoitoon mutta ei kieltaytya siitd. Lihes puolet vastaajista oli erimieli-
sid timan vaittiman kanssa. Kyselyni perusteella vaikuttaisi siltd, ettd itsemadrdavin
alaikiisen eridvid mielipidettd usein kuunnellaan ja my6s kunnioitetaan.
Tutkimuksissa on tuotu esille, ettd erityisesti vammaisten lasten nikemysten
selvittiminen ja heidin mahdollisuutensa vaikuttaa itsedin koskevaan paitoksente-
koon on puutteellista viranomaistoiminnassa.'””! My6s lapsen oikeuksien komitean
yleiskommentissa vammaisten lasten oikeuksista todetaan, ettd useimmissa tapauk-
sissa aikuiset tekevit vammaisia lapsia koskevat pditokset, jolloin lapset itse jadvit
prosessin ulkopuolelle.””* Komitean mukaan vammaisia lapsia on kuultava kaikissa
heiti koskevissa asioissa ja heidin mielipiteensid on otettava huomioon heidin kehit-

tyvien kykyjensi mukaisesti.'””?

1068 Alderson 2017, s. 211. Myés Choudhry ja Herring (2010, s. 231), Mclean (2009, s. 132) ja Lans-
down (2005, s. 28) ovat tuoneet esille, ettd kiytinnossi itsemiiravilli lapsella on mahdollisuus suostua
hoitoon, mutta heikommin mahdollisuus kieltdytyi siita.

1069 Pohjois-Karjan lddninhallituksen lausunto 8.5.1992 Sosiaali- ja terveysvaliokunnalle: “Muutosch-
dotuksia potilaan asemaa ja oikeuksia koskevaan lakiesitykseen.”

1070 Kysymys 26.

1071 Franklin — Sloper 2005 ja Cavet — Sloper 2004.

1072 Lapsen oikeuksien sopimuksen 23 artikla koskee erityisesti vammaisten lasten oikeuksia. Sopimus-
kohdan mukaan: "Sopimusvaltiot tunnustavat, ettd henkisesti tai ruumiillisesti vammaisen lapsen tulisi
saada nauttia tiysipainoisesta ja hyvista elimistd oloissa, jotka takaavat ihmisarvon, edistavit itseluotta-
musta ja helpottavat lapsen aktiivista osallistumista yhteisénsi toimintaan” (23 artikla 1 kappale).

1073 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 9 (2006), CRC/C/GC/9, kohta 32.
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Vuorovaikutuksen ja kommunikaatiomahdollisuuksien turvaaminen vammaisille
lapsille edellyttdd usein terveydenhuollon ammattilaisilta ymmarrysta lapsen vam-
man mukanaan tuomista erityistarpeista. Se edellyttdi taitoa kommunikoida myos
niiden lasten kanssa, jotka eivit kommunikoi puheella ja jotka tarvitsevat apua ja
tukea kommunikaatioonsa. Vammaisyleissopimus velvoittaa turvaamaan vammai-
sille lapsille oikeuden vapaasti ilmaista nikemyksensi kaikissa heihin vaikuttavissa
asioissa. Lasten nikemyksille on annettava asianmukainen painoarvo heidin ikinsa
ja kypsyytensi mukaisesti, yhdenvertaisesti muiden lasten kanssa (7.3 artikla). Lap-
sen oikeuksien sopimuksen syrjinnin kielto (2 artikla) ja velvoite lasten nikemysten
kunnioittamiseen (12 artikla) vahvistavat kyseisti velvoitetta vammaisten lasten
osalta. Vammaisyleissopimus edellyttia lisiksi, ettd lapsilla on oikeus saada vammai-
suutensa ja ikinsi mukaista apua nikemystensa ilmaisuun (7.3 artikla).'

Melkein kaikki kyselyyni vastanneet ladkarit olivat yksimielisid siitd, etta mikali
alaikiinen potilas tarvitsee tulkkia tai kommunikaation apuvilineiti, ne tulee hinel-
le jarjestaa.'” Mielenkiintoista oli, ettd kuitenkin noin neljasosa vastaajista kannatti
ajatusta, ettd lihtokohtaisesti huoltajat kommunikoivat alaikdisen kanssa hoitotilan-
teessa, jos alaikdinen potilas kiyttaa tulkkia tai tarvitsee apua ja tukea kommunikaa-
tioon. Alaikiinen potilas ei siis tillaisessa tilanteessa kommunikoisi suoraan liakarin
kanssa vaan huoltajansa vilitykselld. Vastaajista noin puolet oli asiasta eri mielti.

Samaa ilmiotd on pohdittu laajemminkin sosiaali- ja terveydenhuollon toimin-

nassa erityisesti vaativaa liikinnillistd kuntoutusta saavien lasten'"’

seki sijaishuol-
lossa olevien lasten osalta'®”. Niin lasten kuin vanhempienkin kokemus on ollut
se, ettd kommunikaation apuvilineitd kiyttavit lapset eivit kykene osallistumaan
esimerkiksi kuntoutusneuvotteluissa omien asioidensa kisittelyyn kuten puheella
kommunikoivat lapset. Aikuisten liht6olettama voi eri tavoin kommunikoivien
lasten kohdalla olla se, etti lapsilla ei edes olisi halukkuutta osallistua neuvotteluun,
saati sitten tuoda esille nikemyksidan. Tétd tilannetta kuvaa mielestiani hyvin sosi-
aalityontekijin kommentti selvityksessa, jossa tutkittiin, kuinka sijaishuoltopaikkaa

lastensuojelussa valitaan lapselle, jolla on erityisia tarpeita:

”Tuli vaan mieleen yks timmonen neuvottelu, mis oli tosi paljon porukkaa, ja mietittiin
just tulevaisuutta. Nuori oli itse siind mukana. Sit siin alussa todettiin, et nyt on sovittu
timmost kivaa, et siel niytetdin jotain leffaa tai muuta, ja nuori hirveesti oli odotta-
nut, et hidn piasee nikee sen elokuvan, et hin lahtee sit kesken neuvottelun kattoo sitd

elokuvaa. Sit keskusteltiin siind, ja hyvin kiivaasti vililld. Ja nuorel tosiaan se, et hinel

1074 Vammaisyleissopimuksen mukaan sopimusvaltiot ovat sitoutuneet edistimiin vammaisten henki-
16iden avustamisen ja tukemisen muotoja tarkoituksena varmistaa heille tiedon saavutettavuus (9 artikla
f) kohta).

1075 Kysymys 26.

1076 Sipari — Vanska — Pollari 2017.

1077 Sinko 2016.
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on apuvalineitd, et hinel kestaa hyvin pitkdaan muodostaa ees yksi lause. Siind vaihees
sitte, kun sanottiin, no niin, nyt sielld alkaa se elokuva, etta lihetko kattomaan sité, niin
nuori valitsi, et hin haluu jiidi sithen neuvotteluun kuuntelemaan, miti hinen asiois-
taan puhutaan. Hin jitti sen elokuvan viliin, vaik hin oli sitd odottanut. Jotenkin must
se kertoo siitd, et se on tosi tirkeetd, et saa olla. Ja hinelle annettiin se mahdollisuus

myoskin. Et oli aikaa kuunnella, jos hin halus kertoa mielipiteitdin siind.” 178

Suostumuksen kirjaaminen

Potilasasiakirja-asetuksen 19 § 1 momentin mukaan terveydenhuollon ammat-
tilaisen on kirjattava potilasasiakirjoihin, kun hin arvioi alaikiisen olevan kypsi
antamaan itsendisesti suostumuksensa hoitoon. Kyseisen merkinnin tulee pitda
sisalladn, kenen kanssa yhteisymmarryksessd potilasta hoidetaan, sekd perusteet
asiassa tehdylle ratkaisulle. Merkinnoista tulee kiyda ilmi myos, salliiko alaikdinen
potilas terveydentilaansa tai kyseistd hoitoa koskevien tietojen antamisen hinen
huoltajalleen tai muulle lailliselle edustajalleen vai onko hin potilaslain 9 § 2 mo-
mentin mukaisesti kieltinyt tietojensa antamisen. Sosiaali- ja terveysministerion
potilasasiakirjoja koskevissa ohjeissa todetaan, ettd ammattihenkilon velvollisuus
on my0s informoida itsemdiraavii alaikiistd potilasta hinen oikeudestaan kieltdd
hoitotietojensa luovuttaminen huoltajalleen tai muulle lailliselle edustajalleen. Poti-

lasasiakirjoihin on kirjattava, ettd kyseinen informaatio on annettu.'””

AOA on antanut ratkaisun liittyen alaikdisen potilaan itsemadraamisoikeuden arvi-
oinnin kirjaamiseen.'®®® Tapauksessa vanhemmat olivat esittineet potilasasiakirjoihin
kirjatun toiveen, etteivit halua opiskelijoiden osallistuvan osastohoidossa olevan
14-vuotiaan lapsensa hoitoon. Niin oli kuitenkin tapahtunut, silli opiskelijoiden osal-
listumisesta oli kysytty nuorelta itseltddn, joka oli tahin suostunut. Nuoren oli arvioitu

olevan tilanteessa ikinsi ja kehitystasonsa puolesta kykeneva padttimiin asiasta.

AOA ei ryhtynyt ratkaisussaan arvioimaan lidkireiden lapsipotilaan idsta ja kehitys-
tasosta tckemidi arviota, mutta katsoi kuitenkin asiassa menetellyn virheellisesti, silla

nuoren antamaa lupaa ei oltu kirjattu hinen potilasasiakirjoihinsa.

Kyselyyni vastanneista laakareistd noin kymmenesosa toi esille, ettei kirjaa kos-
kaan alaikiisen potilaan itsemairaimisoikeuden edellytysten arviointia potilasasia-

1078 Sinko 2016, s. 41.

1079 Potilasasiakirjojen laatiminen ja kisittely, Sosiaali- ja terveysministerion julkaisuja 2012:4, s. 63—
64: Merkinngisti tulee siten kiydi ilmi, 1) salliiko alaikiinen potilas terveydentilaansa tai kyscisti hoitoa
koskevien tictojen antamisen huoltajalleen tai muulle lailliselle edustajalleen, vai 2) onko hin potilaan
asemasta ja oikeuksista annetun lain 9 §:n 2 momentin mukaisesti kieltdnyt tietojen antamisen.

1080 Apulaisoikeusasiamichen ratkaisu kirjaamisen tirkeydesta lapsen itsemairdimisoikeutta arvioitaes-
sa (Dnro 4088/2017). Eduskunnan oikeusasiamichen kertomus vuodelta 2017, s. 244.
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kirjoihin (kysymys 15).!%! Vastaajista viidesosa kirjasi asian harvoin, saman verran
vastaajista silloin tilloin ja lihes viidesosa kirjasi usein. Vastaajista kolmasosa kirjasi
asian jatkuvasti. Vihdinen kirjaamisaktiivisuus on yllacttavad. Syitd siihen, miksi
asia jdd niin monelta lddkariltd kirjaamatta, voi olla useita: esimerkiksi lddkarit
eivit valttimittd tunne potilasasiakirja-asetusta ja sosiaali- ja terveysministerion
ohjeistusta asiasta, itsemédriamisoikeuden arviointi ymmdrretdan niin kiintedksi
osaksi potilaan hoitoa, ettei sitd kirjata erikseen tai kirjaamiseen kiytettivii aikaa
on niukasti. Alaikdisen itsemairaiamisoikeuteen liittyvien tietojen kirjaaminen
on velvoite ja palvelee alaikdisen itsemdirddmisoikeuden toteutumista potilaslain
mukaisesti.

6.5 LASTENSUOJELUN ROOLI

Lastensuojelulain 25 §:n mukaisesti lastensuojeluilmoitus on tehtava, jos tervey-
denhuollon ammattihenkil6 on tehtivissiin saanut tietdd lapsesta, jonka hoidon ja
huolenpidon tarve, kehitystd vaarantavat olosuhteet tai oma kiyttaytyminen edel-
lyttad mahdollista lastensuojelun tarpeen selvittimistd.'** Lainsddtdja on asettanut
lastensuojeluilmoituksen tekemisen kynnyksen matalalle.

Lastensuojelulain saannoksessa ei ole tarkemmin yksiloity niita tilanteita, jolloin
lastensuojeluilmoitus on tehtivi, vaan kyse on osaltaan ilmoitusvelvollisen sub-
jektiivisesta arviosta lapsen tilanteessa. Arvio perustuu yleiseen kisitykseen lapsen
hyvinvoinnista ja lapsen parhaaksi tapahtuvasta huolenpidosta ja kasvatuksesta.
Arviointia tukee se, ettd ilmoitusvelvollisilla on aina mahdollisuus ennen lasten-
suojeluilmoituksen tekemistd keskustella asiasta lastensuojelun sosiaalityonteki-
jan kanssa ja keskustelun voi kidydd myos anonyymisti ja lapsen ja perheen tietoja
paljastamatta.'*®

Tutkimuskyselyni sisilsi strukturoituja lastensuojeluilmoitukseen liittyvid kysy-
myksii ja ladkirit toivat esille lastensuojelun roolia jonkin verran my6s avoimissa
vastauksissa.'®®* Lastensuojeluilmoitusta terveydenhuollossa pohdittiin esimerkiksi
alaikiisen paihteiden kiyton tilanteissa. T4hin liittyen yksi vastaajista totesi:

”15-vuotias on kokeillut ensimmiisen kerran kavereidensa kanssa tupakkatuotteita
ja alkoholia, joutunut jostain syystd paivystykseen. Lastensuojeluilmoitus on tehtivi,

mutta toisaalta usein on kokeilusta kysymys ja nuori ei halua vanhempiensa tietivin,

1081 Miiristi on jitetty pois ne, jotka eivit arvioi tydssdin itseméddriimisoikeuden edellytyksia.

1082 Lastensuojelulaki 25 §. Velvollisuus koskee terveydenhuollon ammattihenkilditi, oli kyse viran-
omaisen jirjestimasti tai puhtaasti yksityisestd toiminnasta. Ilmoitusvelvollisuus koskee siis my6s yksityi-
sid ammatinharjoittajia ja esimerkiksi opiskelijoita, jos he hoitavat laillistetun ammattihenkilon tehtavaa.
1083 Riity 2015, 5. 224, 226.

1084 Kysymykset 21-24. Katso tutkimukseni jakso 5.2.3.3.
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etteivit turhasta huolestu ja osaa kypsisti arvioida tilanteen. Ristiriita siis kahden sdin-

non vililla.”

Ylld oleva vastaus on todennikoéisesti esimerkki sellaisesta tilanteesta, jonka
useampi laakari kohtaa tydssdin. Lahtokohtaisesti lastensuojeluilmoituksen tarkoi-
tuksena on varmistaa, etti lapsen oikeus erityiseen suojeluun toteutuu ilman viivis-
tyksid. Lastensuojeluilmoitus voidaan myés nihda vilttdimattomina edellytyksend
perustuslain 19.1 §:n mukaisen vilttimittomin huolenpidon varmistamiselle.'®
Lainvalmistelussa on kiinnitetty huomiota siihen, etti lapsen huolenpidon tur-

vaamisen kannalta lastensuojeluilmoituksen tekemisen kynnyksen ei tule olla liian
korkea.'%%¢

Vuonna 2008 voimaantulleen lastensuojelulain (417/2007) perusteluissa (HE
252/2006 vp) lastensuojeluilmoitusta koskevaa siintelyd ehdotettiin selkiytectiviksi
ja ilmoitusvelvollisten piirid sekd ilmoitusvelvollisuuden alaa laajennettavaksi.'®®”
Tarkoituksena oli madaltaa lastensuojeluun yhteyden ottamisen ja siitd alkavan vi-
ranomaisten vilisen yhteistyon kynnystd, jotta lapsen tuen tarve voitaisiin selvittad

ja tarvittava tuki tarjota varhaisemmassa vaiheessa.'%

Lastensuojeluilmoituksen
velvoittavuutta korostettiin ottamalla sidannokseen nimenomainen maininta, jonka
mukaan muussa laissa siadetty salassapitovelvollisuus ei esti lastensuojeluilmoituksen

tekemistd.!%®?

Vuoden 1983 lastensuojelulain sanamuoto, jonka mukaan ilmoitus on tehtiva ilmei-
sestd lastensuojelun tarpeessa olevasta lapsesta, jitti tarpeettomasti tulkinnanvaraa siitd,
kuinka varmasti ilmoittajan tulee tietda lapsen olevan lastensuojelun tarpeessa. Episel-
vyytta oli erityisesti siitd, riittddko ilmoituksen tekemiseen pelkki epiily lastensuojelun
tarpeesta. Tamin vuoksi lastensuojeluilmoitusta koskevan siinndksen sanamuotoa

tismennettiin siten, etti ilmoituksen voi tehdi havaittuaan tai saatuaan muutoin tietii

1085 HE 252/2006 vp, s. 139.

1086 HE 252/2006 vp, s. 139. Vuonna 2015 voimaantulleessa lastensuojelulain muutoksessa lastensuoje-
luilmoituksen kynnysti edelleen madallettiin.

1087 HE 252/2006 vp, s. 31.

1088 HE 252/2006 vp. Hallituksen esitys eduskunnalle lastensuojelulaiksi ja eriiksi sithen liittyviksi
laciksi, s. 84.

1089 HE 252/2006 vp, s. 85. Lastensuojelulaki (417/2007) 25 § 1 momentti: Sosiaali- ja terveydenhuol-
lon, opetustoimen, nuorisotoimen, poliisitoimen ja seurakunnan tai muun uskonnollisen yhdyskunnan
palveluksessa tai luottamustoimessa olevat henkilét sekid muun sosiaalipalvelujen tai terveydenhuollon
palvelujen tuottajan, opetuksen tai koulutuksen jirjestdjin tai turvapaikan hakijoiden vastaanottotoimin-
taa tai hitikeskustoimintaa taikka koululaisten aamu- ja iltapdivitoimintaa harjoittavan yksikon palve-
luksessa olevat henkilét ja terveydenhuollon ammattihenkilot ovat velvollisia viipymittd ilmoittamaan
salassapitosddnndsten estimittd kunnan sosiaalihuollosta vastaavalle toimiclimelle, jos he tehtivissain
ovat saancet tietdd lapsesta, jonka hoidon ja huolenpidon tarve, kehitysti vaarantavat olosuhteet tai oma
kiyttaytyminen edellyttid lastensuojelun tarpeen selvittimista.
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sellaisia seikkoja, joiden vuoksi lapsen lastensuojelun tarve on kyseisen henkilon arvion

mukaan syytd selvicead.!*”

Terveydenhuollon ammattihenkilon ei tarvitse tietdd kaikkia huolta heritta-
neen tapauksen taustoja ja syitd, eikd hinen vastuullaan ole lihted niitd selvitta-
mdin, vaan arvio kuuluu sosiaaliviranomaiselle. Lastensuojelun ammattilaisella on
mahdollisuus tarkastella tilannetta perheessi kokonaisvaltaisemmin ja velvollisuus
tarjota lapsen tarpeiden mukaista tukea ja palveluita. Lastensuojeluilmoituksen
tekeminen varmistaa sen, ettei lapsi jad vaikeuksiensa kanssa ilman aikuisen apua,
vaikka hin esimerkiksi kayttdisi ladkarida huolettavassa tilanteessa kielto-oikeutta
suhteessa huoltajiinsa. Kuten sosiaalityontekija Laikarilehden artikkelissa totesi:
”Laakiri saa rauhassa jittad arvion lastensuojelutoimien tarpeesta sosiaalitoimen
edustajille. Lastensuojeluilmoitus ei ole ollut turha, vaikkei tukitoimia katsottai-
sikaan silld hetkelld viletimaceomiksi. Tarkeinti on, ettd herinneeseen huoleen on

reagoitu.”'”!

Lastensuojelulain (417/2007) siinnésti ilmoitusvelvollisuudesta uudistettiin vuonna
2010 voimaan tulleella lakimuutoksella, jossa laajennettiin ilmoitusvelvollisten jouk-
koa.'””> Muutoksella listtiin lastensuojelulakiin 25 a §, jonka mukaan 25 §:n mukainen
ilmoitusvelvollisuus voitaisiin toteuttaa myds yhdessa lapsen tai hinen vanhempansa
kanssa tehtyni pyyntoni lastensuojelutarpeen arvioimiseksi edellyttien, ettd yhteyden-
otto tehddin viipymaitti ja ilmoitusvelvollinen henkilé ilmoittaa yhteydenottoon joh-
taneet syyt.!””? Siinnoksen tarkoituksena on ollut kannustaa ilmoitusvelvollisia tahoja
olemaan sosiaalihuoltoon yhteydessi yhdessi asiakkaiden kanssa silloin, kun se on mah-
dollista sen sijaan, etti asiakkaista tehtiisiin lastensuojeluilmoitus heidén tietimattdan.
Vuonna 2015 lastensuojelulain 25 a §:4d uudistettiin sosiaalihuoltolain (1301/2014)
uudistuksen yhteydessi.!®”* Koska lastensuojelulain 25 a §:dd vastaava siintely tuli
myo6s sosiaalihuoltolain 35 §:ddn, kiytetdan selkeyden vuoksi yhteydenotosta samaa
nimitysta: ~Yhteydenotto sosiaalihuoltoon tuen tarpeen arvioimiseksi”!®”> Tilloin

sosiaalihuollon viranomaisen on ilmoituksen saatuaan arvioitava, milli tavoin lapsen ja

1090 HE 252/2006 vp, s. 85 sckda HE 225/2009 vp, s. 26. Ks. vuonna 2015 voimaantulleen lastensuoje-
lulain muutosten osalta Araneva 2016, s. 77-78. Em. muutoksella ilmoituskynnysti edelleen madallettiin
lisaamilld LSL 25 §:n 1 momenttiin mahdollista-sana: ”(...) kaikki terveydenhuollon ammattihenkilot
ovat velvollisia salassapitosaannosten estimittd viipymattd ilmoittamaan kunnan sosiaalihuollosta vastaa-
valle toimielimelle, jos he ovat tehtivissdin saancet tietdd lapsesta, jonka hoidon ja huolenpidon tarve,
kehitystd vaarantavat olosuhteet tai oma kiyttdytyminen edellyttad mabdollista lastensuojelun tarpeen
selvitcimistd”

1091 Liikirilehden artikkeli 28.10.2013.

1092 Laki lastensuojelulain muuttamisesta (88/2010) seki HE 225/2009 vp.

1093 Laki lastensuojelulain muuttamisesta (88/2010) sekid HE 225/2009 vp, s. 26.

1094 Laki lastensuojelulain muuttamisesta (1302/2014).

1095 HE 164/2014 vp, s. 145-146. Ks. myos Araneva 2016, s. 74-79.
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hinen perheensi asemaa tulee arvioida ja minkilaisia tuentarpeita perheelld mahdolli-

sesti saattaa olla sekd millaisia palveluita he mahdollisesti tarvitsevat.

Terveydenhuollon ammattihenkildiden ty6taakkaa ja vastuunottoa voisi ke-
ventid se, ettd heilld olisi mahdollisuus keskustella yleiselld tasolla sosiaalihuollon
ammattilaisen kanssa lapsen hyvinvointia ja suojelua koskevista asioista esimerkiksi
tyoyhteisossian. My6s sosiaali- ja potilasasiamiesten neuvontapalvelut kuuluvat
terveydenhuollon ammattilaisille.'®® Kuten eris kyselyyni vastanneista ladkireistd
totesi kysymykseen, millainen on helppo ja selked alaikiisen itsemddraamisoikeuden
edellytysten arviointitilanne:

”Hyvi kommunikaatio, yhteisymmirrys, toimiva tydnjako eri ammattiryhmien kesken.”

Hallintolain (434/2003) hyvin hallinnon mukaista on, ettd mikili ammatti-
lainen (esimerkiksi terveydenhuollon ammattihenkil$) on saanut lastensuojeluil-
moitukseen johtaneet tiedot asiakassuhteessaan, tissd asiakassuhteessa asiakkaana
olevalle huoltajalle tai lapselle ilmoitetaan lastensuojeluilmoituksen tekemisesta.!*”
Kuitenkaan ndin ei toimita niissi tilanteissa, joissa yhteydenotto esimerkiksi vaaran-
taa lapsen turvallisuuden tai kun lapsi on kiireellisen lastensuojelun tarpeessa eikd
silloin, kun epaillaan lapsen joutuneen pahoinpitelyn tai seksuaalisen hyviksikayton
kohteeksi.'”® Rity on tuonut esille, ettd huoltajan tai lapsen informointi voidaan
jattad tekemittd esimerkiksi asian kiireellisyyden tai muun asiaa puoltavan syyn
vuoksi. Tallainen muu syy voi Ridyn mukaan olla esimerkiksi se, ettd lapsi on kiel-
tanyt potilaslain mukaisesti hoitoa koskevien tietojensa antamisen huoltajilleen.'*”
Tilloin terveydenhuollon ammattihenkil6lla ei ole mahdollisuutta olla yhteydessa

huoltajiin, vaan yhteydenotto tapahtuu lastensuojelun toimesta.

Lastensuojeluviranomaisen harkinnassa potilaslain 9 § 2 momentilla on yhteys sosiaali-
huollon asiakaslain (SHAL) 11 § 3 momenttiin lastensuojeluasioissa. Sosiaalihuollon

asiakaslain mukaisesti alaikdinen voi ottaen huomioon hinen ikinsi ja kehitystasonsa

1096 HE 137/1999 vp, 24 §:n yksityiskohtaiset perustelut. HE 185/1991 vp, 11 §:n yksityiskohtaiset
perustelut.

1097 EOA on todennut toimintakertomuksessaan (2011, s. 248), etti yleensi on hyvin hallintotavan
mukaista, ettd huoltajiin otetaan yhteyttd ennen lastensuojeluilmoituksen tekemistid. EOA korostaa, ettd
ilmoittajalla voi kuitenkin olla erityinen syy toimia kiireellisesti tai jittaa yhteydenotto tekemittd muun
tirkedn syyn vuoksi.

1098 Lastensuojelulain 25.3 §:ssi siddetdin, ettd lastensuojeluilmoituksen tekemiseen velvoitettujen on
tehtivi ilmoitus poliisille, kun heilld on tehtivissiin tietoon tulleiden seikkojen perusteella syyti epailli,
etti lapseen on kohdistettu 1) rikoslaissa (20 luku) scksuaalirikoksena rangaistavaksi siidetty teko tai 2)
henkeen tai terveyteen kohdistunut rikos, jos sen enimmdisrangaistus on vahintdin 2 vuotta vankeutta.
Lisdksi on tehtavi lastensuojeluilmoitus.

1099 Tapio Rity 2015, s. 220.
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sekd asian laatu painavasta syystd kieltdd antamasta itsedin koskevia tietoja lailliselle
edustajalleen, jollei se ole selvisti alaikdisen edun vastaista. Goztberg on tuonut esille,
ettd lastensuojeluviranomainen voi tilanteessa, jossa katsoo potilastictojen luovut-
tamiskiellon olevan lapsen edun vastaista, antaa alaikdisen huoltajalle tiedon lapsen
hoitotoimenpiteestd, vaikka alaikdinen sitd vastustaisikin. Gottbergin mukaan sosiaa-
liviranomaisen tiedonanto-oikeus ei kuitenkaan ole automaatti: paasiintoni on lapsen
yksityisyyden kunnioittaminen, mikali lapsella on painavar perusteet kiellolleen ja mi-
kili Japsen etu puoltaa titd ratkaisua.''® Gottberg kritisoi Pahlmanin nikemysti, jonka
mukaan “sosiaaliviranomainen ilmoittaa aina tictoonsa saamasta piihdeasiasta lapsen

huoltajalle tai vanhemmalle” ja pitii sitd liian ehdottomana.!!!

Asia keskustelutti sosiaalihuollon asiakaslain valmistelussa. Valiokuntakisittelyssd
seki sosiaali- ja terveysvaliokunta etti hallintovaliokunta ottivat asiaan kantaa (SeVM
18/2000 vp ja HaVL 7/2000 vp). Sosiaalihuollon asiakaslain siinnékselld ei voida hei-
kenti asianosaisen tai hinen laillisen edustajansa mahdollisuutta saada sellaista tictoa,
joka oikeusturvan vuoksi on vilttimitonti. Asianosaisasemaan liittyvissd tilanteissa
noudatetaan julkisuuslain (621/19999) 11 §:n siinnoksid. Laillisella edustajalla on
oikeus saada alaikiisen kiellosta huolimatta salassa pidettivit tiedot, kun hin tarvitsee
niitd oman asianosaisasemansa vuoksi taikka tilanteissa, joissa laillinen edustaja kayttaa
alaikdisen puhevaltaa timin ollessa asianosaisena sosiaalihuoltoa koskevassa asiassa.
Asianosaisina tilanteissa olevat eivit menetd puheena olevan siinndksen perusteella
oikeutta saada tictoja itsedin tai lastaan koskevan paitoksen perusteista. Sosiaali- ja
terveysvaliokunta nostivat mietinndssian esimerkiksi alaikdisen kielto-oikeuden
syrjdyttivistd tilanteista koulukiusaamisen ja piihteiden kiyton. Tilloin valiokunnan
mukaan tieto lailliselle edustajalle tulisi 27z antaa vastoin alaikiisen kieltoakin, jos
tiedon antamatta jattiminen olisi vastoin lapsen etua. Valiokunta erikseen korosti, ettd
sidannoksen muotoilulla on tarkoitus turvata samaan aikaan lapsen yksityisyyden suojaa
ja oikeutta tarvitsemiinsa sosiaalihuollon palveluihin sekd huoltajan mahdollisuutta

pitdi tarpeellisessa madrin huolta lapsestaan samoin kuin asianosaisen oikeusturvaa.'*?

Ilmoittaminen huoltajille ja lastensuojeluviranomaisille mietitytti kyselyyni
vastanneita ladkireitd. Alla oleva vastaus on yhden ladkirin kertomus vastaanotto-
tilanteesta, jossa potilaana oli taysi-ikdisyyttd lihestyvd nuori. Nuorella havaittiin
vaikeita mielenterveys- ja paihdeongelmia, joista vanhemmat eivit olleet tietoisia:

"Hoidon jatkosta ja sisillostd neuvoteltiin nuoren kanssa kahdestaan ja katsoin hinet

kehitystasonsa suhteen kykeneviksi tistd pddttimidin eikd huoltaja kiytinnéssa olisi

1100 Gottberg 2008, s. 330.
1101 Pahlman 2006, s. 237.
1102 StVM 18/2000 vp, s. 9-10.

276
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



voinut nuorta pakottaa hoitoon, josta hin ei ole samaa mieltd. Nuori olisi kuitenkin
halunnut, ettd huoltajat eivit saa lainkaan informaatiota hoidosta tai hoitosuhteen
olemassaolosta. Terveysongelma oli vakava, nuoren kehitysti ja tulevaisuutta uhkaava
ja hoito usein vaatii perheen tukea onnistuakseen. Asiassa tiytyi ottaa huomioon myés
lastensuojelullinen puoli mutta nuori oli niin lihella 18-vuoden ika, ettd lastensuojelu
olisi ehtinyt tehdi vain alkukartoituksen ennen nuoren tiysi-ikdiseksi tuloa eika siten
vaikuttanut lainkaan mielekkailta tai taholta, joka olisi oikeasti voinut asiaan vaikut-
taa. Perheen tilanteesta muutoin ei mydskiian ollut syntynyt mitaan erityista huolta,
vanhemmat olivat tiettivisti hyvin asiallisia. Pdddyin ratkaisuun, jossa totesin nuorelle,
ettd jos hin kieltdd huoltajille annettavan informaation, minulla on velvollisuus tehdi
hinesti lastensuojeluilmoitus. Nuoren kanssa sovittiin, ettd sain informoida vanhempia
hoidosta. Kiristyksen makua? Kylld valitettavasti. Muutakaan lain hengen ja nuoren

edun riittivissd médrin tarjoavaa ratkaisua en keksinyt.”

Lastensuojeluilmoitusten médrien muutos ja taustaa muutoksille

Kyselyyn vastanneista lddkireistd valtaosa (73 %) ilmoitti, ettei ole koskaan
joutunut tekemain lastensuojeluilmoitusta tilanteessa, jossa alaikdinen on itse-
madraivana kieltinyt hoitotietojensa luovuttamisen vanhemmilleen. Viidesosa
vastaajista oli tehnyt harvoin lastensuojeluilmoituksen kyseisessi tilanteessa.''*
Suurin osa ladkireistd (64 %) myos arvioi, ettd tillaisissa tilanteissa terveyden-
huoltohenkilokunta tekee lastensuojeluilmoituksia harvoin ja vajaa kolmasosa
(28 %), etti silloin tilldin.

Kaiken kaikkiaan terveydenhuollon toimesta lastensuojeluilmoituksia tehdidan
paljon suhteessa muihin viranomaisiin. Tuoreimman Kuusikkokuntien raportin
mukaan vuonna 2018 viranomaisten tekemistid lastensuojeluilmoituksista eniten
ilmoituksia (26 %) tehtiin terveyspalveluista (viranomaisten tekemii lastensuoje-
luilmoituksia oli kaiken kaikkiaan 40 069).""* Sama ilmié nikyi myos Kuusikko-
kuntien aiemmissa raporteissa. Sekd vuonna 2017 ettd vuonna 2016 suurin osa kai-
kista viranomaisten tekemisti lastensuojeluilmoituksista oli tullut terveyspalveluista
(osuus molempina edelld mainittuina vuosina 25 %)."'% Vertailun vuoksi voidaan
tarkastella vuoden 2007 raporttia, jonka mukaan kaikista viranomaisten tekemista
lastensuojeluilmoituksista (18 099 ilmoitusta) terveydenhuollosta tehtiin kolman-

1103 Kysymys 21.

1104 Forsell 2019: Kuuden suurimman kaupungin (Helsinki, Espoo, Vantaa, Turku, Tampere ja Oulu)
lastensuojelun palvelujen ja kustannusten vertailu vuonna 2018. Liite 3C/1 Lastensuojeluilmoitukset
vuonna 2018. Poliisin toimesta tehtiin 19 % lastensuojeluilmoituksista, sosiaalipalveluista 17 % ja koulun
toimesta 15 % ilmoituksista.

1105 Hickkavuo — Forsell 2018, liite 3C/1 Lastensuojeluilmoitukset vuonna 2017: viranomaisten te-
kemia lastensuojeluilmoituksia yhteensi 38 845. Hickkavuo 2017, liite 3C/1 Lastensuojeluilmoitukset
vuonna 2016: viranomaisten tekemii lastensuojeluilmoituksia yhteensi 35 047.
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neksi eniten eli 13 %.''% Lastensuojeluilmoitukset eivit siis ole edelld esitetynkiin
perusteella nykyisin terveydenhuollossa vieraita. Kyselyyni vastanneista laakireista
suurimman osan (72 %) mukaan heille oli selkedd, kuinka lastensuojeluilmoitus
tehdidan.'”” Vain noin viidesosa ilmoitti, ettd heidan tyoskentely-yksikossain ei ole
ohjeistusta lastensuojeluilmoituksen tekemiseen, mutta toisaalta jopa neljisosa vas-
taajista ei ollut tietoinen, onko yksikossa ohjeistusta vai ei.!'*®

Terveydenhuollosta tehtyjen lastensuojeluilmoitusten tilanne niyttdisi muut-
tuneen vuosien saatossa. Vield vuoden 2006 Eduskunnan oikeusasiamichen
erilliskertomuksessa eduskunnalle todettiin, etti ldininhallitusten antamien
selvitysten mukaan kynnys lastensuojeluilmoituksen tekemiseen niyttdd olevan
korkealla varsin monissa terveydenhuollon toimintayksikoissd, erityisesti ter-
veyskeskuksissa."!” Oikeusasiamichen mukaan lastensuojeluilmoituksia tehtiin
terveydenhuollon toimintayksikéistd useimmiten vain, jos lapsen kaltoinkohtelu
on ollut vakavaa. Syyksi mainittiin muun ohella lastensuojeluilmoituksen ja salas-
sapitovelvollisuuden vililld koettu ristiriita ja epavarmuus sekd huoli luottamuk-
sellisen potilas-ladkirisuhteen siilyttimisesti lastensuojeluilmoituksen tekemisen
jalkeen.

Oikeusasiamies toi julkaisussaan myos esille, ettd useimmissa yliopistosairaaloissa
oli kirjalliset ohjeet lastensuojeluilmoituksen laatimistilanteita varten ja osassa oli
myos laadittu valmiit lomakkeet. Ohjeiden koettiin helpottaneen ilmoitusten te-
kemisté ja myos lisinneen lastensuojeluilmoitusten lukumaarai. Kuitenkin muissa
toimintayksikéissd kuin yliopistosairaaloissa kyseiset ohjeet olivat oikeusasiamiehen
mukaan harvinaisia ja koulutuksen ja ohjauksen tarve terveydenhuollon ammatti-
laisille asiaan liittyen ilmeinen.!*

Kuluneiden vuosien aikana moni asia lastensuojelulainsiidintéd myoten on
muuttunut ja viranomaiset ovat my9s kiinnittineet lastensuojelullisiin asioihin
enemmin huomiota. Onkin vaikea sanoa, mika yksittdinen asia on tosiasiallisesti
vaikuttanut terveydenhuollosta tehtyihin lastensuojeluilmoitusten miirdin. Ky-

1106 Kumpulainen 2008: Kuuden suurimman kaupungin lastensuojelu 2007. Esimerkiksi sosiaaliviran-
omaisesta tehtiin lastensuojeluilmoituksista 23 % ja poliisista 29 %.

1107 Kysymys 22. Tosin kyselylomakkeeni pilotointivaiheessa liiketicteen edustaja totesi: "Kysymykseen
’Onko sinulle selkeid, kuinka lastensuojeluilmoitus tehdiin’ saat todennikéisesti paljon myontivid vas-
tauksia. Jos kysyisit, miten lastensuojeluilmoitus tehdéin, asia ei endd ndytedisi niin selkeiled.” Kyselyni
tarkoitus ei ollut kuitenkaan arvioida, kuinka paljon ladkarit tietdvét lastensuojeluilmoituksen tekemises-
td, josta syystd vastaajien oma arvio asiasta oli tutkimukseni aiheen kannalta riittiva.

1108 Kysymys 23.

1109 Lapsi, perhevikivalta ja viranomaisten vastuu. Oikeusasiamichen erilliskertomus eduskunnalle
2006, s. 18. Lastensuojelulain (683/1983) 40 § 1 momentin mukaan ”Jos sosiaali- ja terveydenhuollon,
koulutoimen, poliisitoimen tai seurakunnan palveluksessa taikka luottamustoimessa oleva henkilé on
virkaa tai tointa hoitaessaan saanut tietdd ilmeisestd perhe- ja yksilokohtaisen lastensuojelun tarpeessa
olevasta lapsesta, hinen on ilmoitettava asiasta viipymatti sosiaalilautakunnalle.”

1110 Lapsi, perhevikivalta ja viranomaisten vastuu. Oikeusasiamichen erilliskertomus eduskunnalle
2006, s. 19.
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selyyn vastanneet ladkarit eivat kuitenkaan kokeneet, ettd nimenomaan alaikiisen
potilaan itsemdirddmisoikeuteen liittyvit kysymykset olisivat selkedsti sellainen asi-
aryhmi, minki vuoksi lastensuojeluilmoituksia tehtiisiin. Toisaalta lastensuojeluil-
moituksen tekeminen esimerkiksi paihtyneen alaikiisen kohdalla saattaa niyttaytya
asiana, jossa toimitaan siannonmukaisesti ilman, ettd sitd mielletaan varsinaisesti
itsemiiradmisoikeuden tilanteen arvioinniksi.

6.6 RAKENTEELLISET REUNAEHDOT

Lapsipotilaan paitoksentekokyvyn arvioinnin kannalta keskeisessd asemassa ovat
terveydenhuolto-organisaatioiden toimintakulttuuri, rakenteiden joustavuus ja or-
ganisaatioiden toiminnalle luodut rajat, etenkin aika- ja raharesurssien riittavyys.'!!!
Kyselyyni vastanneista laakareistd 85 % piti tirkedna riittdvin ajan varaamista siihen,
ettd alaikdinen voi pohtia hinelle tarjottuja hoitovaihtoehtoja. Ajan merkitys nousi
kyselyssini esiin my®6s siin, ettd vastaajista lihes puolet piti yhteni itsemédradamis-
oikeuden arviointia vaikeuttavana tekijini sitd, ettd vastaanotolla on lifan vihin
aikaa tavata alaikaista. Ladkireistd noin 40 % piti hankaloittavana tekijani sitd, ettd
moniammatillinen yhteistyé lapsen pidtoksentekokyvyn arvioinnissa ei ole mah-
dollista, toisaalta kuitenkin vain noin kymmenesosa koki, ettd tyoyhteisosti ei saa
riittdvasti tukea asiaan.!'*?

Pahlmanin mukaan keskustelua siitd, kenen ehdoilla potilasta hoidetaan, kiydain
potilaan ja ladkarin valilld, mutta sitd médrittavit myos terveydenhuollon rakenteet
ja resurssit. Merkittava kysymys on, saavatko ldakarit kiytettivikseen esimerkiksi
riittdvisti aikaresursseja, jotta he voivat hoitaa potilaitaan niin hyvin kuin ha-
luavat ja onko potilaille turvattu hoito, jossa heidin tarpeitaan ja yksityisyyttdin
kunnioitetaan.!!*3

Potilaalle laissa saddetyistd oikeuksista seuraa terveydenhuollon ammattilaisille
velvollisuuksia, jotka vaikuttavat ammattilaisten toimintaan niin potilaan hoitotoi-
menpiteissi kuin niihin liittyvissd hoitopiitdsprosesseissa.'!'* Terveydenhuollon

ammattihenkilolain 15.1 §:4in on vahvistettu ammattieettisten velvollisuuksien

1111 Riittdvien resurssien turvaamista lapsen oikeuksia toteutettacssa korostetaan erityisesti lapsen
oikeuksien komitean yleiskommenteissa nro 5 (2003), CRC/GC/2003/5 ja nro 19 (2016), CRC/C/
GC/19.

1112 Kysymys 27.

1113 Pahlman 1996, s.2038.

1114 Muun muassa potilaan oikeusturvaan liittyvé terveydenhuollon ammattihenkiléiden toiminnan
saantely, oikeussuoja- ja vastuu- ja seurausjirjestelmit, terveydenhuollon valvonta, vaitiolovelvollisuus
ja hoidon saamista ja jarjestamistd koskeva sadntely. Sek tietysti potilaslain mukainen siintely potilaan
oikeuksista muun muassa velvoite potilaan oikeudesta hyvain terveyden- ja sairaanhoitoon ja siihen liit-
tyviin kohteluun (PotL 3 §).
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sisiltyminen ammattihenkil6iden laillisiin velvollisuuksiin.!'"> Lain 15.2 §:ssd ase-
tetaan erikseen velvollisuus terveydenhuollon ammattihenkilélle ottaa huomioon,
mité potilaan oikeuksista sdddetdan. Potilaslain taustalla vaikuttaa vahvasti ihmis- ja
perusoikeussdantely.'!'¢

Kyselyyni vastanneista laakireistd 60 % oli samaa mieltd siitd, ettd eri tervey-
denhuollon yksikoissd on vaihtelevia kidytint6jd alaikdisen itsemairaamisoikeu-
den arviointiin."""” Samassakin yksikossd arvioinnin nihtiin olevan riippuvaista
arviointia suorittavista henkil6istd ja heidin nakemyksistiin ja kokemuksestaan
asiassa. Ainoastaan kymmenesosa vastaajista oli tistd eri mielta.!'"® Ladkireista
my6s hieman yli puolet oli sitd mieltd, ettd itsemaidradmisoikeuden edellytysten
arvioijan oma asenne ja arvomaailma lasten oikeuksista ja asemasta vaikuttaa pal-
jon edellytysten arviointiin. Huolestuttavaa on, etti vastaajista yli puolet (58 %)
piti alaikdisen pditoksentekokyvyn arviointia intuitiivisena ja sattumanvaraisena
ja vain viidesosa toi esille vastakkaista mielipidettd asiaan. Ladkireistd vain noin
kymmenesosa oli sitd mieltd, ettd edellytysten arviointi toteutuu eri puolilla Suo-
mea tasa-arvoisesti.''"”

Ladkireiden vastauksista voidaan tulkita, ettd alaikiisen itsemairdamisoikeuden
edellytysten arviointi vaihtelee eri terveydenhuollon yksikoissd ja samassakin yksi-
kossa riippuen arvioijan kokemuksesta, tiedosta, asenteista ja arvomaailmasta. Ei siis
voida puhua lasten kannalta erityisen yhdenvertaisista kiytannoista. Vaikka potilas-
laki sinalladn ei anna tarkkoja suuntaviivoja tai perusteita edellytysten arvioinnin
kiytinnon tilanteisiin, on potilastyén kannalta keskeisen lainsdidinnon tuntemus
kuitenkin terveydenhuollon ammattihenkil6iden velvoite. Lasten kanssa tyoskente-
lyssd tulee tuntea paitsi oman ammattialaa koskeva lainsaadinté myos yleisemmin ja
laajemmin lapsen asemaan ja oikeuksiin liittyvit olennaisimmat saiadokset ja niiden
vilinen systematiikka. Se, ettd lihes puolet (47 %) vastaajista, jotka tyoskentelivit
paaasiallisesti alaikidisten kanssa, ilmoitti tuntevansa alaikdisen itsemdirdimisoi-
keutta koskevaa lainsiadint64 vain vihin tai jonkin verran, vaikuttaa huolestutta-

1115 Laki terveydenhuollon ammattihenkil$istd 15 § 1 mom: " Terveydenhuollon ammattihenkilon am-
mattitoiminnan padméiirini on terveyden yllipitiminen ja edistiminen, sairauksien ehkiiseminen seki
sairaiden parantaminen ja heidin kirsimystensi lievittiminen. Terveydenhuollon ammattihenkilon on
ammattitoiminnassaan sovellettava yleisesti hyviksyttyji ja kokemusperiisid perusteltuja menettelytapo-
ja koulutuksensa mukaisesti, jota hidnen on pyrittava jatkuvasti tdydentimiin. Ammattitoiminnassaan
terveydenhuollon ammattihenkilon tulee tasapuolisesti ottaa huomioon ammattitoiminnasta potilaalle
koituva hyéty ja sen mahdolliset haitat.” Ks. myés tutkimukseni jakso 4.4 Lidkirin harkintavalta potilaan
itsemairaiamisoikeutta rajoittamassa.

1116 Ks. tutkimukseni jakso 4.2 Laakintdoikeuden ja lapsioikeuden periaatteista ja niiden yhteensovitta-
misesta.

1117 Kysymys 26.

1118 Samaa mieltd vaittimastd 68 % vastaajista.

1119 Kyseisen viittimin osalta 55 % vastaajista valitsi vaihtochdon ”Ei eri eikd samaa mieltd”.
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valta.'*% Niistd vastaajista, jotka tyoskentelivit alaikdisten kanssa osana potilastyoti,
niin arvioi jopa lihes 80 %.

Yksi syy sille, etteivit vastaajat olleet erityisen kiinnostuneita lainsiidantoon
perehtymiseen voi olla se, etti potilaslain siannokset alaikiisen potilaan asemaan
liittyen koetaan lijan teoreettisiksi. Osaltaan asiaa valaisee yhden kyselyyn vastan-
neen lddkarin kommentti:

"Kysely tuntui epirelevantilta; useimmiten alaikaiset suhtautuvat myonteisesti ja
kiinnostuneesti ehdotettuun hoitoon emmeki yleisesti ehdota sellaista hoitoa mihin
henkil6 ei ole ollenkaan halukas. Poikkeuksena ovat tilanteet, joissa henkild ei ole
sairaudentuntoinen ja samalla hin on vaaraksi itselleen tai muille; talléin hin ei voi

padttii omasta hoidostaan.”

Kaiken kaikkiaan kyselyyni vastanneista vain noin kolmasosa vastaajista piti poti-
laslain alaikiisia koskevia sddnnoksia tarpeellisina ja saman verran vastaajista oli sitd
mieltd, ettd potilaslain alaikdisen itsemairdimisoikeutta koskevat sddnnokset eivit

anna riittdvad tukea kdytinnon tyohon.!'*!

Hieman yli kolmasosa vastaajista myos
valitsi epaselvin lainsiddannon ja puutteellisen viranomaisohjeistuksen asiaksi, joka
vaikeuttaa alaikiisten itsemairiamisoikeuden arviointia.

Oli my6s havaittavissa, ettd ne, jotka tyoskentelivit enimmikseen alaikiisten
kanssa, pitivat sadnnéstd riittavan yksityiskohtaisena ja ne, jotka tydskentelivit
alaikiisten kanssa osana muuta potilasty6td puolestaan liian tulkinnanvaraisena.
Tdmin valossa nayttiisi siltd, ettd potilaslain alaikdisen asemaa koskevien siannos-
ten soveltaminen on ladkareistd selkeimpid, jos he tyoskentelevit paljon alaikiisten
kanssa ja edellytysten arvioinnista kertyy kokemusta. Puolestaan ne laikirit, jotka
tapaavat alaikiisid vihemman, saattavat kaivata selkedmpii ja ohjaavampaa struk-
tuuria lainsdddantoon.

Oman haasteensa potilaslain ja sen velvoitteiden tunnetuksi tekemiselle ter-
veydenhuollon ammattilaisten keskuudessa tekee se, ettd jos ladkiarit kaipaavat
selkeyttamistd alaikdisen itsemdiradmisoikeutta koskeviin siannoksiin ja niiden
soveltamiseen, he etsivit tietoa hyvin harvoin lain valmisteluasiakirjoista tai oike-
ustieteen alan julkaisuista.''** Hieman yllittivdd on my0s se, ettd vastaajista vain
vajaa kymmenesosa etsii tietoa viranomaissivustoilta usein ja 15 % silloin talloin.

Pidasiassa laakirit turvautuvat oman alansa julkaisuihin''* ja vield useammin tietoa

haetaan ja vaihdetaan kollegoiden kanssa keskustelemalla'*.

1120 Kysymys 9.

1121 Kysymys 10.

1122 Kysymys 11.

1123 Vastaajista 44 % usein tai silloin till6in.
1124 Vastaajista 76 % uscin tai silloin tilléin.
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Suomen Liikirilehdessi oli artikkeli (35/2005), jossa pohdittiin lehden eettiselle

125 esitettyd kysymysti: saako 12-vuotias lapsi itse padttad rokotukseen suos-

foorumille
tumisesta vai pitdisikd vanhempia sidnnénmukaisesti informoida ja kysya heilti lupaa?
Artikkelissa todettiin, ettd “foorumin kdisityksen mukaan 12-vuotias on juridisessa mie-
lessi useimmiten kykenevi ymmadrtamdin ja osallistumaan hoidosta pidttimiseen. Téilli
oletuksella 12-vuotiaalla olisi siis oikeus itsendisesti kieltaytyi tarjotuista rokotuksista.
Hiinelli olisi myds itsendisesti oikeus saada rokotukset ne bhalutessaan, vaikka vanhem-
mat rokotuksia vastustaisivatkin. Lidkdri voi siis pddsidntoisesti rokottaa 12-vunotiaan
timan niin halutessa vanhempien suostumusta kysymdttd.” Artikkelissa tuotiin esille,
"12-vnotiaan koululaisen rodellinen vapaus ja kyky péittii rokotuksiin osallistumisesta
on aina jossain mddrin atkuista alempana. Liikdirin tulee kunnioittaa lapsen tahtoa,
mutta samalla kannustaa seki lasta etti hinen vanhempiaan hyviksymddn rokotukset,
joista on hyoryd paitsi potilaalle myos muulle viestolle.” Vaikka asiaa pohdittiin useasta eri
nikokulmasta, olisi vastauksessa ollut tarpeen kirkastaa potilaslain mukainen nikokul-
ma. Kuten eduskunnan oikeusasiamies on HPV-rokotukseen liittyvissi paitoksessiin
todennut, potilaslaissa ei ole asetettu 12 vuoden, 15 vuoden eikd mitdin muutakaan
ikirajaa alaikiisen itsemiiraimisoikeudelle (EOA Dnro 5294/2/13, 11.6.2015). Lih-
tokohtana potilaslain mukaan on alaikiisen hoitaminen yhteisymmirryksessd hinen
kanssaan aina, kun hin on saavuttanut sellaisen idn ja kehitystason, ettd hin kykenee
paactaimain hoidostaan. Silloin kun niin ei ole, hoitoa koskevat piitokset kuuluvat

hinen huoltajalleen.

Ladkireiden vastausten perusteella ndyttiisi siltd, ettd tietoa lainsaddannosta tulisi
tarjota nimenomaan terveys-/lddketieteen alan julkaisuissa sekd koulutuksissa, jotka
kohdentuvat juuri terveydenhuollon ammattilaisille. Todennikaisesti suuri merki-
tys on my0s silld, miten selkedsti ja kaytinnonliheisesti asiaa kyetdin ammattilaisille
selvittaimain. Seka tiedottamisessa ettd kouluttamisessa hyodyttiisi todennikoisesti
poikki- tai monitieteellinen lihestymistapa. Se vaatisi kouluttajilta my6s hyvii ym-
mirrysti terveydenhuollon kdytinnon tydsta.

Kyselyyni vastanneista 60 % toi esille, ettd heididn tydyksikossaan ei ole ohjeis-
tusta liittyen alaikdisen itsemédraimisoikeuden edellytysten arviointiin. Vastaajista
noin kolmasosalla ei ollut asiasta tietoa.''¢ Niissd yksikoissd, joissa oli ohjeita, vain
2 %:ssa oli kiytossa kirjalliset ohjeet. Se, ettd jokainen terveydenhuollon yksikko
tyostad omat ohjeistuksensa alaikiisen itsemairdimisoikeuden edellytysten arvioin-
tiin, ei todennikoisesti lisdd soveltamiskdytintdjen yhteneviisyyttd eikd myoskain
tuo selkeyttd lain soveltamiseen. Hyotya saattaisi ennemminkin olla yleisestd ohjeis-
tuksesta, joka laadittaisiin yhteistyossi oikeustieteen ja lidketieteen asiantuntijoiden

1125 Laikarien eettinen foorumi kisittelee eettisesti ongelmallisia tapauksia, joita foorumille on lihetet-

ty.
1126 Kysymykset 4 ja 5.
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kanssa. Ohjeistuksen tulisi perustua lapsen oikeuksien kannalta keskeisiin ihmis- ja
perusoikeusvelvoitteisiin ja asian kannalta olennaisiin saadoksiin sekd myds ammat-
tieettisiin periaatteisiin ja lisiksi siind tulisi olla vahva kiytinnén ulottuvuus.

Mielenkiintoista on, ettd lidkireistd vain noin kolmasosa koki alaikiisen padtok-
sentekokyvyn arvioinnin vaikeaksi ja 70 % vastaajista ilmoitti, ettd sellaisia tilantei-
ta, jolloin alaikiisen itsemdirdimisoikeuden edellytysten arviointi on vaikeaa, on
harvoin."*” Kysymyksia herittad myos se, ettd kyselyyn vastanneet laikirit toivat
esille arvioivansa alaikdisen kykyad paittada hoidostaan sekd omien hoitotietojensa
luovuttamisesta huoltajilleen harvoin (51 % vastaajista).'*® Myés ne lidkirit, jotka
tyoskentelivit paivittdin tai viikoittain alaikiisten kanssa, arvioivat edellytyksii vain
silloin tilléin tai harvoin. Kuten yksi pilotointivaiheessa kyselylomakettani arvi-
oinut ladkiri kommentoi, kysyttydin asiaa nuorelta lastentauteihin erikoistuvalta
ladkarilea:

"Hin ei ollut kertaakaan términnyt alaikiisen itsemairddmisoikeutta koskeviin kysy-

myksiin, vaikka tyuraa on takana useita vuosia.”

Kyselyni vastausten perusteella edelld mainitusta asiasta voidaan esittad muutamia
olettamuksia. Kyselyni tulos vastaa osaltaan niitd huomioita, joita esitettiin jo vuon-
na 1996 sosiaali- ja terveysministerion raportissa potilaslain toimeenpanosta.''*” Ra-
portissa todettiin, ettd yliliikireiden mukaan vaikeita tilanteita liittyen alaikdisen
potilaan asemaan nousee esiin harvoin. Ongelmia esiintyy lihinni tilanteissa, joissa
huoltajat eivit halua antaa suostumustaan tiettyihin lapsen hoitoihin tai haluavat
sellaista informaatiota lapsensa hoidosta, jota heille ei voida antaa.

Tahin liittyen yksi tulkintani on, ettd alaikdisen itsemiariamisoikeuden edel-
lytysten arviointi on niin kiintei osa liikdreiden potilastyoti, etta sita ei mielleta
erillisend osa-alueena. Asiaa toi esille myos yksi padasiallisesti lasten kanssa tyos-
kentelevi laiketieteen edustaja, joka totesi kyselyni pilotointivaiheessa, ettd hin
ei ollut ajatellut alaikdisen itsemiddraamisoikeuden arviointia laissa sidnneltyni
asiana vaan toteutti siti enemmankin pedagogisesta nikokulmasta vanhempana ja
kasvattajana.'?” Edelld esittimaini nikokantaa puoltaa my6s se, miksi lapsipotilaan
edellytysten arviointia ei aina erillisesti kirjata potilasasiakirjoihin, vaikka itsessain
arviointia tehtiisiinkin.

1127 Kysymys 3.

1128 Kysymys 1.

1129 Hannikainen — Hannuniemi — Hermanson — Ilveskivi — Koistinen — Koivisto — Pahlman 1996, s. 8.
1130 Toivonen (2017, s. 107-108) on tuonut tihin liittyen esille harkinnanvaraisten normien ongel-
mallisuutta juuri lasta koskevassa padtoksenteossa, silld paitoksentekotilanteet liittyvit usein padtoksen-
tekijin omiin subjektiivisiin arvostuksiin ja tuntemuksiin. Se on Toivosen mukaan ymmarrettivii, silla
lasta koskevassa paatoksenteossa on viistimattd lisna my6s perhearvoihin ja moraalikysymyksiin liiteyva
ulottuvuus, joka peilautuu paitdksentekijin omaa taustaa ja historiaa vasten.
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Toinen tulkintavaihtoehtoni on, etti rajauksia tehddin edelleen paljolti biologis-
ten ikdrajojen perusteella. Kyselyn vastausten perusteella ikiraja on merkittivissa
roolissa kompctcnssin arvioinnissa ja etenkin 15 vuotta nayttdytyy useissa eri tilan-
teissa erddnlaiselta kirjoittamattomalta ikirajasiinnoltd. Kolmas vaihtoehto tulkita
vastauksia on, ettd vastaanotolla huoltajien rooli on niin merkittiva, etta alaikiisen
itsemaardamisoikeuden arviointiin ei ryhdyti tai pidetdin sitd jopa epdeettisend ja
perheen yhteniisyytti rikkovana tai uhkaavana tekijina.

Aivan kuten aikanaan potilaslain valmisteluun liittyvissid keskusteluissa myos
kyselyn vastauksissa alaikdisen potilaan itsemairaamisoikeuden pohdinta tai paa-
toksentekokyvyn arviointi nihtiin paljolti “erityistilanteiden” valossa. Helpoissa
ja selkeissd perusterveydenhuollon tilanteissa asiaa ei juurikaan nostettu esille eik
sithen liittyvdin pohdintaan nihty tarvetta. Kuten eris vastaajista totesi kommen-

tissaan kyselyn aiheeseen liittyen'!*':

"Kysely tuntui painottuvan erikoissairaanhoitoon ja merkittiviin hoitopaitoksiin
ja ylipddnsa hyvin erilaiseen toimintaymparistoon kuin omani. Terveyskeskuksessa
toisinaan kay alaikiisid itsendisesti tai vanhemman kanssa, heidit hoidetaan heidin
kanssaan yhteisymmirryksessi, ja tehtivit hoitoratkaisut ovat verrattain pienii (esim.
tarvitsecko kipuldikettd, ottaako lidkkeet nesteeni vai tablettina, ottaako aknen hoi-

»

toon antibiootin vai e-pillerit)

Todennikoisesti edelld mainitusta syysti monissa terveydenhuollon tilanteissa
varsinainen pohdinta alaikiisen kyvystd pddttdd itsendisesti hoidostaan, ei tunnu
laakareistd erityisen aiheelliselta ja tarpeelliselta. Tdta kuvaa myos se, ettd arvioin-
titilanteet eivit jad jilkeenpdin mietityttdmain suurinta osaa kyselyyni vastanneista
ladkireistd: vastaajista, jotka tydssian arvioivat alaikdisen itsemdiraimisoikeuden
edellytyksid, 69 % ei jid miettimdan koskaan tai miettii harvoin tekemiaan ratkaisu-
ja alaikiisen paitoksentekokykyyn liittyen.''#

Edelld mainittua valottaa hyvin yhden vastaajan kommentti:

”Kyselyn lihtokohta lapsen oikeudesta padttad tai salata tietonsa tuntuu vihin hassulta
kiytannon tyotd tekevistd. Useimmiten lapset nimenomaan haluavat vanhempiensa
tietdvin, ja haluavat pohtia hoitoja yhdessi vanhempien kanssa. Suurimmalla osalla on

kotona hyvi keskustelusuhde ja padtokset tehddin yhdessa.”

Vastaajan nikemys viittaa mielestini sithen, mitd Herring teoksessaan "Caring and
the Law” kuvaa relationaalisen autonomian teorian kontekstissa. Vajaavaltaisen hen-
kilon asemaa ei tule laakintdoikeuden piiriss tarkastella irrallisena tai erillisena yk-

1131 Kysymys 31.
1132 Kysymys 28.
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silon eldimianpiiristd vaan kiintedsti niiden vuorovaikutussuhteiden yhteydessi, jossa
ksilo eldd. 12 Tami koskee erityisesti lapsen ja hinen vanhempiensa vilisti suhdetta.
y y psen p

6.7 AMMATTIHENKILOIDEN KOULUTUS JA LASTEN OIKEUDET

Tutkimuksissa on todettu terveydenhuoltohenkildston koulutus yhdeksi avainte-
kijaksi lasten oikeuksien ja erityisesti osallistumisen edistimisessd terveydenhuol-
lossa.!”* Sekd terveydenhuoltolaki etti terveydenhuollon ammattihenkil6laki
velvoittavat yllapitimain ammattitaitoa. Terveydenhuoltolaki edellyttdd, ettd
terveydenhuollon toiminnan on perustuttava ndyttoon ja hyviin hoito- ja toimin-
takdytantoihin ja sen on oltava laadukasta, turvallista ja asianmukaisesti toteutettua
(8.1§). Terveydenhuollon ammattihenkilélain 18.1 §:n mukaan terveydenhuollon
ammattihenkilo on velvollinen yllipitimiin ja kehittimdin ammattitoiminnan
edellyttimaid ammattitaitoa sekd perehtymiin ammattitoimintaansa koskeviin
siannoksiin ja maariyksiin. Kyseinen sddnnos asettaa my0s velvoitteen tyonantajal-
le. Lain 18.2 § edellyttad, ettd ammattihenkilon tyénantajan tulee seurata terveyden-
huollon ammattihenkiléiden ammatillista kehittymistd ja luoda edellytykset sille,
ettd ammattihenkil6 voi osallistumalla tarvittavaan ammatilliseen tiydennyskoulu-
tukseen kehittii tietojaan ja taitojaan voidakseen harjoittaa ammattiaan turvallisesti
ja asianmukaisesti. Lisiksi terveydenhuollon ammattihenkil6lain mukaan ammatti-
henkiléiden on otettava huomioon, miti potilaan oikeuksista siddetiin (15.2 §).

Kamsula on todennut, etti terveydenhuoltoa koskeva sidntely on laajaa ja tuottaa
ammattilaisille haasteita toimia sdddésten mukaan. Hin perdinkuuluttaa ammattihen-
kiloille lisaa koulutusta muun muassa oikeustieteen perusteista, eri oikeuslahteiden pai-
noarvosta ja ennen kaikkea siitd, mistd 6ytyy luotettavaa tietoa, kun kiytinnon tydssi
tormitiin juridisiin haasteisiin.'»

Myos Lidkarin etiikka teoksen mukaan lddkirin ammattitaidon kehittimiseen
kuuluvat tiedollisen ja menetelmillisen kouluttautumisen lisiksi vuorovaikutustai-
tojen ja itsereflektiokyvyn jatkuva parantaminen'’*’. Kouluttautumisella on vahva
lainsdddidnnollinen ja eettinen perusta:

”Laakarilla on lakiin perustuva ja eettinen velvoite yllipitdd ja kehittdid ammattitaitoaan

ja ladkirin vala velvoittaa arvioimaan oman tyon laatua. Ammatissa kehittyminen

1133 Herring 2013, s. 167.

1134 Lansdown 2005, s. 20.

1135 Kamsula 2011, s. 304.

1136 Suomen Liikiriliitto ja Suomen Hammasliikiriliitto: Lidkirin etiikka 2013, s. 23.
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tapahtuu tyossi oppimalla, palautteen kautta ja tidydennyskoulutuksella. Silli on
suuri merkitys ladkirin tyohyvinvoinnille. Ammatillista kehittymistd tuetaan hyvilla

johtamisella.”**%

Lasten oikeuksien kannalta on keskeista huolehtia siiti, etti lasten oikeuksiin liit-
tyvad sisaltod on sekad tulevien terveydenhuollon ammattilaisten peruskoulutuksessa
ettd tdydennyskoulutuksessa. Lapsen oikeuksien komitea on painottanut yleiskom-
mentissaan, ettd valtioiden velvollisuutena on kehittid koulutusta ja luoda valmiuk-
sia tyoskennelld lapsisoikeusperustaisesti kaikille lasten parissa tyoskenteleville.!*®

Viimeisimmissa padtelmissdin ja suosituksissaan Suomelle komitea suositteli, ettd

“sopimusvaltio tchostaa pyrkimyksidin vahvistaa yleistd tietoisuutta, myos lasten,
vanhempien ja lasten parissa tyoskentelevien ammattihenkildiden tietoisuutta, yleisso-
pimuksesta seka sithen ja muihin asiaa koskeviin kansainvilisiin asiakirjoihin perustu-

vasta kansallisesta lainsiidinnosta.” 13

Komitea my6s suositteli, ettd sopimusvaltio tehostaa asianmukaista ja jarjestel-
millistd koulutusta, jota annetaan kaikille lasten puolesta ja lasten parissa tyosken-
televille ammattiryhmille. Ammattiryhmistd komitea nosti yhteni esimerkkini
terveydenhuoltoalan ammattilaiset.!'*” Myés useat tutkijat ovat tuoneet esille lap-
senoikeusperustaisen lahestymistavan merkitysta lasten terveydenhuollossa ja pita-
neet tirkednd sen vahvistamista ja juurruttamista terveydenhuollon ammattilaisten
kiytinnon tyohon. !

Kyselyyni vastanneista laakareistd neljasosa koki tuntevansa alaikdisen itsemai-
ridgmisoikeuteen liittyvdd lainsdddant6d hyvin ja lihes saman verran vastaajista
(22 %) vain vihin. Suurin osa vastaajista toi esille, ettei ollut osallistunut asiaan
liittyviain koulutukseen.'* Liikireisti nelji viidesosa ilmoitti tarvitsevansa vihin
tai jonkin verran koulutusta alaikiisen itsemairaamisoikeuteen liittyen. Kuitenkin
lahes kaksikolmasosaa kyselyyn vastanneista ladkareista toi esille yhteni alaikiisen
itsemaardamisoikeuden edellytysten arviointia vaikeuttavana tekijind puutteelliset

tiedot sen suorittamiseen.''*?

1137 Suomen Laikariliitto ja Suomen Hammaslaakariliitto: Ladkarin etiikka 2013, s. 240.

1138 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 5 (2003), CRC/GC/2003/5, kohta 53.

1139 CRC/C/FIN/CO/4 (2011), kohta 20.

1140 CRC/C/FIN/CO/4 (2011), kohta 20.

1141 Goldhagen — Mercer — Robinson — Duran — Webb — Ehrich 2015 sekd Ehrich — Pettoello-Manto-
vani — Lenton — Damm — Goldhagen 2015.

1142 Vastaajista 92 % ilmoitti, ettei ole ollut tydyksikkonsa ulkopuolisessa koulutuksessa asiaan liittyen ja
88 % toi esille, ettei omassa tydyksikossa oltu jarjestetty asiaan liittyviad koulutusta. Kysymykset 6 ja 7.
1143 Kysymys 27.
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Lasten oikeuksien toteutumisen kannalta koulutus liittyen erityisiin oikeudel-
lisiin kysymyksiin, kuten potilaslain mukaiseen lapsen paitoksentekokyvyn ar-
viointiin tai tietojenvaihtoon eri viranomaistahojen vililli olisi tarpeellista. Myos
kokonaisvaltaisempi lasten oikeuksien koulutus perus- ja ihmisoikeusnikokulmasta
tukisi alaikdisen potilaan asemaa terveydenhuollossa. Ihmisoikeusperustainen lihes-
tymistapa kiinnittd yksittdiset oikeudelliset kysymykset laajempaan kontekstiin ja
luo pohjaalainsdidannén tulkintatilanteisiin. Erids kyselyyni vastanneista lddkareista

totesikin lopuksi'*:

"Mielenkiintoinen aihe, joskin laki on varsin hyvi, voisi sovellutuksista antaa paljon

koulutusta ja herittaa keskustelua.”

Sosiaali- ja terveysvaliokunta korosti potilaslakiin liittyvissd mietinnossdin, ettd
lakichdotuksen toimeenpanossa ovat tiedotus ja koulutus keskeisessid asemassa'!®.
Vuonna 1996 julkaistussa sosiaali- ja terveysministerion raportissa “Three years
in force; has the Finnish act on the status and rights of patients materialized?” to-
dettiin, ettd potilaslakiin liittyvd koulutus toteutettiin lihinni potilasasiamiesten
toimesta.''* Sosiaali- ja terveysministeri6 koulutti potilasasiamichid, joiden rooliin
sopivaksi katsottiin kouluttaa terveydenhuollon henkilokuntaa, potilaita, heidin
omaisiaan sekd muita eri organisaatioita, joille potilaslain tuntemus on tirkeda. So-
siaali- ja terveysministerion raportissa todettiin, ettd potilasasiamiesten koulutusta
oli tuolloin riittdvisti, jos ei litkaakin, mutta siihen, olivatko terveydenhuollon am-
mattihenkilot riittavisti tietoisia lain velvoitteista ja miten heidin koulutuksensa oli
onnistunut, ei raportissa kyetty ottamaan kantaa.

Lapsipotilaan asemaan ja oikeuksiin liittyvin koulutuksen asettaminen po-
tilasasiamiesten vastuulle kuulostaa huolestuttavalta potilasasiamiestoimintaan
liittyvan vuonna 2011 tehdyn selvityksen perusteella. Potilasasiamiesten kouluttau-
tuminen tehtidviinsi on vapaachtoista ja riippuu muun muassa tyonantajan haluk-
kuudesta tukea ja edellyttid kouluttautumista.’*”” Koulutuksiin, joka liittyy lapsiin
ja nuoriin terveydenhuollon asiakkaana, kyselyyn vastanneista potilasasiamichistd
61 % ei ollut osallistunut lainkaan. Syyksi he mainitsivat yleisimmin sen, ettei hei-

1144 Kysymys 31: "Haluaisitko vield kommentoida jotain itsessdan kyselyn aiheeseen tai yleisesti kyselyyn
liittyen?”

1145 StVM 15/1992 vp, s. 3: "Jo terveydenhuoltoalan peruskoulutuksessa on kiinnitettivid painavaa
huomiota lain terveydenhuollon ammattihenkilolle asettamille vaatimuksille, minka lisiksi toimipaikka-,
tiydennys- ja jatkokoulutuksessa on lain merkitysti pidettivi esilld. Lakiin sisiltyvisti potilaan oikeuksis-
ta ja lainmukaisesta potilaan aseman huomioon ottamisesta on tehtivi osa terveydenhuollon ammatti-
osaamista kaikilla terveydenhuollon tasoilla.”

1146 Hannikainen — Hannuniemi — Hermanson — Ilveskivi — Koistinen — Koivisto — Pahlman 1996, s.
2-3.

1147 Selvityksen mukaan kyselyyn vastanneista potilasasiamichistd 86 %:lla oli koulutusta potilasasia-
michen tehtaviin.
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din tietonsa mukaan sellaista koulutusta ole tarjolla. Potilasasiamichisti 44 % toivoi
vastauksessaan, ettd jarjestettdisiin koulutusta, joka liittyisi alaikiisten potilaiden
osalta lapsen oikeuksiin seka lapsia koskevaan lainsiadantoon.

Potilasasiamiesselvityksessd alaikdisen madraimisoikeuteen liittyvit kysymykset
koettiin terveydenhuollossa haastavina erityisesti sen vuoksi, etta potilaslaki ei aseta
selkeitd ikdrajoja lapsen itsemdiraamisoikeuteen liittyen, vaan terveydenhuollon
henkilokunnalle jitetddn laissa ammatillista harkinta- ja paitintivaltaa lapsen
riittavin kehitystason arvioimiseksi. Tama korostui potilasasiamiesten mukaan eri-
tyisesti tilanteissa, jossa lapsen ja vanhemman intressit ovat ristiriidassa keskenain.
Tutkimuksessa osa potilasasiamichisté toivoi koulutusta, nimenomaisesti juuri nai-
hin tilanteisiin liitcyen.!'*

Mielenkiintoista on myos se, ettd tutkimukseni kyselyyn vastanneista ladkireista
62 % ilmoitti, ettei etsi tietoa potilasasiamichelti alaikdisen itsemidraimisoikeutta
koskeviin asioihin lainkaan ja 30 % ilmoitti tekevinsi niin harvoin.'* Voidaankin
arvella, ettd potilaslakiin liittyva koulutus ei ole ainakaan lasten oikeuksien osalta
toteutunut sosiaali- ja terveysvaliokunnan tarkoittamalla tavalla. Vertailuna voidaan
todeta, ettd Ruotsin potilaslain esitdissa korostuu voimakkaasti koulutuksen merki-
tys eri potilaslain asiakokonaisuuksien osalta.!’s°

Kaiken kaikkiaan Suomessa on hyvin niukasti terveydenhuollon henkilostslle
suunnattua tietoa lasten oikeuksista ammattilaisten kdytinnon tyon tukemiseksi.
Vaikka oikeustieteen alan julkaisuissa on viime aikoina kirjoitettu terveydenhuol-
toon liittyvistd kysymyksisti lapsen oikeuksien nikokulmasta, tieto ei vilttimitta ta-

voita terveydenhuollon ammattilaisia.'"> Lapsen oikeuksiin liittyen ovat useimmin

ollect esilli Suomen NOBAB — NOBAB i Finland ry:n (Nordisk forening for sjuka
barns behov)''* standardit ja niihin liittyvi julkaisu "Lasten ja nuorten oikeudet sai-
raalassa”. Kyseisid standardeja on tuotu esille etenkin HUS, HYKS Lasten ja nuorten
sairaalan toiminnassa. Standardit eivit kuitenkaan vastaa tarkkuudeltaan esimerkik-
si Ruotsissa terveydenhuollolle lasten oikeuksista suunnattua ohjeistusta "Barnets
rittigheter i den nya Patientlagen”, vaan niiden merkitys on enemminkin periaat-
teellinen. Vuonna 2018 julkaistiin Lapsen oikeudet terveydenhuollossa teos, joka

tuo esille lapsen oikeuksien nikokulmaa terveydenhuollon eri toiminta-alueilla.''>

1148 Pollari 2011a, s. 60.

1149 Kysymys 11.

1150 Komiteamietinté SOU 2013:2 sckd Regeringens proposition 2013/14:106, Patientlag, s. 34.

1151 Kyselyyni vastanneista lidkireisti selkeisti suurin joukko (86 %) ei etsi koskaan alaikiisen itsemii-
ridmisoikeuteen liittyvai tietoa potilaslain valmisteluasiakirjoista eikd myoskédn oikeustieteen alan kir-
jallisuudesta (84 %).

1152 Suomen NOBAB ry edustaa Suomea EACH:ssa (European Association for Children in Hospital).
1153 Hakalehto — Pahlman (toim.) 2018.
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VII JOHTOPAATOKSET LAPSIPOTILAAN
ASEMAA VAHVISTAVISTA TEKIJOISTA

Olen edellisissa luvuissa V' ja VI tarkastellut yksityiskohtaisesti sekd empiirisen
aineistoni ettd tutkimuskirjallisuuden perusteella, millaisena lapsipotilaan padtok-
sentekokyvyn arviointi niyttaytyy terveydenhuollossa ja millaisin kriteerein kykya
arvioidaan. T4ssd luvussa esitin edelld mainitun tarkastelun seki laakintioikeuden
jalapsioikeuden periaatteiden yhteensovittamisen pohjalta keskeiset perusteet lapsi-
potilaan paitoksentekokyvyn arviointiin.

Lapsioikeuden ja lidkintioikenden periaatteiden yhdistiminen terveydenhuollon
ammattilaisen harkinnan tukena seki sadintelyn tulkinnassa
Potilaslain alaikdisen asemaan liittyvit normit ovat luonteeltaan joustavia eivitki ne
muodollisina oikeussdintoina yksityiskohtaisesti ja kokonaisvaltaisesti kata lapsipo-
tilaan asemaa. Niiden lisaksi tarvitaan tulkinta- ja punnintavilineeksi oikeusperiaat-
teita, joilla on vahva lihtokohta perus- ja ihmisoikeuksissa. T4ssa tutkimuksessa on
ladkintioikeuden oikeusperiaatteiden rinnalle rakennettu lapsioikeuspainotteista
nikokulmaa. Lasten terveydenhuoltoon liittyvid kysymyksid, niin lainvalmistelua
kuin sen soveltamista, tulisi tarkastella terveydenhuollon kontekstissa tarkennet-
tujen lapsioikeuden periaatteiden valossa. Tutkimuksessani kyseisid periaatteita (1.
lapsen ihmisarvon kunnioittaminen, 2. yhdenvertaisuus, 3. oikeus osallisuuteen, 4.
lapsen kehittyvit valmiudet ja perheyhteyden periaate, 5. lapsen edun periaate) on
tarkasteltu biolddketiedesopimuksesta johdettujen lidkintioikeudellisten periaattei-
den ja lddkintdeettisten periaatteiden kautta sekd niiden yhteydessi. Lapsioikeuden
ja ladkintioikeuden periaatteita on avattu tuoden esille kulloiseenkin periaatteeseen
keskeisesti liittyvdt premissit, mikd osaltaan auttaa jasentimain sekd vahvistaa
lapsenoikeusnikokulmaa terveydenhuollon toiminnassa ja paatoksenteossa. Yhdis-
tettyjd lapsioikeuden ja lidkintidoikeuden periaatteita voidaan hy6dyntii etenkin
terveydenhuollon lainsiaddnnon valmistelussa ja toimeenpanossa. Talloin ne toi-
mivat esimerkiksi lapsivaikutusten arvioinnin taustalla ja sitd syventden. Vaikutusten
arvioinnin tueksi onkin kaivattu nikokulmaa, jonka kautta ihmisoikeusperustaisuus
aidosti ja alakohtaisesti voisi kiinnittyi lainvalmisteluprosessiin.''>*

Kun potilaslakia aikanaan valmisteltiin, pyrittiin lapsen oikeuksien sopimuksen
velvoitteita ottamaan huomioon etenkin potilaslain 7 §:n ja 9 §:n osalta. Yleis-
sopimus oli tullut kansainvilisesti voimaan vuonna 1989, hieman ennen kuin

1154 Kymaldinen — Keindnen 2015.
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hallituksen esitys laiksi potilaan asemasta ja oikeuksista oli annettu eduskunnalle
vuonna 1991. Yleissopimus oli tuolloin siis hyvin tuore ja sen tulkinnan tueksi oli
vain viahin materiaalia lainvalmistelussa kaytettaviksi. Esimerkiksi ensimmaiisen
yleiskommenttinsa lapsen oikeuksien komitea antoi vasta vuonna 2001 ja Suomi
sai komitealta ensimmiiset pditelmit vuonna 1996'">. Nykytietimyksen valossa
potilaslain perustelut edelld mainittujen sddnndsten osalta ovat jadneet suppeaksi
ja niiden syventiminen ja uudelleen pohtiminen esimerkiksi asiakas- ja potilaslakia
valmisteltaessa olisi tarpeen. Asiakas- ja potilaslakiluonnokseen alaikdisen asemaa
ja oikeuksia koskevat siannokset oli siirretty lahes sellaisenaan lukuun ottamatta
lisdystd, jonka mukaan arvioitaessa alaikdisen oikeutta kieltdd potilastietojensa
luovuttaminen huoltajilleen, huomioon tulisi ottaa lapsen etu. Koko potilaslain
kymmenvuotisen valmisteluhistorian aikana alaikdisen potilaan asema nousi
esiin keskusteluissa lahinni erityisten ja haastavien tilanteiden kautta. Sdintelyn
tarvetta korostettiin tilanteissa, joissa vanhemmat kieltavit lapsen hengen pelasta-
van hoidon tai alaikidinen saattaa kohdata vikivallan uhkaa vanhempiensa osalta,
mikili nimi saavat tiedon lapsen tilanteesta timin hoitotoimenpiteiden kautta.
Valtiopiivikeskusteluissa korostettiin esimerkiksi alaikdisen itsemaardimisoikeutta
liittyen aborttiin. Yllittavin vihin pohdittiin niin kutsuttuja "normitilanteita” ter-
veydenhuollossa ja my6skin lapsen kehittyvit valmiudet ja perheyhteyden periaate
jaivit lainvalmistelussa vihille huomiolle. Tama osaltaan on aiheuttanut sen, ettd
alaikdisen potilaan oikeutta paittia hoidostaan ja myos itsemaardivina kieltdd hoi-
totietojensa luovuttaminen, on tarkasteltu irrallisena muista lapsen oikeuksista ja
lapsen itsemdirdimisoikeuden korostaminen on saanut jopa liiankin korostuneen
painoarvon. Kiytinnén toiminnassa paitoksentekokyvyn pohdinta on ollut jossain
miirin dikotomista ja tarkempi analyysi liittyen lapsen kehittyviin valmiuksiin sekd
huoltajien oikeuksiin ja velvollisuuksiin on jainyt keskeneraiseksi tai vaillinaiseksi.
Terveydenhuollon ammattilaisille on jitetty lainsaadinndssd runsaasti harkintaval-
taa alaikiisen padtoksentekokyvyn arvioinnin osalta mutta annettu hyvin vihin
tyokaluja sen oikeudellisen puolen pohdintaan. Tama tuli esiin my6s tutkimusky-
selyni vastauksissa: lapsipotilaan paitoksentekokyvyn arviointi kiinnittyy selkeisti
arvioitsijan omiin arvostuksiin ja on siind mielessd hyvin subjektiivista ja jossain
mairin sattumanvaraistakin. Lisaksi se, ettd paatoksentekokyvyn arvioinnilta puut-
tuvat premissit, vaikeuttaa arviointiprosessin kirjaamista ja titen myos seurantaa
sekd jilkikateistd arviointia ja valvontaa.

Ei siis ole yllatys, ettd aika ajoin sekd keskusteluissa ettd terveydenhuollon oh-
jeistuksissa tuodaan esille biologista ikirajaa alaikdisen itsemairdimisoikeuden
madrittdmisessd. lkirajakysymys jakoi my6s kyselyyni vastanneiden lddkireiden

1155 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 1 (2001), CRC/GC/2001/1 scki Concluding
observations of the Committee on the Rights of the Child: Finland, CRC/C/15/Add.53, 13 February
1996.
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mielipiteiti. Lainsdddinnon biologisten ikirajojen asettamisen haasteet ovat olleet
pitkdin esilld ja my6s alaikdisen potilaan kyvykkyyden arviointiin niitd on aika
ajoittain soviteltu. Kyselyni perusteella ndyttiisi siltd, ettd sopivan kiintedn ikdrajan
asettaminen potilaslakiin on kutakuinkin mahdotonta, mikali halutaan toisaalta
suojella lasta ja toisaalta varmistaa, ettd hanelld on ikinsi ja kehitystasonsa mukaises-
ti mahdollisuus vaikuttaa asioihinsa. Se vaatii viistaimatta yksil6- ja tilannekohtaista
harkintaa. Kuten eris kyselyyni vastannut ladkiri ikdrajojen osalta totesi:

”Elimii ei voi kiloin ja sentein mitata ja méiritelld. Ei myoskdin kiperid nuoren itse-
madradmiskyvyn asioita. Varmaa asteikkoa ei ole eiki tule... Tulkinta ja elimankokemus

on tarpeen.”! >

Niyttdisi my0s siltd, ettd saidnnoksessda mainittu velvollisuus harkita, onko tilan-
teessa “painavat perusteet” kisilld esimeriksi tietojen luovuttamiskiellon suhteen tai
pelkkd maininta lapsen edun huomioon ottamisesta, eivit helpota ammattilaisten
paatoksentekoa tilanteessa. Molempien velvoitteiden toteuttaminen vaatisi lainval-
mistelijalta huomattavasti perusteellisempaa kisitteiden strukturointia seki arvioin-
tia ohjaavien punnintaperusteiden asettamista. Esimerkiksi lapsen edun mukaisen
ratkaisun 16ytiminen on ehdottomasti tirkedd eri terveydenhuollon tilanteissa,
mutta ilman punnintapremisseja paatoksenteko voi olla lijaksi kiinni paitoksente-
kijin omasta arvomaailmasta ja elimankokemuksesta. Téstd syystd ratkaisut tulisi
aina perustella mahdollisimman yksityiskohtaisesti ja lipindkyvisti, jotta kaikille
osapuolille kiy selviksi, mitka tekijit ovat vaikuttaneet lapsen eduksi katsottuun
lopputulokseen.

Mielenkiintoista on, ettd alaikiisen potilaan asemaa koskevia potilaslain saannok-
sid ei koeta terveydenhuollon kiytinnon toiminnassa erityisen merkityksellisiksi''>".
Paatoksentekotilanteet ndyttaytyvit kyselyaineiston perusteella suhteellisen mutkat-
tomilta ja potilaslain sdidntelysti ei ole osattu juurikaan edes kaivata apuja alaikiisten
kanssa tyoskentelyyn. Erityistilanteet, joihin potilaslain siintelyd pidetdin tarpeel-
lisena ja joita potilaslakia saddettiessd on runsaammin ajateltu, ndyttaytyvit usein
niin moniulotteisina ja -muotoisina, ettd sdintely ei anna kovinkaan paljoa eviitd
potilastyohon. Toisaalta vastausten perusteella lddkireista vajaa kolmannes koki

arvioinnin kuitenkin suhteellisen usein vaikeaksi!'>®

. Tietoa sddnnosten tulkintaan
haetaan piisaintdisesti keskusteluista kollegoiden kanssa seki ladketieteen/terveys-

tieteen alan julkaisuista, mutta ei esimerkiksi potilaslain valmisteluasiakirjoista tai

1156 Avoin kysymys 31.

1157 Kyselyyn vastanneista vain 22 % piti sianndsta tarpeellisena ja 21 % valitsi vaihtochdon “ei anna
tukea kdytinnon tyohon”

1158 Vastaajista, jotka arvioivat alaikiisen itsemairadmisoikeuden edellytyksid tydssddn, 31 % koki arvi-
oinnin vaikeaksi. Helppona arviointia piti 34 % vastaajista.
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oikeustieteen alan julkaisuista.'”®” Edelld mainitun perusteella voitaisiin todeta, ettd
lapsipotilaan paitoksentekokyvyn arviointi on vahvasti ladkirin ammatillista har-
kintaa, joka kuuluu lasten kanssa tyoskentelevien lidkareiden arkipaivan rutiineihin.
Niiss arviointitilanteissa, jotka ovat poikkeuksellisen haastavia tai joissa térmitdin
ongelmiin, kaivattaisiin sddnnoksistd tukea ratkaisuille.

Sddntelyteoreettisesta nikokulmasta asiaa tarkasteltaessa voidaankin todeta,
ettd lain sisillon lisiksi huomiota on kiinnitettivd nykyistd selkedsti enemmin
lainsddadannon perusteelliseen toimeenpanoon. Toimeenpano on todettu etenkin
mittavien lainsaddannon uudistusten yhteydessa vajavaiseksi. Esimerkiksi Lasten-
suojelun Keskusliiton ja Talentian vuonna 2018 toteuttamassa kyselyssi pyydettiin
sosiaalityontekijéiden nikemyksid siitd, onko sosiaalihuoltolain (1301/2014) ko-
konaisuudistuksen toimeenpanoon liittyvi tiedottaminen, ohjaus ja koulutus ollut
riittivid. Vastaajista yli puolet (56 %) oli sitd mieltd, ettd toimeenpanoon liittyvit
toimet ovat olleet riittimattomii ja vain alle 20 % vastaajista piti niitd riittivind."'®
Myoskdin laajempaa seurantaa sosiaalihuoltolain kokonaisuudistuksen osalta ei ole
tehty, vaikka eduskunta vastauksessaan (EV 195/2014 vp) niin edellytti.!¢!
seurantavaikutusten arviointia ei voida havaita lainsdddinnon soveltamisen ongel-

Ilman

makohtia ja mahdollisia muutostarpeita.

Terveydenhuollossa selked ja toimiva lainsdddintd vaatii lainvalmistelijoiden
ja ammattilaisten vilistd yhteistd tyotd. Jotta lainsidddnnon muutokset tulisivat
mahdollisimman ajantasaisesti ja tehokkaasti terveydenhuollon kentin tietoon,
yhteisty6td vaaditaan my6s lain toimeenpanon suunnittelun ja toteutuksen seka
sen onnistumisen arvioinnin osalta. Tutkimuskyselyni tulosten perusteella nayttia
epitodennikoiseltd, ettd lain soveltamisen ongelmatilanteissa terveydenhuollon
ammattilaiset 16ytdisivit avun tulkintaan lainvalmisteluasiakirjoista, oikeuskirjal-
lisuudesta tai viranomaisten kirjallisista ohjeista. Tiedottamisen tulee tapahtua
niiden kanavien kautta, joita ammattilaiset ovat tottuneet kdyttimain ja tavalla,
joka on luontevaa kyseiselle ammattiryhmille. Nikisin myos, ettid potilas- ja sosiaali-
asiamiesten roolia ja tehtévid olisi tarpeen vahvistaa ja tismentia terveydenhuollon
organisaatioissa.

Millaisia asioita tulisi ottaa huomioon, kun lapsipotilaan

paditoksentekokykyd arvioidaan?

Miten sitten alaikiisen potilaan itsemdirdimiskyvyn arviointia voitaisiin tismen-
tdd? Itsessddn saannosti ei voida kirjoittaa lifan ehdottomaan muotoon, vaan sen

1159 Kysymys 11.

1160 Wilén 2018, s. 29-30.

1161 Eduskunta edellytti lausumassaan, ettd hallitus seuraa sosiaalihuoltolain kokonaisuudistuksen toi-
meenpanossa sosiaalihuollon painopisteen siirtymistd ennalta ehkiiseviin palveluihin ja erityisesti koti-
palvelujen laadun ja saatavuuden toteutumista sekd uudistuksen kustannusvaikutuksia ja vaikuttavuutta.

(EV 195/2014 vp — HE 164/2014 vp).
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tulee jattdd ladkirille riitcavisti harkintamahdollisuuksia. Puhtaasti juridiikalla ei
voida vastata kysymyksiin, joissa on liittyma ladketieteen erityisalaan ja jotka vaa-
tivat sen erityisosaamista. Sddnnokseen “pdilleliimattu” lapsen edun ensisijaisuus ei
myoskdin auta ammattilaista, jollei sitd konstruktiona tarkenneta.

Informed consent -oppi laakintioikeuden juridisena teoriana tarjoaa perustan ala-
ikdisen potilaan paatoksentekokyvyn arviointiin, mutta vaatii yksityiskohtaisempaa
jasentimistd ja strukturointia. Doktriinia voidaan tarkentaa lapsi- ja ladkintioikeu-
den yhteensovitettuihin periaatteisiin, oikeuskirjallisuuteen, laike- ja terveystieteen
alan tutkimuksiin seka kyselyyni vastanneiden laikireiden nikemyksiin perustuvilla
lisayksilla. Oheiset kahdeksan alla olevaa kohtaa ovat tutkimukseni perusteella
merkittavia tekijoitd, kun alaikiisen potilaan itsemaaraamiskyvykkyyttd arvioidaan.
Kohdissa on esimerkinomaisesti nostettu esiin keskeisia punnintalihtokohtia, mut-
ta varsinainen tarkempi ja yksityiskohtaisempi analyysi on tutkimukseni yhteenve-
to-osiossa. Luettelo ei ole hierarkkinen vaan osa-alueet liittyvit kiintedsti toisiinsa
ja kyseisten kohtien painoarvo ja merkitys madrittyy tapaus- ja tilannekohtaisesti.
Lihtokohta arvioinnille on sen prosessinomainen luonne, jota on tarkemmin avattu
tutkimukseni jaksossa 6.1 "Osallistumisen ja suojelun vilimaastossa”

Oikeus osallisuuteen

Potilaslain 7 §:n sddnnoksen mukaisesti lapsen mielipide on selvitettiva, jos
se on hinen ikdinsi ja kehitystasoonsa nihden mahdollista. Velvollisuus sel-
vittdd lapsen nikemykset ei ole riippuvaista siitd, katsotaanko lapsi hoitonsa
suhteen itsemdirddvaksi, vaan oikeus mielipiteen ilmaisuun kuuluu kaikille
lapsille. Nakemysten selvittimisen lisiksi lapsen nikemykset on otettava
huomioon hinen ikinsi ja kehitystasonsa mukaisesti. Vaikka lapsella ei olisi
oikeutta varsinaisesti paattaa hoidostaan, hinen nikemyksilleen voidaan an-
taa paljon painoarvoa osana hoitoprosessia.

Sitd, ettd siannoksessd lapsen mielipiteen ilmaisun selvittdiminen on yhtey-
dessi lapsen ikdin ja kehitystasoon, ei tule tulkita kapeasti, vaan pikemminkin
siten, ett oletusarvona on lapsen kyvykkyys ilmaista nikemyksidin eika lap-
sen tarvitse ensin osoittaa kykenevinsi sithen.''¢* Se, etti lapsi kommunikoi
muulla tavoin kuin puheella, ei saa olla este lapsen nikemysten selvittamiselle.

1162 Lapsen oikeuksien komitea on todennut yleiskommentissaan nro 12 (2009), (CRC/C/GC/12,
kohta 20) yleissopimuksen 12 artiklassa lausutun ”Joka kykenee muodostamaan omat nikemyksensi”
osalta, etti lapsen oikeuksien ilmaisua ei pidd nihdi rajoituksena vaan pikemminkin sopimusvaltioiden
velvollisuutena arvioida lapsen valmiuksia muodostaa mahdollisimman itsendisesti oma mielipide. Tami
tarkoittaa sitd, etteivit sopimusvaltiot voi lihted litkkeelle siita olettamuksesta, ettei lapsi kykene ilmaise-
maan omia nikemyksidan. Sen sijaan sopimusvaltioiden pitdisi olettaa, ettd lapsi kykenee ilmaisemaan ni-
kemyksiaan, sekd tunnustaa, ettd hinelld on oikeus ilmaista niitd, ilman ettd lapsen tarvitsee ensin osoittaa
kykenevinsi sithen.
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Lapselle on talloin tarjottava riittavisti apua ja tukea vuorovaikutukseen.''®

My6s pienten lasten osalta tulisi muistaa ja ottaa huomioon, ettd he tekevit
valintoja ja ilmaisevat itse4dn monin eri tavoin paljon ennen kuin he pystyvit
kertomaan niistd puhutun tai kirjoitetun kielen kiytintdjen mukaisesti.'
Lapsen osallisuus piitoksenteossa voidaan nihdd prosessina, joka kyt-
keytyy tiiviisti kehittyviin valmiuksiin sekd oikeuteen kehitykseen. Itsessdin
mahdollisuus olla prosessissa osallisena on useimmille lapsille yhtd merkitti-
vai kuin vaikuttaminen ratkaisun lopputulokseen. Kokemus osallisuudesta
vahvistaa lapsen nikemysta itsestain kyvykkdinid ottamaan vastuuta, neu-
vottelemaan ja tekemdin paatoksid. Parhaimmillaan tistd on seurauksena
lapsen tunne siitd, ettd hinelli on kontrollia ja vaikutusmahdollisuuksia
oman eliminsi suhteen. Sen toteutumisessa aikuisilla on merkittivi rooli.!'®
Niilla lapsilla, joilla on paljon terveydenhuollon hoitotoimenpiteiti ja/tai
pitkid hoitojaksoja, kokemukset osallisuudesta ovat erityisen tirkeitd ja nailla

kokemuksilla on elimanmittainen merkitys.

Oskeus tietoon

Potilaslain 5 §:n mukaisesti terveydenhuollon ammattilaisella on selvitysvel-
vollisuus potilaan terveydentilaan ja hoitoon liittyvisti asioista. My6s lapsi-
potilaalle on annettava selvitys oma-aloitteisesti hinelle ymmarrettavalla ja
lapsen kehittyvid valmiuksia kunnioittavalla tavalla. T4rkeai ei ole pelkistain
annetun tiedon méird, vaan keskeistd on riittivi aika sekd dialoginen vuoro-
vaikutus lapsen ja terveydenhuollon ammattilaisen valilla'¢.

Lapsen huoltajilla on oltava riittavasti tietoa lapsen hoidosta, jotta he kykene-
vit keskustelemaan lapsen kanssa timin terveyden- ja sairaanhoitoon liittyvistd
asioista sekd olemaan lapsensa tukena hoidon prosessissa. Jos lapsi on potilaslain
7.1 §:n mukaisesti arvioitu kykeneviksi paittamiin hoidostaan, hinelld on oi-
keus potilaslain 9.2 §:n mukaisesti kielta terveydentilaansa ja hoitoansa koske-
vien tietojen antaminen huoltajalleen tai muulle lailliselle edustajalleen. Asia on
arvioitava tapaus- ja tilannekohtaisesti ja myos kirjattava potilasasiakirjoihin.

1163 Yleiskommentti nro 9 (2006), vammaisten lasten oikeudet, CRC/C/GC/9, kohta 32. Komitean
mukaan lasten tulisi antaa kiyttdd niitd viestintitapoja, joilla he luontevimmin pystyvit ilmaisemaan mie-
lipiteensd. Myds vammaisten henkildiden oikeuksia koskeva yleissopimus, jonka 7 artikla 3 kappaleen
mukaan vammaisilla lapsilla on oikeus ilmaista nikemyksensa kaikissa heihin vaikuttavissa asioissa ja ettd
heididn nikemyksilleen annetaan asianmukainen painoarvo heidin ikinsa ja kypsyytensa mukaisesti, yh-
denvertaisesti muiden lasten kanssa. Sopimuskohta mys edellyttii, etti vammaisilla lapsilla on oikeus
saada vammaisuutensa ja ikdnsid mukaista apua timin oikeuden toteuttamiscksi.

1164 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 7 (2005), CRC/C/GC/7, kohta 14.

1165 Thomas 2002, s. 160-161.

1166 Kyselyyni vastanneet ladkarit pitivit lasten tiedon saannin kannalta tirkedni sitd, ettd tiedonantajal-
la on kokemusta lasten kanssa tyoskentelystd eika niinkddn sitd, minka terveydenhuollon ammattiryhmin
edustaja hin on.
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On varmistettava, miten lapsi on ymmartinyt saamansa informaation ja
sitd on tdydennettdva tarpeen mukaan. Lapsella tulee olla mahdollisuus pala-
ta asioihin mychemmin ja kysya epaselviksi jaaneitd seikkoja. Jos paadytdin
ei-itsemddraavin lapsen osalta hoitoratkaisuun, jota lapsi on vastustanut,
tulee huolehtia siitd, ettd han ymmartad, miksi ndin on toimittu.

Hoitotoimenpiteiden luonne

Alaikaisen paditoksentekokyvykkyyteen liittyvissd arvioinnissa vaikuttaa
keskeisesti se, millaisesta hoidosta tai hoitotoimenpiteesti on kysymys: onko
esimerkiksi kysymys niin sanotusta peruuttamattomasta kauaskantoisesta
toimenpiteestd vai rutiinitoimenpiteestd, jonka tekemittd jattimisestd ei
koidu potilaalle pysyvid tai ilmeistd haittaa. Luonnollisesti ensin mainitut
toimenpiteet tyypillisesti nostavat kynnystd arvioida alaikdinen hoitonsa
suhteen itsemadraavaksi.

Pelkki hoitotoimenpiteen luonne ei kuitenkaan yksistadn riita maarittele-
mdin sitd, voiko alaikidinen olla hoitonsa suhteen itsemairaava. Esimerkiksi
nienniisesti helppoon hoitotoimenpiteeseen voi liittyd elementtejd, jotka
tekevit paitoksentekokyvyn arvioinnista vaativaa. Tillaiset tekijit voivat olla
muun muassa terveydenhuoltoon tai sosiaalihuoltoon liittyvia seikkoja.''¢”

Oikeuskirjallisuudessa on korostettu oikeutta rajoittaa lapsen oikeutta
itsendisiin ratkaisuihin terveydenhuollossa, jos lapsen oma intressi sité vaatii.
On muun muassa tuotu esille kisite tulevaisuuteen perustuva suostumus, joka
tarkoittaa velvollisuutta suojata mahdollisuutta tulevaisuuteen. Lasta tulisi
suojata sellaisilta irrationaalisilta virheiltd, jotka vaarantavat mahdollisuuden
jarkeviin aikuisuuteen.

Biologinen iki

Biologinen ikd on yksi keskeinen tekiji paitoksentekokyvyn arvioinnissa,
mutta yksin sen perusteella ei voida tehdd arviota lapsen paatoksentekoky-
vystd. Erilaisia biologisiin ikdrajoihin perustuvia suuntaa-antavia hahmotel-
mia alaikidisen kyvystd tehdd hoitoaan koskevia pditoksid on tuotu paljon
esille, mutta niiden perusteella ei voida maritella yksiselitteista ikdrajaa, joka
kattaisi kaikki mahdolliset tilanteet ja ottaisi huomioon lasten yksilollisen
kehityksen ja erilaiset tuen tarpeet.

Iki on arvioinnissa suuntaa-antava tekija muiden tekijoiden joukossa.
Sen merkitys asiassa riippuu selkedsti esimerkiksi siitd, millaisesta hoitotoi-
menpiteestd on kysymys tai onko lapsella aiempaa kokemusta hoidettavasta
sairaudestaan.

1167 Ks. esim. tutkimukseni jakso 6.2.
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Lapsen yksilollisesti kehittyvit valmindet

Kognitiivisilla tekij6illd on selkedsti merkitysta siihen, kuinka lapsipotilas
kykenee ymmartimiin sairautensa ja hoitonsa ja titen se on merkittava osate-
kija my6s paitoksentekokyvyn arvioinnissa. Kognitiivisiin tekijoihin kuuluu
muun muassa kyky abstraktiin paittelyyn hoidon riskeistéd ja hyodyista seka
kyky ymmartaa informaatiota ilmidstd, josta ei ole valttimittd omakohtais-
ta kokemusta. Sithen kuuluu my6s kyky keskittya sekd hahmottaa erilaisia
vaihtoehtoja, priorisoida niitd sekd hahmottaa paitostensa vaikutusta myos
tulevaisuuden kannalta.

Kehitysvammaisten lasten kognitiiviset kyvyt vaihtelevat yksilollisesti.
Silla perusteella, ettd alaikiiselld on kehitysvamma, ei voida automaattisesti
katsoa, ettd lapsi ei missadn tilanteessa olisi kyvykas tekemain paitoksia hoi-
toonsa liittyen. Kehitysvammaisten lasten informointiin ja heidin nikemys-
tensd kuulemiseen tuleekin terveydenhuollossa kiinnittdi erityisti huomiota.
Se, millainen painoarvo kehitysvammaisen lapsen mielipiteille annetaan,
riippuu olennaisesti kaikista paitoksentekokyvyn punnintaelementeista.

Kognitiivisten valmiuksien rinnalla tirkeina seikkana on pidetty yleista
eliminkokemusta, joka usein on rinnastettu kypsyyteen. Kyse voisi olla myés
erddnlaisesta kognitiivisten valmiuksien sosiaalisesta ulottuvuudesta: lapsella
on kyky paitoksiin, jotka eivit ole hetkellisid vaan pysyvit vakaina ja ovat
yhteneviisia hinen arvojensa ja piamdiriensa kanssa.

Kehittyvit valmiudet''®® liittyvit olennaisesti lapsen itsendiseen paatok-

1169 »

sentekoonsa hintid koskevissa terveyskysymyksissa.''® "Kehittyvien valmiuk-
sien” kisite viittaa lapsen kehittymis- ja oppimisprosesseihin, joiden kautta
lapsi hankkii enenevissa mairin tietoja, valmiuksia ja ymmarrystd hineen

170 T3hian lapset tarvitsevat ohjausta ja neuvoja. Kehitysta

liiteyvista asioista.
kohti itsendistd aikuisuutta on kunnioitettava ja edistettava koko lapsuuden
ajan. Lasten tarve suojelulle, itseméiraimisoikeudelle ja osallisuudelle vaih-
telee yksilollisesti ja tilannekohtaisesti asian luonteen ja laajuuden mukaan.
Muutokset lapsen kehityksessa eivit tapahdu yhtakkisesti vaan vahitellen ja
se edellyttdi aikuisten tukea ja rohkaisua. Sitd mukaa, kun lapsen valmiudet
kehittyvit, lapselle voi antaa lisdd vastuuta itseddn koskevien asioiden hal-
linnasta.!”! Lapsen itsemairimisoikeuden lisdintyminen tapahtuu lapsen
kasvun ja kehityksen myoti. Se edellyttad aikuisia ottamaan huomioon
lapsen kyvykkyyden osallistua lasta itsedidn koskevaan paitoksentekoon seka
sallimaan riittavin kypsille alaikdiselle my6s mahdollisuuden siihen.

1168 Lapsen oikeuksien sopimuksen 5 artiklaan sisaltyy sidnnés lapsen kehittyvista valmiuksista.
1169 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 15 (2013), CRC/C/GC/15, kohta 21.
1170 Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 15 (2013), CRC/C/GC/15, kohta 17.
1171 Pajulammi 2014, s. 204-206.
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Aiempi kokemus hoidettavasta sairaudesta

Alaikaisen pidempi kokemus hoidettavasta sairaudestaan vahvistaa lapsen
kykyd ymmirtidi ja kisitelld hoitoonsa liittyvid asioita ja sitd on pidetty mer-
kittdvini tekijind, kun arvioidaan alaikdisen kyvykkyytta paittaa hoidostaan.
Lapset, jotka ovat sairastaneet pitkdin tiettyd sairautta kykenevit ajan kulues-
sa arvioimaan kypsasti tilannettaan ja sairauden etenemista.

Toisaalta pitkdaikainen sairaus voi aiheuttaa lapselle masennusta, vihaa
ja kiputiloja, joilla voi olla regressoivaa vaikutusta alaikiisen harkintaan ja
paatoksentekokykyyn. Sairauden pitkittyminen voi aiheuttaa myos sen, ettei
aiemmin itsendisiin padtoksiin kyennyttd alaikaistd ajan kuluessa voida katsoa
sithen kykeneviksi.

Hoitoon suostuminen vai siitd kieltiytyminen

Kun alaikiisen kyvykkyyttd paittdd hoitotoimenpiteistian arvioidaan, vai-
kuttaa arvioinnissa myos se, onko kysc tilanteesta, jossa lapsi suostuu terve-
ydenhuollon ammattilaisen esittimidin hoitoon vai vastustaako hin hoitoa.
Jos alaikiinen kieltaytyy hoidosta tai vastustaa hianelle suunniteltuja tirkeitd
hoitotoimenpiteiti, se luonnollisesti asettaa lisivaateita paitoksentekokyvyn
arvioinnille. T4ll6in punninnassa on otettava erityisesti huomioon hoitotoi-
menpiteiden luonne ja ratkaisun vaikutukset lapsen tulevaisuuteen.

Kun tarkastellaan hoidosta kieltaytymistd, on olennaista huomioida, ettd
lasta ei tulisi arvioida kykeneviksi itsendiseen ratkaisuun ainoastaan silloin,
kun lapsen ratkaisu on yhdenmukainen aikuisen ratkaisun kanssa. Lasten
mielipiteilld on usein painoarvoa, jos ne vastaavat sisallollisesti terveyden-
huollon ammattilaisten mielipiteit. Lasten eridvit mielipiteet jadvit herkem-

min huomiotta.''”?

Perheybteyden periaate
Lapsen tasapainoisen kehityksen ja hyvinvoinnin turvaaminen lapsen yksilol-
listen tarpeiden ja toivomusten mukaisesti on laissa asetettu lapsen huollon
tavoitteeksi (LHL 1 §) ja huoltajan velvoitteeksi (LHL 4.1 §). Tissi tarkoi-
tuksessa huoltajalla on oikeus paattaa muun muassa lapsen hoidosta ja kasva-
tuksesta ja muista henkilokohtaisista asioista (LHL 4.1 §). Kasvatustehtivai
toteuttaessaan lapsen huoltajan tulee keskustella asiasta lapsen kanssa ennen
paatoksen tekemista lapsen henkilokohtaisissa asioissa ja paatosta tehdessdin
hinen on kiinnitettivi huomiota lapsen mielipiteisiin ja toiveisiin (LHL 4.2
§).

Lapsen osallistumista hintd itseddn koskevissa asioissa on viime aikoina
aiheellisesti korostettu voimakkaasti. Se saattaa kuitenkin kiintya itsedan

1172 Lansdown 2005, s. 28. Ks. myés Kurki-Suonio 1999, s. 157.
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vastaan, jos unohdetaan lasten oikeus aikuisten huolenpitoon."”* Huoltajilla
on merkittavd rooli, jotta lasten oikeus osallistumiseen sekd samalla myos
tarpeelliseen suojeluun on turvattu. Lapsen kyvykkyys paitoksentekoon
ei merkitse samaa kuin velvollisuus itsendiseen paitoksentekoon ja vastuun
ottoon omasta terveyden- ja sairaanhoidostaan. Vaikka lapsi ratkaisikin omaa
hoitoaan koskevia asioita, hian voi silti tarvita paitoksentekoon huoltajan
tukea, joissain tilanteissa enemmin ja toisissa taasen vihemmin. Toisaalta
lapsella on oltava mahdollisuus keskusteluun terveydenhuollon ammattilai-
sen kanssa my®s ilman vanhempiaan.'””* Terveydenhuollon ammattilaiselle
on tirkedd saada varmistusta siitd, miké on lapsen oma nikemys hoidostaan ja
miten lapsi on hoitoaan koskevat asiat ymmirtinyt.

Potilaslain 7 § on kirjoitettu ehdottomaan muotoon *Jos alaikiinen ikinsi
Jja kebitystasonsa perusteella kykenee pidttimaidin hoidostaan, hinti on hoidet-
tava yhteisymmdrryksessi hinen kanssaan (7.1 §) / Jos alaikiinen ei kykene
pddttimddn hoidostaan, hantd on hoidettava yhteisymmarryksessi hinen huol-
tajansa tai muun laillisen edustajansa kanssa. (7.2 §)” Saannosta on kuitenkin

175 yelvoitteiden

tulkittava yhdessi lapsenhuoltolain ja myos lastensuojelulain
kanssa. Potilaslain siannos antaa paitoksentekoon kykeneville lapselle mah-
dollisuuden paittda hoidostaan, mutta se ei velvoita erottamaan huoltajia
lapsen sairauden hoidosta, ellei lapsi itsemadrdavind nidin toivo. Sdinndstd
ei myoskain voida tulkita niin, ettd se lilaksi vaikeuttaisi lapsenhuoltolain
mukaisia edelld mainittuja huoltajan tehtivii.

Potilaslaki turvaa siihen kykeneville lapselle mahdollisuuden hoitaa itse-
niisesti terveyteensd tai sairauteensa liittyvid asioita ja antaa myos mahdolli-
suuden olla ilmaisematta huoltajilleen hoitoonsa liittyvii asioita. Asiaa tulee
tarkastella myos siitd nikokulmasta, ettd antamalla riittdvan kypsain har-
kintaan kykeneville alaikiiselle mahdollisuuden toimia ilman huoltajaansa,
helpotetaan joissain tilanteissa kynnystd hakeutua hoitoon ja titen edistetdin
myos alaikdisen etua.!'”® Itsendiseen paitoksentekoon liittyva kyvykkyyden
arviointi tapahtuu tilanne- ja tapauskohtaisesti kokonaisvaltaisesti paatok-
senteon arvioinnin elementteji hyédyntien.

1173 Nieminen 2013c, s. 342.

1174 Alaikiiset saattavat esimerkiksi tarvita neuvontaa ja palveluita liittyen mielenterveyteen tai seksuaa-
lisuuteen. Niissi tilanteissa alaikdinen ei vilttimirctd halua vanhempiensa olevan tietoisia kiyttimastain
terveydenhuoltopalvelusta.

1175 Lastensuojelulain 1 §:n mukaan lapselle on turvattava oikeus turvalliseen kasvuympiristoon, tasa-
painoiseen ja monipuoliseen kehitykseen seki erityiseen suojeluun.

1176 Helin 1994, s. 94.
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Tutkimukseni jaksossa 6.1.3 tarkemmin kuvattu Macleanin malli korostaa infor-
med consent -doktriinin prosessinomaista luonnetta: hoitosuostumuksessa ei ole
kyse dikotomisesta, joko—tai-luonteisesta paatoksestd, vaan prosessista, joka pohjaa
terveydenhuollon ammattilaisen ja lapsen viliseen vuorovaikutukseen.'”” Alaikiis-
ten osalta yksi keskeinen osapuoli prosessissa on usein lapsen huoltaja. Vaikka lapsi
olisikin tilanteessa hoitonsa suhteen paitoksentekokykyinen, huoltajien kasvatus-
vastuu ja velvollisuudet asettavat rajoja alaikiisen itsemidriamisoikeudelle, mika
tulisi osaltaan ottaa huomioon jo paitoksentekokyvyn arvioinnissa.

Samoin kuin alaikiisen potilaan paitoksentekokyvyn arviointi, myos itsemadraa-
misoikeuden kisite ja sen luonne tulisi nihdi lasten osalta dynaamisena. Mikali itse-
mairaamisoikeuden edellytyksii tarkastellaan dynaamisena mallina, ei yksinomaan
kokonaisratkaisun lopputulos ole tirked, vaan lapsen hoitoa ja sen merkitysta lapsen
edun mukaisen ratkaisun saavuttamiseksi arvioidaan eri toimenpiteiden tai hoidon
osatekijoiden suhteen erikseen.'”®

Lapsipotilaan paitoksentekokyvyn arviointi on prosessi, johon vaikuttavat lap-
seen liittyvit yksilolliset tekijit sekd koko perheen arvomaailmaan ja taustaan liicty-
vat tekijit. Ennen kaikkea siihen vaikuttavat terveydenhuollon toimintakulttuuri ja
toiminnalle annetut resurssit. Ei esimerkiksi ole yhdentekevid, miten ja missa tilan-
teessa tai kuka terveydenhuollon ammattilainen lapselle tietoa paatoksenteon tueksi
antaa. Arviointiprosessissa tulisi olla myos mahdollisuus varmistaa, miten lapsi on
ymmirtinyt saamansa tiedon seki aikaa keskusteluun lapsen kanssa, jotta lapsella on
mahdollisuus rauhassa kisitelld saamaansa tietoa. Asia korostuu, miti vaikeammasta
tai moniulotteisemmasta hoitotilanteesta tai sairaudesta on kysymys.

Kyse ei siis yksinomaan ole siitd, minka ikdinen lapsi on, kuinka ilykds hin on
tai millainen hinen eliminkokemuksensa tai kokemuksensa sairaudesta on, vaan
terveydenhuollon ammattilaisen kyvylld kohdata lapsi ja olla vuorovaikutuksessa
hinen kanssaan, on suuri merkitys. Ei ole yhti yksittdistd asiaa, joka ratkaisi lapsi-
potilaan paitoksentekokyvykkyyden, vaan lapselle parhaaseen ratkaisuun paidytiin
varmimmin eri vaihtoehtojen huolellisen ja perustellun punninnan kautta.

1177 Myés American Academy of Pediatrics korostaa kannanottonsa “Informed Consent in Decision-
Making in Pediatric Practice” suosituksissa informed consent -doktriinin prosessinomaista luonnetta:
”Physicians must realize that informed consent/permission/assent/refusal constitutes a process, not a dis-
crete event, and requires the sharing of information in ongoing physicianpatient-family communication
and education.” (suositus 7.).

1178 Ks. tarkemmin Eckelaarin dynaamisesta itsemiiriimisoikeuden mallista tutkimukseni jakso 4.3.2.
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Summary

This dissertation, titled 7he Decision-Making Capacity of Child Patients and
Its Assessment, studies the legal, professional cultural and theoretical premises
underlying the assessment of the preconditions for the self-determination of minor
patients.

Section 7 of the Finnish Act on the Status and Rights of Patients (785/1992) lays
down specific provisions on the status of minor patients. This section provides that
if a minor patient owing to his or her age and level of development can decide on
the treatment given to him or her, he or she has to be cared in mutual understanding
with him or her. In this case, 2 minor may also prohibit the disclosure of information
on his or her care to his or her guardians (section 9(2) of the Act on the Status and
Rights of Patients). The assessment of the child’s decision-making capacity has been
left to health care professionals, in practice to doctors.

The study examined how the provisions on the status of minors have taken shape
in health care practice and what kind of discretion doctors have exercised in the
interpretation and application of the Act. The objective was to consider how the
associated problems could be influenced by means of legislation and implementation.

Thesstudy issituated in the context of both medical law and child law. The principles
of both the above-mentioned fields of law are not, when considered separately, alone
sufficient to identify the issues to be solved nor to guide decision-making when it
comes to children in the context of health care. The examination of the status and
rights of child patients requires combining and elaborating the principles of both
legal fields to support legal argumentation and guide the interpretation of provisions.

The empirical part of the study was carried out as a survey targeted at doctors.
The survey examined the doctors’ views on the statutory right of minor patients to
decide on their treatment and on the disclosure of information on their care to their
guardians. The survey results are reflected with the drafting of the provisions of the
Act on the Status and Rights of Patients concerning the decision-making capacity
of minors. The drafting documents constitute the other significant part of the data
used in the study.

Considering the adopted theoretical and methodological approach, the study is
not only an empirical legal study but also a study relating to the theory of regulation.
The theory of regulation fits the purposes of the study since its premises allow for
a critical analysis of the adequacy of existing legislation. The focus of interest of the
study is the means that health care professionals use in order to achieve an optimal
outcome with regard to the Act on the Status and Rights of Patients when assessing
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the decision-making capacity of minor patients. Consequently, this study does not
only concern the information provided by the related legislation but also the doctors’
professional and ethical rules and the information based on studies in jurisprudence
and medicine and, naturally, on the empirical data of the study.

Legislation gives a lot of discretion to health care professionals in assessing the
decision-making capacity of minors while providing them with very few tools
for considering its legal aspects. This was also revealed by the survey replies: the
assessment of the child patient’s decision-making capacity clearly rests on the
assessing person’s own appreciation and, in this sense, it is highly subjective and also
somewhat random. Furthermore, the lack of premises for assessing the decision-
making capacity makes the recording of the assessment process and thereby also its
subsequent evaluation and monitoring difficult.

Clear and well-functioning legislation in health care requires cooperation
between legal drafters and professionals. Communicating amendments to the
health care field in an as timely and efficient manner as possible also necessitates
cooperation in planning the implementation of legislation, in its implementation
and in evaluating its success. Based on the survey findings, it seems unlikely that
health care professionals facing problems with the application of law would find
support for interpretation in the drafting documents, legal literature or authorities’
written instructions. Information provision must take place through the channels
the professionals are accustomed to use and in a manner natural to the professional
group concerned. The role and duties of patient and social ombudsmen should be
strengthened and specified in health care organisations.

The study emphasises the process-like nature of the informed consent doctrine:
a consent to care is not a dichotomic either-or decision but a process based on
interaction between the health care professional and the child. In the case of minors,
the child’s guardian often has an important role in the process. Even if a child were
capable of making a decision on his or her treatment, the guardians’ upbringing
responsibility and obligations impose limits on the self-determination of minors,
which should also be taken into account already when assessing the decision-making
capacity.

Similarly to the assessment of the decision-making capacity of minor patients, the
concept of self-determination and its nature should be regarded as dynamic when
children are concerned. If the preconditions for self-determination are examined as
a dynamic model, not only the final outcome of the overall decision-making process
is important, but also the child’s treatment and its significance for achieving a
decision in the best interests of the child are assessed separately in respect of different
procedures or components of care.

The assessment of the child patient’s decision-making capacity is a process affected
by individual factors associated with the child as well as by factors associated with
the values and background of the whole family. Above all, it is influenced by the
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operating culture in health care and the allocated resources. For example, it is
not irrelevant how and in which situation or by which health care professional
information is given to the child to support his or her decision-making. It should
also be possible to ensure in the assessment process how the child perceives the
received information and provide time for discussion with the child so as to allow
him or her to process the received information without haste. The more difficult or
complicated the care situation or illness concerned, the more important this is.

Consequently, itis not only the child’s age, intelligence level, life experience or how
he or she experiences the illness that matter, but also the health care professional’s
ability to encounter the child and interact with him or her is of great importance.
There is no one single factor that would determine the child patient’s decision-
making capacity, but the best decision for the child is most likely guaranteed through
a careful and justified weighing up of different options.

The last part of the study summarises the key findings with regard to the status
and rights of child patients. The purpose of the summary is to also provide a toolkit
for health care professionals in situations where they need to assess the capacity of a
minor to decide on his or her treatment. The chapter highlights the decision-making
premises influencing the assessment which are based on the coordinated principles
of child law and medical law. The focus in clearly on the rights of child patients:
what kind of assessment criteria are suited best for weighing up a decision in the best
interests of a child when the self-determination of minors is concerned in health
care.

302
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



Lahteet

Kirjallisuus

Aalto-Heinili, Maija: Tahtoteoria ja intressiteoria oikeuksien funktion selittdjind. Oikeus 38(2),
2009, 138-158.

Aaltonen, Anna-Kaisa: Lapsioikeus ja lapsen oikeus tuomioistuimissa. Edita, Porvoo 2014.

Aapola, Sinikka:

- Exploring Dimensions of Age in Young People’s Lives. A Discourse Analytical Approach. Time
& Society 11(2/3), 2002,295-314.

- Murrosika ja sukupuoli. Julkiset ja yksityiset ikimaarittelyt. Suomalaisen Kirjallisuuden Seuran
toimituksia 763, Helsinki 1999.

Aarnio, Aulis:

- Lapsilainsdddinnon taustaa. Teoksessa Lapsioikeuden paipiirteet, toim. Heikki Mattila. 2.
painos. Gummerus, Jyvaskyla 1984, 7-15.

- Miti lainoppi on? Forum oikeustiede. Tammi, Helsinki 1978.

Adrian, James: Responsibility, Children and Childhood. Teoksessa Responsibility, Law and the
Family, edited by Jo Bridgeman, Heather Keating and Craig Lind. Routledge 2008, 145-167.

Abhola, Anja: Surveytiedon kontekstuaalisuus surveylaboratorion haasteena. Teoksessa Kysymisen
taito surveylaboratorio lomaketutkimusten kehittimisessd, toim. Anja Ahola, Petri Godenhjelm
ja Marjaana Lehtinen. Tilastokeskuksen katsauksia 2002/2. Tilastokeskus, Helsinki 2002,
65-85.

Alanen, Leena: Lapsuus yhteiskunnallisena ilmioni. Teoksessa Lapsuudesta vanhuuteen. Iin
sosiologiaa, toim. Anne Sankari ja Jyrki Jyrkimi. Vastapaino, Tampere 2001, 161-186.

Alanen, Leena — Bardy, Marjatta: Lapsuuden aika ja lasten paikka. Tutkimus lapsuudesta
yhteiskunnallisena ilmiona. Sosiaalihallituksen julkaisuja 12/1990. Valtion painatuskeskus,
Helsinki 1990.

Alasuutari, Pertti:

-  Laadullinen tutkimus 2.0. 5. painos. Vastapaino, Riika 2014.

- Johdatus yhteiskuntatutkimukseen. Hanki ja jaa. Gaudeamus, Helsinki 2001.

Alderson, Priscilla:

- Giving Children’s Views "Due Weight” in Medical Law. The International Journal of
Children s Rights 26/2018, 16-37.

- Health and children’s rights. Teoksessa Handbook of Children’s rights. Global and
Multidisciplinary Perspectives, edited by Martin D. Ruck, Michele Peterson-Badali and
Michael Freeman. Routledge, New York 2017, 203-220.

-  Competent children? Minors’ consent to health care treatment and research. Social Science &
Medicine 65/2007,2272-2283.

Alderson, Priscilla — Sutcliffe, Katy — Curtis, Kate: Children as partners with adults in their medical
care. Archives of disease in childhood 91(4), 2006, 300-303.

Alila, Kirsi: Lapsivaikutusten arviointi - kansallisia ja kansainvilisiaz niakokulmia.

Lapsiasiavaltuutetun toimiston julkaisuja 2011:7.

303
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



Alkula, Tapani - Pontinen, Seppo — Ylistalo, Pekka: Sosiaalitutkimuksen kvantitatiiviset
menetelmit. WSOY, Juva 1994.

Ambuel, Bruce — Rappaport, Julian: Development trends in adolescents” psychological and legal
competence to consent to abortion. Law and Human Behavior 16(2), 1992, 129-154.

Anderson, Terry — Kanuka, Heather: E-Research. Methods, Strategies and Issues. Pearson education
Inc. Allyn & Bacon, Boston 2003.

Appelbﬂum, Paul S. — Grisso, Thomas: Assessing patient s capacities to consent to treatment. The
New England Journal of Medicine 319(25), 1988, 1635-1638.

Arajirvi, Pentti: Sivistykselliset oikeudet ja velvollisuudet. Joensuun yliopiston oikeustieteellisid
julkaisuja N:o 16. Joensuun yliopistopaino, Joensuu 2006.

Araneva, Mirjam:

- Lastensuojelun perhehoito. Alma Talent, Helsinki 2018.

- Lapsen suojelu — toteuttaminen ja paatoksenteko. Talentum, Helsinki 2016.

Archard, David: Children: Rights and Childhood. Second edition. Routledge 2004.

Auvinen, Maija: Huoltoriidat tuomioistuimissa. Sosiaalitoimi  selvittdjind, sovittelijana,
asiantuntijana. 2., korjattu painos. Suomalaisen Lakimiesyhdistyksen julkaisuja A-sarja n:o
272, Gummerus 2006.

Baines, Paul: Medical ethics for children: Applying the four principles to paediatrics. Journal of
Medical Ethics 34(3), 2008, 141-145.

Beauchamp, Tom L.: The Nature of applied ethics. Teoksessa A Companion to applied ethics, edited
by R. G. Frey and Christopher H. Wellman. Blackwell Publishing, Oxford 2003, 1-16.

Beauchamp, Tom L. — Childress, James E.: Principles of Biomedical Ethics. Sth ed. Oxford University
Press, Oxford 2001.

Bensted, Roland — Hargreaves, Dougal S. — Lombard, Joanna — Kilkelly, Ursula — Viner, Russell M.:
Comparison of healthcare priorities in childhood and early/late adolescence: analysis of cross-
sectional data from eight countries in the Council of Europe Child-friendly Healthcare Survey,
2011. Child: care health and development 41(1), 2014, 160-165.

Berger, Rebecca S.: Including Adolescents and Young Adults in Decisions at the End-of-Life. Journal
of Student Nursing Research 5(1),2013, 10-18.

Berlin, Isaiah: Vapaus, ihmisyys ja historia. Valikoima esseiti. Gaudeamus. Tammer-Paino, Tampere
2001.

Bluebond-Langner, Myra: The private worlds of dying children. Princeton University Press, New
Jersey 1978.

Brante, Thomas: Professional fields and truth regimes. In search of alternative approaches.
Comparative Sociology 9(6), 2010, 843-886.

British Medical Association: Medical Ethics Today. The BMA s Handbook of Ethics and Law.
British Medical Association Ethics Department. 3th ed. BMA, BM]J Books Wiley-Blackwell.
John Wiley and Sons, Inc., Oxford 2012.

Buck, Trevor — Gil[espz'e, Alisdair A. — Ross, Lynne — Sargent, Sarah: International Child Law. 2nd ed.
Routledge, United Kingdom 2010.

Ca:sidy, Claire — Conrad, Savah-Jane — Daniel, Marie-France — Figueroia-Rego, Maria — Koban,
Walter — Murris, Karin — Wu, Xiaoling — Zhelyazkova, Tsena: Being Children: Children’s
Voices on Childhood. International Journal of Children’s rights 25(3-4), 2017, 698-715.

Cavet, Judith — Sloper, Patricia: Participation of disabled children in individual decisions about
their lives and in public decisions about service development. Children & Society 18(4), 2004,
278-290.

Childyess, James F.: A principle-based approach. Teoksessa A Companion to bioethics, edited by
Helga Kuhse and Peter Singer. Blackwell Publishing, Oxford 1998, 61-71.

304
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



Choudbry, Shazia — Herring, Jonathan: European Human Rights and Family Law. Hart Publishing,
Oregon 2010.

Chudacoff, Howard P: How Old Are You? Age Consciousness in American Culture. Princeton
University Press, Princeton 1989.

Colletti, Christina J. M. — VValfe— Christensen, Cortney — Carpentier, Melissa Y. — Page, Melanie
C - McNﬂll—Knapp, René Y. — Meyer, William H. — C/mney, John M. — Mullins, Larry L.:
The relationship of parental overprotection, perceived vulnerability, and parenting stress to
behavioral, emotional, and social adjustment in children with cancer. Pediatric Blood & Cancer
51(2), 2008, 269—74.

Coyne, Imelda — Amory, Aislinn — Kiernan, Gemma — Gibson, Faith: Children’s participation
in shared decision-making: Children, adolescents, parents and healthcare professionals’
perspectives and experiences. European Journal of Oncology Nursing 18/2014, 273-280.

Coyne, Imelda — Harder, Maria: Children’s participation in decision-making: Balancing protection
with shared decision-making using a situational perspective. Journal of Child Health Care
15(4), 2011, 312-319.

Creswell, Jobn. W — Clark, Vicki L. Plano: Designing and Conducting Mixed Methods Rescarch.
2nd ed. Sage, Thousand Oaks, California 2011.

Cumming, Gegﬁ - Calin—]ﬂgeman, Robert: Introduction to the New Statistics: Estimation, Open
Science, and Beyond. Routledge, New York 2017.

Da Silva, Michael — Lew, Sberyl D. - Lundy, Laura — Lang, Kellie R. — Melamed, Irene — Shaul,
Zlotnik Randi: The Potential Value of the UN. Convention on the Rights of the Child in
Pediatric Bioethics Settings. Perspectives in Biology and Medicine 58(3), 2015, 290-305.

Dancy, Jonathan: An Ethic of prima facie duties. Teoksessa A Companion to ethics, edited by Peter
Singer. Blackwell Publishing, Oxford 1993, 219-229.

Delmage, Enys: The Minimum Age of Criminal Responsibility: A Medico—chal Perspective. Youth
Justice 13(2), 2013, 102-110.

Desmet, Ellen: Implementing the Convention on the Rights of the Child for "youth”: who and how?
International Journal of Children s Rights 20/2012, 3-23.

Detrick, Sharon: The United Nations Convention on the Rights of the child. A guide to the “Travaux
Preparatoires”. Nijhoff, Netherlands 1992.

Diduck, Alison — Peleg, Noam — Reese, Helen (toim.): Law in Society: Reflections on Children,
Family, Culture and Philosophy. Essays in Honour of Michael Freeman. Brill / Nijhoff 2015.

Donnelly, Mary — Kilkelly, Ursula:

- Participation in Healthcare: the views and experiences of children and young people.
International Journal of Children’s Rights 19(1), 2011, 107-125. (2011a).

—  Child friendly healthcare: delivering on the right to be heard. Medical Law Review 19(1),
2011,27-54. (2011b).

Dorscheidy, Jozef H. H. M. — Hein, Irma M.: Medical Research Involving Children — Giving Weight
to Children’s Views. The International Journal of Children s rights 26(1), 2018, 93-116.

Duworkin, Ronald:

- Life’s Dominion: An argument about abortion and Euthanasia. Harper Collins Publishers,
Lontoo 1993.

- The Theory and Practice of Autonomy. Cambridge University Press, Cambridge UK 1988.

Eekelaar, John:

- Self-Restraint: Social Norms, Individualism and the Family. Theoretical Inquiries in Law 13(1),
2012,75-95.

- Family Law and Personal Life. Oxford University Press, Oxford 2006.

305
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



- The interests of the child and the child’s wishes: the role of dynamic seclf-determinism.
International Journal of Law, Policy and the Family 8(1), 1994, 42-61.

- The importance of thinking that children have rights. International Journal of law and the
family 6(1), 1992, 221-235.

—  The emergence of children's rights. Oxford Journal of Legal Studies 6(2), 1986, 161-182.

Eekelaar, John — Tobin, John: Article 3. The Best Interests of the Child. Teoksessa The UN Convention
on the Rights of the Child. A Commentary, edited by John Tobin. Oxford University Press,
New York 2019, 73-107.

Ebrich, Jochen — Pettoello-Mantovani, Massimo — Lenton, Simon — Damm, Lil{y - Goldhagm,
Jeffrey: Participation of Children and Young People in Their Health Care: Understanding the
Potential and Limitations. European Paediatric Association pages. The Journal of Pediatrics
167(3), 2015, 783-784.

Ervasti, Kaijus:

- Ympiristdministerion lainsdddantohankkeiden vaikutusten jilkikiteinen seuranta ja arviointi.
Edilex artikkeli 2.12.2015.

- Empiirinen oikeustutkimus. Teoksessa Empiirinen tutkimus oikeustieteessd, toim. Heidi
Lindfors. Oikeuspoliittisen tutkimuslaitoksen tutkimustiedonantoja 64, Helsinki 2004, 9-15.

- Oikeuden empiirisesti tutkimuksesta. Oikeus 23(1), 2003, 48-50.

- Eraitd nikokohtia empiirisen tiedon hyviksikdyttimisestd oikeustieteessi. Lakimies 3/1998,
364-388.

Eskola, Jari: Laadullisen tutkimuksen juhannustaiat. Laadullisen aineiston analyysi vaihe vaiheelta.
Teoksessa Ikkunoita tutkimusmetodeihin IL. PS-kustannus, Jyviskyla 2001, 133-157.

Eskola, Jari — Suoranta, Juba: Johdatus laadulliseen tutkimukseen. 5. painos. Vastapaino, Jyviskyld
2001.

Faden, Ruth R. — Beauchamp, Tom L.: A History and Theory of Informed Consent. Oxford
University Press, Oxford 1986.

Fanrie, Maija—Kalliomaa-Puba, Lanra:Jiikaappi,osoitevaisukuside— perhesosiaalilainsaadinndssa.
Lakimies 7-8/2010, 1266-1292.

Ferguson, Lucinda: Not merely rights for children but children’s rights: The theory gap and the
assumption of the importance of children’s rights. The International Journal of Children’s
Rights 21(2), 2013, 177-208.

Foda’y, William: Constructing questions for interviews and questionnaires. Thcory and practice in
social research. Cambridge University Press, Cambridge 1999.

Ford, Robert, N.: A rapid scoring procedure for scaling attitude questions. Teoksessa Sociological
studies in scale analysis, edited by Matilda White Riley, John W. Riley, Jr. and Jackson Toby.
Rutgers University Press, New Jersey 1954, 273-305.

Forsell, Marianne: Kuuden suurimman kaupungin lastensuojelun palvelujen ja kustannusten vertailu

vuonna 2018. Kuusikko-tyéryhmin julkaisusarja 2/2019. Edita, Helsinki 2019.

Franklin, Anita — Slvper, Patricia:

- Supporting the participation of disabled children and young people in decision-making.
Children & Society, 23(1), 2009, 3-15.

- Listening and responding? Children’s participation in health care within England. The
International Journal of Children s Rights 13(1), 2005, 11-29.

Freeman, Michael:

- Why It Remains Important to Take Children’s Rights Seriously. International Journal of
Children’s Rights 15/2007, 5-23. (2007a).

—  Article 3 The Best Interests of the Child. A Commentary on the United Nations Convention
on the Rights of the Child. Nijhoff; Leiden 2007. (2007b).

306
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



- Rethinking Gillick. Teoksessa Children’s Health and Children’s Rights, edited by Michael
Freeman. Nijhoff, Leiden 2006. 201-218.

- The Moral Status of Children. Essays on the Rights of the Child. Kluwer Law International,
Netherlands 1997.

- Introduction. Teoksessa The Ideologies of Children’s Rights, edited by Michael Freeman and
Philip Veerman. Nijhoff, Dordrecht 1992, 3-6.

- The Rights and Wrongs of Children. Frances Printer, Lontoo 1983.

Freyer, David R.:

- Care of dying adolescent: special considerations. Pediatrics 113(2), 2004, 381-388.

- Children with cancer: Special considerations in the discontinuation of life-sustaining treatment.
Medical and Pediatric Oncology 20(2), 1992, 136-42.

Galligan, Denis J.: Discretionary Powers: A Legal Study of Official Discretion. Clarendon Press,
Oxford 1986.

Gayim, Eyassu: The Principle of Self-Determination. A Study of its Historical and Contemporary
Legal Evolution. Norwegian Institute of Human Rights, Oslo 1990.

Gibson, Faith — Aldiss, Susie — Horstman, Marie — Kumpunen, Stepbanie — Richardson, Alison:
Children and young people’s experiences of cancer care: A qualitative research study using
participatory methods. International Journal of Nursing Studies 47/2010, 1397-1407.

de Godzin:ky, Virve-Maria:

- Kohti lapsiystavillisempid oikeudenkdyttod. Lakimies 6/2015, 856-878.

- Lapsen etu ja osallisuus hallinto-oikeuksien pddtoksissa. Oikeuspoliittisen tutkimuslaitoksen
tutkimuksia 267. Helsinki 2014.

- Huostaanottoasiat  hallinto-oikeuksissa. Tutkimus tahdonvastaisten —huostaanottojen
paatoksentekomenettelystd. Oikeuspoliittisen tutkimuslaitoksen tutkimuksia 260, Helsinki
2012.

Goldhagen, Jeffrey: Children’s Rights and the United Nations Convention on the Rights of the
Child. Pediatrics 112(3), 2003, 742-745.

Goldhagen, Jeffrey & Mercer, Raul: Child Health Equity: From Theory to Reality. Teoksessa
The Human Rights of Children, edited by Antonella Invernizzi and Jane Williams. Ashgate
Publishing Limited, Surrey 2011.

Goldhagen, ]@ﬁ’ey — Mercer, Raul — Robinson, Gary — Duran, Ernesto — Webb, Elspeth — Ebrich,
Jochen: Establishing a Child Rights, Health Equity, and Social Justice-Based Practice of
Pediatrics. European Paediatric Association pages. The Journal of Pediatrics 166(4), 2015,
1098-1099

Gottberg, Eva: Lapsen subjektiudesta ja osallisuudesta huoltokysymyksissi ja lastensuojelussa.
Defensor Legis 3/2008, 319-333.

Gras, Jutta: Monitoring the Convention on the Rights of the Child. Oikeusticteen tiedekunta,
Helsingin yliopisto 2001.

Greene, Sheila — Hill, Malcolm: Researching Children s Experience: Methods and Methodological
Issues. Teoksessa Researching Children’s Experience, ed. Sheila Greene and Diane Hogan.
Sage, London 2005, 1-21.

Grisso, Thomas — Vierling, Linda: Minors’ Consent to Treatment: A Devclopmental Perspective.
Professional Psychology 9(3), 1978, 412-427.

Grover, Sonja C.: Children Defending their Human Rights Under the CRC Communications
Procedure. On Strengthening the Convention on the Rights of the Child Complaints
Mechanism. Springer, New York 2015.

307
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



Gylling, Heta — Litjonen, Salla: Etiikka, cettiset julistukset ja laki. Teoksessa Lidkirin etiikka,
toim. Samuli Saarni ja Marit Henriksson. Suomen Laakariliitto. PunaMusta Oy, Joensuu 2005,
32-36.

Habermas, Jiirgen: Between Facts and Norms. Contributions to a Discourse Theory of Law and
Democracy. The MIT Press, Cambridge 1996.

Hagger, Lynn — Woods, Simon: Children and research: A risk of Double Jeopardy? Teoksessa
Children s Health and Children s Rights, edited by Michael Freeman. Nijhoff, Leiden 2006,
51-72.

Hakalehto, Suvianna:

- Lapsioikeuden perusteet. Alma Talent. Balto print, Liettua 2018.

- “The principle is not adequately understood” — Lapsen oikeuksien komitean Suomelle
antamasta palautteesta. Oikeus 46(4), 2017a, 490-498. (2017a)

- Lapsi- ja lapsuuskasityksesta YK:n lapsen oikeuksien sopimuksessa. LAPE-muutosohjelman
ticteellisen neuvoston artikkeli. Sosiaali- ja terveysministeri6 2017. (2017b)

- Lapsen oikeuksien sopimuksen lapsikisityksesti. Lakimies 7-8/2016, s. 1187-1198. (2016a).

- Lapsen edun arviointi korkeimman oikeuden perheoikeudellisissa ratkaisuissa. Defensor Legis
3/2016, 427-445. (2016b).

Hakalehto-Wainio, Suvianna:

- Uusi lapsioikeus. Teoksessa Oikeuden avantgarde. Juhlajulkaisu Juha Karhu, toim. Jaakko
Husa, Petri Keskitalo, Tuula Linna ja Eva Tammi-Salminen. Talentum, Vilna 2013, 59-76.
(2013a).

-  Oppilaan oikeudet opetustoimessa. Lakimiesliiton kustannus. 2. painos. Hansaprint Oy,
Vantaa 2013. (2013b).

- Lapsen oikeudet ja lapsen etu lapsen oikeuksien sopimuksessa. Teoksessa Lapsioikeus
murroksessa, toim. Suvianna Hakalehto-Wainio ja Liisa Nieminen. Lakimiesliiton kustannus,
Viro 2013, 17-52. (2013c).

—  Lasten oikeuksien toteutumisen haasteista Suomessa. Nuoret Lakimiehet 75 vuotta.
Lakimiesliiton Kustannus 2012, 178-193.

- Lasten oikeudet lapsen oikeuksien sopimuksessa. Defensor Legis 4/2011. 510-525.

Hakalehto, Suvianna - Helander, Merike: Poikien ci-liiketicteellinen ympirileikkaus lapsen
oikeuksien nikokulmasta. Defensor Legis 6/2017, 942-961.

Hakalehto, Suvianna — Pablman, Irma (toim.): Lapsen oikeudet terveydenhuollossa. Kauppakamari
2018.

Hallstrom, Inger: Parents’ and children’s involvement in decision-making during hospitalisation.
Journal of Research in Nursing 9(4), 2004, 263-269.

Hammarberg, Thomas: The UN Convention on the Rights of the Child - and How to Make It
Work. Human Rights %artcrly, 12(1), 1990, 97-105.

Hannikainen, Petri — Hannuniemi, Anja — Hermanson, Terhi — lveskivi, Paula — Koistinen, Arja
— Koivisto, Jari — Pablman, Irma: Three years in force: Has the Finnish Act on the Status and
Rights of Patients Materialized? Sosiaali- ja terveysministerion monisteita 1996:4.

Hannuniemi, Anja:

—  Vanhempien  mielenterveyshdiridt  ja  vieraannuttaminen lapsen  huoltoriidoissa.
Liikintdoikeudellinen ja oikeussosiologinen tutkimus. Helsingin yliopisto, oikeusticteellinen
tiedekunta, Helsinki 2015.

- Losningen till oklarheter kring vardforhallandebegreppet. Tidskrift utgiven av Juridiska
Féreningen i Finland (JFT) 5/2014, 329-347.

- Alaikaisen oikeudellisesta asemasta terveydenhuollossa, Lakimies 6/1997, 836-855.

308
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



Harrikari,  Timo:  Alaikiisyys ja  rikollisuuden  muuttuvat  tulkinnat  suomalaisessa
lainsddtdmiskdytinnossi. Nuorisotutkimusverkosto. Nuorisotutkimusseura julkaisuja 48.
Hakapaino, Helsinki 2004.

Hartlev, Mette: Stigmatisation as a Public Health Tool against Obesity — A Health and Human
Rights Perspective. European Journal of Health Law 21/2014, 365-386.

Hawkins, Susan D.: Protecting the Rights and Interests of Competent Minors in Litigated Medical
Treatment Disputes. Fordham Law Review 64(4), 1996, 2075-2132.

Hein, Irma M. — De Vries, Martine C. — Troost, Pieter W, — Meynen, Gerben — Van Goudoever,
Johannes B. — Lindauer, Ramén J. L.: Informed consent instead of assent is appropriate in
children from the age of twelve: Policy implications of new findings on children’s competence
to consent to clinical research. BMC Medical Ethics 16:76, 2015, 1-7.

Hein, Irma M. — Troost, Pieter W, — Broersma, Alice — de Vries, Martine C. — Daams, Joost G. —
Lindauer, Ramén J.: Why is it hard to make progress in assessing children’s decision-making
competence? BMC Medical Ethics 16:1, 2015, 2-6.

Helin, Markku:

—  Missa idssd saan itse padctad? Lexpress. Oikeustieteen ylioppilaiden yhdistys Lex ry:n lehti
4/2015, 39-41.

—  Perheoikeuden siveellinen luonne. Lakimies 7-8/2004, 1244—1266.

- Lapsi ja vajaakykyinen potilaana. Suomen Liikirilehti 40/2003, 4025-4028. (2003a).

—  Lapsen etu ja lapsen tahto. Helsingin hovioikeuspiirin tuomarikokous. Kausijulkaisu (10).
Helsingin hovioikeus, Helsinki 2003, 66-72. (2003b).

- Alaikiisen oikeudet potilaana. Teoksessa Potilaan oikeudet ja potilasasiamiestoiminta, toim.
Jari Koivisto. Suomen Kuntaliitto 1994, 90-101.

— Lapsen huolto. Teoksessa Lapsioikeuden paipiirteet, toim. Heikki Mattila. 2. painos.
Kustannusyhtio Juridica. Gummerus, Jyviskyld 1984, 89-149.

Herring, Jonathan: Caring and the Law. Hart Publishing, Oxford 2013.

Hiekkavuo, Aino: Kuuden suurimman kaupungin lastensuojelun palvelujen ja kustannusten vertailu
vuonna 2016. Kuusikko-tyéryhmin julkaisusarja 4/2017. Edita, Helsinki 2017.

Hickkavuo, Aino — Forsell, Marianne: Kuuden suurimman kaupungin lastensuojelun palvelujen
ja kustannusten vertailu vuonna 2017. Kuusikko-tyoryhmin julkaisusarja 2/2018. Edita,
Helsinki 2018.

Hill, Malcolm: Ethical considerations in researching children’s experiences. Teoksessa Researching
children’s experience. Approaches and methods, edited by Sheila Green and Diane Hogan.
Sage, London 2005, 61-86.

Hinkka, Katariina — Niemeld, Mikko — Autti-Rimé, lona — Palomdiki, Heikki — Pirninen, Heikki
— Vinskd, Jukka: Sairauspoissaolotarpeen mairittiminen. Kyselytutkimus ldikareille. KELA
tyopapereita 96/2016.

Howe, Kenneth: Against the quantitative -qualitative incompatibility thesis or dogmas die hard.
Educational researcher 17/1988, 10-16.

Houwells, Rachel — Lopez, Tony: Better communication with children and parents. Pacediatrics and
Child Health (18)8, 2008, 381-385.

Huovila, Mika: Periaatteet ja perustelut. Tutkimus kirdjioikeuden tuomion perusteluista
prosessuaalisten periaatteiden valossa arvioituna. Suomalaisen Lakimiesyhdistyksen julkaisuja,
A-sarja 242, Jyviskyld 2003.

Hurri, Samuli: Keskustelua. Lakimies 1/2004, 109-125.

Hyvirinen, Anna: Suomen mahdollisuudet vaikuttaa Euroopan unionin lainsiidintdmenettelyyn.
Turun yliopiston oikeusticteellisen tiedekunnan julkaisuja. Julkisoikeuden sarja A 40, Turku
2015.

309
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



Hiiyry, Heta: Tahdonalainen eutanasia jaladkirin paternalismi. Teoksessa Elimén ehdot: Bioetiikan,
vapauden ja vastuun filosofiaa, toim. Heta Hiyry ja Matti Hiyry. Yliopistopaino, Helsinki
1997.

Tivonen, Esa — Pollari, Kirsi: Lapsivaikutusten arviointi terveydenhuollossa. Teoksessa Lapsen
oikeudet terveydenhuollossa, toim. Suvianna Hakalehto ja Irma Pahlman. Kauppakamari.
Hansaprint 2018, 96-132.

Tkiheimo, Heikki: Persoonuudesta, sen tilasta ja tulevaisuudesta. Niin & ndin 4/2006, 97-101.

Tlveskivi, Paula: Potilaan tiedonsaantioikeus. Lakimies 6/1997, 774-805.

Immonen, Susan: Hoitajien tieto potilaan asemasta ja oikeuksista annetun lain sisillostd ja hoitajien
tictoon yhteydessi olevat tekijit. Pro gradu tutkielma. Hoitotieteen laitos. Tampereen yliopisto
2005.

Jokivuori, Pertti — Hietala, Risto: Mairillisid tarinoita. Monimuuttujamenetelmien kiyteo ja
tulkinta. WSOY Oppimateriaalit Oy, Helsinki 2007.

Jonsson, Urban: A Human rights-based approach to programming (HRBAP). UNICEF 2004.

Kaipio, Johanna — Stenhammar, Hanna — Karisalmi, Nina — Immonen, Susanna — Nieminen, Marko
— Nieminen, Mika P — Mannonen, Petri — Litovuo, Lauri — Aarikka-Stenroos, Leena — Lahdenne,
Pekka: Lapsus -tutkimushanke: Nikokulmia lapsiperheen potilaskokemukseen. Finnish
Journal of eHealth and eWelfare 10(2-3), 2018, 310-318.

Kaltiala-Heino, RiittaKerttu: Suostumus, kieltiytyminen ja pakkohoito — psykiatrisen hoidon
kipupisteitd. Niin & Niin. Filosofinen aikakauslehti 2/1997, 42-45.

Kamsula, Pauli: Liikintioikeutra liikireille. Finnanest 44(4), 2011, 300-304.

Kangas, Urpo:

—  Perhe- jajidmistdoikeuden perusteet. Talentum, Helsinki 2013. (2013a).

—  Kenen tapa on oikeutta? Lakimies 1/2013, 102-107. (2013b).

—  Perhe- ja perintéoikeuden alkeet. Forum Iuris. Helsingin yliopiston oikeusticteellinen
tiedekunta, Unigrafia Oy, Helsinki 2012.

Kannala, Pieti: Laitosvallasta lapsen perusoikeuksien ja oikeusturvan toteuttamiseen
lastensuojelulaitoksissa. Pro Gradu -tutkielma. Oikeustieteellinen tiedekunta, Helsingin
yliopisto 2013.

Karisalmi, Nina — Kaipio, Johanna — Labhdenne, Pekka: Lasten potilaskokemukset digitaalisten
palveluiden kehittimisen lihtkohtana. FinJeW 9(2-3), 2017, 167-183.

Kayser-Boyd, Nancy — Adelman, Howard S. — Taylor, Linda: Minors ability to identify risks and
benefits of therapy. Professional Psychology: Rescarch and Practice 16(3), 1985, 411-417.
Keindnen, Anssi: Empiirisen oikeustutkimuksen tarpeellisuudesta Ja sen nykytilasta. Oikeus 39:4,

2010, 465-470.

Keindnen, Anssi — Halonen, Miia: Miki vaivaa vaikutusten arviointia? — Vaikutusten arvioinnin
puutteet lainsdidinnon arviointineuvoston havaitsemana ja lausuntojen huomioiminen
hallituksen esityksissd. Edilex —artikkeli 4/2017.

Keindnen, Anssi — Viidtinen, Ulla: Empiirinen oikeustutkimus — Miti ja milloin? Edilex 7/2015.

Keindnen, Anssi — Kilpeldinen, Mia — Vidtinen, Ulla: Nikokulmia empiiriseen oikeustutkimukseen.
Teoksessa Empiirisen oikeustutkimuksen kokemukset, haasteet ja tulevaisuus, toim. Anssi
Keininen, Mia Kilpeldinen ja Ulla Viitinen. Iti-Suomen yliopiston oikeusticteellisid julkaisuja.
[ta-Suomen yliopisto, Joensuu 2010, IX-XIIIL.

Kemildinen, Mika — Keindnen, Anssi: Yhteiskunnallisten vaikutusten arvioinnin laatu hallituksen
esityksissd. Edilex artikkeli 26/2015. EDILEX Edita Publishing Oy 2015.

Keskimiiki, Ilmo — Nykinen, Eeva — Kuusio, Hannamaria: Paperittomien terveyspalvelut Suomessa.
Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL). Raportti 11/2014. Juvenes Print — Suomen
Yliopistopaino Oy, Tampere 2014.

310
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



Kiilakoski, Tomi — Gretschel Anu — Nivala, Elina: Osallisuus, kansalaisuus, hyvinvointi. Teoksessa
Demokratiaoppitunti. Lasten ja nuorten kunta 2010-luvun alussa, toim. Anu Gretschel ja
Tomi Kiilakoski. Nuorisotutkimusverkosto/ Nuorisotutkimusseura julkaisuja 118. Hakapaino,
Helsinki 2012, 9-33.

Kiili, Johanna: Lasten osallistumisen voimavarat. Tutkimus ipanoiden osallistumisesta. Jyviskyld
studies in education psychology and social research 283. Jyviskylan yliopisto. Jyviskyld
University Printing House, Jyviskyld 2006.

Kilkelly, Ursula:

- Health and Children’s Rights. Teoksessa The Routledge International Handbook of Children’s
Rights Studies, edited by Wouter Vandenhole, Ellen Desmet, Didier Reynaert and Sara
Lembrechts. Routledge, E-book, Lontoo 2015, 216-230.

- Child-friendly health care: the views and experiences of children and young people in Council
of Europe member States. University College Cork, Ireland 2011.

- The Best of Both Worlds for Children’s Rights? Interpreting the European Convention on
Human Rights in the Light of the UN Convention on the Rights of the Child. Human Rights
%arterly 23(2),2001, 308-326.

- The impact of the Convention on the case-law of the European Court of Human Rights.
Teoksessa Revisiting Children s Rights. 10 years of the UN Convention on the Rights of the
Child, edited by Deirdre Fottrell. Kluwer 2000, 87-100.

Kilkelly, Ursula — Donnelly, Mary: The Child’s Right to be heard in the Healthcare Settings:
Perspectives of children, parents and health professionals. Faculty of Law, University College
Cork. The National Children s Strategy Research Series Office of the Minister for Children St.
Martin's House, Dublin 2006.

King, Nancy M.P. — Cross, Alan W.: Children as decision makers: Guidelines for pediatricians. The
Journal of Pediatrics 115(1), 1989, 10-16.

Klug, Brian: Wendy and Peter Pan: Exploring the Concept of the Child. Teoksessa Children as
equals: exploring the rights of the child, edited by Kathleen Alaimo and Brian Klug. University
Press of America, Maryland 2002, 35-47.

Kokko, Kai:

-  Oikeustieteellinen sdintelytutkimus ympiristooikeuden nikokulmasta. Lakimies 7-8/2017,
1054-1069.

- Ympiristoikeuden tutkimusmetodeista Suomessa. Ympirist6juridiikka 1/2016, 29-42.

Kokkonen, Paula — Holi, Tarja — Vasantola, Satu: Hoitotahto. Potilaan oikeudet ja lidkirin
velvollisuudet. Talentum. Helsinki 2004.

Konttinen, Juba-Pekka: Vammaisten syrjinti. Teoksessa Syrjinti Suomessa, toim. Outi Lepola ja
Susan Villa. Ihmisoikeusliitto ry. Helsinki 2007, 66-108.

Kotkas, Toomas:

- Viranomaisharkinnan oikeudelliset rajat. Teoksessa Harkittua? Avauksia sosiaaliturvan
harkintavallan tutkimukseen, toim. Laura Kalliomaa-Puha, Toomas Kotkas ja Marketta
Rajavaara. KELAn tutkimusosasto. Teemakirja 13. Juvenes Print, Tampere 2014, 40-59.

- Terveyden ja sosiaalisen turvallisuuden hallinnointi 2000-luvun Suomessa — menettelylliset
oikeudet ja aktiivinen kansalaisuus. Lakimies 2/2009, 207-225.

Koulu, Sanna:

- Lapsen huolto- ja tapaamissopimukset. Oikeuden rakenteet ja sopivat perheet. Lakimiesliiton
kustannus. Hansaprint Oy, Vantaa 2014.

- Oikeudellinen henkilSys ja alaikiisen asema. Teoksessa Oikeus ja kritiikki 2. Janne Kaiston
lainoppi ja oikeusteoria, toim. Jaakko Mikkild ja Sanna Koulu. Helsingin yliopiston
oikeustieteellisen tiedekunnan julkaisut. Yliopistopaino, Helsinki 2010, 177-205.

311
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



Kultalahti, Jukka: Empiirinen metodi oikeudellisen tulkinnan apuvilineeni. Teoksessa Empiirisen
oikeustutkimuksen kokemukset, haasteet ja tulevaisuus, toim. Anssi Keininen, Mia Kilpeldinen
ja Ulla Viitdnen. Itd-Suomen yliopiston oikeustieteellisia julkaisuja. Iti-Suomen yliopisto,
Joensuu 2010, 15-43.

Kumpulainen, Aila: Kuuden suurimman kaupungin lastensuojelu 2007. Kuusikko-tyoryhmin
julkaisusarja. Edita, Helsinki 2008.

Kurki-Suonio, Kirsti:

- Kuka saa paittdd lapsen asioista? Lapsen huoltajien yhteistyon vaikeus ja oikeuden keinot.
Lakimies 7-8/2010,s. 1183-1203.

—  Aidin hoivasta yhteishuoltoon. Lapsen edun muuttuvat oikeudelliset tulkinnat. Suomalaisen
Lakimiesyhdistyksen julkaisuja A-sarja N:o 222, Helsinki 1999.

- Lapsioikeus. Teoksessa Encyclopaedia Iuridica Fennica. Kolmas osa. Suomalainen
lakimiesyhdistys, Helsinki 1996, 281-293.

Kyngis, Helvi — Rissanen, Marianne: Pitkiaikaisesti sairaiden nuorten hoitoon sitoutumista
ennustavat tekijit. Hoitotiede 13(4), 2001, 198-206.

Kohler-Olsen, Julia: Contradictions in the Theory of the Child’s Competence. Teoksessa The
Sovereignty of the Children in Law, edited by Farhad Malckian and Kerstin NordIsf.
Cambridge Scholars Publishing, Newcastle 2012, 116-133.

Lagerspetz, Eerik:

- Itseméirddminen ja valta. Teoksessa Oikeus itsemddraamiseen, toim. Juhani Pietarinen, Veikko
Launis, Juha Riikki, Erik Lagerspetz, Marjo Rauhala ja Markku Oksanen. Painatuskeskus Oy,
Helsinki 1994, 97-141.

- Itsemiiraiminen ja valta. Teoksessa Itsemidraamisoikeus, toim. Veikko Launis ja Juha Riikka.
Kiytinnéllisen filosofian julkaisuja. Turun yliopisto. Turun yliopiston offsetpaino, Turku
1993, 25-68.

Lahti, Lauri — Nieminen, Marko — Tenhunen, Henni: How Patients Talk About Care? Identifying
Patient Experience Expressions from Online Discussions. Studies in Health Technology and
Informatics (247) 2018, 116-120.

Lahti, Raimo:

- Laikintdoikeuden kehitys Suomessa. Lakimies 6/2003, 1008-1015.

- Terveydenhuollon etiikan ja oikeuden rajankidyntid. ETENE:n ensimmiisen toimikauden
juristijisenen huomioita. Teoksessa Ecttisyyttd terveydenhuoltoon. Valtakunnallinen
terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta 1998-2002. ETENE-julkaisuja 5. Sosiaali- ja
terveysministerio, Helsinki 2002, 18-21.

- Laakintdoikeus — kehittyvi uusi tieteenala. Lakimies 6/1997, 753-759.

- Minkilainen riski olisi ilmoitettava potilaalle hanen kysymitta? Sairaala 34/1971, 452-454.

Lallukka, Kirsi: Lapsuusiki ja ikd lapsuudessa. Tutkimus 6-12-vuotiaiden sosiokulturaalisesta
ikdtiedosta. Jyviskyld studies in education psychology and social research 215. Jyviskylin
yliopisto. Jyviskyla University Printing House, Jyvaskyld 2003.

Lamberg, Suvi — Rouvinen, Jarmo: Fysioterapeuttisen ohjauksen merkitys CP-vammaisen lapsen
motoriseen oppimiseen monitasokirurgisen leikkauksen jilkeen. Fysioterapian Pro gradu.
Terveystieteiden laitos. Jyvaskylan yliopisto, Jyviskyld 2012.

Lanotte, Johan Vande — Goedertier, Geert: Monitoring Human Rights: Formal and Procedural
Aspects. Teoksessa Monitoring Children’s Rights, edited by Eugeen Verhellen. Nijhoft,
Netherlands 1996, 73-111.

Lansdown, Gerison:

- The Evolving Capacities of the Child. UNICEF Innocenti Research Centre. Giuntina. Florence
2005.

312
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



- Taking Part: Children’s Participation in Decision Making. Institute for Public Policy Research,
Lontoo 1995.

- Children’s rights. Teoksessa Children’s childhoods. Observed and experienced, edited by Berry
Mayall. Falmer Press, Lontoo 1994, 33-44.

Lapsen oikeuksien sopimuksen kdsikirja, toim. Inka Hetemiki. UNICEF Suomi. Edita, Helsinki
2011.

Launis, Veikko:

- Thmisarvo. Vastapaino, Tampere 2018.

- Onko laiketieteen cettinen ilmasto muuttunut? Laidketieteellinen Aikakauskirja Duodecim
218(19), 2012, 1944—194S.

- Itsemiirddmisoikeus ja paternalismi terveydenhuollossa. Sosiaalildiketieteellinen aikakauslehti
47/2010, 136-139. (2010a).

- Itseméirddmisoikeus ja paternalismi. Esitys "Itsemaarddmisoikeus ja sen rajat” —tyGseminaarissa
28.-29.1.2010 Helsingissi. Sosiaali- ja terveysministerio, Valvira, THL, ETENE ja VANE.
(2010b).

Lebtonen, Lasse:

- Lapsen yksityisyyden suoja terveydenhuollossa. Teoksessa Lapsen oikeudet terveydenhuollossa,
toim. Suvianna Hakalehto ja Irma Pahlman. Kauppakamari. Hansaprint 2018, 196-218.

- Esipuhe. Bio-oikeus ladketieteessi. Edita, Edilex-kirja 2006, v—vi.

- Potilaan yksityisyyden suoja. Suomalaisen lakimiesyhdistyksen julkaisuja A-sarja N:o 230.
Helsinki 2001.

Lehtonen, Lasse — Lobiniva-Kerkeld, Mirva — Pablman, Irma: Terveysoikeus. Talentum, Helsinki
2015.

Leikin, Sanford: A proposal concerning decisions to forgo life-sustaining treatment for young
people. The Journal of Pediatrics 115(1), 1989, 17-22.

Leikola, Jubani — Soini, Ilkka: Jehovan todistajat ja verensiirto. Suomen Liikirilehti vsk 46 33/1991,
3508.

Leo, Raphael ].: Competency and the Capacity to Make Treatment Decisions: A Primer for Primary
Care Physicians. The Primary Care Companion to the Journal of Clinical Psychiatry 1(5),
1999, 131-141.

Leskinen, Esko — Kuusinen, Jorma: Faktorianalyysin kaytostd kasvatustieteellisessd tutkimuksessa.
Suomen kasvatustieteellinen aikakauskirja Kasvatus 22(4), 1991, 289-297.

Lindquist, Martri: Laikintietiikan suhde henkilokohtaiseen vakaumukseen ja uskontoon.
Teoksessa Laikintietiikka, toim. Kalle Achté, Lauri Autio, Antti Isotalo Tapani Kosonen,
Martti Lindqvist, Martti, Tapani Tammisto ja Ilkka Vartiovaara. Suomen Laikiriliitto. Vaasa
Oy, Vaasa 1982, 272-273.

Linnanmiki, Kirsikka: Lapsen etu huoltoriidan tuomioistuinsovittelussa. Alma Talent, Balto print,
Liettua 2019.

Lohiniva-Kerkeld, Mirva:

- Lapsi terveydenhuollon palvelujirjestelmissi. Teoksessa Lapsen oikeudet terveydenhuollossa,
toim. Suvianna Hakalehto ja Irma Pahlman. Kauppakamari, Hansaprint 2018, 220-244.

- Miti terveydenhuolto on? Teoksessa Terveysoikeus, toim. Lasse Lehtonen, Mirva Lohiniva-
Kerkela ja Irma Pahlman. Talentum, Balto print, Liettua 2015, 19-37.

- Terveydenhuollon juridiikka. Talentum 2007.

Lopatka, Adam: The Rights of the Child are Universal. Teoksessa The Ideologies of Children’s
Rights, edited by Michael Freeman and Philip Veerman. Nijhoff, Dordrecht 1992, 47-52.

Loubiala, Pekka — Hinninen, Juha: Eutanasiajaitsemiiriamisoikeus. Liiketieteellinen aikakauskirja

Duodecim 122 (17), 2006, 2060-1.

313
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



Loubiala, Pekka — Launis, Veikko: Parantamisen ja hoitamisen ctiikka. Edita, Helsinki 2009.

Lundy, Laura: In defence of tokenism? Children’s right to participate in collective decision-making.
Childhood 25(3), 2018, 340-354.

Lundy, Laura — 1obin, John — Parkes, Aisling: The Right to Respect for the Views of the Child.
Teoksessa The UN Convention on the Rights of the Child. A Commentary, edited by John
Tobin. Oxford University Press, New York 2019, 397-434.

Lyon, Maureen E. — McCabe, Mary Ann — Patel, Kantilal M. — D 'Angelo, Lawrence J.: What Do
Adolescents Want? An Exploratory Study Regarding End-of-Life Decision-making. Journal of
Adolescent Health 35/2004, 529.e1-529.¢6.

Litjonen, Salla:

- Loukatun suostumuksesta potilaan itseméiriamisoikeuteen, Lakimies 7-8/2004. 1398-1420.
(2004a).

- Liaiketieteellinen tutkimus ihmisilli. Oikeudellisia ja ecettisia niakokohtia ruumiilliseen
koskemattomuuteen puuttumisesta lidketicteellisessi tutkimuksessa. Helsingin yliopiston
oikeustieteellisen tiedekunnan julkaisut, Helsinki 2004. (2004b).

Maclean, Alasdair: Autonomy, Informed Consent and Medical Law. A Relational Challenge.
Cambridge University Press, New York 2009.

Mahkonen, Sami:

- Uusi oppilashuoltolaki tyovilineeni. Edita, Bookwell Oy, Porvoo 2014.

- Lapsen korvausvastuu. Edita, Helsinki 2010.

- Lapsen ika. Lakimies 6-7/2001, 990-1001.

- Voidaanko lasta lailla suojella? Lakimiesliiton kustannus, Helsinki 1991.

Mannaerts, Debbie — Mortier, Freddy: Minors and Euthanasia. Teoksessa Children’s Health and
Children s Rights, edited by Michael Freeman. Nijhoff, Leiden 2006, 255-277.

Marshall, Kathleen: Onko lapsilla velvollisuuksia? Skotlannin ensimmiisen lapsiasiavaltuutetun
kokemuksia tyostdan. Esitelmid lapsiasiavaltuutetun 5-vuotisjuhlaseminaarissa. 1.9.2010
Jyvaskyla.

Marshall, Chelsea — Byrne, Bronagh — Lundy, Laura: Face to face: children and young people’s right
to participate in public decision-making. Teoksessa International Perspectives and Empirical
Findings on Child Participation: From Social Exclusion to Child-Inclusive Policies, edited by
Tali Gal and Benedetta Duramy. Oxford University Press, Oxford 2015, 357-380.

McCabe, Mary Ann: Involving Children and Adolescents in medical Decision Making:
Developmental and Clinical Considerations. Journal of Pediatric Psychology 21(4), 1996,
505-516.

Melander, Ilmari: Lapsen huollosta. Yksityisoikeudellinen tutkimus. Suomalaisten Lakimiesten
Yhdistyksen julkaisuja N:o 20, Vammala 1939.

Melander, Sakari: Thmisarvon muuttuva oikeudellinen merkitys— erityisesti rikosoikeudessa.
Oikeus (37)2,2008, 181-199.

Mielityinen, Sampo: Vahingonkorvausoikeuden periaatteet. Edita, Helsinki 2006.

Mikkonen, Juha: Terveyden tasa-arvon tulevaisuus. Demos Helsinki associate 2015.

Mill, John Stuart: Vapaudesta. Studia Liberalia — 1. Kustannusosakeyhtié Librum, Mikkeli 1982.

Miller, Victoria — Drotar, Dennis — Kodish, Eric: Children’s competence for assent and consent: a
review of empirical findings. Ethics & Behavior 14(3), 2004, 255-295.

Moilanen, Pentti — Riihi, Pekka: Merkitysrakenteiden tulkinta. Teoksessa Ikkunoita
tutkimusmetodeihin II, toim. Juhani Aaltola ja Raine Valli. PS-kustannus, Jyvaskyld 2001,
44-67.

Mki-Petiji-Leinonen, Anna: Dementoituvan henkilon oikeudellinen asema. Suomalaisen

Lakimiesyhdistyksen julkaisuja A-Sarja N:o 241, Helsinki 2003.

314
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



Midtti, Kalle:

Oikeustalousticteellinen  nikokulma  kotimaisecen  lainvalmisteluun.  Oikeuspoliittisen
tutkimuslaitoksen tutkimuksia 242, Helsinki 2009.

Sddntelyteoria— pelkkdd teoriaavaisovelluksia? Teoksessa Lainsdddintod vai muutaoikeudellista
ohjailua?, toim. Heidi Lindfors. Oikeuspoliittisen tutkimuslaitoksen tutkimustiedonantoja 67,
Helsinki 2005, 19-33.

Mdittd, Tapio:

Empiirisesti orientoituneen ympiristdoikeuden nykysuuntaukset ja menetelmit. Iti-Suomen
yliopiston julkaisuja 26/2010, 189-224.

Joustavien normienkiinteytys-, tismentamis- jakonkretisointimekanismitymparistooikeudessa.
Teoksessa Kaavoitus, rakentaminen, varallisuus -juhlajulkaisu Vesa Majamaa 1945-28/12—
2005, toim. Tapani Lohi. Edita. Julkaistu Edilex-artikkelina 23.7.2007.

Nevanlinna, Tuomas: Hyvikuntoisena taivaaseen. 2. painos. Tammi, Jyvaskyld 2000.

Niemi, Hanna-Maria: Thmisarvo perustuslakivaliokunnan lausuntokiytinndssi. Lakimies

3-4/2019, 337-362.

Nieminen, Liisa:

Biopankkitoiminta lasten terveyden ja hyvinvoinnin edistijind — oikeudellinen tarkastelu.
Teoksessa Tutkimuseettisesti sddntelystd elettyyn kohtaamiseen. Lasten ja nuorten
tutkimuksen etiikka II, toim. Niina Rutanen ja Kaisa Vehkalahti. Nuorisotutkimusverkosto.
Nuorisotutkimusseura julkaisuja 218, Helsinki 2019, 58-85. (2019a)

Positiivinen erityiskohtelu: tehokas keino kohti tosiasiallista yhdenvertaisuutta vai tyhjid sanoja
vain? Lakimies 5/2019, 580-607. (2019b).

Kuka saa piittid sinun elimisi lopusta? Eduskuntakeskustelun analyysi. Oikeus 47(3), 2018,
391-415. (2018a).

Ammattieettiset ohjeet juristin haasteena. Teoksessa Viestintidoikeuden vuosikirja 2017, toim.
Piivi Korpisaari. Helsingin yliopiston oikeustieteellisen tiedekunnan julkaisuja, Helsinki 2018,
18-44. (2018b).

Eduskunnan oikeusasiamies “pienen ihmisen” asialla — joustavuutta vai hampaattomuutta
nikékulmasta riippuen? Lakimies 2/2018, 143-176. (2018c).

Terveys ihmisoikeuskysymyksena. Suomalaisen Lakimiesyhdistyksen julkaisuja E-sarja N:o 28,
Vantaa 2015.

Lasten sosiaaliset perusoikeudet. Teoksessa Lapsioikeus murroksessa, toim. Suvianna
Hakalehto-Wainio ja Liisa Nieminen. Lakimiesliiton kustannus 2013, 53-88. (2013a).
Monitieteisyys opetuksessa: esimerkkini liikinti- ja bio-oikeus. Oikeus (42)4, 2013, 447-454.
(2013b).

Perus- ja ihmisoikeudet ja perhe. Talentum, Helsinki 2013. (2013c).

Raskaana olevien piihteitd kdyttivien naisten tahdosta riippumaton hoito perusoikeuksien
kannalta — kenen etu ratkaisee? Lakimies 4/2010, S37-558.

Lapset tutkimuskohteena: Kuka piddttad lapsen osallistumisesta tutkimukseen? Lakimies
2/2009. 226-253. (2009a).

Laitosvaltaopin  hylkdiminen: alku perusoikeuksien uudelle aikakaudelle. Teoksessa
Juhlajulkaisu Mikael Hidén 1939-7/12-2009, toim. Pia Letto-Vanamo, Olli Mienpii ja
Tuomas Ojanen. Suomalaisen Lakimiesyhdistyksen julkaisuja C-sarja N:o 40, Helsinki 2009.
(2009b).

Kansallisen ihmisoikeusinstituution perustaminen Suomeen: haaste laillisuusvalvojille.
Lakimies 3/2008, 367-391.

Lapsuudesta vanhuuteen. Perus- ja ihmisoikeuksien merkitys eri ikavaiheissa. Edita, Helsinki

2006. (2006a)

315
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



- Iki tasa-arvokysymykseni. Oikeus (35)2, 2006, 241-267. (2006b).

- Vammaisten henkil6iden ihmisoikeudet yleiseen ihmisoikeuskehykseen sijoitettuna. Lakimies
6/2005, 898-924. (2005a).

- Thmisarvon loukkaamattomuus perus- ja ihmisoikeussuojan lihtokohtana. Lakimies 1/2005,
49-78. (2005b).

- Koulu lasten perus- ja ihmisoikeuksien turvaajana — vai rajoittajana? Oikeus (33)3, 2004,
277-297. (2004a).

- Lasten perus- ja ihmisoikeussuojan ajankohtaisia ongelmia. Lakimies 4/2004, 591-621.
(2004b).

- Perusoikeuksien yksilollisyys ja perhekisitykset perusoikeusjarjestelmassa. Lakimies 5-6/1996,
909-929.

- Lasten perusoikeudet. Lakimiesliiton Kustannus, Helsinki 1990. (1990a).

- DPerusoikeuksien emansipatoriset mahdollisuudet? Valtiosiintooikeudellinen  tutkimus
legaalistrategioiden rajoista. Lakimiesliiton kustannus, Helsinki 1990. (1990b).

Niiniluoto, Ilkka: Thminen medikalisaation pihdeissi. Ladketicteellinen aikakauskirja Duodecim,
119(19), 2003, 1857-1862.

Nummenmaa, Tapio — Konttinen, Raimo — Kuusinen, Jorma — Leskinen, Esko: Tutkimusaineiston
analyysi. WSOY, Porvoo 1996.

Nuotio, Kimmo: Miti liikintioikeus on ja miten siti tutkitaan? Oikeus (32)4, 2003, 412-425.

Nussbaum, Martha Craven — Dixon, Rosalind: Children’s Rights and a Capabilities Approach:
The Question of Special Priority. Public law and legal theory working paper no. 384. The Law
school the University of Chicago, Chicago 2012, 549-594.

Nuutinen, Matti — Kouvalainen, Kauko: Potilaan suostumuksen periaate ja lapsipotilas. Suomen
Laikirilehti 13/1992, 1267-1271.

O 'Donnell, Daniel: The right of children to be heard: Children’s right to have their views taken into
account and to participate in legal and administrative proceedings. Innocenti Working Paper.
Innocenti Research Centre, UNICEF 2009.

Oinonen, Krista: Lapsen oikeuksien sopimuksen tiytintd6npanon valvonnasta. Esitys
Lapsioikeusjuristit ry:n vuosiseminaarissa 12.12.2017.

Olarinde, Smaranda E. — Bamidele, Ifeoluwayimika: Gillick v West Norfolk and Wisbech AHA:
The Right of Adolescents to Make Medical Decisions and the Many Shades of Grey. Journal of
Law, Policy and Globalization 54(13), 2016, 13-20.

Olli, Johanna — Vebkakoski, Tanja — Salanteri, Sanna: Facilitating and hindering factors in the
realization of disabled children’s agency in institutional contexts — literature review. Disability
& Society 27(6),2012,793-807.

Orjasniemi, Tarja: Ottaako vai ei... Raittiuden ja alkoholinkiytén sukupolvittaiset muutokset
moraalivallin murtumisen ilmentymind pohjoisella maaseudulla 1980-2000-luvulla. Lapin
yliopisto. Yhteiskuntatieteiden tiedekunta. Lapin yliopistokustannus 2005.

Ottolapsilain uudistaminen. Pienempii kirjoitelmia. Defensor Legis, 47 vuosikerta, 1966, 362-377.

Paaso, Ilpo:

- DPotilaan tiedonsaantioikeus terveydenhuollossa. WSOY Lakitieto, Helsinki 2001.

- Voluntas aut salus aegroti suprema lex? Potilaan itsemairdimisoikeuden vaikutuksesta hinen
tiedonsaantioikeutensa rajoittamiseen hengen tai terveyden vaarantumisen perusteella.
Lakimies 6/1997, 806-814.

- Vahingonkorvausvastuun normiperusta laakarintoimessa. Tutkimus erityisesti julkisen
vallankdytén  vahingonkorvausvastuuta  sddntelevien  sidnnosten  sovellettavuudesta
ladkarintoimesta aiheutuviin vahinkoihin. Suomalaisen Lakimiesyhdistyksen julkaisuja A-sarja

N:o 190, Helsinki 1992.

316
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



Paasonen, Jyri: Kyselytutkimus yksityisen turvallisuusalan toimijoille alan lakiuudistuksesta. Edilex-
artikkeli 17/2019.

Pablman, rma:

- Alaikaisen potilaan itsemadrdamisoikeus. Teoksessa Lapsen oikeudet terveydenhuollossa, toim.
Suvianna Hakalehto ja Irma Pahlman. Kauppakamari, Hansaprint Oy 2018, 282-300.

- DPotilaan tiedonsaanti- ja itsemaarddmisoikeus. Teoksessa Terveysoikeus, toim. Lasse Lehtonen,
Mirva Lohiniva-Kerkel ja Irma Pahlman. Talentum pro, Helsinki 2015, 190-207.

- DPotilaan itsemairddmisoikeus. 2. painos. Edita, Helsinki 2006.

—  Potilaan itsemiiriimisoikeus. Edita, Helsinki 2003.

- DPotilaan oikeudet terveydenhuollossa. Kenen ehdoilla hoitoa? Suomen Liikirilehti 51(18—
19), 1996, 2038-2041.

Pablman, Irma — Hermanson, Terhi — Hannuniemi, Anja — Koistinen, Arja — Koivisto, Jari —
Hannikainen, Petri — Ilveskivi, Paula: Onko potilaan asemasta ja oikeuksista annettu laki
toteutunut? Suomen Liikirilehti

20-21/1996, 2143-2148.

Pajukoski, Marja: Oikeudenmukaisuus lainsiadinnon nikokulmasta. Teoksessa Hyvinvointivaltion
rajat.  Riittdvit  palvelut jokaiselle. Nikokulmia yhdenvertaisuuteen —sosiaali- ja
terveydenhuollossa, toim. Juha Teperi, Lauri Vuorenkoski, Kristiina Manderbacka, Eeva Ollila,
Ilmo Keskimiki ja STAKES. STAKES. Edita, Helsinki 2006, 31-32.

Pajulammi, Henna: Lapsi, oikeus ja osallisuus. Talentum, Helsinki 2014.

Pakarinen, Auri:

- Tapaustutkimuksia lainvalmistelun kehittimisesti ja sddntelyn toimivuudesta. Dissertations in
Social Sciences and Business Studies No 42. Iti-Suomen yliopisto, Joensuu 2012.

- Lakien vaikutusten arviointi diskurssina — Analyysi ministerididen sdddospoliittisista
asiakirjoista. Oikeus (40)1, 2011, 45-65.

Paunio, Riitta-Leena: Eduskunnan oikeusasiamies lapsen oikeuksien valvojana. Lakimies 6-7/2001,
977-989.

Pelander, Tiina: The %ality of paediatric nursing care — Children’s perspective. From the
Department of Nursing Science, University of Turku. Turun yliopisto, Turku 2008.

Pelander, Tiina — Leino-Kilpi, Helena: Children’s best and worst experiences during hospitalisation.
Scandinavian Journal of Caring Sciences 24(4), 2010, 726-33.

Peleg, Noam:

- The Child’s Right to Development. Cambridge University Press, Great Britain 2019.

- Developing the Right to Development. International Journal of Children’s Rights 25(2), 2017,
380-395. (20174).

- Illusion of Inclusion: Challenging the UN Convention on the Rights of the Child’s Conceptions
of ‘Childhood’ and ‘the Child’ Using Child Labour as a Case Study. Kisikirjoitusluonnos 2017.
(2017b).

- Reconceptualising the Child’s Right to Development: Children and the Capability Approach.
International Journal of Children’s Rights 21(3), 2013, 386-404.

- The Child’s Right to Development. University College London. Lontoo 2012.

Pelkonen, Risto: Ei ainoastaan tiedoilla. Ladketicteellinen aikakauskirja Duodecim 113(14), 1997,
1355.

Pellanpdd, Matti — Gullans, Monica — Pélonen, Pasi — thanila, Antti: Euroopan ihmisoikeussopimus.
5. uudistettu painos. Talentum, Helsinki 2012.

317
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



Pietarinen, Jubani:

- Itsemdidrddminen ja itsemidraamisoikeus. Teoksessa Oikeus itsemairddmiseen, toim. Juhani
Pietarinen, Veikko Launis, Juha Riikki, Erik Lagerspetz, Marjo Rauhala ja Markku Oksanen.
Painatuskeskus Oy, Helsinki 1994, 15-47.

- Itsemiiraamisen periaate. Teoksessa Itsemidraamisoikeus, toim. Veikko Launis ja Juha Riikka.
Kiytinnollisen filosofian julkaisuja. Turun yliopisto, Turku 1993, 97-132.

Pietarinen, Juhani — Launis, Veikko: Etiikan luonne ja alucet. Teoksessa Tutkijan eettiset valinnat,
toim. Sakari Karjalainen, Veikko Launis, Risto Pelkonen ja Juhani Pietarinen. Gaudeamus,
Tampere 2002, 42-57.

Pollari, Kirsi:

— Lapsen asema potilasasiamiesten tyossi — lapsen oikeus osallistua ja tulla kuulluksi.
Lapsiasiavaltuutetun toimiston julkaisuja 2011:9. (2011a).

- Lasten kokemuksia terveydenhuollosta — Euroopan neuvoston lasten terveydenhuoltoon
liittyvin kyselyn Suomen raportti. Lapsiasiavaltuutetun toimiston raportti 2011. (2011b).
Pollari, Kirsi — Lobiniva-Kerkeld, Mirva: Keti kuullaan — kuka piittaa? Alaikiisen osallisuus ja
itsemiddradmisoikeus terveyden- ja sairaanhoidossa. Teoksessa Lapsioikeus murroksessa, toim.

Suvianna Hakalehto-Wainio ja Liisa Nieminen. Lakimiesliiton kustannus 2013, 269-301.

Pound, Roscoe: Law in Books and Law in Action. American Law Review 44/1910, 12-36.

Pruncal, Marta: Who is a Child? The International Definition of a Child. Teoksessa The Sovereignty
of the Children in Law, edited by Farhad Malekian and Kerstin Nordlof. Cambridge Scholars
Publishing, Newcastle 2012, 69-86.

Puckey, Michele — Bush, Andrew: "Passage to Paradise” Ethics and end-of-life decisions in children.
Pediatric Respiratory Reviews 12/2011, 139-143.

Pulma, Panu: Kerjuuluvasta perhekuntoutukseen. Teoksessa Suomen lastensuojelun historia, toim.
Panu Pulma ja Oiva Turpeinen. Lastensuojelun Keskusliitto. Kouvolan Kirjapaino, Kouvola
1987, 7-266.

Punch, Samantha: Research With Children. The same or different from research with adults.
Childhood 9/2002, 321-341.

Pilve, Heikki: Exiikka ja professio. Teoksessa Laikirin etiikka, toim. Samuli Saarni, Mervi Kattelus
ja Vuokko Nummi. Suomen Liikiriliitto ja Suomen Hammaslaakariliitto, Lahti 2013, 11-14.

Pintinen, Seppo: Mita mielekis kvantitatiivisen sosiologian viitdskirjan tekeminen vaatii. Esitelmi
Metodifestivaaleilla. Tampere 2011.

Pisi, Tarja: Lapsen etu, oikeudet ja nikokulma moraalisina kannanottoina. Teoksessa Kiistanalainen
perhe, moraalinen jirkeily ja sosiaalityd, toim. Hannele Forsbergja Leena Autonen-Vaaraniemi.
Vastapaino, Tampere 2012, 75-97.

Piyhinen, Juba: Sopimusoikeuden jirjestelmi ja sopimusten sovittelu. Vuonna 1988 julkaistun
viitdskirjan nikoispainos. Suomalaisen Lakimiesyhdistyksen julkaisuja A-sarja N:o 179,
Vantaa 2013.

Quennerstedt, Ann: Children, But Not Really Humans? Critical Reflections on the Hampering
Effect of the “3 p’s”. International Journal of Children’s Rights, 18/2010, 619-635.

Rabineau, Kristen M. — Mabe, Paul Alex — Vega, Roger A.: Parenting stress in pediatric oncology
populations. Journal of Pediatric Hematology/Oncology 30(5), 2008, 358-65.

Rantala, Kati: Argumentointi hallicuksen esityksissi: keskeiset ehdotukset ja vaikutusten arviointi.
Oikeus (45)2,2016, 159-183.

Rantala, Kati — Alasuutari, Noora — Jirvikangas, Inka — Saarenpid, Karoljina: Ihmisvaikutusten
arviointi hallituksen esityksissa: luokittelusta laatuun ja sen puutteisiin. Helsingin yliopisto.
Kriminologian ja oikeuspolitiikan instituutti, Helsinki 2019.

318
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



Rauhala, Marjo: Mihin itsemairaimisoikeus velvoittaa. Teoksessa Oikeus itsemidrdimiseen, toim.
Juhani Pietarinen, Veikko Launis, Juha Raikka, Erik Lagerspetz, Marjo Rauhala ja Markku
Oksanen. Painatuskeskus Oy, Helsinki 1994, 80-94.

Rawls, John: A Theory of Justice. Harvard University Press, Cambridge 1978.

Rendtroff; Jacob Dahl — Kemp, Peter: Basic ethical principles in European bioethics and biolaw, Vol.
[, autonomy, integrity and vulnerability. Report to the European Commission of the BIOMED
—II Project Basic ethical principles in bioethics and biolaw 1995-1998. Copenhagen —
Barcelona 2000.

Rickkinen, Pekka: Lasten korvausvastuun uudelleen arviointia: Mahkosen avaus. Oikeus 39(3),
2010,311-317.

Roberts, Michael C. — Beidleman, William B. — Wurtele, Sandy K.: Children’s perceptions of medical
and psychological disorders in their peers. Journal of Clinical Child Psychology 10(2), 1981,
76-78.

Ronkainen, Suvi— Mertala, Sirpa— Karjalainen, Anne: Kvalitatiivisuus, kvantitatiivisuusjasihkdinen
kyselytutkimus. Teoksessa Sihkod kyselyyn! Web-kysely tutkimuksessa ja tiedonkeruussa, toim.
Suvi Ronkainen ja Anne Karjalainen. Lapin yliopistopaino, Rovaniemi 2008, 17-30.

Ronkainen, Suvi — Pebkonen, Leila — Lindblom-Ylinne, Sari — Paavilainen, Eija: Tutkimuksen
voimasanat. Sanoma Pro Oy, Helsinki 2013.

Ross, Lainie Friedman: Health Care Decisionmaking by Children Is It in Their Best Interest? The
Hastings Center Report 27(6), 1997, 41-46.

Ruck, Martin D. — Peterson-Badali, Michele — Elisha, Labelle M. — Tenenbaum, Harriet R.:
Children’s Voices about Children’s Rights. Thoughts from Developmental Psychology.
Teoksessa Handbook of Children s rights. Global and Multidisciplinary Perspectives, edited
by Martin D. Ruck, Michele Peterson-Badali and Michael Freeman. Routledge, New York
2017,597-610.

Rynning, Elisabeth: Samtycke till medicinsk vird och behandling. En rittsvetenskaplig studie. Iustus
Forlag. Juridiska Foreningen I Uppsala, Uppsala 1994.

Rity, Tapio:

- Lastensuojelulaki: kdytint6 ja soveltaminen. 3. painos. Edita, Porvoo 2015.

-  Lapsipotilaan hoidosta paittiminen — hoidon jirjestimisen rajapinnat lastensuojelussa ja
terveydenhuollossa. Lakimies 7-8/2010, 1204-1231.

Saarenpid, Abti:

-~ Henkilo- ja persoonallisuusoikeus. Henkilooikeudesta persoonallisuusoikeuteen. Teoksessa
Oikeusjarjestys Osa 1, toim. Maarit Niskanen. 7. tiydennetty painos. Lapin yliopiston
oikeustieteellisia julkaisuja sarja C 56, Rovaniemi 2011, 234-241.

- Potilas — oikeus — potilasoikeus. Teoksessa Potilaan asema ja oikeudet, toim. Eila Sundman.
Hygieia. Tammi, Tampere 2000, 21-39.

- Perhe- ja jaamistoikeus. Teoksessa Johdatus Suomen oikeusjirjestelméin I, toim. Pekka
Timonen Lakimiesliiton Kustannus, Helsinki 1999, 380-450.

- DPotilas, oikeus, ihminen - nikokohtia itsemdirddmisoikeutemme suojasta. Teoksessa
Juhlajulkaisu Aulis Aarnio 1937-14/5-1997. Suomalainen Lakimiesyhdistys, Helsinki 1997,
265-278.

Sah, Seema: Does Research with Chilsren Violate the Best Interests Standard? An Empirical and
Conceptual Analysis. Northwestern Journal of Law and Social Policy 8/2013, 122-173.

Sakslin, Maija: Valvonnan valvonnasta. Puheenvuorot. Eduskunnan oikeusasiamichen kertomus
vuodelta 2017, k 16/2018 vp. Juvenes Print, Tampere 2018, 26-30.

Salonen, Toivo: Tieteenfilosofia. Lapin yliopisto. Lapin yliopistokustannus, Rovaniemi 2007.

319
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



Sanaksenaho, Sanna: Eriarvoisuus ja luottamus 2000-luvun taitteen Suomessa. Bourdieulainen
nikokulma. Jyviskyld studies in education, psychology and social research 285. Jyviskylin
yliopisto. Jyviskyla University Printing House, Jyvaskyld 2006.

Savolainen, Matti: Lapsen huolto ja tapaamisoikeus. Suomen Lakimiesliiton Kustannus Oy.
Vammalan Kirjapaino Oy, Vammala 1984.

Scheinin, Martin:

—  Ihmisoikeudet Suomen oikeudessa. Suomalainen lakimiesyhdistys, Helsinki 1991. (1991a).

- Ihmisoikeudet ja tutkimusetiikka. Teoksessa Tiede ja etiikka, toim. Paavo Lopponen, Pirjo H.
Mikeli ja Keijo Paunio. Werner Soderstrdm Oy, Juva 1991, 85-103. (1991b).

Schiratzki, Johanna: Barnrittens grunder. Fjirde upplagan. Studentlitteratur. Lund 2011.

Selkili, Arto:

-  Lomaketutkimuksen mahdollisuudet ja rajat diskursiivisesti ymmirretyn sosiaalisen
todellisuuden tutkimuksessa. Teoksessa Ajatuksia tutkimiseen. Metodisia lihtokohtia, toim.
Toivo Salonen ja Seppo Sotasaari. Lapin yliopisto. Lapin yliopistopaino, Rovaniemi 2015,
159-185.

- Kansalaisuuden hallinta suomalaisessa sosiaali- ja terveyspolitiikassa. Lapin yliopisto.
Yhteiskuntatieteiden tiedekunta. Lapin yliopistokustannus, Rovaniemi 2013.

- Lomaketutkimuksen haasteet ja verkkolomakkeiden mahdollisuudet niihin vastaamisessa.
Sosiologia 45(2), 2008, 119-134.

Sen, Amartya: The Right to Take Personal Risks. Teoksessa Values at Risk, edited by D. MacLean.
Rowman & Allanheld Publishers, Totowa 1986, 155-169.

Siipi, Helena: Tutkimuksen ennakkoarviointi filosofisen etiikan nikokulmasta. Laiketieteellinen
aikakauskirja Duodecim 133(6), 2017, 582-586.

Silén, Marianne: Monimuuttujamenetelmien monet kasvot. Viitoskirjan kisikirjoitus. Lapin
yliopisto, Rovaniemi 2019.

Siltala, Raimo:

- Oikeudellinen  saintelytarkkuus - yleisen  oikeustieteen  nikokulma.  Teoksessa
Sdintelytarkkuuden ongelmia, toim. Jyrki Tala. Oikeuspoliittisen tutkimuslaitoksen
tutkimuksia 251, Helsinki 2010, 77-90.

- Oikeudellinen tulkintateoria. Suomalaisen Lakimiesyhdistyksen julkaisuja A-sarja N:o 261,
Helsinki 2004.

- Oikeusticteen tieteenteoria. Suomalaisen Lakimiesyhdistyksen julkaisuja A-sarja N:o 234,
Helsinki 2003.

- Johdatus oikeusteoriaan. Helsingin yliopiston oikeustieteellisen tiedekunnan julkaisut,
Helsinki 2001.

- Empirismin haaste — ajatuksia yhteiskuntaticteellisen metodin soveltamisesta lainopissa.
Teoksessa Juhlajulkaisu Aulis Aarnio 1937-14/5-1997, toim. Urpo Kangas ja Pekka Timonen.
Suomalainen Lakimiesyhdistys, Helsinki 1997, 279-290.

Silvola, Salla: Etiikka, cettiset julistukset ja laki. Teoksessa Liikirin etiikka, toim. Samuli Saarni,
Mervi Kattelus ja Vuokko Nummi. Suomen Liakariliitto ja Suomen Hammaslddkiriliitro
2013, 34-37.

Simili, Jukka: Oikeustieteellinen ympiristdtutkimus ja oikeuspolitiikka. Oikeus 36(4), 2007,
409-419.

Sinko, Paivi: Rajapinnoilla. Lapsen erityisten tarpeiden huomioiminen sijaishuoltopaikan
valinnassa. Lastensuojelun Keskusliiton julkaisuja 2016.

Sipari, Salla — Vinski, Nea — Pollari, Kirsi: Lapsen edun toteutuminen kuntoutuksessa.
Osallistumista ja toimijuutta vahvistavat hyvit kiytinnot. Sosiaali- ja terveysturvan raportteja

5/2017.

320
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



Slant, Outi — Rantala, Kati: Vaikutusten arviointi ja lainvalmistelun perustictoja vuoden 2012
hallituksen esityksissa. Oikeuspoliittisen tutkimuslaitoksen tutkimustiedonantoja 122,
Helsinki 2013.

Sormunen, Milka: In All Actions Concerning Children’? Best Interests of the Child in the Case Law
of the Supreme Administrative Court of Finland. International Journal of Children’s Rights
24/2016, 155-184.

Spronk, Sarah: Realizing children’s right to health. Additional Value of the Optional Protocol
on a Communications Procedure for Children. International Journal of Children’s Rights
22/2014, 189-204.

Spronk-van der Meer, Sarab Ida: The Right to Health of the Child: An analytical exploration of the
international normative framework. Intersentia Ltd 2014.

Stearns, Peter N.: History of Children s Rights. Teoksessa Handbook of Children ’s rights. Global
and Multidisciplinary Perspectives, edited by Martin D. Ruck, Michele Peterson-Badali and
Michael Freeman. Routledge, New York 2017, 3-20.

Stenvall, Elina: Yhteiskunnallinen osallisuus ja toimijuus. Lasten osallistuminen, kansalaisuus ja
poliittisuus arjen kdytintoina. Acta Universitatis Tamperensis 2407. Tampere University Press,
Tampere 2018.

Stern, Rebecca: The Child’s Right to Participation — Reality or Rhetoric? Uppsala Universitet.
Universitetstryckeriet. Uppsala 2006.

Strandell, Harriet:

- Lapset, ectiikka ja vaikea osallisuus. Teoksessa: Laadullisen sosiaalitutkimuksen eettiset
kysymykset. Tyopapereita 4/2005. Stakes. Helsinki 2005. 33-40.

- Reviewed Work: Theorizing Childhood by Allison James, Chris Jenks, Alan Prout. Acta
Sociologica (41)4, 1998, 395-398.

Svensson, Eva-Maria: Children in Legal Research. Child Law in an International Context. A
Commemorative Collection of Articles Based on Themes from the University of Tromso’s
International Conference 21-25 January 2013. International Family Law, Policy and Practice
1(1), 2013, 14-19.

Soderbick, Maja (toim.): Barns och ungas ritt i virden. Stiftelsen Allminna Barnhuset. Edita, Vistra
Aros 2010.

Taipale, Vappu: Potilaan ongelmisen oikeudellistumisen vaarat. Teoksessa Potilaan asema ja oikeudet,
toim. Eila Sundman. Hygieia. Tammi, Tampere 2000, 40-49.

Tala, Jyrki:

- Lainsaadintotoiminnan kehityspiirteitd Suomessa 1985-2005. Teoksessa Katsauksia Suomen
lainsdddintokehitykseen 1985-2005. Paremman saantelyn toimintaohjelma. Osa 2, toim. Jyrki
Tala ja Marjukka Litmala. Valtioneuvoston kanslian julkaisusarja 9/2006, 13-86.

- Keskustelua oikeudellistumisesta. Teoksessa Oikeuden rajat. Teorioita oikeuden kehityksesta,
toim. Kaarlo Tuori. Helsingin yliopisto, Julkisoikeuden laitos. Hakapaino, Helsinki 1988,
165-194.

Tan, Jacinta — Hope, Tony — Stewart, Anne: Competence to make treatment decisions in anorexia
nervosa: thinking processes and values. Philosophy, Psychiatry & Psychology 13(4) 2006,
267-282.

Tarvainen, Laura — Hautala, Sanna: Paperittomuuteen pakotetut. Oikeus (47)4, 2018, 338-357.

Tashakkori, Abbas — Teddlie, Charles: Mixed Methods in Social & Behavioral Research. 2nd edition.
SAGE. Thousands Oaks, California 2010.

Tates, Kiek — Elbers, Ed— Meewwesen, Ludwien — Bensing, Jozien: Doctor—parent—child relationships:
a ”pas de trois”. Patient Education and Counseling 48/2002, 5-14.

321
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



Thomas, Nigel: Children, Family and the State. Decision-making and child participation. The Policy
Press, Bristol 2002.

Thomas, Nigel— O 'Kane, Claire: When children’s wishes and feelings clash with their *best interests.
The International Journal of Children s Rights vol. 6 issue 2 1998, 137-154.

Tobin, John:

- TheRightto Health. Teoksessa The UN Convention on the Rights of the Child. A Commentary,
edited by John Tobin. Oxford University Press, New York 2019, 902-969. (2019a).

- Children’s Right to Health. Teoksessa International Human Rights of Children, edited by
Ursula Kilkelly and Ton Liefaard. Springer, Singapore 2019, 277-298, (2019b).

Tobin, John — Read, Cate: Article 40. The Rights of the Child in the Juvenile Justice System.
Teoksessa The UN Convention on the Rights of the Child. A Commentary, edited by John
Tobin. Oxford University Press, New York 2019, 1596-1665.

Tohmo, Harri — Pablman, Irma: Alaikiiseen kohdistuvasta anestesialdikirin paitoksenteosta.
Finnanest 39(4), 2006, 297-298.

Toivonen, Virve: Lapsen oikeudet ja oikeusturva. Lastensuojeluasiat hallintotuomioistuimissa. Alma
Talent, Helsinki 2017.

Toivonen, Virve — Salminen, Kirsikka: Sovinnolliset menettelyt vaihtochtona lastensuojeluasioissa.
Teoksessa Lapsen oikeudet lastensuojelussa, toim. Suvianna Hakalehto ja Virve Toivonen.
Kauppakamari, Hansaprint Oy 2016, 274-306.

Tolonen, Hannele: Lapsi, perhe ja tuomioistuin: Lapsen prosessuaalinen asema huolto- ja
huostaanotto-oikeudenkiynneissi. Suomalaisen Lakimiesyhdistyksen julkaisuja A-sarja N:o
327, Helsinki 2015.

Tolonen, Hannu:

- Oikeuden kaleidoskooppi. Kirjoituksia oikeudesta ja sen historiasta. Suomalaisen
Lakimiesyhdistyksen julkaisuja E-sarja N:o 19. Gummerus Kirjapaino Oy, Helsinki 2008.

- Oikeuslihdeoppi. WSOY Lakitieto. Helsinki 2003.

Tornberg, Johanna: Edunvalvonta, itsemiiraimisoikeus ja oikeudellinen laatu. Acta Universitatis
Lapponiensis 221. Lapin yliopistopaino, Rovaniemi 2012.

Tourangeau, Roger — Rips, Lance J. — Rasinski, Kenneth: The psychology of survey response.
Cambridge University Press, Cambridge 2005.

Tuori, Kaarlo:

- Oikeuden ratio ja voluntas. WSOYpro, Vantaa 2007.

- Jiirgen Habermas — oikeuden kommunikatiivinen rationaalisuus. Teoksessa Filosofien oikeus:
2., toim. Jarkko Tontti ja Kaisa Mikeld. Suomalainen Lakimiesyhdistys, Helsinki 2001, 339—
359.

- Sosiaalioikeus. 2 painos. Werner Séderstrom lakitieto, Helsinki 2000, (2000a).

- Kiiittinen oikeuspositivismi. Werner Séderstrom Lakitieto Oy, Helsinki 2000, (2000b).

- Oikeus, valta ja demokratia. Lakimiesliiton kustannus 1990.

Tuori, Kaarlo — Kotkas, Toomas: Sosiaalioikeus. 5. uudistettu painos. Talentum pro, Helsinki 2016.

Tiihtinen, Jubani — Salmi-Niklander, Kirsti — Tuomaala, Saara: Lapsuuden tutkimuksen monet ja
monitieteiset kasvot. Kasvatus & Aika 3(3), 2009, 3-8.

Totts, Pertti: Syvillista ja pinnallista. Teoria, empiria ja kausaalisuus sosiaalitutkimuksessa.
Vastapaino, Tampere 2004.

Valjakka, Eeva:

- Vain lakiko lasta suojelee? Turun yliopiston julkaisuja. Oikeustieteellinen tiedekunta.
Painosalama Oy, Turku 2016.

- Lapsen oikeusturva lastensuojelussa. Defensor Legis 4/2004, 667-684.

322
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



- Korkeimmasta hallinto-oikeudesta. Lapsen asema potilaana vanhempien vastustaessa
suunniteltua hoitoa. Kiireellinen huostaanotto. Oikeustieto 5/2000, Edilex.

Van Bueren, Geraldine: The International Law on the Rights of the Child. Nijhoff, Netherlands
1995.

Verbellen, Eugeen:

- Convention on the Rights of the Child. Background, motivation, strategies, main themes.
Garant, Leuven 1994.

- Children s rights in Europe. The International Journal of Children ‘s Rights 1/1993, 357-376.

Virolainen, Jyrki — Martikainen, Petri: Tuomion perusteleminen. Talentum, Helsinki 2010.

De Vos, Mirjam A. - Seeber, Antje A. - Gevers, S]ef]( M. = Bos, Albert P — Gevers, Ferry - Willems,
Dick L.: Parents who wish no further treatment for their child. Journal of Medical Ethics 41(2),
2015, 195-200.

Vuorela, Miikka — Keindnen, Anssi — Lebtoviita, Jubo: Kylld kansa tietdd! Argumentaatioanalyysi
kansalaisten ja jirjestdjen ehdotuksista siintelyn vihentimiseksi. Oikeus (44)3, 2015, 259~
280.

Vilimiki, Maritta - Lebtonen, Johannes: Tictoon perustuvan suostumuksen ongelmia.
Liiketieteellinen aikakauskirja Duodecim 118(7), 2002, 723-727.

Weir, Robert F. — Peters, Charles: Affirming the Decisions Adolescents Make about Life and Death.
The Hastings Center Report 27(6), 1997, 29-40.

Weithorn, Lois A. — Cambell, Susan B.: The Competency of Children and Adolescents to make
Informed Treatment Decisions. Child Development 53(6), 1982, 1589-1598.

Wilén, Leena: Kohtaamisia? — lastensuojelun arki tyontekijéiden nikokulmasta. Mitd kuuluu
lastensuojelu? -julkaisusarja osa 2. Lastensuojelun Keskusliitto, 2018.

Zermatten, Jean: The Best Interests of the Child Principle: Literal Analysis and Function. The
International Journal of Children ’s Rights (4)18, 2010, 483-499.

Zillén, Kavot — Garland, Jameson — Slokenberga, Santa: The Rights of Children in Biomedicine:
Challenges posed by scientific advances and uncertainties. Council of Europe, The Committee
on Bioethics reports. Uppsala University Publications, Uppsala 2017.

323
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



Hallituksen esitykset ja valiokuntien lausunnot

HE 10/1939. Hallituksen esitys n:o 10 (1939vp) nuoria rikoksentekijoiti koskevaksi
lainsiidinnoksi.

HE 23/1969 vp. Hallituksen esitys Eduskunnalle valtiopaivajirjestyksessa olevaa vaalioikeusikirajaa
ja holhouslain tiysi-ikisyysrajaa koskevien sckd eriiden niihin liittyvien sdinndsten
muuttamisesta.

HE 6/1976 vp. Hallituksen esitys Eduskunnalle vaalikelpoisuusikirajaa ja tdysi-ikdisyysrajaa
koskevien siinndsten muuttamisesta.

HE 1978 vp. n:o 147. Hallituksen esitys eduskunnalle lapscksiottamista koskevan lainsiidinnon
uudistamisesta.

HE 224/1982 vp. Hallituksen esitys eduskunnalle laciksi lapsen huollosta ja tapaamisoikeudesta ja
holhouslain muuttamisesta sekd niihin liictyvien lakien muuttamisesta.

HE 13/1983 vp. Hallituksen esitys Eduskunnalle lastensuojelulaiksi.

HE 177/1989 vp. Hallituksen esitys Eduskunnalle laiksi lastensuojelulain ja eraiden siihen liittyvien
lakien muuttamisesta.

HE 201/1989 vp. Hallituksen esitys Eduskunnalle mielenterveyslaiksi.

HE 296/1990 vp. Hallituksen esitys eduskunnalle lapsen oikeuksia koskevan yleissopimuksen
eriiden mairiysten hyviksymisesta.

HE 185/1991 vp. Hallituksen esitys eduskunnalle laiksi potilaan asemasta ja oikeuksista.

HE 309/1993 vp. Hallituksen esitys eduskunnalle perustuslakien perusoikeussiannosten
muuttamisesta.

HE 129/1997 vp. Hallituksen esitys Eduskunnalle Suomen Hallitusmuodon ja muiden
perustuslakien muuttamisesta kahden apulaisoikeusasiamichen jarjestelméin siirtymiseksi.

HE 229/1998 vp. Hallituksen esitys Eduskunnalle laciksi lddketicteellisestd tutkimuksesta seki
potilaan asemasta ja oikeuksista annetun lain 6 ja 9 §:n muuttamisesta.

HE 137/1999 vp. Hallituksen esitys Eduskunnalle laciksi sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja
oikeuksista seka sosiaalihuoltolain muuttamisesta ja erdiksi niihin liictyviksi laciksi.

HE 72/2002 vp. Hallituksen esitys Eduskunnalle hallintolaiksi ja laiksi hallintolainkéyttolain
muuttamisesta.

HE 170/2002 vp. Hallituksen esitys uskonnonvapauslaiksi ja eridiksi sithen liittyviksi laciksi

HE 190/2002 vp. Hallituksen esitys eduskunnalle laiksi oikeudenkiymiskaaren erdiden todistelua,
kiireelliseksi julistamista ja ylimaariistd muutoksenhakua koskevien sddnnésten muuttamisesta.

HE 163/2004 vp. Hallituksen esitys Eduskunnalle laiksi lapsiasiavaltuutetusta.

HE 252/2006 vp. Hallituksen esitys Eduskunnalle lastensuojelulaiksi ja eriiksi sithen liiteyviksi
laeiksi.

HE 225/2009 vp. Hallituksen esitys eduskunnalle laciksi lastensuojelulain, vankeuslain 4 ja 20
luvun seki tutkintavankeuslain 2 luvun S §:n muuttamisesta.

HE 47/2011 vp. Hallituksen esitys Eduskunnalle adoptiota koskevan lainsdddinn6n uudistamiseksi
sekd lasten adoptiota koskevan eurooppalaisen yleissopimuksen hyviksymiseksi ja laiksi sen
lainsadadannon alaan kuuluvien miiriysten voimaansaattamisesta.

HE 86/2011 vp. Hallituksen esitys eduskunnalle biopankkilaiksi sekd laciksi ihmisen elimien,
kudoksien ja solujen ladketicteellisestd kiytosta annetun lain ja potilaan asemasta ja oikeuksista
annetun lain muuttamiseksi.

HE 67/2013 vp. Hallituksen esitys eduskunnalle oppilas- ja opiskelijahuoltolaiksi ja erdiksi sithen
liiceyviksi laeiksi.
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HE 186/2013 vp. Hallituksen esitys eduskunnalle laciksi lapsen huollosta ja tapaamisoikeudesta
annetun lain, riita-asioiden sovittelusta ja sovinnon vahvistamisesta yleisissd tuomioistuimissa
annetun lain 5 ja 10 §:n sekd sosiaalihuoltolain 17 §:n muuttamisesta.

HE 19/2014 vp. Hallituksen esitys eduskunnalle yhdenvertaisuuslaiksi ja erdiksi sithen liittyviksi
laeiksi.

HE 108/2014 vp. Hallituksen esitys eduskunnalle laiksi sosiaalihuollon asiakkaan ja potilaan
itsemiiriimisoikeuden vahvistamisesta ja rajoitustoimenpiteiden kiyton edellytyksistd seki
eriiksi sithen liittyviksi laciksi.

HE 164/2014 vp. Hallituksen esitys eduskunnalle sosiaalihuoltolaiksi ja eriiksi sithen liitcyviksi
laeiksi.

HE 185/2014 vp. Hallituksen esitys eduskunnalle laciksi sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja
oikeuksista annetun lain ja potilaan asemasta ja oikeuksista annetun lain muuttamisesta seka
erdiksi niihin liiceyviksi laciksi.

HE 58/2016 vp. Hallituksen esitys eduskunnalle tupakkalaiksi ja erdiksi sithen liittyviksi laeiksi
annetun hallituksen esityksen (HE 15/2016 vp) tiydentimisesti.

HE 15/2017 vp. Hallituksen esitys eduskunnalle laciksi asiakkaan valinnanvapaudesta sosiaali- ja
terveydenhuollossa seki valtiontalouden tarkastusvirastosta annetun lain 2 §:n muuttamisesta,
9.5.2017.

HE 9/2018 vp. Hallituksen esitys eduskunnalle EU:n yleisti tictosuoja-asctusta tiaydentiviksi
lainsiidannoksi.

HE 15/2018 vp. Hallituksen esitys eduskunnalle maakuntien perustamista ja sosiaali- ja
terveydenhuollon jirjestimisen uudistusta koskevaksi lainsaadinnoksi.

HE 16/2018 vp. Hallituksen esitys eduskunnalle laiksi asiakkaan valinnanvapaudesta sosiaali- ja
terveydenhuollossa ja eriiksi siithen liictyviksi laciksi.

HE 28/2018 vp. Hallituksen esitys eduskunnalle siteilylaiksi ja eriiksi siihen liiceyviksi laciksi.

HE 88/2018 vp. Hallituksen esitys eduskunnalle laiksi lapsen huollosta ja tapaamisoikeudesta
annetun lain muuttamisesta ja eriiksi siihen liiteyviksi laciksi.

HE 159/2018vp. Hallituksen esitys eduskunnalle vammaispalvelulaiksisekilaciksisosiaalihuoltolain
ja varhaiskasvatuksen asiakasmaksuista annetun lain 13 §:n muuttamisesta.

HE 237/2018 vp. Hallituksen esitys eduskunnalle laiksi lastensuojelulain muuttamisesta.

Luonnos hallituksen esitykseksi laiksi potilaan oikeuksista (HE 94/011/90).

Luonnos: Hallituksen esitys eduskunnalle biopankkilaiksi, laiksi biopankkilain (688/2012)
kumoamisesta scki ihmisen elimien, kudoksien ja solujen ldketieteellisestd kiytostd annetun
lain (101/2001) ja potilaan asemasta ja oikeuksista annetun lain (785/1992) muuttamisesta.

Luonnos, keskenerdinen: Laki asiakkaan valinnanvapaudesta sosiaali- ja terveydenhuollossa
21.12.2016.

Luonnos: Hallituksen esitys eduskunnalle laiksi kliinisestd lidketutkimuksesta seki eriiksi siihen
liiteyviksi laciksi._

Sosiaali- ja terveysministerion lainsddddantohanke: Hallicuksen esitys laiksi  kliinisestd
laaketutkimuksesta ja erdiksi sithen liittyviksi laciksi. STM077:00/2017.

EV 309/2006 vp — HE 252/2006 vp. Eduskunnan vastaus hallituksen esitykseen eduskunnalle
lastensuojelulaiksi ja erdiksi sithen liiteyviksi laciksi.

EV 195/2014 vp — HE 164/2014 vp. Eduskunnan vastaus hallituksen esitykseen eduskunnalle
sosiaalihuoltolaiksi ja erdiksi sithen liittyviksi laciksi.

HaVL7/2000 vp — HE 137/1999 vp. Hallintovaliokunnan lausunto sosiaali- ja terveysvaliokunnalle
hallituksen esityksestd laciksi sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista seki
sosiaalihuoltolain muuttamisesta ja erdiksi niihin liittyviksi laciksi.
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HaVM 29/2002 vp — HE 72/2002 vp. Hallintovaliokunnan mietinté hallituksen esityksestd
hallintolaiksi ja laiksi hallintolainkdyttélain muuttamisesta.

LvM 8/1939 vp. Lakivaliokunnan mietinto hallituksen esityksen 10/1939 vp johdosta nuoria
rikoksentekijoitd koskevaksi lainsddddnnéksi. Asiakirjat. Ensimmiinen, toinen ja kolmas osa.

LaVM 12/2018 vp — HE 88/2018 vp. Lakivaliokunnan mietinté liittyen hallituksen esitykseen
eduskunnalle laiksi lapsen huollosta ja tapaamisoikeudesta annetun lain muuttamisesta ja
eriiksi sithen liittyviksi laeiksi.

PeVL 12/1982 vp. Perustuslakivaliokunnan lausunto sosiaalivaliokunnalle uskonnonvapauslakiin
liiceyen.

PeVM 25/1994 vp — HE 309/1993 vp. Perustuslakivaliokunnan mietinté hallituksen esityksestd
perustuslakien perusoikeussdinndsten muuttamisesta.

PeVM 10/2002 vp — HE 170/2002 vp. Perustuslakivaliokunnan mietinté hallituksen esityksestd
uskonnonvapauslaiksi ja eriiksi sithen liittyviksi laciksi.

PeVL 46/2002 vp - HE 115/2002 vp. Perustuslakivaliokunnan lausunto sosiaali- ja
terveysvaliokunnalle hallituksen esityksesti tyoteomyysturvalaiksi ja erdiden siihen liittyvien
lakien muuttamisesta

PeVL 60/2002 vp - HE 242/2002 vp. Perustuslakivaliokunnan lausunto sosiaali- ja
terveysvaliokunnalle hallituksen esityksesti elikelainsdddinnon muuttamiseksi.

PeVL 34/2005 vp - HE 95/2005 vp. Perustuslakivaliokunnan lausunto = sosiaali- ja
terveysvaliokunnalle hallituksen esityksesti laiksi sosiaalihuoltolain muuttamisesta.

PeVL 58/2006 vp - HE 252/2006 vp. Perustuslakivaliokunnan lausunto sosiaali- ja
terveysvaliokunnalle hallituksen esityksesti lastensuojelulaiksi ja eriiksi sithen liiteyviksi laciksi.

PeVL 11/2010 vp — HE 274/2009 vp. Perustuslakivaliokunnan lausunto tydelimi- ja tasa-
arvovaliokunnalle hallituksen esityksestd laciksi julkisesta tydvoimapalvelusta annetun
lain muuttamisesta ja viliaikaisesta muuttamisesta sckd erdiden siihen liittyvien lakien
muuttamisesta.

PeVL 24/2010 vp - HE 276/2009 vp. Perustuslakivaliokunnan lausunto sosiaali- ja
terveysvaliokunnalle liittyen hallituksen esitykseen laciksi ihmisen elimien, kudoksien ja
solujen ladketieteellisestd kidytosti annetun lain, sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista
annetun lain 5 §:n ja sairausvakuutuslain 7 luvun 4 §:n muuttamisesta.

PeVL 44/2010 vp — HE 179/2010 vp. Perustuslakivaliokunnan lausunto ympiristévaliokunnalle
hallituksen esityksestd laiksi ympiristdnsuojelulain 18 ja 103 §:n muuttamisesta.

PeVL 57/2016 vp - HE 226/2016 vp. Perustuslakivaliokunnan lausunto sosiaali- ja
terveysvaliokunnalle hallituksen esityksestd eduskunnalle eliketukilaiksi ja laiksi tuloverolain
63 b §:n muuttamisesta.

PeVL 21/2018 vp — HE 28/2018 vp. Perustuslakivaliokunnan lausunto tyoelimi- ja tasa-
arvovaliokunnalle liittyen hallituksen esitykseen eduskunnalle siteilylaiksi ja eriiksi sithen
liiteyviksi laciksi.

PeVL 27/2018 vp - HE 54/2018 vp. Perustuslakivaliokunnan lausunto sosiaali- ja
terveysvaliokunnalle liittyen hallituksen esitykseen eduskunnalle laiksi ihmisen elimien,
kudoksien ja solujen ladketieteellisestd kaytostd annetun lain muuttamisesta.

SoVL 12/1990 vp. Sosiaalivaliokunnan lausunto ulkoasiainvaliokunnalle hallituksen esityksestd
n:o 296 lapsen oikeuksia koskevan yleissopimuksen erdiden méirdysten hyviksymisestd
(Eduskunnan sosiaalivaliokunta 1990 vp. — UaVM n:o 24 - Esitys n:0 296).

StVM 15/1992 vp — HE 185/1991 vp. Sosiaali- ja terveysvaliokunnan mietintd hallituksen
esityksesti laiksi potilaan asemasta ja oikeuksista.

StVL5/1994vp-HE309/1993vp.Sosiaali-jaterveysvaliokunnanlausunto perustuslakivaliokunnalle
hallituksen esityksesta Eduskunnalle perustuslakien perusoikeussiinndsten muuttamisesta.
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StVM 39/1998 vp — HE 229/1998 vp. Sosiaali- ja terveysvaliokunnan mietint6 Hallituksen esitys
laeiksi laaketieteellisestd tutkimuksesta seké potilaan asemasta ja oikeuksista annetun lain 6 ja
9 §:n muuttamisesta.

StVM 18/2000 vp — HE 137/1999 vp. Sosiaali- ja terveysvaliokunnan mietintd hallituksen
esityksestd laciksi sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista sekd sosiaalihuoltolain
muuttamisesta ja erdiksi niihin liittyviksi laeiksi.

StVM 59/2006 vp — HE 252/2006 vp. Sosiaali- ja terveysvaliokunnan mietinté hallituksen
esityksesti lastensuojelulaiksi ja erdiksi sithen liittyviksi laciksi.

StVM 9/2015 vp — KAA 2/2015 vp. Sosiaali- ja terveysvaliokunnan mietinté kansalaisaloitteesta
terveydenhuollon henkilokunnalle lakisddteinen oikeus kieltdytyd elimin lopettamisesta
vakaumuksellisista syistd.

TaVM 6/1990 vp — HE 201/1989 vp. Talousvaliokunnan mietint6 hallituksen esityksestd
mielenterveyslaiksi.

TyVM 11/2014 vp - HE 19/2014 vp HE 111/2014 vp. Tydelimi- ja tasa-arvovaliokunnan
mietintd. Hallituksen esitys eduskunnalle yhdenvertaisuuslaiksi ja erdiksi sithen liiteyviksi
laciksi. Hallituksen esitys eduskunnalle yhdenvertaisuuslaiksi ja eriiksi siihen liittyviksi laciksi
annetun hallituksen esityksen (HE 19/2014 vp) tiydentimisesti.

Vastine sosiaali- ja terveysvaliokunnalle; HE 16/2018 vp hallituksen esitys eduskunnalle laiksi
asiakkaan valinnanvapaudesta sosiaali- ja terveydenhuollossa ja eriiksi siihen liittyviksi laciksi

seki tiydentivi vastine (HE 15/2017 vp):

Komiteamietinnot

KM 1937:2. Komitealta, joka on asetettu valmistamaan chdotusta rikoksia tehneiden nuorten
henkiliden rikosoikeudellista kisittelyi koskevan lainsiddinnén uudistamista. Helsinki.

KM 1971: A 25. Sosiaalihuollon periaatckomitean mietintd I. Komiteamietintd 1971: A 25.

KM 1979:59. Sosiaali- ja terveyshallinnon oikeussuojakomitean mietint6 1979:59.

KM 1982:29. Terveydenhuollon oikeussuojatoimikunnan I mietintd. Ehdotus potilasvahinkolaiksi.
Komiteamietinto 1982:29

KM 1982:65. Terveydenhuollon oikeussuojatoimikunnan II mietintd. Ehdotus laiksi potilaan
oikeuksista. Komiteamietinto 1982:65.

KM 1992:3. Perusoikeuskomitean mietintd 1992:3.

KM 2003:2. Nuorisorikostoimikunnan mietinté. Oikeusministeri6. Edita Publishing Oy. Helsinki.

Lapsen perusoikeudet. Valtiosaintdkomitean mietintd 1974:27, liite 38.

Aloitteet

LA 11/1999 vp — Sulo Aittoniemi /alk. Lakialoite laiksi rikoslain muuttamisesta.

LA 61/2001 vp — Sulo Aittoniemi /alk. Lakialoite rikoslain 3 luvun 1 ja 2 §:n muuttamisesta.
LA 111/2001 vp — Sulo Aittoniemi /alk. Laki rikoslain 3 luvun 2 §:n muuttamisesta.

LA 160/2001 vp — Jouni Lehtiméki /kok ym. Laki rikoslain 3 luvun 1 ja 2 §:n muuttamisesta.
LA 17/2004 vp — Pertti Hemmild /kok. Laki rikoslain 3 luvun 4 §:n muuttamisesta.

TPA 124/2000 vp —Jouni Lehtimiki /kok. Rikosoikeudellisen vastuun ikérajan poistaminen.
TPA 71/2001 vp — Sulo Aittoniemi /alk. Alle 15-vuotiaiden rangaistusjirjestelma.

TPA 141/2001 vp — Sulo Aittoniemi /alk. Rikosoikeudellisen vastuun ikirajan alentaminen.
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TPA 144/2001 vp — Lauri Oinonen /kesk. ym. Rikosoikeudellisen vastuun ikdrajan alentaminen.

TPA 230/2001 vp — Sulo Aittoniemi /alk. 15-18-vuotiaiden rangaistusten koventaminen.

KAA 2/2015 vp - Terveydenhuollon henkilokunnalle lakisditeinen oikeus kieltdytyd elimin
lopettamisesta vakaumuksellisista syista.

KAA 2/2017 vp — Eutanasia-aloite hyvin kuoleman puolesta.

Kirjalliset kysymykset

KK 1666/1998 vp. Kirjallinen kysymys, Pentti Tiusanen /vas: Alaikiisen potilaan tietosuojasta ja
vanhempien oikeudesta saada lasta koskevia potilastietoja.

KX 300/2000 vp. Kirjallinen kysymys, Katri Komi / kesk: Alaikiisen tictosuoja.

KK 304/2001 vp. Kirjallinen kysymys, Sulo Aittoniemi /alk: Ruumiillinen kuritus kotona ja

koulussa.

Ulkomainen lainvalmisteluaineisto

Delbetinkande av Patientmaktsutredningen, Statens Offentliga Utredningar (SOU 2013:2).

Ny dataskyddslag. Kompletterande bestimmelser till EU:s dataskyddsférordning, Betinkande av
Dataskyddsutredningen, Statens Offentliga Utredningar (SOU 2017:39).

Barnkonventionen blir svensk lag. Betinkande av Barnrittighetsutredningen, Statens offentliga
utredingar (SOU 2016:19).

Regeringens proposition 1981/82:168, Forildrabalken.

Regeringens proposition 2009/10:232, Strategi for att stirka barnets rittigheter i Sverige.

Regeringens proposition 2013/14:106, Patientlag.

Regeringens proposition 2017/18:186 Inkorporering av FN:s konvention om barnets rittigheter.

Kotimainen oikeuskaytanto

Korkein oikeus
KKO 1993:151
KKO 2008:93
KKO 2010:74
KKO 2016:24
KKO 2016:25
KKO 2018:81
KKO 2019:50

Korkein hallinto-oikeus
KHO 17.1.1977 T 107.
KHO 9.8.1991 T 2542.
KHO 10.3.2000 T 530.
KHO 2007:47

KHO 2011:56.

Helsingin hovioikeus 7.11.2013 2957.
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Eduskunnan oikeusasiamiehen ratkaisut

AOA 16.12.1996, Dnro 121/2/95.

AOA Dnro 4088/2017, (Eduskunnan oikeusasiamiehen kertomus vuodelta 2017).

EOA 19.1.1994, Dnro 1276/4/92.
EOA 6.10.2003 Dnro 1960/4/01.
EOA 12.3.2004, Dnro 1277/03.
EOA 14.11.2005, Dnro 1205/4/04.
EOA 5.10.2009, Dnro 3381/2/09.
EOA 9.9.2010, Dnro 1778/4/09.
EOA 17.6.2011, Dnro 4640/4/09.
EOA 22.8.2013, Dnro 2803/4/12.
EOA 23.9.2014, Dnro 635/4/13.
EOA 10.12.2014, Dnro 129/4/13.
EOA 11.6.2015, Dnro 5294/2/13.
EOAK/5948/2016,25.5.2018.
EOAK/6946/2017,25.5.2018.
EOAK/1867/2018, 13.6.2019.
EOAK/5683/2018, 3.7.2019.
EOAK/5682/2018, 24.7.2019.

Oikeuskanslerin ratkaisut:
OKV/2057/1/2017, 18.12.2018.

Euroopan ihmisoikeustuomioistuimen oikeuskiytinto:
Hokkanen v. Suomi 23.9.1994

Pretty v. Iso Britannia 29.7.2002

Sahin v. Saksa 8.7.2003

Sommerfeld v. Saksa 8.7.2003

Glass v. Iso Britannia 9.3.2004

Muu ulkomainen oikeuskiytinto:
Gillick v. Norfolk & Wisbeck AHA (1985) 3 All ER 402.

Re E (A Minor) (Wardship: Medical Treatment) (1992) 2 FCR 219.

Re W (1993) 1 FAM 64.
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YK:n lapsen oikeuksien yleissopimukseen liittyvat asiakirjat

General comment no. 1 (2001), article 29 (1): The Aims of education. CRC/GC/2001/1. (Lapsen
oikeuksien komitean yleiskommentti nro 1 (2001), CRC/GC/2001/1).

General comment no. 2 (2002), The role of independent national human rights institutions in the
promotion and protection of the rights of the child. CRC/GC/2002/2. (Lapsen oikeuksien
komitean yleiskommentti nro 2 (2002), CRC/GC/2002/2).

General comment no. 4 (2003), Adolescent health and development in the context of the
Convention on the Rights of the Child. CRC/GC/2003/4. (Lapsen oikeuksien komitean
yleiskommentti nro 4 (2003), CRC/GC/2003/4).

General comment no. 5 (2003), General measures of implementation of the Convention on the
Rights of the Child (arts. 4, 42 and 44, para. 6). CRC/GC/2003/5. (Lapsen oikeuksien
komitean yleiskommentti nro 5 (2003), CRC/GC/2003/5).

General comment no. 7 (2005), Implementing child rights in early childhood. CRC/C/GC/7.
(Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 7 (2005), CRC/C/GC/7).

General comment no. 9 (2006) The rights of children with disabilities. CRC/C/GC/9. (Lapsen
oikeuksien komitean yleiskommentti nro 9 (2006), CRC/C/GC/9).

General comment no. 12 (2009), The right of the child to be heard. CRC/C/GC/12. (Lapsen
oikeuksien komitean yleiskommentti nro 12 (2009), CRC/C/GC/12).

General comment no. 14 (2013), on the right of the child to have his or her best interests taken
as a primary consideration (art. 3, para. 1)*. CRC/C/GC/14. (Lapsen oikeuksien komitean
yleiskommentti nro 14 (2013), CRC/C/GC/14).

General comment No. 15 (2013) on the right of the child to the enjoyment of the highest attainable
standard of health (art. 24)*. CRC/C/GC/15. (Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti
nro 15 (2013), CRC/C/GC/15).

General comment No. 19 (2016) on public budgeting for the realization of children’s rights (art.
4), CRC/C/GC/19. (Lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 19 (2016), CRC/C/
GC/19).

General comment No. 24 (2019) on children’s rights in the child justice system, CRC/C/GC/24.

Joint general recommendation/general comment No. 31 of the Committee on the Elimination of
Discrimination against Women and No. 18 of the Committee on the Rights of the Child on
harmful practices CRC/C/GC/18.

Joint general comment No. 4 (2017) of the Committee on the Protection of the Rights of All
Migrant Workers and Members of Their Families and No. 23 (2017) of the Committee on the
Rights of the Child on State obligations regarding the human rights of children in the context
of international migration in countries of origin, transit, destination and recurn. CMW/C/
GC/4-CRC/C/GC/23.

Joint General Comment No. 3 (2017) of the Committee on the Protection of the Rights of All
Migrant Workers and Members of Their Families and No. 22 (2017) of the Committee on
the Rights of the Child on the general principles regarding the human rights of children in the
context of international migration. CMW/C/GC/3-CRC/C/GC/22.

Concluding observations of the Committee on the Rights of the Child: Finland, CRC/C/15/
Add.53, 13 February 1996.

Concluding observations of the Committee on the Rights of the Child: Finland. 30.9.2005.
CRC/C/15/Add.272. (CRC/C/15/Add.272).

Concluding observations of the Committee on the Rights of the Child: Finland. 20.6.2011.
CRC/C/FIN/CO/4. (CRC/C/FIN/CO/4).

330
Pollari: Lapsipotilaan padtdksentekokyky ja sen arviointi



Third periodic report of the Government of Finland on the implementation of the UN Convention
on the Rights of the Child (2003).

Fourth periodic report of the Government of Finland on the implementation of the UN Convention
on the Rights of the Child (2008).

Combined fifth and sixth periodic report of the Government of Finland on the implementation of
the UN Convention on the Rights of the Child (2019).

Views adopted by the Committee on the Rights of the Child under the Optional Protocol to
the Convention on the Rights of the Child on a communications procedure in respect of
communcation No. 3/2016*, ** (CRC/C/77/D/3/2016).

Views adopted by the Committee under the Optional Protocol to the Convention on the Rights
of the Child on a communications procedure, concerning communication No. 12/2017%, **
(CRC/C/79/D/12/2017).

Table of pending cases before the Committee on the Rights of the Child.

Committee on the Rights of the Child, Working methods.

Resolution adopted by the General Assembly on 9 April 2014. Strengthening and enhancing the
effective functioning of the human rights treaty body system. (A/RES/68/268).

Muut viralliset ja virallisluontoiset ldhteet

Asettamispaatos STM082:00/2017 ja STM/3156/2017, 11.8.2017. Sosiaali- ja terveydenhuollon
asiakkaan ja potilaan itsemédraamisoikeus jatkotyoryhma.

A Declaration on the promotion of patients’ rights in Europe. WHO, Regional Office of Europe,
1994. http://www.who.int/genomics/public/eu_declaration1994.pdf?ua=1

Does Your Policy Need An Age Limit? A guide to Youth Ages from the Ministry of Youth Affairs,
New Zealand.

Eduskunnan oikeusasiamichen kertomus vuodelta 2017,k 16/2018 vp.

Eduskunnan oikeusasiamichen kertomus vuodelta 2016, k 8/2017 vp.

Eduskunnan oikeusasiamichen kertomus vuodelta 2011, K 5/2012 vp.

The Guidelines of the Committee of Ministers of the Council of Europe on child-friendly justice.

Council of Europe Publishing 2010. https://rm.coe.int/16804b2cf3
The Guidelines of the Commlttee of Ministers of the Counc11 of Europc on child- fncndly health

on-c/ 16808c ian

Hallitusohjelma. Pdiministeri Jyrki Kataisen hallituksen ohjelma. 22.6.2011. Valtioneuvoston
kanslia. https://valtioneuvosto.fi/documents/10184/147449/Kataisen+hallituksen+ohjelma
/81f1c20f-¢353-47a8-8b8f-52cad83e5f1a/Kataisen+hallituksen+ohjelma.pdf

Helsingin hovioikeuspiirin laatuhanke 2007. Lapsen huolto, tapaamisoikeus ja elatus. Piivitetty
6.11.2009.https://oikeus.fi/hovioikeudet/helsinginhovioikeus/material /attachments/oikeus_
hovioikeudet_helsinginhovioikeus/karajaoikeuspainotteistenlaatuhankkeidenraportit/2007/
adfxFnZrb/Lapsen_huolto_tapaamisoikeus_ja_elatus.pdf

Tivonen, Esa — Pollari, Kirsi: Sosiaali- ja terveydenhuollon uudistuksen ja maakuntauudistuksen
lapswalkutustcn oikeudellinen ennakkoarviointi. Sosmah— ja terveysministerio 2016. hteps://

sote-uudistuksesta-on-valmistunut

Kanta-tiedote 27.10.2016. Toisen puolesta asiointi. hteps://www.kanta.fi/fi/tiedote/-/asset
publisher/cf6QCnduV1x6/content/toisen-puolesta-asioin-2
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Kliinisen ladketutkimuksen EU-asetuksen kansallinen tidytintoonpano ja tutkimuslain muutokset.
Tyoryhmian viliraportti, Sosiaali- ja terveysministerion raportteja ja muistioita 29/2018.
hetps://julkaisut.valtioneuvosto.fi/handle/10024/160968

Kisittelytiedot: Hallituksen esitys eduskunnalle laiksi sosiaalihuollon asiakkaan ja potilaan
itsemairdimisoikeuden vahvistamisesta ja rajoitustoimenpiteiden kiyton edellyryksista seki

eriiksi sithen 111ttyv1k51 1a61k51 (HE 108/ 2014 vp) kasntclyncdot eduskunnassa heeps://www.

Lainsidddnnén arviointineuvoston lausunto chdotuksesta hallituksen — esitykseksi laiksi
lastensuojelulain  muuttamisesta ja laiksi lastensuojelulain muuttamisesta annetun lain
voimaantulosiinnéksen  muuttamisesta, dnro: VN/7299/2019-VNK-2, 9.10.2019.
https://vnk.fi/documents/10616/15751976/Arviointineuvoston+lausunto+lasten
suojelulain+muuttamisesta+9.10.2019/4a300018-¢9bf-a941-ca67-e4760177fb9b/
Arviointineuvoston-+lausunto+lastensuojelulain+muuttamisesta+9.10.2019.pdf ?version=1.0

Lapsi, perhevikivalta ja viranomaisten vastuu. Oikeusasiamichen erilliskertomus eduskunnalle 2006,
K1/2006 vp. https://www.oikeusasiamies.fi/documents/20184/43596/perhevakivalta-fi

Lapsiasiavaltuutetun lausunto hallituksen esitysluonnoksesta tupakkalakia koskevan hallituksen
esityksen HE 15/2016 vp tiydentamiseksi, LAPS/32/2015,24.3.2016. http://lapsiasia.fi/wp-
content/uploads/2016/03/LAPS_lausunto_tupakkalaki_tayd_24032016.pdf

Lapsiasiavaltuutetun kertomus eduskunnalle 2018. (K 5/2018 vp).

Lausuntopyyntd luonnoksesta hallituksen esitykseksi uudeksi asiakas- ja potilaslaiksi ja eriksi sithen
liiteyviksi laciksi. Lausuntopyynnén dlaarmumcro STMO74 :00/2018. Lausuntopalvelu.fi.

722—d§a§§b0fa4a
Nikokulmia lddketicteellisista tutkimuksista lapsilla.  Valtakunnallisen  terveydenhuollon
cettisen neuvottelukunnan asettaman tyoryhmin loppuraportti 2003. https://tukija.fi/

documents/1481661/1526267/2003_tutkimuksetlapsilla.pdf/0f090fff-7a39-4298-9593-
072d£e919d4d/2003_tutkimuksetlapsilla.pdf.pdf

Palveluvalikoima suositus 15.3.2018, Nusinerseeni SMA-taudin hoidossa https://palveluvalikoima.
fi/documents/1237350/7341712/Nusinerseeni+suositus.pdf/d9c546b6-5201-4ea5-82fc-
£726277801c6

Perusoikeustyéryhmin muistio, Oikeusministerion lainvalmisteluosaston julkaisu 3/1982.

Potilasasiakirjojen laatiminen ja kisittely. Opas terveydenhuollolle, Sosiaali- ja terveysministerion
julkaisuja 2012:4.

Puolesta-asiointi sosiaali- ja terveydenhuollossa. Toiminnallinen miirittely. Terveyden ja
hyvinvoinnin laitos (THL). Ohjaus 2/2016.

Sosiaali- ja terveysministerion Kuntainfo 2/2017, 13.9.2017. Kunnille suositukset laittomasti
maassa  oleskelevien  kiireelliseen  sosiaali- ja  terveydenhuoltoon.  https://stm.fi/

documents/1271139/3899844/Verkkoon_Kuntainfo_2-2017_p%C3%A4ivitetty+13-9-17.
pdf/4be96a82-cc64-43d2-a5fc-9030bdf989c2/Verkkoon Kuntainfo_ 2-

2017_p%C3%Adivitetty+13-9-17.pdf.pdf

Sosiaali- ja terveysministerion Kuntainfo 4/2017, 23.8.2017. Maahanmuuttajataustaisten lasten

ja raskaana olevien naisten oikeus terveydenhuollon palveluihin Suomessa. https://stm.fi/

documents/1271139/3899844/Kuntainfo_4-2017_verkkoon.pdf/486fa331-a40a-4601-

9150-16d08{23dff0/Kuntainfo_4-2017_verkkoon.pdf.pdf
Sosiaali- ja terveysministerion tiedote: HPV-rokotukset. hetps://stm.fi/hpv-rokotukset
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Sosiaali- ja terveysministerion tiedote 63/2018, 25.4.2018. Uudella lainsdidinnélld halutaan
vahvistaa ihmisten itseméiraimisoikeutta sosiaali- ja terveydenhuollon palveluissa http://

itsemaaraamisoikeutta-sosiaali-ja-terveydenhuollon-palveluissa

Sosiaali- ja terveysministerion tiedote 145/2018: Itsemdiriddmisoikeutta vahvistavan

lakikokonaisuuden valmistelu jatkuu - asiakas- ja potilaslaki ei ehdi eduskuntaan till

hallituskaudella. hteps://stm.fi/artikkeli/-/asset_publisher/itsemaaraamisoikeutta-

vahvistavan-lakikokonaisuuden-valmistelu-jatkuu-asiakas-ja-potilaslaki-ei-chdi-eduskuntaan-
talla-hallituskaudella

Sosiaali- ja terveysministerion tiedote 218/2018, 19.12.2019. Jatkossa huoltajat voivat asioida
Omakannassa laajemmin lastensa puolesta — terveydenhuollon ammattihenkiliden arvioitava

lapsen kypsyys pddttad omasta hoidostaan. hteps://stm.fi/artikkeli/-/asset_publisher/jatkossa-
huoltajat-voivat-asioida-omakannassa-laajemmin-lastensa-puolesta-terveydenhuollon-
ammattihenkiloiden-arvioitava-lapsen-kypsyys-paattaa-omasta

Sosiaali- ja  terveysministerion uutinen 21.9.2016.  Itsemairiimisoikeuslainsidgdinnén
valmistelu jatkuu tini syksyni hteps://stm.fi/artikkeli/-/asset_publisher/
itsemaaraamisoikeuslainsaadannon-valmistelu-jatkuu-tana-syksyna

Sosiaali-jaterveysministerionraporttejajamuistioita2014:14. Sosiaali-jaterveydenhuollonasiakkaan
itsemairiimisoikeus Tydryhmin loppuraportti. http://julkaisutvaltioneuvosto.fi/bitstream/
handle/10024/70271/URN_ISBN_978-952-00-3485-6.pdf ?sequence=1&isAllowed=y

Standards for improving the quality of care for children and young adolescents in health
facilities. World Health Organization 2018. https://apps.who.int/iris/bitstream/hand
le/10665/272346/9789241565554-eng.pdf 2ua=1

Siidosvaikutusten arviointi ihmisiin  kohdistuvien vaikutusten nikokulmasta. Sosiaali- ja
terveysministerion julkaisuja 2016:2. htep://julkaisut.valtioneuvosto.fi/handle/10024/75241

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL): HPV-rokote. https://thl.fi/fi/web/rokottaminen/
rokotteet/hpv-rokote

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen lausunto: Hallituksen esitys eduskunnalle tupakkalaiksi ja
eriiksisiihen liiceyviksi laeiksi annetun hallituksen esityksen (HE 1512016 vp) tiydentimisesti,

THL  446/4.00.00/2016, 22.3.2016.  hteps://thl.fi/documents/10531/2397182/446
lausunto+tupakkalaista.pdf/b42f846d-498c-4932-a6a3-5b8458f43826

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL), Alaikiisen tietojen niyttiminen huoltajille. Puolesta-
asiointi sosiaali- ja terveydenhuollossa — Toiminnallinen miirittely, Versio 0.92, 25.9.2017.

heeps://thl.fi/documents/920442/3571906/Alaikaisen_tietojen_nayttaminen_huoltajalle
v092.pdf/4e3d3£65-341e-428f-b892-bdec7c1a9¢78

Tuloksellisuustarkastuskertomus ~ Sosiaali-  ja  terveysministerion ~ sdddosvalmistelu.

Valtiontalouden tarkastusviraston tarkastuskertomus 12/2012. httDs/ www.vtv.fi/app

Vahva pohja osallisuudelle ja yhdenvertaisuudelle. Suomen vammaispoliittinen ohjelma VAMP O
2010-2015. Sosiaali- ja terveysministerion julkaisuja 2010:4. http://julkaisut.valtioneuvosto.
fi/handle/10024/74810

Valviran ~ ohjauskirje  biopankeille  alaikdisten  ndytteiden ja  tietojen  kisittelyn
perusteista 27.04.2016. hteps://www.valvira.fi/documents/14444/277775/
Ohjauskirje+biopankeilletalaikaisten+naytteiden+ja+tietojen+kasittelyn+perusteista.
pdf/5983cca3-48f0-42¢5-81ee-7027050d3a77
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Valtakunnallinen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta (ETENE): Terveydenhuollon
yhteinen arvopohja, yhteiset tavoitteet ja periaatteet. ETENE-julkaisuja L https://ctenc.fi/

documents/1429646/1559098/ETENE-julkaisuja+1+Terveydenhuollon+yhteinen+arvopo
hja%2C+yhteiset+tavoitteet+ja+periaatteet.pdf/4de20e99-c65a-4002-9¢98-7924941b4468

Verkkolahteet

American Academy of Pediatrics, Committee on Bioethics: Informed Consent in Decision-Making

in Pediatric Practice. Policy statement 2016. https://pediatrics.aappublications.org/content/
pediatrics/138/2/¢20161484.full.pdf

Committee on Bioethics, statement 1995: Informed Consent, Parental Permission, and Assent

in Pediatric Practice. Pediatrics, 95 (2) 1995. https://pediatrics.aappublications.org/
content/95/2/314

Duodecim Kiypa hoito -suositus, Syémishiiriot. https://www.kaypahoito.fi/hoi50101#s18
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LITE 1 ® @
LASTENSUOJELUN
KESKUSLIITTO

Kysely alaikdisen potilaan itsemaaraamisoikeudesta

Hyva vastaaja,

tassa kyselyssa selvitetaan ladkareiden nakemyksia liittyen alaikéiselle potilaalle séadettyyn oikeuteen paattaa omasta
hoidostaan seka hoitotietojensa luovuttamisesta huoltajilleen. Kysely koskee alaikaisen asemaa somaattisessa
terveydenhuollossa ja kyselysté on rajattu pois alaikdisen asema mielenterveyspotilaana.

Tama kysely on valitetty vastattavaksi ladkareille, jotka toimivat eri terveydenhuollon yksikdisséa eri puolella Suomea.

Vaikka et télla hetkelld tydskentelisikaan alaikaisten potilaiden kanssa, pyydan sinua silti vastaamaan kyselyyn, silla
kysymyksiin voi vastata yleisella tasolla omaan nakemykseensé perustuen.

Kysely liittyy Lapin yliopiston oikeustieteiden tiedekunnassa tehtavaan vaitoskirjatutkimukseen. Tutkimuksen aiheena on
potilaan asemasta ja oikeuksista annetun lain (potilaslain) sdannokset alaikaisen itsemaaraamisoikeuteen liittyen.
Kyselyssa on mukana myds Lastensuojelun Keskusliitto ja Suomen Laakariliitto on avustanut kyselyn kaytannon
toteutuksessa.

Alaikaisen itsemaaraamisoikeuden edellytysten punninta on terveydenhuollossa koettu haasteelliseksi tehtavaksi. Myos
julkisuudessa on tuotu esille ongelmia, jotka liittyvat tilanteisiin, joissa alaikainen kieltda omien hoitoonsa tai
sairaalassaoloon liittyvien tietojensa iimaisemista huoltajilleen. Aihetta ei ole sen ongelmallisuudesta huolimatta
kuitenkaan tutkittu Suomessa. Erityisesti puuttuu tietoa, joka on saatu terveydenhuollon kaytannén toiminnasta ja jota
voidaan hyddyntaa lainsdadanndn ja viranomaisohjeistuksen tueksi.

Aihe on my®ds erittdin ajankohtainen, silla useat vireilldolevat tai askettain voimaantulleet sosiaali- ja terveydenhuollon
lainsdadantohankkeet pohjaavat potilaslain alaikaista koskeviin saannoksiin.

Pyydan Sinua kayttamaan hetken aikaasi ja vastaamaan webropol -kyselyyn. Kyselyssa on useita kysymyksia, mutta ne
on suunniteltu siten, etta niihin vastaaminen kay nopeasti. Aikaa kyselyn vastaamiseen tarvitsee varata vain noin 15
minuuttia.

Voit keskeyttaa kyselyyn vastaamisen painamalla "keskeyta" -painiketta. Vastauksesi tallentuvat ja voit jatkaa vastaamista
my&hemmin.

Kyselyn tuloksissa ei yksittaisen vastaajan henkildllisyys tai esim. tydskentelypaikka ole millaan tavoin tunnistettavissa.
Kyselysta saatua aineistoa ei kdytetd muuhun tarkoitukseen kuin em. vaitdskirjatutkimukseen.

Téassa kyselyssa alaikaisella tarkoitetaan kaikkia alle 18 -vuotiaita henkiléita, jollei itse kysymyksessa ole maaritelty toista
ikdrajaa. Itseméaaraamisoikeudella tarkoitetaan potilaslain mukaista oikeutta paattaa hoidosta ja hoidon lopettamisesta
ilman huoltajien suostumusta. Kyselyssa tiedustellaan myds itsemaaraavan alaikéisen oikeudesta paattaa hoitoon
liittyvien tietojensa luovuttamisesta huoltajilleen.

Tutkimuksen tuloksista on tarkoituksena julkaista myds artikkeli, joka iimestyy Suomen Laakérilehdessa.

Vastaan kysymyksiin ja annan lisatietoja kyselysta tai tutkimuksesta mielellani.
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LASTENSUOJELUN
KESKUSLIITTO

Kysely alaikdisen potilaan itseméaaraamisoikeudesta

Siirry kyselyyn painamalla "seuraava" -painiketta.

1. Kuinka usein tydssisi arvioit alaikédisen kykyéa péaattaa hoidostaan ja omien hoitotietojensa luovuttamisesta huoltajilleen?

En koskaan
Harvoin

-
-
" Silloin talléin
-
-

Jatkuvasti

2. Millaiseksi useimmiten koet tilanteet, joissa arvioit alaikdisen itsemaaraamisoikeuden edellytyksia?

1 2 3 4 5
Erittéin vaikeaksi C C C C C Erittain helpoksi

3. Kuinka usein tulee tyéssaési eteen tilanteita, joissa alaikdisen itsemaaraamisoikeuden edellytysten arviointi on vaativaa?

Ei koskaan
Harvoin
Silloin tallgin

Usein

270 N D

Jatkuvasti

4. Onko tydskentely-yksikdssédnne kdytossa yhteiset ohjeet siitd, miten terveydenhuoltohenkilékunta voi arvioida alaikédisen
edellytyksia paattda omasta hoidostaan?

C Ei
C Kylla

" Enosaasanoa

5. Millaiset ohjeet ty6skentely-yksikdssédnne on annettu?

" Kirjalliset ohjeet

(" Toimintatapa on sovittu suullisesti, mutta ei kirjattu
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(" Seka suullinen etté kirjallinen ohjeistus

" Muu ohjeistus

Ty6skentely-yksikdssani ei ole yhteisia ohjeita
asiassa

6. Oletko ollut terveydenhuoltoyksikkonne ulkopuolisessa koulutuksessa, jossa aiheena on ollut alaikdisen potilaan
itsemaaraamisoikeus?
C En

C Kylla

7. Onko omassa tyoyksikéssénne jarjestetty koulutusta liittyen alaikdisen potilaan itsemaaraamisoikeuteen
terveydenhuollossa?
C Ei

C Kylla

8. Koetko tarvitsevasi koulutusta alaikdisen potilaan itsemaaraamisoikeuteen liittyvissa kysymyksissa?

En laisinkaan
Vahan
Jonkin verran

Paljon

0 O IO IO B0

Erittéin paljon

Lainsadadanto

9. Kuinka hyvin arvioit tuntevasi lainsdadéantéa liittyen alaikdisen potilaan itseméaaraamisoikeuteen?

En laisinkaan
Vahan
Jonkin verran

Hyvin

0 O IO IO IO

Erittain hyvin

10. Potilaslaissa sdddetaan alaikdisen itsemaaraamisoikeuteen liittyen: "Jos alaikédinen ikdnsé ja kehitystasonsa perusteella
kykenee pédéttdmaéan hoidostaan, hintd on hoidettava yhteisymmadrryk 4 hdnen kar 1. Jos alaikdinen ei kykene
pdaéttamaan hoidostaan, hdnta on hoidettava yhteisymmaérryksesséa hdnen huoltajansa tai muun laillisen edustajansa
kanssa."

Valitse, mitka alla olevista vaihtoehdoista kuvaavat saédnndsta parhaiten (Voit valita useamman vaihtoehdon).

[ Liian tulkinnan varainen
[ Selkea
[ Eianna tukea kaytannon tyéhon

[~ Kattava
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| Riittavan yksityiskohtainen
[ Turha

[ Tarpeellinen

[ Jokin muu vaihtoehto. Mik&?

11. Mista etsit tietoa, jos sinulla on tarvetta kdytannén tyéssasi selkiyttdd em. sadnnosta? (Voit valita useamman
vaihtoehdon)
[ Potilaslain valmisteluasiakirjoista (esim. hallituksen esitys)
Laaketieteen / terveystieteen alan julkaisuista
Oikeustieteen alan julkaisuista
Keskustelemalla kollegoitteni kanssa
Tiedustelemalla asiaa potilasasiamiehelta

Tiedustelemalla asiaa yksikkéni / kunnan lakimiehelté

0 O A B B B

Muualta. Mista?

12, Potilaslaissa ei mainita ikdrajaa sille, milloin alaikdinen olisi hoitonsa suhteen itseméaaraava.

Vaikeuttaako tdma saéntelyn avoimuus muuta alaikdisen asioihin liittyvaa terveydenhuollon toimintaa (esim. vastaanottoajan
varaaminen alaikéiselle, elektronisen reseptin kirjoittaminen, alaikdisen potilastietojen kirjaamiseen sdhkdiseen
tietojarjestelméan)?

Ei koskaan C C C C C Jatkuvasti

Alaikdisen itsemaaraamisoikeuden edellytysten arvioinnista

13. Vastaa alla oleviin kysymyksiin valitsemalla mielestasi sopivin vaihtoehto.

Jossain
Taysin Jossain  Ei samaa maarin Taysin
eri madrin eri  eika eri samaa samaa
mielta mielta mielta mielta mielta

Potilaslaissa tulisi antaa selkea ikdraja sille,
milloin alaikdinen voi itse paattaa hoitoonsa C C c C C
liittyvista asioista

Potilaslaissa ei tule olla ikdrajaa sille, milloin
alaikdinen voi itse paattaa hoitoonsa liittyvista

. . . - C C c C C
asioista. Asia on jatettava terveydenhuollon
ammattilaisen ratkaistavaksi
Alle 12-vuotias potilas ei missaan tilanteessa ole -~ - - -~ -
riittdvan kypsa paattamaan itse hoidostaan
Alle 15-vuotias potilas ei missaan tilanteessa ole - - " . -
riittdvan kypsa paattamaan itse hoidostaan
Alle 18-vuotias potilas ei missdan tilanteessa ole
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riittdvan kypsa paattamaan itse hoidostaan

Alaikdinen potilas, jolla on kehitysvamma, ei ole
missaan tilanteessa riittavan kypsa paattamaan C C C C C
hoidostaan

Alaikaiset potilaat tarvitsevat aina huoltajansa
tukea paatoksentekoonsa

Alle 12-vuotias ei missaan tilanteessa kykene
paattamaan itse hanelle elintarkean hoidon C C C C C
lopettamisesta

Alle 15-vuotias ei missaan tilanteessa kykene
paattamaan itse hanelle elintarkean hoidon C C C C C
lopettamisesta

Alle 18-vuotias ei missaan tilanteessa kykene
paattamaan itse hanelle elintarkean hoidon C C C C C
lopettamisesta

Alaikdinen potilas, jolla on kehitysvamma, ei
missaan tilanteessa kykene paattamaan itse C C C C C
hanelle elintdrkean hoidon lopettamisesta

14. Kuinka usein olet joutunut ongelmallisiin tilanteisiin alaikdisen huoltajan kanssa, jos olet todennut alaikédisen kykenevaksi
paattdmaan itse hoidostaan?

En koskaan

Harvoin

Silloin talldin

Usein

Jatkuvasti

OO O NN IO N0 |

En ole ty6ssani arvioinut alaikéisen itsemaaraamisoikeuden edellytyksia

15. Jos joudut arvioimaan alaikaisen itsemaaraamisoikeuden edellytyksia, kirjaatko sen potilasasiakirjaan?

En koskaan
Harvoin
Silloin talloin
Usein

Jatkuvasti

270 O N YN

En ole tydsséni arvioinut alaikéisen itsemaaraamisoikeuden edellytyksia

16. Jos alaikdinen mielestési kykenisi paattiméaan hoidostaan itsendisesti, mutta ei itse tuo asiaa esille hoitotilanteessa,
informoisitko hénté tastad mahdollisuudesta?

C En

C Kylla

17. Alaikdinen haluaisi itse paattaa hoidostaan, mutta arvioit, ettei hanella ole siihen edellytyksia. Alaikdinen kuitenkin pyytaa,
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ettet ilmaisisi huoltajille, ettd hdnen itsemaaraamisoikeudestaan on keskusteltu. Kun pohdit asiaa, kumpi on mielestési
arvioinnin lahtékohta?

1 2 3 4 5
Huoltajien oikeus tietda lapsensaasiat ¢ ¢ C ( C Lapsen oikeus saada mielipiteensa huomioon otetuksi

18. Arvioidessasi alaikédisen edellytyksia paattaa hoidostaan, kuinka usein samalla otat huomioon, etta itseméaaraavana
hénella on oikeus myos kieltda hoitotietojensa luovuttaminen huoltajilleen?

En koskaan

Harvoin

Silloin talléin

Usein

Jatkuvasti

270 N N DO N

En arvioi tydssani alaikaisen itsemaaraamisoikeuden edellytyksia

19. Potilaslaissa sdaddetdan, ettd itsemadraavaksi arvioidulla alaikdiselld on oikeus kieltdaa
terveydentilaansa ja hoitoansa koskevien tietojen antaminen huoltajalleen. Valitse vdittamista
mielestdsi sopivin vaihtoehto (tilanteessa ei ole huolta, ettd alaikdinen joutuisi pahoinpitelyn tai muun
kaltoinkohtelun uhriksi).

Jossain
Taysin Jossain  Ei eri eika maarin Taysin
eri madrin eri  samaa samaa samaa

mieltd mieltad mieltd mieltad mieltad
Vaikka alaikdinen on arvioitu hoitonsa suhteen
itsemaaraavaksi, tulisi 1aakéarin kuitenkin arvioida - -~ -~ - -~
vield erikseen, voiko alaikdinen kieltaa
hoitotietojensa luovuttamisen huoltajilleen
Sille, etta itsemaaraava alaikainen voisi kieltaa
hoitoonsa liittyvien tietojen luovuttamisen . - . . -
huoltajilleen, tulisi lainsdddanndssa edellyttaa
painavia perusteita
Alle 12-vuotiaan potilaan huoltajia tulisi aina -~ -~ -~ -~ -~
informoida alaikdisen hoitoon liittyvista asioista
Alle 15-vuotiaan potilaan huoltajia tulisi aina - o o . .
informoida alaikaisen hoitoon liittyvista asioista
Alle 18-vuotiaan potilaan huoltajia tulisi aina - -~ -~ -~ -~
informoida alaikaisen hoitoon liittyvista asioista
Alaikaisen, jolla on kehitysvamma, huoltajia tulisi
aina informoida alaikaisen hoitoon liittyvista C C C C C

asioista

Potilaslakiin tulisi asettaa ikdraja sille, koska
alaikaisella olisi itsemaaravana oikeus olla C C C C C
luovuttamatta hoitotietoja huoltajilleen

20. Kuinka usein olet joutunut ongelmallisiin tilanteisiin alaikdisen huoltajan kanssa, jos olet paatynyt siihen, etta alaikaisella
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on oikeus kieltédé hoitotietojensa luovuttaminen huoltajilleen?

En koskaan
Harvoin
Silloin talléin
Usein

Jatkuvasti

270 O DY YD

En arvioi tydssani alaikaisen itsemaaradmisoikeuden edellytyksia

21. Oletko joutunut tekemaan lastensuojeluilmoituksen tilanteessa, jossa alaikdinen on itsemaaraavana kieltanyt
hoitotietojensa luovuttamisen huoltajilleen?

En koskaan

Harvoin

Silloin talléin

Usein

Aina

270 O Y D

En arvioi tydssani alaikaisen itsemaaraamisoikeuden edellytyksia

22. Onko sinulle selkeaa, kuinka lastensuojeluilmoitus tehdaén?

C Ei

C Kylla

23. Onko tydskentely-yksikossanne olemassa ohjeistus terveydenhuollon ammattihenkildille lastensuojeluilmoituksen

tekemiseen?

C Ei
C Kylla

" En osaa sanoa

24. Kuinka usein arvioisit terveydenhuollon ammattilaisten joutuvan tekeméaén lastensuojeluilmoituksen tilanteessa, jossa

itsemadraava alaikdinen kieltaa hoitotietojensa antamisen huoltajilleen?

1 2 3 4 5
Ei koskaan C C C C C Jatkuvasti

25. Kuinka paljon seuraavat asiat vaikuttavat alaikdisen kykyyn paattda omasta hoidostaan ja
hoitotietojensa luovuttamisesta huoltajilleen?

Ei Jonkin
laisinkaan Vdhan verran Paljon
Biologinen ika c C C C
Sukupuoli C C C C
Alykkyys C C C C
Yleinen eldaméankokemus c C C C
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Kokemus hoidettavasta sairaudesta
Alaikaiselle annetun tiedon maara

Mika ammattiryhma terveydenhuollossa antaa alaikaiselle
tietoa

Tiedonantajan kokemus tyoskentelysta lasten kanssa
Hoitotoimenpiteen luonne

Perheen sosioekonominen tausta

Huoltajien koulutustausta

Perheen kulttuuritausta

Perheen uskonnollinen vakaumus

Itsemaaraamisoikeuden edellytysten arvioijan oma asenne
ja arvomaailma liittyen alaikdisen oikeuksiin ja asemaan

Taustalla vaikuttava huoltajien asenne asiassa

26. Ota kantaa seuraaviin vaittamiin.

Taysin
eri
mielta

Paatoksenteko liittyen alaikdisen kypsyyteen
paattad omasta hoidostaan on terveydenhuollossa C
intuitiivista ja sattumanvaraista

Alaikdisen itsemaaraamisoikeuden edellytysten
arviointi toteutuu eri puolilla Suomea alueellisesti C
tasa-arvoisesti

Eri terveydenhuollon yksikoissa on erilaisia
kaytantoja alaikaisten itsemaaraamisoikeuden C
edellytysten arviointiin

Samassa terveydenhuollon yksikdssa arvioidaan
alaikaisen edellytyksia paattaa hoidostaan eri
tavoin, riippuen arvioijasta ja hdanen
nakemyksistaan

Jos arvioin, etta alaikdinen ei voi paattaa
hoidostaan vaikka haluaisi, minun tulee perustella C
paatokseni alaikaiselle perusteellisesti ja selkeasti

Jos alaikdinen ei suostu ottamaan vastaan kaikkea
tarjoamaani tietoa paatoksentekonsa tueksi, C
alaikainen ei voi olla tuolloin itsemaaraava

Alaikdiset keskustelevat mielelldan ladkarin kanssa
kanssa hoidostaan
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C C C C
C C C C
C C C C
C C C C
C C C C
C C C C
C C C C
C C C C
C C C C
C C C e
Ei eri Jossain
Jossain eika maarin
maarin eri  samaa samaa
mieltd mielta mieltad

C C C

C C C

C C C

C C C

C C C

C C C

C C C
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Alaikdiset haluavat tietoa hoitoonsa liittyvista

.. C C
asioista
Kaytanndn toiminnassa alaikdisen katsotaan
padsaantoisesti tayttavan itsemaaraamisoikeuden - -

edellytykset vain silloin, kun alaikdinen on samaa
mieltd edellytysten arvioijan kanssa

Vaikka alaikainen ei olisikaan itsemaaraava, tulee
hanen ndakemyksénsa ottaa hanen ikdnsa ja C C
kehitystasonsa mukaisesti huomioon

Alaikaisille selitetddn heidan hoitoaan koskevat
asiat yhta hyvin kuin aikuiselle potilaalle C C
(alaikdisen ik ja kehitystaso huomioon ottaen)

Se, etta alaikdista kuunnellaan ja hanelld on
mahdollisuus tuoda esille nakemyksidaan, vahvistaa

o . i i D, C C
alaikdisen kompetenssia hoitaa omia asioitaan
tulevaisuudessa
Se, ettd alaikdinen voi osallistua itsedan koskevaan
koskevaan hoidon suunnitteluun ja - -

paatoksentekoon (vaikkei olisikaan itsemdaaraava)
vahvistaa alaikdisen motivaatiota hoitoon

Alaikdisen asettaminen sellaiseen asemaan, etta
han itsemaaradvana paattaa hoidostaan, aiheuttaa C C
aina alaikaiselle turhaa huolta ja stressia

Jos on epdvarma, onko alaikdinen itsemaaraava vai
ei, kannattaa mieluummin korostaa alaikdsen
suojelua ja valttda hanen itsemaaraavyytta
hoitonsa suhteen

Kaytannon toiminnassa itsemaaravaksi arvioidulla
alaikaisella on todellisuudessa vain mahdollisuus C C
suostua hoitoon mutta ei kieltaytya siitd

Alaikdinen voi hyvin kysya jalkeenpain tyoyksikkoni
terveydenhuollon ammattilaiselta, jos jokin asia on C C
jaanyt epaselvaksi tai vaivaamaan

Alaikaiselle kerrotaan tyoyksikéssani oma-
aloitteisesti ja perusteellisesti hoidosta,

C C
hoitovaihtoehdoista ja odotettavissa olevista
hoidon tuloksista
Alaikdiselle on aina annettava riittavasti aikaa - -~

pohtia hoitoon liittyvid vaihtoehtoja

Jos alaikainen tarvitsee kommunikaationsa tueksi
apuvalineita tai tulkkia, hanelle tulee ne C C
hoitotilanteessa jarjestaa

Jos alaikdinen tarvitsee kommunikaationsa tueksi
apuvalineita tai tulkkia, lahtokohta on, etta
padsaantoisesti huoltajat kommunikoivat
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alaikdisen kanssa hoitotilanteessa

Jos alaikainen vastustaa hoitoa, asian ratkaisevat

- X R C C C C C
siind tapauksessa aina huoltajat
27. Mitka ovat mielestasi viisi (5) keskeisinté asiaa, jotka tekevat alaikdisen itsemaaraamisoikeuden edellytysten arvioimisen
hankalaksi?
[ Vastaanotolla liian vahan aikaa tavata alaikéista

[ (R U O A I I B N B

Puutteellinen kokemus arvioinnista

Riittamaton tuki tydyhteisdssé/yksikdssa

Puutteellisesti tietoa alaikéisen itseméaaradmisoikeuden edellytysten arviointiin
Pelko/huoli alaikaisen huoltajien reaktioista

Ei mahdollisuutta yhteistydhdn muiden ammattiryhmien (esim. psykologi, sosiaalitydntekija tai potilas/sosiaaliasiamies)
osalta

Epéselva lainsdadanto
Puutteellinen viranomaisohjaus asiassa
Vaikeus selittaa alaikaiselle hanen hoitoonsa liittyvia asioita riittdvan ymmarrettavalla tavalla

Vaikeus varmistaa, miten alaikdinen on ymmartanyt saamansa informaation

Jokin muu vaihtoehto. Mik&?

28. Tehtyasi ratkaisun alaikdisen itsemaaraamisoikeuden ja tietojen luovuttamisen suhteen, jaiké ratkaisusi mietityttamaan
sinua?

OO IO IO IO N0 |

Ei koskaan
Harvoin
Silloin tallgin
Usein
Jatkuvasti

En arvioi tydsséni alaikéisen itsemaaraamisoikeuden edellytyksia

29. Miten kuvailisit tilannetta, joka on helppo ja selked, kun alaikdisen itsemaaraamisoikeuden edellytyksia arvioidaan?
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30. Miten kuvailisit tilannetta, joka on vaikea ja ongelmallinen, kun alaikéisen itsemaaraamisoikeuden edellytyksia
arvioidaan?

31. Haluaisitko viela kommentoida jotain itsessédén kyselyn aiheeseen tai yleisesti kyselyyn liittyen?

Taustatiedot

32. Olen...?

' Mies

" Nainen

33. Minka ikdinen olet?

C  vuotta

34. Kuinka monta vuotta olet toiminut nykyisessé tyéyksikdsséasi?
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alle 2 vuotta
2-5 vuotta
6-10 vuotta
11-15 vuotta
16-20 vuotta
21-25 vuotta
26-30 vuotta
31-35 vuotta
36-40 vuotta

OO O NG IO N0 B0 IO B0 IO

yli 40 vuotta

35. Kuinka monta vuotta olet toiminut ladkarina?

alle 2 vuotta
2-5 vuotta
6-10 vuotta
11-15 vuotta
16-20 vuotta
21-25 vuotta
26-30 vuotta
31-35 vuotta
36-40 vuotta

270 DO DO O H H HY D D

yli 40 vuotta

36. Oletko erikoistunut?

C En
C Kylla

(" Erikoistumassa parhaillani

37. Mika on erikoistumisalasi?

38. Missa paaasiassa tyoskentelet?

Terveyskeskuksessa
Erikoissairaanhoidon palveluja tuottavassa sairaalassa
Yliopistosairaalassa

Yksityisessé sairaalassa

OO N0 NG IO

Yksityisessa ladkéarikeskuksessa
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" Opiskelijaterveydenhuollossa
Muu vaihtoehto.
Mika?

39. Kuinka usein tydskentelet alaikéisten potilaiden kanssa paaasialli tyopail i?

En koskaan
Harvemmin kuin kerran kuukaudessa
Kuukausittain

Viikottain

270 D DY D

Paivittain

40. Kuinka suureksi arvioit osuuden, jonka tyoskentelet alaikdisten kanssa?

(" Paaasiallisesti

(" Osana muuta potilastyéta

41. Kuinka kauan olet tyéskennellyt alaikéisten potilaiden kanssa?

alle 2 vuotta
2-5 vuotta
6-10 vuotta
11-15 vuotta
16-20 vuotta
21-25 vuotta
26-30 vuotta
31-35 vuotta
36-40 vuotta

OO IO IO N0 IO IO N0 N0 BN

yli 40 vuotta

42. Minka ikéisten alaikéisten kanssa tyoskentelet paaasiassa?

Eri ikaisten alaikaisten kanssa
0-3-vuotiaiden kanssa
4-6-vuotiaiden kanssa
Koululaisten (ala-aste) kanssa

Koululaisten (ylaaste) kanssa

OO IO IO B0 B0

Opiskelijoiden kanssa

43. Missa pain Suomea tyoskentelet (jako aluehallintovirastojen toiminta-alueiden mukaan)?

Etela-Suomessa
Lounais-Suomessa
Lénsi- ja Sisd-Suomessa

Ita-Suomessa
Pohjois-Suomessa

OO IO IO IO IO |

Lapissa
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LIITE 2. Kuvat ja taulukot.

Taulukko 1. Erikoisalat, joiden edustajia oli mukana otannassa kyselytutkimusta varten seki
kunkin erikoisalan edustajien miiri Suomen Lidkdriliiton rekisterissi (Lidkdirilaskuri
— Liikiriliitto).

Erikoisala Erikoisalan edustajia Laakariliiton
jasenrekisterissa vuonna 2016
(Laakariliiton laakarilaskuri)

akuuttilaaketiede 64
anestesiologia ja tehohoito 839
endokrinologia 59
foniatria 18
fysiatria 165
gastroenterologia 114
gastroenterologinen kirurgia 251
ihotaudit ja allergologia 196
infektiosairaudet 107
kardiologia 246
keuhkosairaudet ja allergologia 199
kl. hematologia 76
korva-, nena- ja kurkkutaudit 336
lastenkirurgia 53
lastenneurologia 97
lastentaudit 598
naistentaudit ja synnytykset 674
nefrologia 88
neurokirurgia 73
ortopedia ja traumatologia 492
plastiikkakirurgia 108
reumatologia 107
silmataudit 492
sisataudit 425
suu- ja leukakirurgia 16
sydan- ja rintaelinkirurgia 98
syopataudit 188
urologia 128
verisuonikirurgia 45
yleiskirurgia 106
yleisladketiede 1748
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Taulukko 2. Erikoisalat, joita kyselyyn vastanneet ilmoittivar edustavansa tai opiskelevansa.
Ilmoitettuja erikoisaloja yhteensi 37. Osa vastaajista ilmoitti erikoistuneensa kabteen eri alaan,

josta syystd erikoisalojen mdiird taulukossa suurempi kuin parbaillaan erikoistumassa olevien ja

evikoistuneiden mddird tutkimuksessa.

Erikoisalat

Erikoisaloja edustavien ladkareiden maara

akuuttiladketiede
akutologia

anestesiologia ja tehohoito
gastroenterologinen kirurgia
lasten gastroenterologia
geriatria

ihotaudit ja allergologia
iho- ja sukupuolitaudit
infektiosairaudet
kardiologia
keuhkosairaudet

kirurgia

kliininen kemia

korva-, nena- ja kurkkutaudit
lastentaudit
lastenneurologia
lastenpsykiatria
naistentaudit ja synnytykset
neurokirurgia

neurologia
nuorisoladketiede
nuorisopsykiatria

ortopedia ja traumatologia
palliatiivinen laaketiede
patologia

plastiikkakirurgia

psykoterapeutti, VT (vaativa erityistaso)

paihdeladketiede
radiologia
silmataudit
sisataudit

suu- ja leukakirurgia
syOpataudit
terveydenhuolto
tyoterveyshuolto
urologia
yleislaaketiede

1
1
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20%

15%]

10%

5%

0%—

ale2 25 610 11-15 16-20 21-25 26-30 231-35 26-40 yli 40
vuotta vuotta vuotta vuotta vuotta vuotta vuotta vuotta vuotta vuotta

Kuva 1. Tyoura liikirini (n=174).

115%™

10%

5%

ale2 25 610 11-15 16-20 21-25 26-30 31-35 36-40 i 40
vuotta vuotta wuotta vuotta vuotta vuotta vuotta vuotta vuotta vuotta

Kuva 2. Ajanjakso, jonka vastaajat tysskennelleet alaikiisten potilaiden kanssa (n=157).
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600%™

50%

40%7

30%

20%7

10%

0%~

Ei koskaan Harvoin Silloin talldin Usein Jatkuvasti

Kuva 3. Kuinka usein vastaajat arvioivat alaikdisen itsemddiridmisotkeutta tyissiin (n=175).

_ Kokemus
100% anviointitilanteista
Erittéain helppoa
Helppoa
80% Ei helpppoa sika
vaikeaa
Vaikeaa
[_]Erittain vaikeaa
650%™
40%
20%
0%— T
Tydskentelee Tyoskentelee osana
padasiallisest muuta potilastydta

Kuva 4. Pidasiallisesti ja osana muuta potilastyoti alaikdisten kanssa tyiskentelevien lidkdrien
kokemukset itsemddridmisoikenden arvioinnista.
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40%

30%

20%

10%

0%~

Ei laisinkaan Vahan

Jonkin verran

Faljon

Erittain paljon

Kuva 5. Vastaajien kokemus tarvitsemastaan koulutuksesta alaikiisen itsemdidriimisoikeuden

edellytysten arviointiin (n=173).

Taulukko 3. Millaiseksi kokee alaikiisen itsemddiridmisoikeuden arvioinnin subteessa aikaan,

Jonka toiminut lidkdrina.

Toiminut 13akarina

alle 2vuotta  2-10vuotta  11-20 vuotta 21-30 yli 30vuotta  Yhteensa
Kokemus alaikaisen Erittain helppoa Lkm 1 0 2 1 1 g
bt g LI S S S B
Helppoa Lkm 2 18 10 12 3 45
% 20 46 29 34 i 31
Ei helppoa eikd vaikeaa  Lkm 2 11 10 16 13 52
% 20 28 29 46 46 35
“aikeaa Lkm 5 8 11 [ " 41
% 50 21 3 17 39 28
Erittdin vaikeaa Lkm 0 2 2 0 0 4
% 0 g [ 0 0 3
Yhteensa Lkm 10 39 35 35 28 147
% 100 100 100 100 100 100
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Taulukko 4. Kokemus koulutustarpeesta alaikiisen itsemddiriimisoikenteen liittyen subteessa
ajanjaksoon, jonka toiminut liikéirind.

Toiminut 133karina

:Ezttzi 25vota  B10vuota  11-15wotta  16-20wotta 21-25wolta  26-30vuotta  31-35vuotia 350‘1103 yid0wotta  Yhtesnsd

Kokemus Eilaisinkaan  Lkm 0 1 4 0 4 0 4 4 2 1 0

:‘“:‘L“;;‘:;:Wm % 0 7 1 0 [ 0 1 n 1 n 2

tsemaargamisalkeuteen VAN Lm 4 7 9 § 1 1 7 § g 1 8

littyen % 4 50 Kl ki 4 67 n 4 kil k&l 40

Jonkinverran  Lkm 5 5 8 8 8 5 17 5 (i 1 68

% 56 ki 2 5 R 2 5 2 ki Kk} L}

Paljon Lkm 0 1 1 0 2 1 2 1 2 0 10

% 0 7 4 0 8 6 7 6 13 0 [

Eritiéinpaljon  Lkm 0 0 3 1 1 0 0 0 1 0 6

% 0 0 12 7 4 0 0 0 § 0 3

Yhteensa Lkm [ " pii 14 2% 18 30 18 16 3 172

% 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100
50%]
40%
30%7
20%]
10%7
0%

Ei laisinkaan Vahan

Jonkin verran

Hyvin

Erittain hywvin

Kuva 6. Alaikdiisen potilaan itsemdidriimisoikeutta koskevan lainsiidinnon tuntemus (n=175).
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Taulukko 5. Lidkdireiden nikemykset ikirajan tarpeellisuudesta subteessa siihen, onko liikéri
erikoistunut vai ei vai parhaillaan erikoistumassa.

Parhaillaan

Ei erikoistunut Erikoistunut erikoistumassa Yhteensé

Ikm % Ikm % Ikm % Ikm %o
Ei nae ikérajaa 16 80,0% 65 59,6% 29 80,6% 110 66,7%
aiheelliseksi
Nakee ikarajan 4 20,0% 44 40,4% 7 19,4% 55 33,3%
aiheelliseksi

Yhteenséd 20 100,0% 109 100,0% 36 100,0% 165 100,0%

X2(2)=7.152, p=0.028

Taulukko 6. Lidkdireiden nikemykset ikirajan tarpeellisuudesta subteessa siihen, tyoskentelecko
lddikiri padasiassa vai osana muuta potilastyoti lasten kanssa.

Paaasiallisesti Osana muuta potilastyéta Yhteensa
Ikm %o Ikm % Ikm %o
Ei née ikarajaa aiheelliseksi 24 82,8% 79 64,2% 103 67,8%
Nékee ikérajan aiheelliseksi 5 17,2% 44 35,8% 49 32,2%
Yhteensa 29 100,0% 123 100,0% 152 100,0%

X2(1)=3,689, p=0.055

M Ei koskaan mHarvoin  mSilloin tallin Usein M Jatkuvasti

Alaikdisen itsemddraamisoikeuden arvioinnin
kirjaaminen

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90 % 100 %

Kuva 7. Alaikdisen itsemddridmisoikenden edellytysten arviointi potilasasiakirjoihin (n=123).
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M Huoltajien oikeus tietda lapsensa asiat

M Jossain maarin huoltajien oikeus tietda lapsensa asiat

m Molemmat oikeudet painavat yhta paljon

1 Jossain madrin lapsen oikeus saada mielipiteensa huomioon otetuksi

M Lapsen oikeus saada mielipiteensd huomioon otetuksi

Arvioinnin |dhtokohtana alaikdisen
itsemaaraamisoikeuteen liittyvdssa keskustelussa
(n=173)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80 % 90 % 100 %

Kuva 8. Alaikdiisen itsemddriimisoikeutta koskevan keskustelun lihtokohdista.

M Ei koskaan mHarvoin mSilloin talléin = Usein M Jatkuvasti

Arvioitaessa alaikdisen edellytyksid paattaa
hoidostaan, otetaanko samalla huomioon, etta
itsemaaraavana alaikdinen voi kieltda tietojensa

luovuttamisen huoltajilleen (n=133)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90 % 100 %

Kuva 9. Edellytysten arvioinnissa otetaan huomioon itsemddridvin alaikdiisen otkeus kieltii
hoitotietojensa luovuttaminen huoltajilleen.

M Tdysin eri mielta M Jossain méadrin eri mielta M Ei eri eikd samaa mielta

1 Jossain madrin samaa mielta M Tdysin samaa mielta

Laakarin tulisi arvioida erikseen, voiko alaikdinen kieltaa
hoitotietojensa luovuttamisen huoltajalleen (n=171)

0% 10% 20% 30 % 40% 50 % 60 % 70 % 80 % 90 % 100 %

Kuva 10. Tulisiko liikérin arvioida erikseen alaikdisen itsemidridmisoikeus ja otkeus kieltii
hoitotietojensa luovuttaminen huoltajilleen.
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M Ei koskaan mHarvoin mSilloin talléin ™ Usein  m Jatkuvasti

Kuinka usein alaikaisen kielto luovuttaa hoitotietoja
huoltajalle, johtaa lastensuojeluilmoitukseen.

0% 10% 20% 30% 40% 50 % 60% 70 % 80 % 90 % 100 %

Kuva 11. Lidkdirien nékemys siitd, kuinka usein terveydenhuollon ammattilaiset joutuvat teke-
mdidn lastensuojeluilmoituksen tilanteessa, jossa itsemdidriivi alaikiinen kieltid hoitotietojensa
antamisen huoltajilleen.

40%

30%

20%

10%

0%~

Ei koskaan Harvoin Silloin tallsin Isein Jatkuvasti

Kuva 12. Lidkdireiden nikemykset siitd, vaikeuttaako se, ettei potilaslaissa mainita ikirajaa
alaikdisen itsemddridmisoikeudelle, terveydenhuollon toimintaa yleisesti (n=171).
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