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Alkusanat

Olen jo aika monta kirjaa titd ennen kirjoittanut, ja samat ilot ja ongelmat
nousevat esille joka kerta. On aina yhti vaikeaa asettua lukijan asemaan.
Ymmartddko hdn, mitd yritén kirjassa sanoa? Tdsséd prosessissa tirkeinta
on oppimisen riemu; sitd en halua koskaan menettdd. Tutkijana kannattaa
toimia niin kauan, kun tuntee itse oppivansa koko ajan uutta. Uteliaisuus ja
suurten kokonaisuuksien hallitseminen ovat tutkijan parhaat kannustimet.
Toisaalta olen téssé tutkimuksessa palannut eréisiin sellaisiin asioihin, joi-
den merkitystd en vield siind vaiheessa ymmaértanyt, kun Maija Sakslin ja
Essi Rentola niistd puhuivat. Nyt heidin kirjoituksensa ovat olleet tirkeind
lahteind kirjan yhdessa luvussa.

Kirjan késittelemid asioita on vaikea tutkia ilman minkaénlaista koske-
tusta kdytantoon. Téssd avuksi on ollut valtioneuvoston asettaman valta-
kunnallisen ladketieteellisen tutkimuseettisen toimikunnan (TUKIJA:n)
jasenyys. Muutkin asiantuntijatehtévit ovat olleet hyodyksi.

Aloitin timén kirjan kirjoittamisen kesdkuun 1. pdivind 2014 ja pisteen
viimeisen virkkeen perddn laitoin tind vuonna heindkuun 22. pdivéna.
Kirjoittaminen eteni lahinnd kesdaikaan; siind on yliopisto-opettajan paljon
mainostettu vapaus — kesélla saa tehdd rauhassa toité.

Tutkijatohtori Teija Stanikiéin kanssa olen keskustellut monista kirjaan
liittyvistd asioista, sekd kdytannollisista ettd tieteellisistd. Han ymmartad
hyvin monitieteisen tutkimuksen haasteet, ja olemme niitd moneen ottee-
seen pohtineet. Myos kirjan kustantajaa ja etenkin kustannustoimittaja Pipsa
Kostamoa kiitdn hyvésté yhteistyosta.

Niilo Helanderin sdditiotd kiitdn apurahasta, ja Helsingin yliopiston oi-
keustieteellistd tiedekuntaa saamastani oppimateriaaliavustuksesta.

Porthaniassa lokakuun 17. pdivana 2015

Liisa Nieminen
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I Johdanto

1 TUTKIMUKSEN LAHTOKOHDAT
1.1 Thmisoikeudet ja liiketiede haasteena

Ihmisoikeuksista puhuttaessa ei ainakaan juristilukijalle tule ensimmaéiseni
mieleen terveyteen liittyvit asiat, ja vield harvemmin lddketiede nousee
esille siind yhteydessé. Nuo asiat liittyvét kuitenkin varsin laheisesti yhteen.
Kansainvilisissd ihmisoikeussopimuksissa turvataan itse asiassa monia
terveyteen seka lddketieteeseen yleisemmin liittyvid asioita. Mainittu yhteys
on vahvistunut aikaa myoten seké Euroopassa etté globaalisti. Osin tdma
liittyy uusien ihmisoikeussopimusten hyviksymiseen, mutta merkitystd
asiassa on ollut myos ladketieteen kehitykselld. Sen myd6td syntyy koko
ajan uudenlaisia mahdollisuuksia parantaa sairauksia tai jopa luoda uutta
eldimdi (hedelmoityshoidot, alkiodiagnostiikka ym.). Ladketieteen edis-
tymisen myotd joudutaan kuitenkin pohtimaan myds sitd, miten pitkdlle
ladketieteessd voidaan mennd syyllistyméttd ns. rodunjalostukseen. !

Edelld mainituista asioista on vallalla eri maissa ja eri kulttuureissa hy-
vinkin erilaisia kasityksid. Jossain raja kuitenkin tulee vastaan, ja esimer-
kiksi ihmisen kloonaamista tuskin hyvaksytiddn misséén siitd huolimatta,
ettd tieteen ndkokulmasta se jo pystyttdisiin tekemadn. Kéasitykset my0s
muuttuvat ajan myotd, mutta se tapahtuu ainakin jonkin verran eri tahtia
eri maissa muun muassa uskonnollisista syistd johtuen. Kansainvilisten
thmisoikeussopimusten tulkinnassa tormatéén usein juridiikan ohella myds
uskonnollisiin ja eettisiin erimielisyyksiin. Tulkinnan kannalta vaikeita ovat
esimerkiksi oikeutta eliméaan koskevat ihmisoikeussopimusten artiklat, ja
viime aikoina my®os ihmisarvon késite on aiheuttanut ongelmia etenkin
kaikkein uusimpien ihmisoikeusasiakirjojen tulkinnassa.

' Asiaan liittyvisti eettisistd ongelmista ks. esim. Matti Héyryn teos ’Thminen 2.0”. Samoin
ks. ”Muokattu eldma”-artikkelikokoelma (toim. Irni — Meskus — Olkkonen).
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Kaikkein tuoreimmissa globaaleissa samoin kuin eurooppalaisissa
ihmisoikeusasiakirjoissa on jo pyritty varautumaan uuden terveystekno-
logian mukanaan tuomiin uudenlaisiin tilanteisiin ja niihin mahdollisesti
liittyviin ihmisoikeusongelmiin. Koska ei voida mitenkéén tietdd tai edes
aavistaa, mitd tieteessd tulevaisuudessa tapahtuu, ladketiedettd koskevan
oikeudellisen séédntelyn pitdd olla téssd yhteydessd aika yleisluontoista.
Uudenlaisiin tilanteisiin liittyvissd ihmisoikeuksia koskevissa ongelmissa
on usein kyse siitd, mistd ihmisoikeussuoja ylipddtéédn alkaa, ja toisinaan
my0s siitd, mihin suoja pééttyy, tai siitd, mitd ihmisarvolla oikeudellisessa
mielessd lopulta tarkoitetaan. Myds vanhempien ihmisoikeussopimusten
tulkinnassa on teknologian kehityksen my6té jouduttu viime aikoina poh-
timaan sellaisia oikeudellisia ongelmia, joita ei olisi voitu edes kuvitella
sopimuksia laadittaessa toisen maailmansodan jélkeisind vuosikymmenina.

Yhteiskunnan muuttuminen tuo yleensékin uudenlaisia oikeudellisia
ongelmia mukanaan, mutta erityisesti ldéketieteen kohdalla on mahdotonta
ennustaa, millaisia ihmisoikeusongelmia sen yhteydessd voi ylipdataan
syntyd.? Emme tied4, mitd keinoja uusin ladketiede tarjoaa lapsettomuuden
tai jonkin tdnd pdivéna vield parantumattomana pidetyn sairauden hoitoon
esimerkiksi kymmenen vuoden kuluttua ja mitd ihmisoikeusongelmia ndma
uutuudet mahdollisesti tuovat mukanaan. Oikeudelliset ongelmat eivét
kuitenkaan séily valttiméttd ennallaan, vaan ajan kuluminen sellaisenaan
tekee toisinaan tehtdvinsd myds tdssd suhteessa. Talld viittaan sithen, ettd
my0s ihmisoikeussopimusten tulkinta eldd ajan myoté sopeutuen muuttuvan
yhteiskunnan asettamiin uusiin vaatimuksiin.

Etenkin vuodelta 1950 olevasta Euroopan ihmisoikeussopimuksesta
(SopS 18-19/1990) puhutaan yleisesti eldvénd instrumenttina (“’living
instrument”), jonka tulkinta eldd yhteiskunnan ja maailman muuttuessa.’
Ihmisoikeussopimusten artiklojen sanamuodot on pitényt laatia varsin
yleisluontoisiksi, jotta erilaiset yhteiskunnat ja aikakaudet mahtuvat niiden

2 Esim. ensimmadisen ns. koeputkilapsen syntymé vuonna 1978 toi mukanaan monia

sellaisia ongelmia, joita kukaan ei ehka olisi voinut kuvitellakaan vield vuosisadan alussa.
Esim. kenell on oikeus hedelmdityshoitoihin? Onko lapsella aina oikeus tietdd geneettinen
isdnsi eli sukusolujen luovuttaja? Tallaiset tilanteet eivit ehkd olleet vield mielessd YK:n
lapsen oikeuksien sopimusta laadittaessa, vaikka sen 7 artikla (oikeus tuntea vanhempan-
sa”) onkin noussut my6hemmin esille tdssd yhteydessd. Tarkemmin ks. Nieminen (2013),
s. 329-335.

> Ks. esim. kirjan ”Shaping Rights in the ECHR” (ed. Brems — Gerards) artikkelit. Samoin
ks. kirjan ”Constituting Europe” (ed. Follesdal — Peters — Ulfstein) artikkelit.

2


https://c-info.fi/info/?token=GsqB_9INvKDT5Wii.rUrJwa6vsuwWnQE-bD5gHA.JP-EPFMFFFL5R4feprN0bEGXnjWiclLXcmUBu4jhdgvktMgX4ykSVDIpsFEtkX2507A42lQH6Bq4UAXF2ljkYvGhB0QrUkRHv6LHmml3OCwYjjxln4-Anh1LHznXkwSvjN907sB7V73chlMrNcj-bNlrMsQ_eL8HCdCZSd4QtKfslatgzgBrWNFwfB1PFsUdhSfV_hQYpA4yIRc

JOHDANTO

puitteisiin. Témé koskee etenkin globaaleja YK:n ihmisoikeussopimuksia,
joiden valmistelussa oli aiemmin usein kyse lidnsivaltojen ja sosialististen
valtioiden vélisistd erimielisyyksistd.* Sen lisdksi my0s esimerkiksi Afri-
kan mailla on ollut omat intressinsd ihmisoikeussopimuksissa turvattujen
asioiden suhteen jo pitkdan. Niilld on my6s oma ihmisoikeussopimuksensa
(African Charter on Human and Peoples’ Rights) vuodelta 1981.

Jos jossain ihmisoikeussopimuksessa on hyvin yksityiskohtaisia mééra-
yksid, niitd saatetaan pitdd kehityksen esteend, eivitka kaikki valtiot edes
valttdmatta halua sitoutua sopimukseen. Euroopan neuvoston uudempaa
ihmisoikeussopimusta, vuodelta 1997 olevaa ns. biolddketiedesopimusta’
(Yleissopimus ihmisoikeuksien ja ihmisarvon suojaamiseksi biologian ja
lddketieteen alalla, SopS 23-24/2010), on toisinaan kritisoitu juuri talld
perusteella. Etenkin bioldédketiedesopimuksen 18.2 artiklan kielto luoda
ihmisalkioita tutkimustarkoituksiin on hyvin kiistanalainen kohta. Se on
ollut ainakin osaltaan syyné siihen, ettd myds Euroopan ihmisoikeussopi-
mukseen nykyisin jossain mairin skeptisesti suhtautuva Iso-Britannia ei ole
tahdn paivadn mennessi ratifioinut bioladketiedesopimusta.® Sopimuksen
hyvéksyminen rajoittaisi ehké liikaa pitkélle kehittynytta ldéketieteellistd
tutkimusta Isossa-Britanniassa, joka on ollut edelldkévija ladketieteen ke-
hityksessd my0s silld perusteella, ettéd ensimméinen koeputkilapsi syntyi
juuri siella.

4 Esimerkkiné ks. YK:n vuoden 1966 kansalaisoikeuksia ja poliittisia oikeuksia koskevan

eli KP-sopimuksen vaali- ja ddnioikeutta koskeva 25 artikla, johon mahtui aikoinaan myds
Neuvostoliiton yksipuoluejérjestelmén varaan rakentuva vaalijarjestelma. Ks. Nieminen
(1987), s. 33.

5 Sopimuksen allekirjoituspaikan mukaan sopimusta kutsutaan toisinaan my6s Oviedon

sopimukseksi.

¢ Ks. néistd ongelmista tarkemmin Plomer (2005), s. 25, Walin (2010), s. 16-20 ja Pat-
tinson, Medical Law Review, Vol. 20 (2012), s. 582. Ruotsi voisi periaatteessa ratifioida
bioladketiedesopimuksen, mutta ei ole sité tehnyt vaan on vain allekirjoittanut sopimuksen.
Ratifiointi olisi mahdollista, vaikka Ruotsissa sallitaan ithmisalkioiden tuottaminen tutki-
mustarkoituksiin, silld sopimuksessa ei ole mééritelty alkiota, ja siitd voi sitd paitsi olla
olemassa erilaisia maaritelmid. Ks. tarkemmin eri mahdollisuuksista Walin (2010), s. 46 ja
58. Ks. myds Walin, Lakimies 2007, s. 563—-564. My6s Suomessa biolddketiedesopimusta
ratifioitaessa kiinnitettiin huomiota siihen, ettd koska alkiota ei méadritelld sopimuksessa,
tdma mahdollistaa erilaiset ratkaisut eri maissa. Ks. tdstd hallituksen esitys n:o 216/2008
vp Eduskunnalle ihmisoikeuksien ja ihmisarvon suojaamiseksi biologian ja lddketieteen
alalla tehdyn yleissopimuksen seké siihen liittyvien ihmisten toisintamisen kieltdmisesti ja
ihmisalkuperdd olevien elinten ja kudosten siirroista tehtyjen lisdpoytékirjojen hyvaksymi-
sestd sekd laeiksi niiden lainsddddnnon alaan kuuluvien méérdysten voimaansaattamisesta
jarikoslain 11 luvun 11 §:n ja 47 luvun 3 §:n muuttamisesta, s. 27.
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Liian yleisluontoinen sopimusteksti mahdollistaa toisaalta hyvin erilaisia
tulkintavaihtoehtoja eri sopimusvaltioissa salliessaan myds laajan harkinta-
marginaalin, mika voi kuitenkin olla ongelmallista sopimuksen valvonnan
ja merkityksen kannalta. Kun liian yksityiskohtainen teksti sitd vastoin
saattaa osoittautua joissakin tilanteissa jopa erddnlaiseksi kahleeksi edelld
mainituin tavoin, tulisi pyrkid 16ytdméan jonkinlainen vélimuoto ndiden
kahden dédrivaihtoehdon vililtd.” Ongelmia on osin pyritty valttiméaan silld
tavoin, ettéd biolddketiedesopimukseen on sopimuksen 31 artiklan mukaises-
ti hyvéksytty myShemmin valinnaisia lisdpoytikirjoja, joita valtiot voivat
ratifioida valintansa mukaisesti.

1.2 Thmisoikeuksien kokonaisuus lihtokohtana

Téarkeimmit télld hetkelld voimassa olevat Suomea sitovat ihmisoikeusasia-
kirjat ovat YK:n vuoden 1966 kansalaisoikeuksia ja poliittisia oikeuksia
koskeva, ns. KP-sopimus (SopS 7-8/1976) ja taloudellisia, sosiaalisia ja
sivistyksellisid oikeuksia koskeva, ns. TSS-sopimus (SopS 6/1976), vuonna
1979 hyviéksytty YK:n naisten oikeuksien sopimus eli CEDAW-sopimus
(SopS 67-68/1976), vuonna 1989 YK:ssa hyviksytty lapsen oikeuksien
sopimus (SopS 59-60/1991), Euroopan ihmisoikeussopimus, Euroopan so-
siaalinen peruskirja (SopS 78, 80/2002), ja edelld jo mainittu Euroopan neu-
voston bioldédketiedesopimus lisdpOytikirjoineen. Kaikkein uusin Suomea
sitova kansainvélinen ihmisoikeussopimus on Euroopan neuvoston naisiin
kohdistuvan vikivallan ja perhevékivallan ehkdisemisesti ja torjumisesta
vuonna 2011 tehty sopimus eli ns. Istanbulin sopimus (SopS 52-53/2015),
ja seuraava lienee YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskeva YK:n
sopimus. Viimeksi mainitun sopimuksen ratifiointia on jouduttu Suomen
osalta odottamaan luvattoman kauan, silld sopimus hyviksyttiin YK:ssa
jo vuonna 2004.8

7

Ks. ongelmista tarkemmin Nys, European Journal of Health Law, Vol. 15 (2008), s. 279
ja Roscam Abbing, European Journal of Health Law, Vol. 5 (1998), s. 383-384.

8  Tarkemmin Suomen ratifiointiprosessista ks. hallituksen esitys n:o 284/2014 vp Edus-

kunnalle vammaisten henkildiden oikeuksista tehdyn yleissopimuksen ja sen valinnaisen
poytékirjan hyvéksymisestd seka laeiksi yleissopimuksen ja sen valinnaisen poytakirjan
lainsdddannon alaan kuuluvien méiérdysten voimaansaattamisesta ja eduskunnan oikeus-
asiamiehestd annetun lain muuttamisesta.
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Muut edelld mainituista ihmisoikeussopimuksista ovat sisdlloltddn
yleissopimuksia kattaen periaatteessa koko ihmiseldman, kun taas biolaé-
ketiedesopimus koskee nimenomaisesti terveydenhuoltoa ja ladketiedetta.
Sopimuksesta Suomessa yleisesti kdytetty biolddketiedesopimus-nimitys
antaa kuitenkin liian suppean kuvan kyseisen sopimuksen sisallosta. Sopi-
mus ei koske vain biolddketiedettd vaan kaikkea muutakin ladketiedettd,
ja sopimuksessa on my0ds konkreettisia potilaan asemaa koskevia artikloja
(erityisesti 3—10 artiklat). Aluksi kéytdsséd ollut bioetiikkasopimus-termi
oli vastaavasti virheellinen, silld siitd saattoi saada sellaisen kuvan, ettd
sopimus ei olisi oikeudellisesti sitova.’

Kuten edelld esitetystikin kdy ilmi, terveyteen liittyvét ihmisoikeudet
eivit liity pelkéstddn potilaan asemaan, vaikka se puoli asiasta tulee ehkd
ensimmaisend mieleen. Kenellekddn ei voida turvata oikeutta olla terve,
koska se on mahdoton tehtdva.!” Sen sijaan ihmisoikeutena voidaan tur-
vata “oikeus nauttia korkeimmasta saavutettavissa olevasta ruumiin- ja
mielenterveydestd”, kuten YK:n TSS-sopimuksen 12.1 artiklassa tehdéén.
Ladketiedettd koskeva ihmisoikeussdédntely kattaa myds ihmiseen kohdis-
tuvan ladketieteellisen tutkimuksen, jolloin ihmisoikeuksien kannalta kyse
on tutkimuskohteena olevan yksilon oikeuksien turvaamisesta. Lisdksi
ihmisoikeussopimuksissa sddnnelldédn asioista, joissa on itse asiassa kyse
vield syntyméttomastd ihmisesta (sikiostd) tai jopa alkiosta. Ne ovat ehkéd
kaikkein kiistanalaisimpia asioita ihmisoikeuksien kentdlld. Voiko edes olla
kyse ihmisoikeuksista, kun ei vield ole olemassa ihmisté, jonka oikeuksia
turvattaisiin? Riittdako suojan tarpeeksi jo esimerkiksi se, etté alkiosta voi
periaatteessa kehittyd elava ihminen?'! Voidaanko jotain asiaa suojella ih-

° Samanlaista kritiikkid on esitetty myds sopimuksen englanninkielisen lyhenteen

(Biomedicine Convention) osalta. Ks. Dute, s. 4-5. Tosin sopimuksen selosteosassa,
Explanatory Report, (kohta 10) korostetaan, ettd sopimus koskee kaikkea ladketiedettd
(”The Convention thus covers all medical and biological applications concerning hu-
man beings, including preventive, diagnostic, therapeutic and research applications”).
Vrt. esim. Lehtonen kdytti véitoskirjassaan vuonna 2001 bioetiikkasopimus-sanaa,
kuten vield tuohon aikaan oli tapana. Sopimusta valmisteltaessa oli aluksi esilld ”Bioethics
Convention”, mutta vuonna 1996 dénin 248 paddyttiin nimeen ”Convention on Human
Rights and Biomedicine”. Niin haluttiin korostaa sopimuksen oikeudellista sisdltod. Ks.
Preparatory Work on the Convention, s. 4—6 (Title of the Convention).
10 Téstd ks. myos San Giorgi, s. 9-14.
' Esim. biolddketiedesopimusta valmisteltaessa heti aluksi patettiin, ettd sopimukseen ei
oteta madritelmaa siitd, mitd ihmiselld ("human being”) tarkoitetaan eikd méadritelld, koskee-
ko sopimus vain syntymin jilkeistéd aikaa vai myos sitd edeltédvid aikaa. Ks. Preparatory
Work on the Convention, s. 3.
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misarvon nimissé, vaikka ihmisoikeuksien suojasta ei vield olekaan kyse?
Tama erottelu on noussut esille etenkin Euroopan ihmisoikeustuomioistui-
men oikeuskdytdnndssa.

Kansainvilisten ihmisoikeussopimusten voimassaolo ei vield riitd, vaan
sopimusten noudattamista on myds valvottava tehokkaasti. Niiden legiti-
miteetti ei synny itsestddn. Ongelmana tdssd on se, ettd ihmisoikeuksien
toteutumista valvovat mekanismit eivét ole edelld kuvatuissa uudenlaisissa
asioissa yhtéd vahvoja, kuin ne ovat perinteisten vapausoikeuksien valvon-
nassa. Terveyteen ja ladketieteeseen liittyvit ihmisoikeudet tosin ylittavat
useasti vapausoikeuksien ja sosiaalisten oikeuksien vélisen rajan, miké ei
tosin ole endd yhté tarkkarajainen kuin vield 1960- tai 1970-luvuilla. Va-
pausoikeudet ja sosiaaliset oikeudet ovat monin tavoin riippuvaisia toisis-
taan, eikd niiden valtioille asettamat toimintavelvoitteet eroa toisistaan niin
jyrkasti kuin aiemmin oletettiin. Kummankin tyyppiset oikeudet edellytta-
vit julkiselta vallalta my0s aktiivista toimintaa, ei pelkastdan puuttumatto-
muutta, mistd vapausoikeuksien osalta aiemmin ldhdettiin.'? Sosiaalisten
ihmisoikeuksien asema on muutoinkin vahvistunut, kun aiemmin vain
vapausoikeuksiin liitetyn yksilovalitusmahdollisuuden kiyttd on viimein
toteutunut myds sosiaalisten oikeuksien kohdalla. YK:n TSS-sopimuksen
tatd koskeva valinnainen lisépdytékirja tuli voimaan vuonna 2013, ja se
sitoo myos Suomea (SopS 17/2014)13

Bioladketiedesopimusta on vaikea sijoittaa vanhoihin jaotteluihin, ja sen
valvontaa monimutkaistaa entisestdén se, ettd sopimuksen turvaamat oikeu-
det eivit ole luettavissa vain ensimmdisen tai toisen sukupolven oikeuksiksi,
kuten vapausoikeuksia ja sosiaalisia ihmisoikeuksia on toisinaan tapana
luokitella. Sopimus tosin ylittdd my0s jaottelun vapausoikeuksiin ja sosiaa-
lisiin oikeuksiin, koska se sisaltdd kumpaankin ryhméén kuuluvia oikeuksia.
Bioladketiedesopimuksen yhteydessd puhutaan usein myos kolmannen tai
jopa neljannen sukupolven oikeuksista. Tosin tdllainen sukupolvijako on
monestakin syystd ongelmallinen, vaikka se oli aikoinaan perusteltavissa
ainakin pedagogisista syisti. Vaikka ihmisoikeuksien sukupolvijaottelusta

12" Thmisoikeuksien jakamattomuusperiaatteesta ks. Nieminen, Defensor Legis 2005, s.
44-58 ja kansainvilisesti esim. Fredman (2008), s. 65-91, Koch (2009), s. 1-28 ja Nickel,
Human Rights Quarterly, Vol. 30 (2008), s. 984-1001.

13 Ks. lisdpoytikirjasta myos PeVM 12/2012 vp. Sitd mahdollisuutta kaipasi Philip Alston
jo vuonna 1991 Torkel Opsahlin juhlakirjaan kirjoittamassaan artikkelissa. Uudistuksen
tarpeellisuudesta ks. myos useat artikkelit kirjassa Economic, Social and Cultural Rights
as Human Rights” (ed. De Schutter).
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pidettdisiinkin kiinni, on tarpeen korostaa myds sukupolvien yhtéldisyyksié,
ei ainoastaan niiden vélisid eroja. Sukupolvet sitd paitsi limittyvét keskendén
monin eri tavoin.'

YK:n ja Euroopan neuvoston ihmisoikeussopimusten rinnalle — niin
EU:n jasenmaan nidkokulmasta katsottuna — viime vuosina tullut EU:n
perusoikeussuojajérjestelma on monimutkaistanut asiaa entisestddn. EU-oi-
keuden yleiset 1dhtokohdat ovat monelta hyvin erilaiset kuin kansainvéli-
sind sopimuksina voimassa olevien ihmisoikeussopimusten, joten EU:n
ihmisoikeuksille antama suoja on monessa mielessd ehdottomampaa kuin
kansainvilisind sopimuksina voimassa olevien ihmisoikeussopimusten
antama suoja. EU:n perusoikeussuoja tosin koskee EU:n perusoikeuskir-
jan 51 artiklan mukaisesti vain niitd asioita, joissa EU:lla ylipditidén on
toimivaltaa. Tdémé on osaltaan rajoittamassa vuonna 2000 hyviksytyn,
aluksi vain poliittisena julistuksena voimassa olleen, mutta vuonna 2009
Amsterdamin sopimuksen voimaantulon my&td oikeudellisesti sitovaksi
tulleen EU:n perusoikeuskirjan merkitysta.'

Eri ihmisoikeusasiakirjoissa annetaan turvaa hieman eri oikeuksille,
ja vaikka olisikin kyse samoista oikeuksista, niiden tulkintakéytdnnoissé
saattaa olla suuria eroavuuksia eri sopimusten vélilld. Siten kutakin ihmis-
oikeutta on tarkasteltava sen omassa ympéristdssé eikd yhden sopimuksen
tulkintakdytdntdd voida ilman muuta siirtdé toisen sopimuksen yhteyteen.
Sopimukset eivit ole kuitenkaan tdysin erilldén toisistaan, ja eri sopimusten
vélilla on yhteys my®0s sité kautta, ettd Euroopan ihmisoikeustuomioistuin
ja unionin tuomioistuin saattavat viitata padtoksissddn myos YK:n ihmis-
oikeussopimuksiin oman kantansa tueksi. Tdma on mahdollista, koska
kaikki eurooppalaiset valtiot ovat lahtokohtaisesti ratifioineet my6s YK:n
ihmisoikeussopimukset tai ainakin tdrkeimmat niista eli KP- ja TSS-sopi-
mukset samoin kuin naisten oikeuksien ja lapsen oikeuksien sopimukset.

Kontekstisidonnaisuus ndkyy siindkin, ettd vaikka EU:n perusoikeus-
kirjalla oli sen tullessa hyvéksytyksi juhlallisena julistuksena méérd vain

14 Bioladketiedesopimuksen osalta sukupolviluokittelusta ks. ihmisoikeustuomioistuimen
presidentin Jean-Paul Costan puhe vuonna 2009 sopimuksen voimassaolon 10-vuotisjuh-
laseminaarissa Strasbourgissa (seminaarin esitelmét julkaistu ihmisoikeustuomioistuimen
kotisivulla). Vrt. Lotjonen (2004), s. 52, joka ei pida tillaista sukupolvijaottelua tarpeellisena,
koska biolddketiedesopimuksella on niin 1dheinen yhteys Euroopan ihmisoikeussopimuksen
kanssa.

15 Ks. Amsterdamin sopimuksen merkityksesté tissa suhteessa myos Nieminen, Lakimies
2010, s. 775-776 ja 784-788.
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vahvistaa olemassa olevat oikeudet (“koota yhteen EU:n kansalaisten ja
muiden unionin alueella asuvien henkiléiden kansalaisoikeudet sekd po-
liittiset, taloudelliset ja sosiaaliset oikeudet”, kuten perusoikeuskirjan joh-
dannossa silloin todettiin), on unionin tuomioistuin tulkintakdytannollaan
my6hemmin vienyt kehitysti osin uuteen suuntaan. Taémé on selitettavissi
paljolti juuri EU-oikeuden erityisluonteella, eiké siind mydskdin tunneta
samanlaista harkintamarginaalia, joka on kehittynyt erityisesti Euroopan
ihmisoikeustuomioistuimen tulkintakdytdnnossa.'s

2 TUTKIMUSTEHTAVAN ASETTAMINEN
2.1 Tutkimuksen yhteys ihmisoikeustutkimukseen

Lyhyesti sanottuna tutkin Euroopan neuvoston bioldéketiedesopimuksen
merkitystd terveyden edistimisessé ja ladketieteen sddntelyssé: sen tarjoa-
mia mahdollisuuksia ja toisaalta mainittujen tehtéivien suorittamisessa esiin
tulevia ongelmia. Késittelen asiaa yksilon nikokulmasta: miten terveytta
edistetddn ihmisoikeuksien avulla ja mitd oikeuksia ihmiselle terveytté
ja ladketiedettd koskevissa asioissa ylipdétddn kuuluu. Lahtokohtana on,
ettd ihminen saa tiettyyn rajaan asti paattia itse omista asioistaan, vaikka
hén olisikin sairas.!” Hédnen ei tarvitse alistua pelkdksi objektiksi, jonka
asioista ladkérit ja muu ammattihenkilosto paattavét hanen oletetun etunsa
nimissé. '

16 Thmisoikeustuomioistuimen kehitteleméstd harkintamarginaaliopista ks. Arai-Takahashi,
s. 62-105. Tosin harkintamarginaali nousee tietyssd mielesséd esille myos EU-oikeuden
yhteydessd, ei kuitenkaan samassa merkityksessi kuin Euroopan ihmisoikeussopimuksen
tulkinnassa. Ks. esim. Gerards, European Law Journal, Vol. 17 (2011), s. 80—120. Unionin
oikeuden erityislaatuisuuteen unionin tuomioistuin viittasi myds lausunnossa 2/13, jossa se
katsoi, ettéd laadittu sopimus EU:n liittymisestd Euroopan ihmisoikeussopimukseen ei ollut
EU:n oikeuden mukainen.

17" Pakkotoimenpiteistd esim. mielenterveyspotilaiden osalta on sdddettivd aina erikseen.

Ks. siitd my®6s biolddketiedesopimuksen 7 artikla. Ihmisoikeustuomioistuimen kédytannostd
ks. X. v. Suomi (3.7.2012), jolloin asiaa tarkasteltiin ihmisoikeussopimuksen 5 artiklan 1 ja
4 kappaleiden kannalta samoin kuin KP-sopimuksen 9 artiklan 1 ja 4 kappaleiden kannalta.
Vrt. toisaalta samaa ongelmaa koskeva KHO 2012:75.

18 Ttsemadradmisoikeudesta ja paternalismista terveydenhuollossa ks. Launis, Sosiaa-
lilddketieteellinen aikakauslehti 2010, s. 136-139.
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Biolddketiedesopimuksen 2 artiklan mukaan ihmisen etu ja hyvinvointi
ovat tairkedmpid kuin pelkka yhteiskunnan tai tieteen hyoty”. Ladketieteen
kehitys on siten mahdollista vain ihmisoikeuksia kunnioittamalla. N&in on
helppo sanoa periaatteellisella tasolla, mutta ihmisoikeuksien konkreet-
tista sisdltdd ei ole aina aivan yksinkertaista todeta kussakin yksittdisessi
tapauksessa. Siten voi olla varsin tulkinnanvaraista, onko ihmisoikeuk-
sien suojaamisesta huolehdittu riittdvasti. Kaikkien yksiloiden kaikkia
oikeuksia ei ole vélttdimattd mahdollista turvata samanaikaisesti ainakaan
tdysimadraisesti.

Terveyteen ja lddketieteeseen liittyvistd ihmisoikeuksista puhuttaessa
kyse ei ole vain potilaiden oikeuksista, vaan yhta lailla esimerkiksi ladke-
tieteellisiin tutkimuksiin osallistuvien oikeudet on turvattava. Kenenkaén ei
myoskaén tarvitse alistua “koekaniiniksi” lddketieteelliseen tutkimukseen
vastoin tahtoaan. Kuka voi osallistua tutkimuksiin ja millé ehdoin? Joskus
henkild voi my0s olla samaan aikaan sekd potilaana etté tutkittavana, mutta
se ei ole milldan tavoin paasaanto."

Vaikka tarkoitukseni on keskittyd tédssd tutkimuksessa paddasiassa bio-
ladketiedesopimukseen, en voi irrottaa sitd muusta ihmisoikeussopimus-
ten kokonaisuudesta. Biolddketiedesopimuksen johdannossa viitataankin
lukuisiin YK:n ja Euroopan neuvoston ihmisoikeussopimuksiin, joita
tdydentdmadn biolaaketiedesopimus aikoinaan laadittiin.?® Léheisin yhteys
silld on vuodelta 1950 olevan Euroopan ihmisoikeussopimuksen kanssa.
Biolddketiedesopimuksella ei ole yhtd vahvaa valvontakoneistoa kuin
varsinaisella ihmisoikeussopimuksella, mutta sen valvonta kytketédén osin
ihmisoikeussopimuksen valvontaan. Biolddketiedesopimuksen 29 artiklan
mukaan Euroopan ihmisoikeustuomioistuin voi ilman suoraa yhteyttd
yksittdiseen, jossakin tuomioistuimessa vireilld olevaan oikeudenkéyntiin
antaa timén yleissopimuksen tulkintaa koskevan neuvoa-antavan lausunnon
oikeudellisista kysymyksistd.?! Lisdksi ihmisoikeustuomioistuin saattaa
viitata ratkaisuissaan bioldéketiedesopimukseen ihmisoikeussopimukses-

9 Tarkemmin ks. Létjonen (2004), s. 113-115.

2 Kuten sopimuksen selosteosassa (Explanatory Report, kohta 12) todetaan aiemmista
sopimuksista: "They must now be supplemented by other texts so that full account is taken
of the potential implications of scientific actions”.

2l Thmisoikeustuomioistuin voi antaa timén yleissopimuksen tulkintaa koskevan neu-
voa-antavan lausunnon oikeudellisista kysymyksistd joko sopimusosapuolen (= valtion)
pyynnosta tai 32 artiklassa tarkoitetun bioetiikan johtokomitean, CDBI:n, pyynnosté (ko-
mitean paétettiva asiasta 2/3 enemmistolld). Téllaisia lausuntoja ei ole kuitenkaan annettu.
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sa turvatun oikeuden tueksi.”? Ndin on toisinaan kdynyt myos sellaisten
valtioiden, kuten Ison-Britannian, kohdalla, jotka eivit ole edes ratifioineet
biolddketiedesopimusta.”® Lisdksi biolddketiedesopimuksella on 1dheinen
yhteys EU:n perusoikeuskirjan kanssa, silld se oli yksi niistd ihmisoikeus-
sopimuksista, joiden kodifioinnista EU:n perusoikeuskirjassa oli kyse.
Témén lisdksi biolddketiedesopimuksen sosiaalisia oikeuksia koskevilla
artikloilla on yhteys etenkin YK:n TSS-sopimukseen mutta myos Euroopan
sosiaaliseen peruskirjaan.

Valitsemaani tutkimusteemaan liittyy myds kaikki klassiset ihmisoi-
keustutkimuksen kiistakysymykset: paitsi jo edelld mainitsemani kysymys
ihmisoikeuksien suojan alkupisteestd, my0s ihmisoikeuksien sukupol-
vijaottelu siihen liittyvine vapausoikeuksien ja sosiaalisten oikeuksien
vélisine eroine ja yhtéldisyyksineen samoin kuin my6s EU-oikeuden suhde
kansainvilisiin ihmisoikeussopimuksiin ja toisaalta jasenvaltioiden omien
perustuslakien perusoikeussadnnoksiin.?*

Tarkoitukseni on tutkia myds ihmisoikeuksien yleisid oppeja lahtemaélla
liikkeelle tietystd yksittdisestd sopimuksesta (eli biolddketiedesopimukses-
ta) laajentaen samalla tarkastelua yleisempéédn ihmisoikeuksien kenttéén.
Tutkimuksessa ikddn kuin vuorotellaan yleisten ja yksittdisten kysymysten
vélilld, silld vasta ndin on mahdollista saada vastaukset tutkijaa askarrutta-
viin kysymyksiin. Koska bioldidketiedesopimusta koskevaa tutkimusta on
tehty padosin muussa kuin ihmisoikeustutkimuskontekstissa, tietyt keskeiset
ihmisoikeuskysymykset ovat saattaneet jaddé tutkimuksessa vaille huomio-

22 Selvimmin biolddketiedesopimukseen on viitattu tapauksessa Lambert ja muut v. Rans-
ka (5.6.2015), joka koski elintoimintojen lopettamista onnettomuudessa “’vihannekseksi”
muuttuneen henkilon kohdalla. Ranskan laki salli l1dékérin tekevédn sen. Thmisoikeustuo-
mioistuimen mielestd Ranska ei rikkonut ihmisoikeussopimuksen 2 artiklassa turvattua
oikeutta elaméén salliessaan elintoimintojen lopettamisen. Ihmisoikeustuomioistuin késitteli
paatoksessain laajasti biolddketiedesopimuksen relevantteja artikloja (1, 5, 6 ja 9 artiklat).
Samoin se viittasi noiden artiklojen toteuttamista koskevaan Euroopan neuvoston bioetiik-
kakomitean laatimaan (ja eri kielilld julkaistuun) ”Oppaaseen eldmén loppuvaiheen hoitoa
koskevaan péatoksentekoon”.

2 Samoin kdvi myds Ranskan kohdalla ennen kuin se ratifioi biolddketiedesopimuksen
vuonna 2012. Tarkemmin ks. Roscam Abbing, European Journal of Health Law, Vol. 5
(1998), s. 380381, Roucounas, s. 25-27 ja Pattinson, Medical Law Review, Vol. 20 (2012),
s. 584.

24 EU-oikeuden ja eurooppalaisen ihmisoikeusjérjestelmén vilisestd suhteesta ks. kirjan
”Human Rights Law in Europe” (ed. Konstantsin Dzehtsiarou ym.) artikkelit. Toisaalta

puhutaan ihmisoikeuksien holismista globaalisti asioita tarkasteltaessa. Ks. esim Scheinin
(2013), s. 259-270.
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ta. Biolddketiedesopimus on ylipddtién varsin huonosti tunnettu ihmisoi-
keussopimus ainakin Suomessa. Se on jadnyt my0s ihmisoikeustutkimusta
tekeviltd varsin vdhdisen huomion kohteeksi. Ihmisoikeuksista puhuttaessa
Suomessa tarkoitetaan yleensd vain Euroopan neuvoston ihmisoikeussopi-
muksia, eivitkd Euroopan sosiaalinen peruskirja ja biolddketiedesopimus
ole silloin aina mukana tarkastelussa. Esimerkiksi biolddketiedesopimuk-
sen ratifioinnin jilkeen ilmestyneessd Euroopan ihmisoikeussopimuksen
suomenkielisessd kommentaariteoksessa bioldéketiedesopimus jdé vain
maininnan varaan.”

Tutkimuskohteeni moni-ilmeisyyttd osoittaa sekin, ettd tutkimuksessa
kéytettdvd materiaali tulee hyvin monelta eri taholta. Tutkimuksessa kéyt-
tdmani oikeustapaukset ovat pddosin Euroopan ihmisoikeustuomioistui-
mesta ja unionin tuomioistuimesta. Oikeustapausten ohella kdytin YK:n
TSS-sopimusta valvovan TSS-komitean yleiskommentteja samoin kuin
jonkin verran my6s Y K:n naisten oikeuksien komitean (CEDAW-komitean)
samoin kuin YK:n lapsen oikeuksien komitean vastaavia yleiskommentteja.
Niitékin tulee koko ajan uusia.?® Tutkimusta aloittaessaan tutkijan on aina
otettava huomioon se mahdollisuus, ettd tutkimuksen vireilliolon aikana
saattaa syntyé sellaista mielenkiintoista oikeustapaus- tai muuta materiaalia,
jota hén ei osannut odottaa tutkimusta aloittaessaan.?’

2.2 Oikeudenalaluokitteluiden tarpeellisuus?

En pidé kovin tdrkednd tdimén tutkimuksen luokittelemista jonkin tietyn
oikeudenalan tai oppiaineen alaisuuteen. Kyse on kuitenkin ensisijaisesti
ihmisoikeustutkimuksesta, jolloin kansainvilisten ihmisoikeussopimusten
liséksi merkitystd on myos EU-oikeuden antamalla perusoikeussuojalla
samoin kuin Suomen kannalta my®s perustuslain turvaamilla perusoikeuk-

3 Ks. Pellonpdd ym., s. 149 ja vrt. Hirveld — Heikkild, jossa sopimusta ei edes mainita.
% Niiden oikeusldahdeopillisesta asemasta (nimenomaisesti vain YK:n lapsen oikeuksien
sopimusta koskien, mutta sanottu koskee periaatteessa muittenkin ihmisoikeussopimusten
nojalla annettuja yleiskommentteja), ks. Sigurdsen, Retfard 37 (2014), s. 43—60.

" Tietynlainen ylldtys tétd tutkimusta tehtdessd oli unionin tuomioistuimen lausunto 2/13
(18.12.2014). Oli jo pitkdédn odotettu, koska Euroopan unioni sitoutuisi Euroopan ihmis-
oikeussopimukseen, mutta ko. lausunnon my®té se ei endd vaikuta mahdolliselta ainakaan
ehdotetussa muodossa. Lausunnon ensimmadisistd kommenteista ks. Peers, German Law
Journal, Vol. 16 (2015), s. 213-222 ja Spaventa, Maastricht Journal of International and
Comparative Law, Vol. 22 (2015), s. 35-56. Samoin ks. Nergelius (2015).
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silla.?® Voisin ehkd madritelld timén tutkimuksen myds kansainvélisessa
kiytossé olevan terveysoikeuden ("Health law”) nimikkeen alaan kuulu-
vaksi.” Kansainvilisesti kehitys on kulkenut ajan mittaan laédkintédoikeu-
desta terveysoikeuteen (englanninkielisin termein ”from medical law to
health law”), ja samanaikaisesti ihmisoikeuksien rooli tdlld oikeudenalalla
on vahvistunut huomattavasti. Perinteisessa laékintdoikeudessa kasitelladn
lahinnd vain lddkérin ja potilaan valistd suhdetta oikeudelliselta kannalta.
My6s terveysoikeus kattaa potilaan asemaa ja oikeuksia koskevan oikeu-
dellisen sddntelyn, jolla on nykyéén aikaisempaa selvemmin perustansa
myo0s kansainvélisissd ihmisoikeussopimuksissa lddkarin etiikan ohella.
Lisdksi terveysoikeuteen luetaan siséltonsé puolesta laaja-alainen, ihmis-
oikeutena turvattu oikeus terveyteen, miké kattaa muutakin kuin sairauden
hoitoa, muun muassa ennalta ehkiisevid toimia lapsikuolleisuuden véhen-
tamiseksi. Terveysoikeuteen kuuluu kuitenkin paljon muitakin asioita kuin
vain ihmisoikeudet ja niité toteuttava alemmantasoinen lainsédédénto. Eten-
kin terveydenhuollon hallintoon kuuluvat asiat muodostavat merkittivan
osan terveysoikeutta, kuten myos ladkareiden ja muun terveydenhuollon
henkiloston asema ja oikeudet.’® Niitd en kuitenkaan tdssd tutkimuksessa
késittele.

2 Thmisoikeus- ja perusoikeuskdsitteitd kdytin perinteisessd merkityksessa eli perusoi-
keuksilla viittaan valtionsisdiseen asiayhteyteen; kyse on perustuslakitasoisesta sdénte-
lystd. IThmisoikeuksilla viittaan puolestaan kansainviliseen asiayhteyteen. IThmisoikeu-
dessa on kyse kaikille ihmisille kansainvélisesti, 1&hinnéd kansainviliselld sopimuksella,
tunnustetusta oikeudesta. Siséllollisesti perus- ja ihmisoikeuksissa on monelta osin Kyse
samoista oikeuksista. EU:n yhteydesséd puhutaan kuitenkin perusoikeuksista, miké viittaa
sithen, ettd EU:n yhteydessd voidaan puhua myds konstitutionalismista, mikéd on perin-
teisesti liitetty vain valtioihin. Terminologiasta ks. esim. Jyrdnki — Husa, s. 377-378.
Suomessa on jo itsestddn selvdd, ettd perustuslain turvaamat perusoikeudet, YK:n ja
Euroopan neuvoston ihmisoikeussopimukset ja EU:n perusoikeuskirja ovat kaikki mukana
samassa tutkimuksessa. Ne ovat monin eri tavoin vuorovaikutuksessa keskendén. Ks. téstd
myds Ojanen, Lakimies 2014, s. 937-952.
¥ Termistd ks. myds Madsen (2012), s. 77-92 ja Hartlev (2012), s. 49—66. Esim. Tanskassa
oppikirjakdytossd olevan on ’Sundhetsret” (Helle Bodker Madsen).
3 Néiin my6s Gevers, European Journal of Health Law, Vol. 15 (2008), s. 263. Suomalai-
sesta oikeudenaloja koskevasta keskustelusta ks. esim. Létjonen (2004), s. 14-17, jonka
mukaan jako julkis- ja yksityisoikeuteen ei sovi tdhdn yhteyteen. Hoito- ja tutkimussuhteen
toinen osapuoli voi olla seké julkisen ettd yksityisen sektorin tyontekija. Thmisoikeussopi-
musten kannalta tdlld erolla ei ole periaatteessa merkitystéd (julkisen vallan on kannettava
vastuu ihmisoikeuksien toteutumisesta kaikkialla yhteiskunnassa), mutta terveydenhuollon
hallinnon kannalta jaottelulla on merkityst.
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Terveyttd koskevia ihmisoikeuksia ovat esimerkiksi vapausoikeuksiin
luettavat oikeus eldmaén, henkilokohtainen vapaus ja itseméardamisoikeus,
yksityiseldmén suoja ja monet sosiaalisiin oikeuksiin luettavat terveytté kos-
kevat oikeudet, esimerkiksi TSS-sopimuksen 12 artiklan turvaama “oikeus
nauttia korkeimmasta saavutettavissa olevasta ruumiin- ja mielentervey-
destd” ja Suomen perustuslain 19.3 §, jonka mukaan “julkisen vallan on
turvattava, sen mukaan kuin lailla tarkemmin séédetiin, jokaiselle riittavét
sosiaali- ja terveyspalvelut ja edistettdva vdeston terveyttd”.’! Lisdksi mo-
ni-ilmeinen ja vaikeasti médriteltdva ihmisarvon késite nousee tdssa esille
ja aiheuttaa monenlaisia tulkintaongelmia eri tahoilla. Ihmisarvon sisélto ja
merkitys vaihtelevat sopimuksesta toiseen siirryttdessé. Epédtarkkuudessaan
thmisarvon késite antaa paljon tulkintamahdollisuuksia ja myds mahdolli-
suuden olla ottamatta kantaa moniin kiistanalaisiin kysymyksiin.

Monia asioita voidaan tarkastella sekd vapausoikeuksien ettd sosiaalisten
oikeuksien kannalta, jolloin tilanne muuttuu vield monimutkaisemmaksi.
Esimerkiksi abortissa on kyse naisen itsemédaradmisoikeudesta, mutta toisaalta
samaa asiaa on tarkasteltava myos sosiaalisten oikeuksien ndkdkulmasta.
Onko raskaana olevalla naisella mahdollisuutta kantaa odottamaansa lasta
(eli saako hén tarpeeksi ravintoa ja muuta sikidn kehitykselle valttimaton-
td)? Téllaiset seikat on myos otettava huomioon asiaa arvioitaessa. Aborttia
ihmisoikeusasiana tarkasteltaessa on kiistoja syntynyt ldhinni siitd monien
uskontojen ndkdkulmasta kiistanalaisesta asiasta, kenelle ihmisoikeutena tur-
vattu oikeus eldmaéan kuuluu. Kuuluuko se jo sikiollekin? Mistd elamé alkaa?*

Terveysoikeus on Suomessa varsin vdhin tunnettu oikeudenala, eiké
termid yleensd edes kéytetd oikeustieteen piirissd, kun taas ladkinté- ja
bio-oikeus on tdilld paljon tunnetumpi oikeudenala ja oppiaine. Viimeksi

31 Esim. Dute, s. 7, on sitd mieltd, etté terveysoikeus rakentuu kahden normatiivisen pilarin

varaan. Ne ovat itsemddrddmisoikeus ja oikeus terveydenhuoltoon. Néistd edellinen on
ihmisoikeuksien perinteisen luokittelun mukaan tyypiltddn vapausoikeus ja jilkimméinen
puolestaan sosiaalinen oikeus. Samoin ks. Hartlev, European Journal of Health Law, Vol.
17(2010), s. 38-39, joka korostaa terveysoikeuden ja ihmisoikeuksien yhteisié ldhtokohtia:
”Both legal disciplines emphasise the importance of recognising the freedom of the indi-
vidual while at the same time acknowledging the vulnerability and dignity of all human
beings.” Samoin Roscam Aabbing, sama julkaisu, s. 3—4, korostaa, etté tdné pdivéana tarvitaan
tutkimuksessa ihmisoikeuksien ja terveysoikeuden vilisen suhteen systemaattista uudelleen
analysointia.

32 Tastd ks. esim. Nieminen (2013), s. 211-238 ja sama, Lakimies 2010, s. 551-554 (vii-
meksi mainittu koskien vihin toisenlaista tilannetta, jossa sosiaalisten oikeuksien mukaan
ottaminen muuttaa asetelmaa).

13


https://c-info.fi/info/?token=GsqB_9INvKDT5Wii.rUrJwa6vsuwWnQE-bD5gHA.JP-EPFMFFFL5R4feprN0bEGXnjWiclLXcmUBu4jhdgvktMgX4ykSVDIpsFEtkX2507A42lQH6Bq4UAXF2ljkYvGhB0QrUkRHv6LHmml3OCwYjjxln4-Anh1LHznXkwSvjN907sB7V73chlMrNcj-bNlrMsQ_eL8HCdCZSd4QtKfslatgzgBrWNFwfB1PFsUdhSfV_hQYpA4yIRc

Terveys ihmisoikeuskysymyksend

mainittua nimikettd voidaan mielestani pitdé jo vakiintuneena Suomessa.*
Kaytanndn syistd puhun padsaintoisesti 1adkinti- ja bio-oikeudesta tdssa tut-
kimuksessa sikali kuin oikeudenala on yleensi edes tarpeen mainita, vaikka
tarkasti ottaen tdma tutkimus on laaja-alaisuutensa vuoksi ehké luettavissa
enemmén terveysoikeuden alaan kuuluvaksi.** Nimikettd tarkedmpéd on
kuitenkin sisdlto, ja téssd tutkimuksessa ihmisoikeudet ovat hyvin kes-
keisessd asemassa. Tdméa on oikeastaan valttiméatonta jo siitd syysta, ettd
ollaan niin ldhelld ihmiseldmin peruskysymyksia: syntyméaa ja kuolemaa.

Ladkinta- ja bio-oikeuden yleisid oppeja médriteltédessa ollaan sisallolli-
sesti varsin lahelld ihmisoikeuksia. Téllaisen uuden oikeudenalan kohdalla
tuo yhteys on néhtdvissd helpommin kuin vanhempien oikeudenalojen
osalta. Aiemmin oikeudenalojen viliset rajat olivat tiukkoja, eika eri oi-
keudenaloilla ollut vélttamaétta paljon yhteyksid keskendédn. Téné péivéna
sen sijaan tunnustetaan, ettd oikeudelliset ongelmatilanteet eivét noudata
laheskddn aina oikeudenalajakoja, ja perus- ja ihmisoikeuksien vahvistu-
misen mydtd eri oikeudenaloilla on entistd enemmén yhteistd. Samat pe-
rus- ja ihmisoikeusperiaatteet vaikuttavat eri oikeudenaloilla niiden omien
yleisten oppien kautta, ja ndin mahdollistetaan uudenlainen vuoropuhelu
eri oikeudenalojen vililla. ** Esimerkiksi perheoikeudessa yleiset opit ovat
olleet pitkddn varsin vakiintuneita, mutta nekin muuttuvat jotain tahtia.
Ne eivit voi pysyéd ennallaan muun yhteiskunnan muuttuessa. Muutos
ndkyy my0s siind, ettd perheen siséllakin voidaan nykykésityksen mukaan
puhua yksildiden oikeuksista ja perheenjésenten itsemédrddmisoikeuden
ja vapauspiirin toteutumisesta, mikd kehitys vaikuttaa valttimattd myos
perheoikeuden yleisiin oppeihin.*®

Ladketieteen kehityksen mydta syntyy koko ajan uudenlaisia ongelmati-
lanteita, joihin perinteinen lainsd4ddanto ei endd anna vastausta. Esimerkiksi
lisdantymisteknologian kehityksen myo6té lapsen vanhemmuus ei olekaan
endd itsestddn selvé asia. Esimerkiksi Suomen lainsdddéanndssa ei médritelld
ditid, koska aiemmin oli itsestéén selvd asia, ettd lapsen synnyttédnyt nainen

¥ Ladkintd- ja bio-oikeus on (valinnaisena) oppiaineena vain Helsingin yliopiston
oikeustieteellisessa tiedekunnassa.

3 Terveysoikeuden (health law) ja ladkintdoikeuden (medical law) eroista ks. Hervey —
McHale (2004), s. 6-30.

35 Kunkin oikeudenalan yleisten oikeusperiaatteiden institutionaalinen tuki on kytketty
perustuslain tasolle, mikd ldhentéd eri oikeudenaloja. Ks. tdstd Tuori, Lakimies 2003, s.
936-942 ja sama (2002), s. 24, vrt. Helin, Lakimies 2004, s. 1265-1266.

36 Ks. Nieminen (2013), s. 51-143.

14


https://c-info.fi/info/?token=GsqB_9INvKDT5Wii.rUrJwa6vsuwWnQE-bD5gHA.JP-EPFMFFFL5R4feprN0bEGXnjWiclLXcmUBu4jhdgvktMgX4ykSVDIpsFEtkX2507A42lQH6Bq4UAXF2ljkYvGhB0QrUkRHv6LHmml3OCwYjjxln4-Anh1LHznXkwSvjN907sB7V73chlMrNcj-bNlrMsQ_eL8HCdCZSd4QtKfslatgzgBrWNFwfB1PFsUdhSfV_hQYpA4yIRc

JOHDANTO

on hénen ditinsd. Nykyéédn voidaan kuitenkin joissakin tapauksissa erotella
biologinen 4iti ja geneettinen 4iti, ja on jopa mahdollista, ettd lapsella on
kaksi geneettistd ditid (ei tosin Suomessa ainakaan vield).*” Lisaksi naisparin
kohdalla on Suomessa katsottu tarpeelliseksi sellainen lainsdédénto, joka
sallii molempien naisten vahvistamisen lapsen &idiksi siind tapauksessa,
ettd lapselle ei vahvisteta isdd.*®

Asia voidaan ilmaista niinkin, ettd perheoikeuden rinnalle on syntynyt
uudenlaisen sdéntely- ja ongelmanratkaisutarpeen vuoksi uusi oikeudenala
(l4dkintd ja bio-oikeus) omine yleisine oppeineen. Se vastaa myds muunlai-
siin sddntelyn tarpeisiin ja on ldheisessé keskusteluyhteydessd muihinkin oi-
keudenaloihin kuin perheoikeuteen, etenkin immateriaalioikeuteen ja myos
eurooppaoikeuteen.’® Yksittdisia kysymyksid voidaan tarkastella monien
muidenkin oikeudenalojen puitteissa, mutta kokonaisuuden hahmottami-
seksi on luontevaa koota eri osa-alueet uuden oikeudenalan, ladkinté- ja
bio-oikeuden (tai terveysoikeuden), puitteisiin. Yliopistollista oppiainetta
tarvitaan juuri timdn kokonaisuuden takia, mutta samoja asioita voidaan
opettaa ja tutkia muissakin oppiaineissa.*’ Esimerkiksi kansainvilisessa

37 Ks. Helsingin Sanomat, 21.9.2013: ”Yksi lapsi, kahden #idin geenit”, jossa kerrotaan
[sossa-Britanniassa syntyvésti lapsesta, jolla on kaksi geneettistd ditid. Sielléd lakia (Human
Fertilisation and Embryology Act, 2008) on muutettu tdmén sallivaksi. Missdédn muussa
maassa se ei ole vield mahdollista. Uudistuksen kéytdnnon merkityksestd ks. esim. The
Guardian, 3.2.2015: "MPs vote in favour of ’three-person embryo’ law”. Ladketieteen
tuollaista kehitystd silmélld pitden myds Suomessa oli kuitenkin tarvetta pdivittdd hedel-
mdityshoidon kriteerit; ks. Tapper: Hedelmdityshoidon yhtendiset perusteet (2014).

% T&dmi korvaisi aiemman perheen sisdisen adoption ja on menettelynd paljon

yksinkertaisempi. Ks. oikeusministerion tyéryhmin (”Aitiyden sidntely”) ehdotus,
13.11.2014. Asia ei ole kuitenkaan vield edennyt eduskuntaan asti. Asia kaatui Alexander
Stubbin hallituksessa vuonna 2015 paljolti juuri kahden didin vahvistamista erdissa tilan-
teissa koskevaan ehdotukseen.

¥ Vrt. myds Tuorin pohdinnat sosiaalioikeudesta itsendisend oikeudenalana, Lakimies
1997, s. 171-181. Hén lukee sithen my6s terveydenhuoltoa sddntelevit oikeudelliset
normistot. Terveydenhuollon hallintoa koskeva sédannosto ja potilaslaki ehkd mahtuisivat
Tuorin tarkoittaman sosiaalioikeuden alaisuuteen, silla ne ovat monelta osin rinnastettavissa
sosiaalihuollon hallinnon sééntelyn ja sosiaalihuollon asiakaslain kanssa. Potilasta koskevat
asiat ovat kuitenkin vain pieni osa esim. biolddketiedesopimuksen kisittelemisté asioista.
Katson, ettd sopimuksen sisédltamat asiaryhmét kuuluvat opetustarkoituksessa yhden ja saman
oikeudenalan/oppiaineen puitteisiin. Tutkimusta tietenkin voidaan tehdd ilman nimenomaista
oppiainekytkentdd mihinkédin suuntaan. Ladkintdoikeuden irtaantumista sosiaalioikeudesta
perustelee lyhyesti Nuotio (2002), s. 3—4 ja sen alkuvaiheen yhteydestd my0s rikosoikeuteen
ks. Nuotio (2014), s. 278. Ks. oikeudenalakeskustelusta myds Lehtonen (2001), s. 1-9.

40 Vastaavasti ks. my0s Alén-Savikko (2014), s. 76, jonka mukaan perusoikeustutkimuk-
sen ja viestintdoikeuden tutkimuksen kysymykset ja metodit ovat paljolti samat. Muitakin
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oikeudessa laadittu eldmén alkua koskeva opinndyte (Selkdld)*' olisi voitu
yhté hyvin laatia myos laédkinté- ja bio-oikeuteen.*

Lagkintdoikeuden yleisid periaatteita ovat muun muassa ihmisarvon kun-
nioittaminen, yhdenvertaisuus, henkil6kohtainen koskemattomuus, yksilon
ensisijaisuus, itsemédradmisoikeus, vapaaehtoisuus, heikoimpien yksildi-
den suojeleminen, yksityiseldmén suoja, tutkimuksen vapaus ja eldimén
suojelu. Ne kaikki saavat institutionaalista tukea biolddketiedesopimuksesta
mutta myds muista ihmisoikeussopimuksista samoin kuin perustuslaista.
Tavallisella lainsdadéannolld (potilaslailla, lddketieteellistd tutkimusta
koskevalla lailla jne.) toteutetaan niitd periaatteita yksityiskohtaisemmin.
Ottamatta tdssd kantaa siithen, onko bio-oikeus lddkintdoikeudesta erillinen
oikeudenala vai eroaako se siitd vain painotuksiltaan, lisddn bio-oikeu-
den uranuurtajaa Laura Walinia lainaten edelld olevaan luetteloon vield
bio-oikeuden periaatteisiin luetun ihmisperdisen materiaalin kaupallisen
hyodyntamisen kiellon.* Téssa tutkimuksessa erottelulla ei kuitenkaan ole
merkitysté, koska tutkimuskohteena on bioldéketiedesopimus sellaisenaan
ja nimenomaan kansainvélisend ihmisoikeussopimuksena.

Samantapaista keskustelua on kdyty monen muunkin uuden oikeudenalan
(urheilu-, lapsi-, viestinti- ja viimeksi vanhuusoikeuden) ympérilla. Etenkin
toisessa tuoreessa oikeudenalassa, viestintdoikeudessa, perus- ja ihmisoi-
keuksilla on keskeinen rooli yleisten oppien syntymisessa.* Toisaalta uusien
oikeudenalojen esiinmarssiin on suhtauduttu torjuvasti, koska uudesta oi-
keudenalasta puhuminen on helposti yhdistetty oppituoleista kéytavain kes-

mahdollisuuksia tutkia viestintdoikeutta on; silloin silld voi olla l&heinen yhteys johonkin
toiseen oikeudenalaan, esim. immateriaalioikeuteen.

41 Selkdld: But in this Twilight our Choices Seal our Fate: The Interplay of Autonomy
and Dignity in Defining International Legal Response to the Beginning of Human Life,
Oikeustiede—Jurisprudentia XLVII (2014), s. 249-331.

4 Ks. myos amerikkalainen keskustelu siitd, minka oikeudenalan puitteissa reproduktioon
liittyvid oikeuksia tulisi opettaa: Davis — Withers, Journal of Legal Education, Vol. 39 (2009),
s. 35-59.

# Ks. tarkemmin Walin (2010), s. 92—-100, jonka mukaan yleiset periaatteet ovat paljolti yh-
teisid kummallekin, mutta ne voivat saada hieman erilaisen siséllon tai ainakin painotuksen.
Lagkintdoikeudessa keskeisessd asemassa on potilas—ldakari-suhde, kun taas bio-oikeudessa
keskidssé on tutkijan ja tutkittavan vdlinen suhde.

4 Ks. Alén-Savikko (2014), s. 62—69 ja Mciki-Petdjd-Leinonen (2013), s. 5-68, etenkin s.
41, jossa tulee esiin uudempien oikeudenalojen vanhoja oikeudenaloja suorempi yhteys
perus- ja ihmisoikeuksiin. Lapsioikeuden kehittymisestd omaksi oikeudenalakseen ks.
Hakalehto-Wainio, s. 59-76. Lapsioikeuden keskeisiksi léhteiksi hdn lukee YK:n lapsen
oikeuksien sopimuksen ja Euroopan ihmisoikeussopimuksen.
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kusteluun ja siten myds akateemiseen valtataisteluun.* Katsottaessa asioita
vihin tarkemmin huomataan heti, ettd kaikki nuo uudet oikeudenalat ovat
syntyneet yhteiskunnan oikeudellistumiskehityksen myotd.* Ladketiede
ja terveydenhoito eivit ole endi vain lddkarien asiantuntemuksen varassa,
vaan myds potilailla ja tutkittavilla on siind sanansa sanottavana. Samoin
joukkoviestintdd sddnnelldén nykydén laeilla, eikd urheilukaan ole endd
kokonaan oikeuden ulottumattomissa.

Mielestédni on lopulta makuasia, misté lihted liikkeelle ja mihin tutki-
mustraditioon oman tutkimuksensa liittdd. Miksi ylipdataén on tarpeen
julistaa, mihin oikeudenalaan oma tutkimus liittyy?*’ Tutkimus itsessdan
puhukoon puolestaan. Oikeudenalojen véliset rajat eivét sitd paitsi ole endd
muutoinkaan kovin selvid.*® Joku toinen voi valita toisin, mutta itselleni on
luontevaa ldhted tutkimuksessa liikkeelle nimenomaan ihmisoikeuksista ja
tarkastella siitd nakokulmasta my0s perinteisiin oikeudenaloihin ja oppiai-
neisiin kuuluvia kysymyksid.* Etenkin tédné pdivénd, kun ihmisoikeusvaa-
teita tulee monelta eri taholta (sekd YK:sta, Euroopan neuvostosta ettd EU:s-
ta) ja niistd kaikista sekd vapausoikeuksia ettéd sosiaalisia oikeuksia koskien,
ovat terveyteen ja lddketieteeseen yleisesti liittyvit oikeudet erityisen hyvé
kohde ihmisoikeuksia tutkittaessa seka sisdllollisesti ettd valvontakeinojen
kannalta. Niiden kautta pééstaan késiksi 1dhes kaikkiin mahdollisiin ihmis-
oikeuksiin yleisesti liittyviin ongelmiin. Tdma tarkastelukulma tdydentiaa
tutkimusteni skaalaa, koska olen jo aiemmin tutkinut ihmisoikeuksia muun
muassa naisten, lasten, perheen ja tyoeldmén (tyontekijoiden) kannalta.*

4 Ks. Tuori, Lakimies 2004, s. 1203, joka puhuu “strategisesta valtapelistd” tdsséd yhtey-
dessi.

% Tiilikka (2007), s. 71-74.

47 Useimmiten oppiaineita koskevien méérittelyjen perusteena on saada tietylle yliopistol-
liselle oppiaineelle liséd resursseja. Ks. esim. Walin (2010), s. 21-22, 105108, joka myos
perustelee, miksi tarvitaan entistd enemmaén suppeiden erityisalojen asiantuntijoita. Kukaan
ei voi endd hallita suvereenisti oikeuden koko kenttda.

4 Ks. esim. Nuotio (2002), s. 3-24.

4 Birmontiene, European Journal of Health Law, Vol. 17 (2010), s. 24, ilmaisee asian
samalla tavoin: ”When legislators started to regulate the sphere of health law, most national
legal systems faced the question whether health law is closer to civil law or to administrative
law. Now the question may arise how close it is to constitutional law and even more — to
international human rights law.”

0 Ks. Nieminen (1990, 1990a, 1991, 1995, 1998, 2006 ja 2013).
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2.3 Tutkimuksen rakenne
2.3.1 Historiajaksosta liikkeelle

Aloitan tdmén tutkimuksen lyhyelld historiajaksolla. Téssd yhteydessa
ei ole kuitenkaan tarvetta késitelld ihmisoikeuksien historiaa yleiselld
tasolla, vaan kisittelen sitd ainoastaan terveyttd ja ladketiedettd koskevin
osin. Siti ei ole kuitenkaan mahdollista késitelld tdysin irrallaan muusta
ihmisoikeuksien historiasta, silld kansainvélisten ihmisoikeussopimusten
yleinen historia on hyvin ldheisessd yhteydessd ihmisoikeuksien suojan
kehitykseen ldéketieteen alalla. Kuten olen aiemmin useassa yhteydessé
todennut, ihmisoikeuksien historiaa ei voi késitelld ottamatta sukupuolta
mukaan tarkasteluun. Niin erilaista tuo kehitys on ollut siité riippuen, kum-
man sukupuolen ndakokulmasta asiaa on tarkasteltu.’!

Ihmisoikeuksien historia alkaa terveyttd koskevissa asioissa toisen
maailmansodan jilkeen vahvistuen entisestddn 1980-luvulta alkaen.>
Kummankin kdédnnekohdan taustalla vaikuttivat tietynlaiset skandaalit,
jollaisilta haluttiin vastaisuudessa ehdottomasti vilttyé: toisen maailman-
sodan aikaiset ihmiskokeet™ ja aidsin levidminen 1980-luvulla. Viimeksi
mainittu johti monessa maassa siihen, etti aidsiin sairastuneita ei haluttu
hoitaa tartuntaa peldttdessd.”* Télloin ihmisoikeusaktivistit toivat esiin
ihmisoikeussopimusten syrjinnédnkiellot. Sen jélkeen ihmisoikeuksilla on
ollut entistd enemmén merkitysté terveytti koskevissa asioissa kaikkien ih-
misten kohdalla.>® Tdma selittyy paljolti myds ihmisoikeuksien kasvaneella
merkitykselld yleensékin sekd vapausoikeuksien ja sosiaalisten oikeuksien
yhtildisyyksid korostavan jakamattomuusperiaatteen vahvistumisella.
Sosiaalisten oikeuksien merkitys ja oikeudellinen velvoittavuus on timén
péivin ndkokulmasta katsottuna aivan erilainen kuin se oli vield 1970-lu-

1 Ks. esim. Nieminen (1992), s. 58-84.

52 Tarkemmin historiasta ks. useat artikkelit kirjassa “Perspectives on Health and Human
Rights” (ed. Gruskin ym.).

53 Hengissa selvinneiden vankien kertomusten perusteella on julkaistu Hans-Joachim
Langin kirja ”Parakki 10: Naiset Auschwitzin koe-eldimin&”.

% Suomen osalta ks. Nikkanen — Jérvi, jotka kertovat kirjassa esim. siitd, miten silmékli-
nikka kieltdytyi hoitamasta henkil6d tdmén saaman hiv-tartunnan vuoksi. Kirjoittajat
ovat tosin sitd mielté, ettd hiv-epidemia taltutettiin Suomessa varsin hyvin moniin muihin
maihin verrattuna. Kattava julkinen terveydenhuolto oli avainasemassa taudin levidmisen
ehkéisyssa.

55 Tarkemmin ks. esim. useat artikkelit kirjassa “Health and Human Rights in Europe” (ed.
Toebes ym.) ja Gruskin — Millns — Tarantola, Lancet, Vol. 370 (2007), s. 449—455.
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vulla YK:n vuoden 1966 TSS-sopimuksen tullessa kansainvélisesti voimaan
(1976). Merkitystd tdssd on ollut sosiaalisten oikeuksien kansainvilisen
valvontamekanismin vahvistumisella jo ennen yksilovalitusmahdollisuuden
voimaantuloa.

Historiajaksossa késittelen sekd eurooppalaista ettd globaalia ihmis-
oikeuksien historiaa. YK:n yleissopimusten ohella merkitystd on myos
erityisryhmiéd koskevilla ihmisoikeussopimuksilla, joista tdrkeimmét
tassd yhteydessd ovat YK:n naisten ja lapsen oikeuksien sopimukset. Ne
molemmat sisdltdvit sekd vapaus- ettd sosiaalisia oikeuksia turvaavia
sddnnoksid, joten ne eroavat siltd osin YK:n vuoden 1966 sopimuksista
ja Euroopan neuvoston ihmisoikeussopimuksen ja sosiaalisen peruskirjan
yhteydessd omaksumasta ratkaisusta jakaa oikeudet kahteen erityyppiseen
sopimukseen.

Ihmisoikeuksien suoja kattaa hyvin laajan alueen myds terveytti koske-
vissa asioissa, mutta konkreettisimpia niistd ovat potilaisiin liittyvét asiat.
Potilaan oikeudet ovat vahvistuneet kiintedssd yhteydessd ihmisoikeuksien
suojan vahvistumisen kanssa. Ndin on ollut etenkin 1970-luvulta alkaen,
jolloin potilaalla itselldéinkin alkoi olla lain turvaamia oikeuksia.’® Aiemmin
hinen oletettiin vain noudattavan automaattisesti lddkarin maarayksid, ja
potilas oli ldadkédriin nihden epitasa-arvoisessa ja my0s epditsendisessi
asemassa. Aluksi potilaan ihmisoikeussuoja johdettiin yleisistd ihmisoikeus-
sdadnnoksistd (henkilokohtainen vapaus tdlloin keskeisessd asemassa), ja
myohemmin etenkin bioldédketiedesopimuksen voimaantulo vahvisti myos
potilaan oikeuksia. Biolddketiedesopimuksen II luku késittelee yksilon
antamaa suostumusta hénen terveyteenséd kohdistuvaa toimenpidetti suo-
ritettaessa.

Ihmisoikeussopimusten antaman suojan lisdksi on sdddetty myds konk-
reettista potilaiden asemaa koskevaa lainsdadéntdd, ja néin tehtiin myos
Suomessa etenkin 1980- ja 1990-luvuilla. Néin pantiin tdytintoon ihmisoi-
keussopimusten ja perustuslain perusoikeussidédnnosten potilaalle antamaa
turvaa. Suomessa potilaiden oikeuksista lakeja sdddettidessa ei tosin ollut
tapana viitata kovin selvésti perusoikeuksiin, miki ei ollut kovin hyvin
edes mahdollista vuoden 1919 Hallitusmuodon voimassa ollessa sen varsin
suppean ja vain vapausoikeuksia turvaavan perusoikeusluettelon vuoksi.
Hallitusmuodon 6 §:n takaamasta henkilokohtaisen vapauden suojasta
voitiin kuitenkin johtaa itseméédrdédmisoikeus, johon vedottiin potilaan

6 Tastd ks. Hartlev (2012a), s. 111-144.
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oikeuksien turvaamiseksi. Myds Suomessa vuonna 1976 sitoviksi tulleilla
YK:n KP-ja TSS-sopimuksella oli kuitenkin jonkin verran merkitysta tdssi
tapahtumaketjussa — ainakin ndin jalkikdteen asiaa arvioitaessa.”’
Potilaan oikeuksien lisdksi ihmisoikeussopimukset turvaavat muitakin
terveyteen ja lddketieteeseen liittyvid oikeuksia. Ne ovat itse asiassa ithmis-
oikeuksien ndkokulmasta kiinnostavampia ja oikeudellisesti haasteellisem-
pia kuin perinteiset potilaiden oikeudet. Toki potilaiden oikeuksia koskevia
ihmisoikeustapauksiakin 16ytyy (liittyen esimerkiksi tilanteeseen, jossa
jokin ladketieteellinen toimenpide on tehty vastoin potilaan tahtoa®), mutta
kiistanalaisimmat tapaukset liittyvét 1ddketieteen kehityksen mukanaan
tuomiin uudenlaisiin asioihin: uuteen terveysteknologiaan.” Seké ihmis-
oikeustuomioistuin ettd unionin tuomioistuin ovat joutuneet ratkaisemaan
lukuisia seké juridisesti ettd eettisesti monimutkaisia asioita, ja tuskin ne
vield tdhdn ovat loppuneet. Emme osaa vield edes kuvitella, mitd on tulossa.
Erikseen on mainittava ns. reproduktio-oikeudet, jotka ovat paljon esilld
kansainvélisessd ihmisoikeuskeskustelussa. Perinteisen (luonnollisen) lisdan-
tymisen ohella erilaiset lisddntymisteknologian uudet muodot hedelmdgitys-
hoidoista alkaen ovat olleet useaan otteeseen etenkin Euroopan ihmisoikeus-
tuomioistuimen kasiteltdvind, mutta muissakin ihmisoikeussopimuksissa
késitelldén niihin liittyvid kysymyksid. IThmisoikeustuomioistuimen case
law’lla on kuitenkin ollut suurin rooli. Ndissi asioissa késitys ihmisoikeusso-
pimuksesta “eldvand instrumenttina” pita4 erityisen hyvin paikkansa.* Toisin
kuin oli vield ihmisoikeuksien historian alkuaikoina, téné péivand ihmisoi-
keussopimukset voivat koskea my0s lddketieteellisia ja ihmisen lisddantymista
koskevia asioita. Ne eivit ole endd oikeuden ulkopuolella olevia ihmisten
yksityisasioita, vaan niille voidaan asettaa tiettyja oikeudellisia vdhimmais-
vaatimuksia, tai niilld voidaan kieltdékin joitakin toimintoja esimerkiksi
ihmisarvon suojan nimissi. [hmisen itsemaaradmisoikeus ei siten ole rajaton.

57 Tastd yhteydestd ks. Lotjonen, Lakimies 2004, s. 1402—1410.

% Ks. esim. eduskunnan oikeusasiamichen paétos, 9.10.2013 (Dnro 673/4/12): Potilas
operoitiin vastoin hénen tahtoaan. Tapauksessa katsottiin loukatun perustuslain 7 §:n
turvaamaa henkilokohtaista koskemattomuutta ja perustuslain 10 §:n ja Euroopan ihmis-
oikeussopimuksen 8§ artiklan turvaamaa yksityiseldimén suojaa. Pdatdksessd ei sen sijaan
viitata asiaa koskevaan erityissopimukseen eli biolddiketiedesopimuksen 5 artiklaan.

%9 Ks. artikkelit teoksessa ”"New Technologies and Human Rights” (ed. Murphy) ja ”Bio-
technologies and International Human Rights” (ed. Francioni). Ks. my6s Murphy — Cuinn,
Human Rights Law Review, Vol. 10 (2010), s. 601-638.

¢ Ks. ihmisoikeustuomioistuimen tiedotuksen laatima Factsheet — Reproductive rights,
June 2014.
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Edelld kuvatunlaisiin asioihin on usein ollut helpompi ottaa kantaa
kansainviliselld kuin kansallisella tasolla. Eri ihmisoikeussopimusten
valvontaelimissé on jouduttu ottamaan kantaa myds siihen kiistanalaiseen
kysymykseen, missd mdirin tietyn ihmisoikeuden turvaamisessa voi olla
eroja ihmisten kulttuuritaustan perusteella. Tama on tullut esille esimerkiksi
poikien tai tyttdjen ympérileikkauksen sallittavuuden kohdalla. Onko se
sallittava muullakin kuin lddketieteelliselld perusteella? Kulttuuriin tai
uskontoon vedoten?

Reproduktio-oikeuksilla on osin oma erillinen historiansa liittyen 1a-
heisesti naisten oikeuksien kansainvélisen suojan vahvistumiseen.®' Aika
lyhyessd ajassa pédstiin virallisissa thmisoikeusasiakirjoissa eroon yksityi-
sen ja julkisen vélisestd jaottelusta, joka sijoitti naiset (ryhména) yksityisen
alueelle (kotiin), johon oikeus ylipddtdédn ei ulottunut. Tdmédn muutoksen
aikaan saaneella tapahtumainketjulla viittaan etenkin oikeudellisesti sito-
vaan YK:n naisten oikeuksien sopimukseen vuodelta 1979 ja vuonna 1993
Wienissd jarjestettyyn YK:n ihmisoikeuksien maailmankonferenssiin, jossa
korostettiin naisten ihmisoikeuksien integroimista yleisiin ihmisoikeuksiin,
janeljannessi naisten asemaa koskeneessa YK:n maailmankonferenssissa
Pekingissd vuonna 1995 hyviksyttyyn Pekingin julistukseen ja toimin-
taohjelmaan. Lisdksi viittaan vuonna 1994 Kairossa pidettyyn maailman
viestokonferenssiin, jossa korostettiin naisten oikeutta pdittdd omasta
ruumiistaan mukaan lukien abortista. Kyse oli uudenlaisen ihmisoikeuden,
reproduktioterveyden, turvaamisesta, jossa my6s miehilld on vastuunsa.®

Vuoden 1993 ihmisoikeuksien maailmankonferenssi oli keskeisessé ase-
massa ihmisoikeuksien jakamattomuusperiaatteen vahvistamisessa. Silloin
korostettiin vapausoikeuksien ja sosiaalisten oikeuksien yhteisid piirteitd ja
niiden kummankin valtioille asettamia toimintavelvoitteita. Myohemmin
tdma suuntaus vahvistui esimerkiksi YK:n TSS-komitean ja CEDAW-ko-
mitean antamissa yleiskommenteissa. Koska jakamattomuusperiaatteella
on niin tarked merkitys myos terveyteen liittyvissd ihmisoikeuksissa, késit-
telen periaatetta yleisemminkin. Vasta ihmisoikeuksien kokonaisndkemys
auttaa ymmaértdmaén terveyteen liittyvien ihmisoikeuksien periaatteellisen
merkityksen.®

1 Asia oli esilld jo 30 vuotta sitten, ks. McLean (1986), s. 99—122.
2 Tarkemmin ks. Kouvo (2004), s. 115-149 ja Otto, s. 104—129.

¢ Ks. esim. YK:n naisten oikeuksien komitean eli CEDAW-komitean hyviksymat General
Recommendations 14 ja 24 (Female circumcision ja Women and Health).
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2.3.2 Terveyttd koskevista oikeuksista eri ihmisoikeusasiakirjoissa

Koska tdmai tutkimus kisittelee useassa eri ihmisoikeusasiakirjassa turvat-
tuja oikeuksia, joudun késittelemiédn myos eri ihmisoikeusjérjestelmien
erikoisuuksia. Tdmén takia olen osin omaksunut ihmisoikeussopimuksittain
etenevin tarkastelun. Erikoisuuksilla viittaan téssé esimerkiksi Euroopan
ithmisoikeustuomioistuimen kehittelemaan harkintamarginaalia koskevaan
oppiin, mitd EU:n perusoikeuskirjan tulkinnassa ei 1ahtokohtaisesti tunneta.
Talld erolla voi olla ”kohtalokkaat” seuraamukset siitd riippuen, minka
tuomioistuimen késiteltdvéksi jokin asia tulee. Vaikka eri asiakirjoissa
olisi turvattu samoja oikeuksia, lopputulos voi olla melko erilainen. Siten
kustakin ihmisoikeuksia turvaavasta asiakirjasta saa aina totuudenmu-
kaisen kuvan vasta tutustumalla sen tulkintakdytdnt6on. Euroopan neu-
voston ihmisoikeusjérjestelmén ja EU:n perusoikeusjirjestelmén valilla
on jarjestelmétasolla ja toimintatavoissa sellaisia eroja, jotka vaikuttavat
tassd tutkimuksessa késittelemiini teemoihin. Ne ovat historiallisesti eri
aikakausien tuotteita, milld seikalla on merkitysta tdssd yhteydessi. Biolda-
ketiedesopimus on yhteydessd molempiin jérjestelmiin, joten on erityisen
sopiva valinta tutkia jarjestelmié sen kautta.

Osalla bioldédketiedesopimuksen artikloista on selvd yhteys muiden
ihmisoikeussopimusten vastaaviin artikloihin. Biolddketiedesopimuksen
suostumusta koskeva 5 artikla vastaa muiden ihmisoikeussopimusten
henkilokohtaista vapautta koskevia artikloja, joihin yksilon itsemda-
radmisoikeuden on katsottu sisdltyvan. My0s yksityiseldmén suojalla
on merkitysti tdssd yhteydessd. Lasten osalta suostumusta koskevan
biolddketiedesopimuksen 6 artiklan sddnndkset vastaavat paljolti YK:n
lapsen oikeuksien sopimuksen 12 artiklaa. Lasten kohdalla on syntynyt
monia ongelmia etenkin sellaisia tapauksia koskien, joissa huoltajat ovat
keskenddn eri mieltd toimenpiteen tarpeesta tai eivit pidé sitd lainkaan
tarpeellisena. Téssd viittaan esimerkiksi verensiirtoihin ja rokotuksiin.
Kuka huolehtii lapsen edusta, joka on kuitenkin YK:n lapsen oikeuksien
sopimuksen mukaan asetettava aina etusijalle?

Suostumus nousee esille paitsi perinteisten hoitotoimenpiteiden kohdalla,
mutta ongelmia voi syntyd myos muunlaisissa tilanteissa, esimerkiksi tut-
kimukseen osallistumista koskien. Osallistumisen tulee olla vapaachtoista,
mutta suostumus tulee my0s voida peruuttaa missd vaiheessa tahansa.
Suostumuksen peruuttamisen oikeudellisesta merkityksestéd ladketieteel-

22


https://c-info.fi/info/?token=GsqB_9INvKDT5Wii.rUrJwa6vsuwWnQE-bD5gHA.JP-EPFMFFFL5R4feprN0bEGXnjWiclLXcmUBu4jhdgvktMgX4ykSVDIpsFEtkX2507A42lQH6Bq4UAXF2ljkYvGhB0QrUkRHv6LHmml3OCwYjjxln4-Anh1LHznXkwSvjN907sB7V73chlMrNcj-bNlrMsQ_eL8HCdCZSd4QtKfslatgzgBrWNFwfB1PFsUdhSfV_hQYpA4yIRc

JOHDANTO

liseen tutkimuksen osalta on syntynyt Suomessa viime vuosina suuria
kdytdnnon ongelmia, joihin ehkd on vihdoin saatu lainsdddéanndllinen
ratkaisu (Sa4dK 143/2015: laki ladketieteellisestd tutkimuksesta annetun
lain muuttamisesta).*

Kaésittelen myds erikseen erditd yksittdisid ihmisoikeuksia, joilla on
merkitystd muissakin asioissa mutta jotka ovat saaneet merkitystd myds
terveyteen liittyvissd asioissa, jotkut oikeudet vahan yllattdenkin.® Oikeus
eldmédn on monessa mielessa tarked ihmisoikeus ja siihen liittyen myds
kysymys ihmisoikeussuojan alkupisteestd.®® Télla asialla on merkitysté
myo0s aborttioikeuden kannalta. Abortti on aiheuttanut lukuisia ihmis-
oikeusongelmia monissa maissa ja monissa ihmisoikeusjérjestelmissa;
myds Euroopan ihmisoikeustuomioistuimesta on sitd koskevaa kaytantoa
usean maan osalta. Eldmén alkua koskeva kysymys on jétetty tarkoi-
tuksella avoimeksi useimmissa ihmisoikeussopimuksissa (esimerkiksi
YK:n lapsen oikeuksien sopimuksessa).®” Tama pitdd paikkansa myos
biolddketiedesopimuksen osalta. Riittdako mahdollisuus eldmaién, joka ei
kuitenkaan kaikissa tapauksissa toteudu, ihmisoikeussuojan perusteeksi?
Enté mistd ihmisarvon suoja alkaa? Tuleeko se kyseeseen silloinkin, kun
oikeus eldmdén ei vield tule kyseeseen?

Oikeus eldméan on ollut muutoinkin esilld ihmisoikeustuomioistuimes-
sa. Saako ihminen pééttda itse eldménsa lopusta? Itsemurha tai sen yritys
ei ldnsimaissa ole endd tédnd pdivand rikos, mutta kysymys eutanasian ja
itsemurhassa avustamisen oikeutuksesta on monissa maissa hyvin kiista-
nalainen asia, ja ihmisoikeustuomioistuinkin on joutunut ottamaan siihen
kantaa.®® Osin samantyyppisten oikeudellisten ongelmien kanssa ollaan
tekemisissd my0s nilkdlakossa olevien ja anorektikoiden kanssa.

¢ Kiistasta ks. esim. Férkkild, Duodecim 2015 (131), s. 67 (otsikko: Kliininen potilas-
tutkimus — voittaako jérki vai jadddanko arvovaltataisteluun?”).

6 Ks. esim. Wicks, Medical Law Review, Vol. 9 (2001), s. 1740, joka luettelee artikla
artiklalta, mitd ongelmia Euroopan ihmisoikeussopimus voi koskea liittyen lddketieteellisen
hoitoon ja siitd kieltdytymiseen.

% Qikeudesta eldmadn ihmisoikeutena ks. Wicks (2010) ja Mathieu.

¢ Lapsen oikeuksien sopimuksen osalta ks. Brett, s. 234 ja Detrick, s. 51-66.

% Ks. eri Euroopan maiden tilannetta ksitteleva kirja ”Euthanasia and Law in Europe”
(ed. Griffiths ym.). Ks. my6s ihmisoikeustuomioistuimen tiedotuksessa laadittu Factsheet
— End of life and the European Convention on Human Rights, July 2015. Suomalaisesta
viime aikojen keskustelusta ks. esim. Seppdisen ja Taipaleen toimittama kirja ”Eutanasia”.
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Kiintoisaa on myds se, ettd yksityis- ja perhe-eldamén suojaa koskeva
Euroopan ihmisoikeussopimuksen 8 artikla on saanut suuren merkityksen
ladketieteen kehityksen johdosta.® Yksityiselaméan suojalle on tulkintak&y-
tannossd annettu hyvin laaja siséltd, ja sen puitteisiin mahtuu muun muassa
erilaisia lisdantymisteknologian alaan kuuluvia asioita.”’ Juuri 8 artiklan
kohdalla ihmisoikeustuomioistuin on viitannut myos biolddketiedesopi-
mukseen, joten ndiden kahden Euroopan neuvoston ihmisoikeussopimuksen
yhteys nousee esille juuri néissé uutta teknologiaa koskevissa tapauksissa.
Téman artiklan kohdalla tulee selvisti esiin vapausoikeuksien ja sosiaalisten
oikeuksien vilisen eron hdvidminen valtiolta edellytettidvien toimenpiteiden
luonteen osalta.”

Ihmisoikeustuomioistuimesta on runsaasti oikeuskadytdntod myos ter-
veyteen liittyvisséd perinteisemmissé asioissa, vaikkei ihmisoikeussopimus
suoraan oikeutta terveyteen turvaakaan. Oikeus eldméén ihmisoikeutena ei
tarkoita vain sité, ettd valtion tulee pidattaytya riistiméastd kenenkdan henked
laittomasti. Oikeus eldméén asettaa myos positiivisia toimintavelvoitteita
valtioille oikeuden turvaamiseksi, ja sitd kautta asia liittyy terveyteen. [hmis-
oikeustuomioistuimen oikeuskéyténtd koskee esimerkiksi vankien tervey-
desté huolehtimista tai kuolemansairaiden henkildiden maasta karkottamista.

Ihmisarvo kaikessa monimutkaisuudessaan nousee esille myds tissa
tutkimuksessa kuten myos henkilokohtainen vapaus ja yksityiseldméan
suoja. [hmisarvon kisitteen merkitys on vdhén erilainen eri ihmisoikeus-
sopimuksissa.”” Vaikka ihmisarvoa ei turvata nimenomaisesti Euroopan
ithmisoikeussopimuksessa, se on kuitenkin noussut toisinaan esille ih-
misoikeustuomioistuimessa sopimuksessa turvattujen oikeuksien rajoi-
tusperusteena. EU:n perusoikeuskirjan 1 artiklassa sen sijaan ihmisarvon
loukkaamattomuus turvataan nimenomaisesti. Biolddketiedesopimus oli
osaltaan vaikuttamassa téltd osin EU:n perusoikeuskirjan siséltoon sen val-
misteluprosessin aikana. Unionin tuomioistuimesta on jo kiintoisaa kaytan-
tod ihmisarvon tulkinnasta. Siinéd yhteydessd monet ovat havahtuneet myds

® Tastd ks. Burbergs, s. 315-329. Ks. myos Murphy — Cuinn, Human Rights Law Review,
Vol. 10 (2010), s. 601-618.

70 Ks. esim. oikeutta keinoalkuiseen hedelmoitykseen koskevat tapaukset, joista lyhyesti
ks. Hirveli — Heikkild, s. 414-417.

"I Euroopan ihmisoikeussopimuksen eri artiklojen merkityksesté terveysoikeuden kan-
nalta ks. myds Roscam Abbing, European Journal of Health Law, Vol. 17 (2010), s. 34 ja
Birmontiene, sama julkaisu, s. 27-31.

72 Ks. Nieminen, Lakimies 2005, s. 49-78.
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Euroopan neuvoston ja EU:n jirjestelmien vilisiin eroihin ihmisoikeuksien
suojaamisessa. Erot olivat kuitenkin odotettavissa ainakin sille, joka tuntee
niistd kummankin toimintatavat.” Thmisarvolla biolddketiedesopimuksessa
turvattuna oikeutena voi olla aivan oma merkityksensa ja itsendista sisaltod
ladketiedettd koskevissa asioissa. Tastd mahdollisuudesta on Suomessakin
ollut ndhtéivissé joitakin merkkejé lainsdddantokaytannossa.”™

Ongelmia on aiheuttanut myds se kysymys, milld edellytykselld ihmisen
terveydentilaa koskevia tietoja voidaan kayttad ja luovuttaa eteenpdin tutki-
mukseen. Biolddketiedesopimuksen 16 artikla koskee tutkittavien henkildi-
den suojelua, ja siind asetetaan edellytykset, joiden kaikkien tulee tayttya,
jotta tutkimus voidaan kohdistaa henkiloon. Biolddketiedesopimuksen 10
artikla koskee yksityiseldmaai ja tiedonsaantioikeutta. Sen mukaan jokaisella
on oikeus yksityiseldménsé kunnioitukseen terveyttain koskevien tietojen
osalta. Sama oikeus on turvattu myds Suomen perustuslaissa ja Euroopan
ihmisoikeussopimuksessa. My6s EU:n perusoikeuskirjan henkildtietojen
suojaa koskeva § artikla ja muu EU:n tietosuojalainsédédéntd on otettava
tdssd huomioon. Edelleen biolddketiedesopimuksen 10.2 artiklan mukaan
jokaisella on my0s oikeus saada tietoonsa terveydentilastaan kerétyt tiedot.

Tutkittavien henkildiden yksityisyyden suojelemisesta on huolehdittava
tarkoin my6s Suomen kansallisen lainsdédénnon mukaan. Tédssd on tehtéva
ero biopankkitutkimuksen ja muun ladketieteellisen tutkimuksen vililla,
silld edellistd koskee omat, jonkin verran viljemmat sdédnndkset kuin 134-
ketieteellistd tutkimusta yleensa, etenkin ns. vanhojen niytteiden osalta.”

Potilaiden yksityisyyden suojaan liittyy monia muitakin kysymyksia.
Yksi ”arkisempi” yksityiseldmén suojaan liittyva kysymys on opiskelijoiden
lasnéolo hoitotilanteessa. Milld edellytyksilld se on sallittua? Toinen vastaa-
vanlainen kysymys on valokuvaaminen terveyskeskuksessa tai sairaalassa.
Voidaanko se kieltdi ja milld perusteella? Tadssékin tulee esiin, miten samo-
jen pykdlien ja artikloiden puitteisiin mahtuu hyvin erilaisia tilanteita: seka
perinteisid ettd modernin lddketieteen kehityksen mukanaan tuomia tdysin
uudenlaisia tilanteita. Oikeuskaytantod em. asioista on sekd suomalaisilta
laillisuusvalvojilta ettd ihmisoikeustuomioistuimesta.”

3 Ks. my6s Hallstrom, s. 59-73.
™ Ks. tastd 1ahinna Scheinin (1998), s. 57—68.

75 Kiriittisestd keskustelusta ennen biopankkilain sdétamistd ks. Soini, Duodecim 2007
(123), s. 888-898.

6 Tésté ks. eduskunnan oikeusasiamiehen paitos, 6.11.2014 (Dnro 1349/4/13).
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Yksi tirked kysymys on elinsiirtoihin liittyvd problematiikka. Bio-
ladketiedesopimuksen VI luku koskee vain eldviltd tehtdvid elinsiirtoja,
mutta sopimukseen liitetty lisipoytikirja sdantelee myos kuolleilta tehta-
vid elinsiirtoja. Viimeksi mainitusta on myos ihmisoikeustuomioistuimen
kéytidntdd liittyen siihen, nauttiiko kuollut vield ihmisoikeuksien suojaa
vai suojataanko tdssd hénen omaisiaan.”” Asiasta on myos eduskunnan
perustuslakivaliokunnan kaytantda (PeVL 24/2010 vp), jolloin nousi esille
kysymys, kenen oikeudet tdssd tarvitsevat suojaa. Turvaako perustuslaki
— tai ainakin ihmisoikeussopimukset — tidssd myds omaisten oikeuksia
perhe-eldmén suojan valitykselld?

My0s biolddketiedesopimuksen 21 artiklan sisdltdmé taloudellisen
hyddyn tavoittelun kielto on kiintoisa. Koskeeko se esimerkiksi sijaissyn-
nytyksié, jota koskevaa lainsdédéntdd ei Suomessa toistaiseksi ole, mutta
tuomioistuimet ovat jo joutuneet asian kanssa tekemisiin yksittdisissd
tapauksissa, kun suomalaiset ovat hankkineet lapsia ulkomailta tuolla kei-
nolla ja joutuneet ongelmiin halutessaan vahvistaa aiottujen vanhempien
vanhemmuuden oikeudellisesti Suomessa. Kaupallisia sijaissynnytyksid
ei voida missddn tapauksessa laillistaa Suomessa jérjestettivind, silld sen
estdd mainittu 21 artikla. Tosin kaupallisuutta saattaa olla vaikea todistaa
yksittdistapauksessa. Mikd on kohtuullinen korvaus kuluista (ansionmene-
tys ladkari- ja sairaalamaksujen lisdksi)? Miki on lapsen etu yksittdisessi
tilanteessa, jos ulkomailla sijaissynnytyksen avulla syntynyt lapsi tuodaan
Suomeen ja tiedossa on sijaissynnytyksen kaupallisuus?

Vapausoikeuksien lisdksi kdsittelen myos monia sosiaalisia oikeuksia,
joista ensimmadisend nousee esille biolddketiedesopimuksen 3 artiklan
takaama tasapuolinen pdidsy terveydenhuoltoon. Artiklalla on TSS-so-
pimuksen 12 artiklan lisdksi ldheinen yhteys Euroopan sosiaaliseen
peruskirjaan, ja 3 artiklan turvaamaa oikeutta voidaan tarkastella myos
Euroopan ihmisoikeussopimuksen syrjinninkieltoa koskevien artiklojen
kannalta. Suomen kannalta tidsséd yhteydessad nousee esille ns. paperitto-
mien henkildiden oikeus terveyspalveluihin, jota koskeva lainsdddantd
jai kesken vuoden 2014 valtiopdivilld. Etenkin raskaana olevien naisten
ja lasten oikeuksien turvaamista on pidetty erityisen térkednd.”® Myds

7 Elberte v. Latvia (13.1.2015).

8 Ks. hallituksen esitys n:o 343/2014 vp Eduskunnalle laiksi kunnan velvollisuudesta
jérjestda erditd terveydenhuollon palveluja eriille ulkomaalaisille ja laiksi rajat ylittavasta
terveydenhuollosta annetun lain muuttamisesta.
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YK:n naisten ja lapsen oikeuksien sopimuksissa on erikseen turvattu mai-
nittuihin haavoittuviin ryhmiin kuuluvien oikeus terveyteen. Molempia
sopimuksia koskeva tulkintakdytdntd on mukana tdssid tutkimuksessa
myds yleisemmélla tasolla.

2.3.3 Tutkimuksen eteneminen luvuittain

Tutkimus koostuu kuudesta luvusta: timén I Johdanto-luvun lisdksi luvusta
II (Terveys ja ladketiede ihmisoikeuksien kontekstissa), luvusta III (Oi-
keus terveyteen Euroopan neuvoston ihmisoikeusjérjestelméssd), luvusta
IV (EU:n perusoikeuskirjan merkitys terveyden ja ladketieteen kannalta),
luvusta V (Yksittdisistd biolddketiedesopimuksessa turvatuista oikeuksista)
ja luvusta VI (Globaali ndkdkulma terveyteen ihmisoikeutena).

Johdanto-luvussa késittelen lyhyesti myds tdmén tutkimuksen sijoittu-
mista kdytosséd oleviin oikeudenala- ja oppiaineluokitteluihin, vaikka en
tuollaisia luokitteluja kovin relevantteina piddkdan. Ensi sijassa tdssd on
kyse ihmisoikeustutkimuksesta.

Johdannon jélkeen II luvussa késittelen yleisesti ihmisoikeuksien kehi-
tysti ja biolddketiedesopimuksen sijoittumista perinteiseen ihmisoikeuksien
sukupolvijaotteluun. Miten se eroaa kaikista muista Euroopan neuvoston
ihmisoikeussopimuksista? Entd mikd on sen suhde EU:n perusoikeus-
kirjaan? Kaésittelen my6s uudemmassa ihmisoikeustutkimuksessa luotua
jakamattomuusperiaatetta ensin yleisesti ja sitten etenkin bioldéketiedeso-
pimuksen kannalta. Lisdksi késittelen erikseen biolddketiedesopimuksen
valmistelua Euroopan neuvostossa ja sopimuksen saamaa kdytinnon
merkitystd Suomessa.

Kirjan I luvussa késittelen Euroopan neuvoston ihmisoikeussopimus-
ta terveyden kannalta. Vaikka sopimus ei varsinaisesti sisdlld terveytta
koskevia oikeuksia, on oikeuskdytinndssé luotu merkittdvid terveytté
koskevia ratkaisuja etenkin ihmisoikeussopimuksen 2 (oikeus eldméaén), 3
(kidutuksen ja epdinhimillisen kohtelun kielto) ja 8 artiklaan (yksityis- ja
perhe-eldmén suoja) liittyen. Tdmaékin tosiasia puhuu ihmisoikeuksien ja-
kamattomuuden puolesta. Lisédksi kdsittelen sitd kysymystd, mika merkitys
on silld seikalla, ettd Euroopan ihmisoikeustuomioistuin on tuomioissaan
toisinaan vedonnut biolddketiedesopimukseen ihmisoikeussopimuksen
ohella ja my0s niiden valtioiden kohdalla, jotka eivét ole edes ratifioineet
biolddketiedesopimusta.
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Kirjan IV luvussa késittelen vastaavasti terveyttd koskevia oikeuksia
EU-oikeuden kontekstissa ja etenkin EU:n perusoikeuskirjan kannalta.
Potilaiden litkkuvuudesta on EU:ssa erillinen direktiivi, jossa sdénnellédan
kustannusten korvaamista jasenmaiden vililld potilaiden kayttaessa liikku-
misvapautta hyvikseen. Tésséd luvussa nousevat esille myos EU-oikeuden
erityispiirteet, mikd nédkyy muun muassa siind, ettd EU:n perusoikeuskir-
jassa turvattu ldhes samansiséltdiseltd vaikuttava oikeus ei vélttdmatta
merkitse EUmn jérjestelmésséd samoja asioita kuin Euroopan neuvoston
ihmisoikeusjarjestelméssa.” Siitd syystd on tunnettava kunkin jarjestelméan
erikoisuudet.

Joiltakin osin kirja on hyvin kdytannon laheistd. Ndin on etenkin luvussa
V, jossa késittelen neljda eri erityisteemaa, joista kaikista on nimenomaiset
artiklat bioldédketiedesopimuksessa: 1) Tasa-arvoinen oikeus terveydenhuol-
topalveluihin, 2) Yksityiseldman suoja terveydenhuollossa, 3) Elinsiirtoihin
liittyvét ihmisoikeusongelmat ja 4) Reproduktiomarkkinoihin liittyvét
ihmisoikeusongelmat.

Kirjan VI eli viimeinen luku puolestaan asettaa aiemmin késitellyt
asiat globaaleihin kehyksiin, silld tutkimus keskittyy muutoin lédhinné
Eurooppaan. Samat ongelmat muuttuvat vield vaikeammiksi, kun maiden
viliset varallisuus- ym. erot ovat valtavia ja oikeuskulttuurienkin viliset
erot ovat aivan eri luokkaa kuin Euroopassa. Jo Yhdysvaltojen mukaan
ottaminen tarkasteluun merkitsee valtavaa muutosta Euroopan tilanteeseen.
Ainakaan vield ei ole olemassa Euroopan neuvoston bioldédketiedesopimuk-
seen rinnastettavissa olevaa globaalia ihmisoikeussopimusta.

3 AIHETTA KOSKEVA AIEMPI TUTKIMUS

Suomessa ei tdiméantyyppisté tutkimusta ole tdhdn mennessé tehty. Vaikka
thmisoikeudet ovat jonkin verran esilld etenkin Salla Lotjésen vaitdskirjassa
”Lédketieteellinen tutkimus ihmisilld” (2004), ovat ne kuitenkin siiné

7 Vrt. EU:n perusoikeuskirjan 52.3 artikla, jossa lihdetdén siitd, ettd siltd osin kuin pe-
rusoikeuskirjan oikeudet vastaavat ihmisoikeussopimuksessa taattuja oikeuksia, niiden
merkitys ja ulottuvuus ovat samat kuin ko. sopimuksessa. Samassa artiklassa todetaan vield,
ettd tima madrdys ei kuitenkaan estd unionia myontdmasti laajempaa suojaa. Tarkemmin
ks. Peers — Prechal, s. 1490-1503, jotka korostavat viimeksi mainitun virkkeen merkitysta
unionin tuomioistuimen kaytdnndssa.
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selvésti vain sivuroolissa. Kirjassa késitellddn joitakin ihmisoikeustuomio-
istuimen ratkaisuja, mutta tutkimus ei erityisesti rakennu niiden varaan.
EU:n perusoikeuskirjaa koskevaa tulkintakdytintod ei kasitelld, vaikka
perusoikeuskirja oli hyviksytty poliittisena julistuksena vuonna 2000.
Biolddketiedesopimus ei vield tuolloin sitonut Suomea, mutta se on aika
paljon siitd huolimatta esilld Lotjosen kirjassa.

Jonkin verran, mutta kuitenkin paljon vihemman kuin Lotjoselld, ih-
misoikeudet nousevat esille my0s Laura Walinin viitoskirjassa Alkio- ja
kantasolututkimuksen siéntely bio-oikeudellisessa mallissa” (2010). Lisak-
si on syytd mainita tdssid yhteydessa artikkelini “IThmisarvon loukkaamat-
tomuus perus- ja ihmisoikeussuojan ndkokulmasta™® samoin kuin Martin
Scheininin artikkeli “Thmisarvon loukkaamattomuus valtiosddntdperiaat-
teena”(1998). Lasse Lehtosen viitoskirja Potilaan yksityisyyden suoja”
(2001) keskittyy ldhinnd vain potilaan yksityisyyden suojaan, joten mitian
laajempaa perus- ja ihmisoikeusanalyysié siiné ei ole esitetty.

Muualla Euroopassa "Health and Human Rights” on suosittu tutkimus-
teema. Viime vuosilta teemasta on ilmestynyt ainakin kolme kirjaa: 1)
Elizabeth Wicks: "Human Rights and Healthcare” (2007), 2) Birgit Toebes
ym. (eds.): "Health and Human Rights in Europe” (2012), 3) Thérése Mur-
phy: ”Health and Human Rights” (2013) ja lisdksi voidaan mainita John
Tobinin kirja ”The Right to Health in International Law” (2012) seké Brigit
C. A. Toebesin vahdn vanhempi kirja ”The Right to Health as a Human
Right in International Law” (1999).%!

Toebesin ym. toimittaman kirjan kirjoittajat ovat Pohjoismaista ja Alan-
komaista, ja Wicks ja Murphy tulevat brittiyliopistoista ja Tobin Austra-
liasta. Ison-Britannian oma lainsdddanto ja oikeuskéytintd ovat vahvasti
esilld Wicksin ja Murphyn kirjoissa, kun taas Toebesin ym. toimittama kirja
perustuu enemmaén ihmisoikeussopimuksiin.®? Viimeksi mainittu kirja on
mielestini ndistd kiinnostavin suomalaistutkijan ndkoékulmasta. Lisdksi on
syytd mainita lasten oikeutta terveyteen koskeva Sarah Ida Spronk-van der
Meerin kirja ”The right to health of the child” (2014), joka kattaa kaikki
tarkeimmat ihmisoikeusasiakirjat.

80 Lakimies 20035, s. 49-78.

81 Lisaksi on syytd mainita Maite San Giorgin kirja ”The Human Rights to Equal Access
to Health Care” (2012).

82 Ks. my0s brittitutkijoiden kirjoittamat lddkintdoikeuden oppikirjat, esim. Herring:
Medical Law (2011), jossa ihmisoikeudet ovat varsin vdhan esilld. Vrt. my0s Pattinson:
Medical Law and Ethics (2014).

29


https://c-info.fi/info/?token=GsqB_9INvKDT5Wii.rUrJwa6vsuwWnQE-bD5gHA.JP-EPFMFFFL5R4feprN0bEGXnjWiclLXcmUBu4jhdgvktMgX4ykSVDIpsFEtkX2507A42lQH6Bq4UAXF2ljkYvGhB0QrUkRHv6LHmml3OCwYjjxln4-Anh1LHznXkwSvjN907sB7V73chlMrNcj-bNlrMsQ_eL8HCdCZSd4QtKfslatgzgBrWNFwfB1PFsUdhSfV_hQYpA4yIRc

Terveys ihmisoikeuskysymyksend

Vaikka terveyttd ja ihmisoikeuksia koskevaa tutkimuskirjallisuutta on
jo jonkin verran saatavilla, tarvitaan sen lisdksi nimenomaan Suomen
nikokulmasta kirjoitettu kirja. Kansainvilisen yhteistyon lisddntymisesti
huolimatta on edelleen tunnettava myos kansalliset erityispiirteet.

Bioladketiedesopimuksesta ei ole kirjoitettu varsinaisia kommentaareja
samaan tapaan kuin muista ihmisoikeussopimuksista on tehty. Eniten
sellaista muistuttaa Henriette Roscam Abbingin juhlakirja “Health Law,
Human Rights and the Biomedicine Convention” (2005), jossa tosin
keskitytdédn paljolti sopimuksen syntyvaiheisiin. My0s André den Exterin
toimittama kirja "Human Rights and Biomedicine” on syytd mainita téssé
yhteydessé, vaikka se jadkin aika pinnalliseksi monelta osin. Térkeitd ovat
myds uutta bioteknologiaa ja ihmisoikeuksia kisitteleva artikkelikokoelma
”Biotechnologies and International Human Rights” (ed. Francesco Fran-
cioni) samoin kuin Thérése Murphyn toimittama kirja "New Technologies
and Human Rights” ja toinen artikkelikokoelma ”European Law and New
Health Law Technologies” (ed. Mark L Flear ym.). Lisdksi mielenkiintoinen
on Aurora Plomerin kirja ”The Law and Ethics of Medical Research: Inter-
national Bioethics and Human Rights” ja Sheila Jasanoffin kirja ’Reframing
Rights: Bioconstitutionalism in the Genetic Age”.

Koska kyse on nopeasti muuttuvasta ja “eldvastd” oikeudenalasta, artik-
kelit muodostavat keskeisimmén ja tuoreimman lihdemateriaalin. Viime
vuosilta 16ytyy jo muutamia ihmisoikeuspainotteisia terveysoikeutta kasit-
televid artikkeleita muista Pohjoismaista. Niissé keskitytdin eurooppalaisiin
ihmisoikeusasiakirjoihin, biolddketiedesopimus mukaan lukien.*

Kun tarkoitukseni on tutkia bioldéketiedesopimusta osana ihmisoi-
keuksien kokonaisuutta, tarvitaan siithen laajempi l&htokohta seka tietoa
eri ihmisoikeusasiakirjojen ongelmista ja vahvuuksista. Uusin aihepiirid
késitteleva ihmisoikeusasiakirja eli EU:n perusoikeuskirja on tutkimuksel-
lisesti kiinnostavin muun muassa siitd syystd, ettd silld on 1dheinen yhteys
sekd Euroopan ihmisoikeussopimukseen ettd biolddketiedesopimukseen.
Viimeksi mainittua seikkaa ei ole aina vélttiméttd huomattu, ja tutkijat
ovat olleet jopa yllattyneitd siitd, mihin EU:n perusoikeuskirjaan biolddke-
tiedesopimuksesta lainattujen sddnndsten tulkinta voi yksittdistapauksessa
johtaa. Luulen tosin, ettd ihmisoikeustutkimuksessa ollaan muutoinkin

8 Terveysoikeuden (Health law) ihmisoikeuspainotuksen korostumista viime vuosina
painottaa myds Roscam Abbing, European Journal of Health Law, Vol. 17 (2010), s. 1-10
ja Hartlev, European Journal of Health Law, Vol. 17 (2010), s. 37-50.
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véhitellen siirtyméssé laajempiin kokonaisuuksiin. Enéé ei riitd vain yhden
ihmisoikeussopimuksen ja sen tulkintakdytdnndn tunteminen.

Aiemmin ihmisoikeussopimuksia koskeva kirjallisuus koostui 1dhinné
vain kommentaariteoksista niin Suomessa kuin muuallakin, mutta viime
aikoina on ilmestynyt lukuisia sellaisia teoksia, joissa Euroopan ihmisoi-
keussopimusta késitellddn osana laajempaa ihmisoikeuskokonaisuutta.*
Silloin on keskitytty etupddssd EU:n perusoikeuskirjaan ja YK:n ihmisoi-
keussopimuksiin, kun taas biolddketiedesopimus on vain harvoin noussut
esille tissd yhteydessd. Myds kansalliset perusoikeusjirjestelmét ovat usein
esilld samassa yhteydessd. Naisti kirjoista mainittakoon ”Constituting Eu-
rope: The European Court of Human Rights in a National, European and
Global Context” (ed. Follesdal — Peters — Ulfstein), ”Human Rights Law
in Europe: The Influence, Overlaps and Contradictions of the EU and the
ECHR” (ed. Dzehtsiarou ym.) ja ”The European Court of Human Rights
and its Discontents: Turning Criticism into Strength” (ed. Flogaitis — Zwart
— Fraser). Lisdksi mainitsemisen arvoinen tassékin yhteydessa on Bremsin
ja Gerardsin toimittama kirja ”Shaping Rights in the ECHR” samoin kuin
varsin tuore Nergeliuksen ja Kristofferssonin toimittama kirja "Human
Rights in Contemporary European Law”. Suomalaisesta ihmisoikeustut-
kimuksesta mainittakoon tissd yhteydessa etenkin Maija Dahlbergin vuo-
delta 2015 oleva véitoskirja ”Do You Know It When You See It? A Study
on the Judicial Legitimacy of the European Court of Human Rights”, joka
késittelee ihmisoikeustuomioistuimen legitimiteettid ja liittyy sitd kautta
tdmaén kirjan teemoihin.

Runsaasta lahdemateriaalista huolimatta tutkimuksellinen kokonaisna-
kemys terveyteen ja ladketieteeseen liittyvistd ihmisoikeuksista kuitenkin
puuttuu. IThmisoikeuksia tutkittaessa ongelmaksi osoittautuu usein kan-
sainvilisen ndkdkulman ja oman maan perustuslain tason yhdistdminen.
Ne ovat aina vuorovaikutuksessa keskendédn, eikd niitd voi késitelld
tutkimuksessa erillddn toisistaan. Suomen perustuslaissa tima yhteys
nidkyy myds perustuslain tekstissd (PeL 22 §:n mukaan “julkisen vallan
on turvattava perusoikeuksien ja ihmisoikeuksien toteutuminen”). EU:n
perusoikeussuojan kehittyminen periaatteessa monimutkaistaa tilannetta;

8 Suomessa ei tosin tillaista tutkimusta ole tehty. Kuten Hyttinen (2013), s. 288, toteaa,
Suomessa perus- ja ihmisoikeustutkimus on keskittynyt voimakkaasti kotimaiseen perusoi-
keusjarjestelmién ja Euroopan ihmisoikeussopimukseen, eiki laaja-alaisempaa tutkimusta
juurikaan ole tehty. Korkeintaan EU:n perusoikeuskirja on noussut niiden rinnalle viime
vuosina.
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EU:n perusoikeuskirjan médrdyksii ei saa sen 53 artiklan mukaan tulkita
niin, etti ne rajoittaisivat tai loukkaisivat kansainvélisissd ihmisoikeusso-
pimuksissa, joiden osapuolia kaikki jdsenvaltiot ovat, tai jisenvaltioiden
perustuslaeissa annettua suojaa. Kéytdnndssd on korostettu pikemminkin
eri oikeusjérjestysten harmoniaa kuin niiden vélisia ristiriitoja, silld 53 ar-
tiklan tulkinnassa on otettava huomioon myds EU:n perusoikeuskirjan 52.4
artikla, jonka mukaan perusoikeuskirjassa turvattuja oikeuksia on tulkittava
jasenvaltioiden yhteisen valtiosddntOperinteen mukaisesti siltd osin kuin
nuo oikeudet vastaavat tuossa perinteessé tunnustettuja perusoikeuksia.®

Kansainvilisten ihmisoikeuksien saatua aikaisempaa vahvemman ase-
man eurooppalaisten valtioiden terveyttd ja ladketiedettéd koskevat lait
ovat lihentyneet toisiaan, mutta niiden vélilld on yha erojakin jéljella.
Euroopan ihmisoikeustuomioistuimen kehittdiméa harkintamarginaalioppi
mahdollistaa osaltaan erojen sédilymisen. EU-oikeuden osalta tilanne on
hieman toisenlainen, silld sen osalta harmonisointi menee pitemmalle sikéli
kuin EU:lla on ylipddtdén toimivalta terveyttd koskevissa asioissa (EU:n
potilaiden liikkuvuusdirektiivi ja henkilGtietodirektiivi ovat olleet keskeisid
harmonisoivia direktiivejd).*® Vaikka tdna pdivénd voidaan puhua euroop-
palaisesta terveysoikeudesta, Euroopan ohella on kuitenkin muistettava
myos globaali ndkdkulma.

Nékokulma tdssé tutkimuksessa on paljolti Suomen, vaikka késittelen
Suomea osana Eurooppaa ja maailmaa. Suomen kansallisen lainsdddéannon
késitteleminen sellaisenaan ei tietenkdén vield riitd, vaan se on sijoitettava
laajempaan kokonaisuuteen. Vaikken varsinaista vertailua harrastakaan,
tutkimuksessa tulee esille myds muiden maiden kiytdnt6ja, nekin osana
eurooppalaista tai vield laajempaa kontekstia.

8 Ojanen (2010), s. 140-141.

8 Vrt. Birmontiene, joka kysyy, mitd endd jad jéljelle kansalliselle lainsdétdjélle, European
Journal of Health Law, Vol. 17 (2010), s. 23-35. Eurooppalaisen terveysoikeuden harmo-
nisoinnista ks. myos Hartlev, European Journal of Health Law, Vol. 17 (2010), s. 37-50.
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II Terveys ja ladketiede
ithmisoikeuksien kontekstissa

1 JOHDANTO

Thmisoikeuksien historia on loppujen lopuksi varsin moni-ilmeinen asia.'
Siitd on olemassa monenlaisia versioita, ja se ndyttdd myos eldvian koko
ajan.” Yksinkertaisin tapa kertoa ihmisoikeuksien historiasta on tehda se
sopimusten kronologisessa jarjestyksessa. Silloin voidaan lahted liikkeelle
YK:n perustamisesta toisen maailmansodan jéilkeen ja pdéttda kertomus
EU:n perusoikeuskirjaan 2000-luvulla. Kronologian ohella huomiota
voidaan kiinnittdd maantieteeseen ja mainita kunkin sopimuksen osalta,
onko kyse globaalista sopimuksesta vai esimerkiksi Euroopan tai sen osan
kattavasta sopimuksesta. Myds Amerikan ja Afrikan valtioilla on omat
ihmisoikeussopimuksensa YK:n globaalien sopimusten lisédksi. Jaottelussa
voidaan kiinnittdd huomiota my0s siihen, koskeeko yksittdinen sopimus
kaikkia ihmisié vai antaako se suojaa vain osalle heistd (esimerkiksi lapsille,
naisille tai vammaisille henkildille).

Ihmisoikeuksien sukupolvista puhuminen tekee asian hieman monimut-
kaisemmaksi. Sukupolvijaottelu on ehké yleisimmin ihmisoikeuksia kos-
kevassa tutkimuksessa kéytetty jaottelu, vaikka se on jo osin menettdmassa
valta-asemaansa. Vaikka sukupolvijaottelun ldhtokohtana on ajallinen
ulottuvuus, se ei endd yksistin riitd, vaan mukana on myos ihmisoikeuk-
sien siséllon mukaista erittelya: millaisia velvoitteita ne asettavat julkiselle
vallalle oikeuksien turvaamisessa. Aluksi ihmisoikeussopimusten maérit-

' Olen kirjoittanut teemasta jo vuonna 1987 artikkelin Helmisen ja Langin toimittamassa

”Kansainviliset ihmisoikeudet” -kirjassa (s. 19-42) ja myShemmin vihén eri ndkdkannalta
muun muassa Koivurovan ja Pirjatanniemen toimittamassa “Thmisoikeuksien késikirjassa”,
s. 114-132.

> Thmisoikeuksien historia nykymielessd ei siis ala Ranskan vallankumouksen Thmisoi-
keuksien julistuksesta (1789), Englannin vuoden 1215 Magna Cartasta puhumattakaan,
silld niissé ei ollut kyse jokaiselle kuuluvista oikeuksista vaan sukupuolen ja séddyn mukaan
tehdyisti erotteluista, ja vain harvat padsivit nauttimaan noista oikeuksista.
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teleminen oli helppoa, koska ne olivat kaikki niin samanlaisia sisallolli-
sesti. Niissd turvattiin yksildille vapauspiiri, johon valtio ei saanut puuttua
aiheettomasti. Seuraavassa vaiheessa ndiden sopimusten rinnalle tuli uu-
denlaisia sopimuksia, jotka asettivat valtiolle velvoitteita turvata ihmisten
hyvinvointia. Puhuttiin taloudellisista, sosiaalisista ja sivistyksellisistd eli
TSS-oikeuksista. Aikaa mydten ihmisoikeussopimukset ovat muuttuneet
paljon moni-ilmeisemmiksi, ja yhteen sopimukseen saattaa siséltyd seka
vapaus- ettd TSS-oikeuksia turvaavia sdannoksia.

Seuraavassa kiytin ihmisoikeuksien analysointiin kolmenlaisia luokitte-
luja. Ensiksi késittelen ihmisoikeuksien sukupolvijaottelua silti osin, kuin se
auttaa ymmartéméaan ihmisoikeuksien eri puolia ja siten ihmisoikeuksien mo-
ni-ilmeisyytti. Toiseksi kiinnitdn huomiota sithen, mité sukupuolen mukaan
ottaminen ihmisoikeustarkasteluun merkitsee. [hmisoikeuksien sukupolvista
puhuttaessa oikeuksien subjektilla ei yleensd ole sukupuolta, vaan kaikkien
ihmisten oletetaan olevan samassa asemassa ihmisoikeuksien suojan suhteen.
Tama ei kuitenkaan pidé paikkaansa, vaan ihmisoikeuksien suojaaminen on
todellisuudessa tapahtunut hyvin sukupuolisidonnaisesti. Vasta 1970-luvulla
alettiin kiinnitt4d huomiota naisten oikeuksiin, ja vuonna 1979 YK:ssa hyvék-
syttiin naisten oikeuksien sopimus (CEDAW-sopimus), ja tutkimuksessakin
naisten oikeudet ovat saaneet enemman huomiota vasta viime vuosikymme-
nind. Useissa ihmisoikeussopimuksissa on reproduktiota koskevia artikloja,
joiden tarkoituksena on suojella naisia ja lapsia. Taté ei voida pitdd pelkéstddn
positiivisena asiana kaikissa tilanteissa naisten kannalta.

Ladketieteen ollessa kyseessd naisten erityisyys on itse asiassa itsestdan
selvd asia ja helpompi tuoda esiin kuin jossain muussa yhteydessi. Naisten
ja miesten biologinen erilaisuus ei saa kuitenkaan koitua naisille haitaksi,
silld sukupuoli ei ole vain biologiaa, kuten joskus aiemmin vield oletettiin.
Kaikkia naisia kohdeltiin silloin potentiaalisina synnyttdjind ja samalla
kavennettiin heiddn toiminta-alaansa. Télld viittaan esimerkiksi naisten
yotyokieltoon, mikéd koski periaatteessa kaikkia naisia. Kansainvilinen
tyojarjestd ILO laati téllaisia sopimuksia 1900-luvun alkupuolella.’

Sukupolvi- ja sukupuolijaottelu tietenkin myds sekoittuvat keskendén,
mika tuo lisdé haastetta asiaan. Sukupuolen lisdksi voi olla muunkinlaista
erilaisuutta”, joka voi vaikuttaa ihmisoikeuksien suojaan. Tama on edelld
mainitsemani kolmannen tyyppinen ihmisoikeuksien analysoinnin viline.
Ihmisten vilisilla eroilla viittaan tissd yhteydessa esimerkiksi kulttuurisiin

3 Tastd ks. Nieminen (1991), s. 34-37.
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eroihin tai etnisesté alkuperisté johtuviin eroihin. Miten paljon niilld voi-
daan argumentoida terveyttd koskevissa asioissa? Kulttuurisiin eroihin on
pitkddn vedottu esimerkiksi puolustettaessa yksittdisille valtioille ihmisoi-
keuksien suojaamisessa annettavaa laajaa harkintamarginaalia esimerkiksi
aborttia tai tyttojen ympdrileikkausta koskevissa asioissa.

Ihmisoikeudet ylipaatd&in monimutkaistuvat sukupolvesta toiseen edet-
tdessd, ja samalla sukupuolikin on jo helpommin havaittavissa ihmisoi-
keusjérjestelmdssa. Se ei ole endéd samalla tavoin ndkyméton, kuin se oli
vield ensimmadisen sukupolven ihmisoikeuksien kohdalla. Tavoitteenani
tassd tutkimuksessa on péaastd ihmisoikeuksien kokonaistarkasteluun, josta
kéytetddn my0Os ihmisoikeuksien jakamattomuusperiaate -nimitysti. Eri
thmisoikeussopimustyyppeja ei ole endd syytd ndhda toisistaan erilldin,
vaan niilld kaikilla on paljon yhteistd ja myds samanlaisia vaikutustapoja.
Bioladketiedesopimus on ehkd “puhtain tapaus” tdssd mielessd. Siind yh-
distyy usean vanhemman ihmisoikeussopimuksen ominaisuudet, ja lisdksi
siind tulee esiin ihmisoikeuksien uudenlaisia vaikutustapoja. Myos suku-
puoli on jollain tavoin ldsné tuossa ihmisoikeussopimuksessa (ainakin 14
ja 18 artiklan kautta).*

Osin samanlaista edistystd on néhtdvissd myos EU:n perusoikeuskir-
jassa, vaikka sen soveltamisala onkin kapeampi kuin YK:n tai Euroopan
neuvoston ihmisoikeussopimusten. Kuten myéhemmin esittimastani kdy
ilmi, Euroopan neuvoston biolddketiedesopimus ja EU:n perusoikeuskirja
ovat mielesténi talld hetkelld monessa mielessé kaikkein edistyksellisimmiét
thmisoikeusasiakirjat ja vastaavat parhaiten tdimén paivén ja ehké tulevai-
suudenkin haasteisiin.

Jotta padsen kisittelemddn titd ihmisoikeuskehityksen uusinta vaihetta,
joudun sitd ennen kdyméaan ldpi myos vanhemman ihmisoikeussdéntelyn;
kunkin sopimuksen omine uutuuksineen ja ongelmineen. [hmisoikeussopi-
mukset on ikddn kuin rakennettu kerroksittain toistensa paille: jokaisessa
on jotain vanhaa ja jotain uutta. Mikadn sopimus ei ole tdysin irrallaan
aiemmasta, ja vaikka sopimusten tulkinnoissa on paljon yhtildisyyksia,
erojakin toki 16ytyy.’ Kun biolaédketiedesopimuksella ei ole yhtd tehokasta

*  Sopimus on vaikuttanut my6s keinoalkuista lisd&ntymistd koskeviin uudistuksiin, tai
joidenkin mielestd se on ollut enemmankin kehityksen esteend. Ks. keskustelusta jo vuodelta
1999: Gunning, European Journal of Health Law, Vol. 6 (1999), s. 165-171.

> Esim. YK:n KP-sopimuksen syrjinninkicltoa koskevaa artikla antoi pitkdén enemmén
suojaa syrjintitilanteessa kuin Euroopan ihmisoikeussopimuksen vastaava. Ks. erosta esim.
Scheinin (2006), s. 10-22.
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valvontajarjestelmdd kuin Euroopan neuvoston tirkeimpéna pidetyllé so-
pimuksella, vuoden 1950 ihmisoikeussopimuksella, tai edes samantasoista
valvontaa kuin Euroopan sosiaalisella peruskirjalla, eikd siten oman val-
vontaelimen antamia auktoritatiivisia tulkintoja, on sen tulkinnassa monelta
osin tukeuduttava muiden ihmisoikeussopimusten vastaaviin artikloihin.
Vaikka biolddketiedesopimuksen valmisteluasiakirjoille® on sopimuksen
tulkinnassa annettava merkitysté, on niissd kuitenkin se ongelma, etté vie-
13 tuossa vaiheessa ei ole tietenkdén voitu varautua kaikkiin myShemmin
mahdollisesti esille tuleviin tulkintaongelmiin. Niin voi kdyda muidenkin
sopimusten kohdalla, mutta biolddketiedesopimuksen kohdalla tima riski
on suurempi, koska se liittyy niin ldheisesti tieteen kehitykseen.

Bioladketiedesopimukseen on myohemmin hyviaksytty 4 lisapdytikirjaa,
joiden avulla varaudutaan paremmin ladketieteen kehitykseen. Suomi rati-
fioi kaksi lisdpoytikirjaa samalla, kun se ratifioi itse sopimuksen: [hmisten
toisintamisen kieltdmistd koskevan lisdpoytékirjan ja Thmisalkuperid ole-
vien elinten ja kudosten siirtoja koskeva lisépoytékirjan (SopS 23-24/2010).
Varsinaista sopimusta ja sen lisdpoytékirjoja, joita on todenndkoisesti
tulossa vield lisd4, tulkitaan yhtené kokonaisuutena.

2 THMISOIKEUKSIEN SUKUPOLVET
2.1 Lihtokohdat

Kansainvilisten ihmisoikeuksien historian alku sijoitetaan yleensé toisen
maailmansodan jilkeiseen aikaan, jolloin vuonna 1945 perustetussa YK:ssa
hyviksyttiin Ihmisoikeuksien julistus vuonna 1948.” Kansainvélisten ihmis-
oikeussopimusten alkupiste 16ytyy kuitenkin kauempaa historiasta. YK:n
edeltdjd, ensimmaéisen maailmansodan jélkeen perustettu Kansainliitto pyrki
toimimaan kansallisten vihemmistdjen suojaamiseksi, ja etenkin tyonte-

¢ Ks. Preparatory work on the Convention, CDBI/INF (2000) 1 ja Addendum I-I1. Samoin
ks. sopimuksen selosteosa Explanatory Report, jonka alussa tosin todetaan, ettd kyse ei
ole sopimuksen auktoritatiivisesta tulkinnasta. Raportti kuitenkin “covers the main issues
of the preparatory work and provides information to clarify the object and purpose of the
Convention and to better understand the scope of its provisions”.

7 Thmisoikeuksien julistuksen suurta merkitysté korostaa Eide, International Social Science
Journal 1998, s. 475-497. Julistuksen valmistelusta ks. Cassese (1990), s. 32-45.
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kijoiden aseman parantamiseksi laadittiin lukuisia ihmisoikeussopimuksia
kansainvélisen ty0jérjeston, ILO:n, puitteissa aina vuodesta 1919 alkaen.®
My®6s Suomi on sitoutunut moniin tuolloin laadittuihin ILO:n sopimuksiin.

Laaketieteen ndkokulmasta katsottuna tirked kdénnekohta ihmisoikeuk-
sien suojassa sijoittuu vuoteen 1947. Silloin sotarikostuomioistuin langetti
Niirnbergissé tuomion 23 syytetylle, joista useimmat olivat ladkéreité. Oi-
keudenkéynnissé vahvistettiin ladketieteellisiin tutkimuksiin osallistumisen
ehtoja koskeva ns. Niirnbergin sddnndsto (1947).° Se muodosti monessa
mielessd ladkintdoikeuden merkkipaalun ja alkupisteenkin. S&dannostossi
vahvistettiin kymmenen periaatetta, joita ldékérien on noudatettava suo-
rittaessaan ihmisiin kohdistuvia kokeita. Térkein niistd periaatteista on
osallistumisen vapaaehtoisuutta koskeva vaatimus.!'?

Edelld mainitut periaatteet olivat ldhtokohtana sekd mydhemmin hy-
viksytylle juridisesti sitovalle normistolle ettd myds ladkéreiden laatimille
ei-oikeudellisille julistuksille. Maailman ladkariliitto laati vaonna 1964 ns.
Helsingin julistuksen, jota on myohemmin uusittu useaan otteeseen (vii-
meksi vuonna 2013)." Lahtokohtana kaikessa ladketieteellistd tutkimusta
koskevassa sdédntelyssd on julistuksen mukaan oltava vaatimus koehenkilon
vapaachtoisen suostumuksen valttimattomyydestd. Kellddn ei saa ilman
sitd tehdd ladketieteellisid kokeita. Lasten ja muiden haavoittuviin ryhmiin
kuuluvien ihmisten kayttimisestd kokeissa hyvéksyttiin omat sdéntonsa, ja
se on ylipaatddn mahdollista vain tarkasti rajatuissa tapauksissa.'?

Hyvin pian Niimbergin sdédnnoston jilkeen laéketieteessd alkoi olla
muitakin ihmisoikeuskysymyksiksi luokiteltavia asioita, jotka voivat liittyad
seka tutkimus- etté potilassuhteeseen. Vuonna 1946 perustetun YK:n alajér-
jeston Maailman terveysjérjeston (WHO) peruskirjan johdannossa valtiot

8  Tastd ajanjaksosta ihmisoikeuksien kannalta ks. lyhyesti Tomuschat (2003), s. 16-23.

°  Sainndstosta yksityiskohtaisesti ks. Annas — Grodin: The Nazi Doctors and the Nurem-
berg Code.

10 S&annosto on julkaistu esim. Suomen Ladkériliiton kotisivulla (http://www.laakariliitto.fi).
"' Julistus on julkaistu suomeksi em. Suomen Ladkériliiton kotisivulla. Maailman 14&-
kériliitto nyt valmistelemassa uutta julistusta koskien terveyteen liittyvid tietopankkeja
ja biopankkeja: Declaration on Ethical Considerations regarding Health Databases and
Biobanks (Draft), 18.3.2015.

12 Lasten osallistumisesta on edelleen olemassa omat sdénnoksensd. Pohjoismaiden osalta
lasten osallistumisesta tutkimukseen ks. von Troilin toimittama seminaariraportti ~’Child-
ren’s Participation and Decision-Making in Medical Matters” (2013). Raportissa on sekd
oikeus- ettd lddketieteen edustajien esityksié asiasta. Ks. myos Nieminen, Lakimies 2009,
s. 226-253.
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tunnustivat ensimmaisen kerran “jokaiselle oikeuden nauttia korkeimmasta
saavutettavissa olevasta ruumiin- ja mielenterveydestd”.!* Taméa oli monessa
mielessd yksi tirked kadnnekohta tai alkupiste ihmisoikeuksien historiassa.
YK:ssa kaksi vuotta myohemmin vuonna 1948 hyviksytyn Ihmisoikeuksien
yleismaailmallisen julistuksen 25 artiklan mukaan “jokaisella on oikeus
elintasoon, joka on riittdvi hinen ja hdnen perheensi terveyden ja hyvin-
voinnin ravinnon, vaatetuksen, asunnon, ladkintdhuollon ja valttAmatto-
min yhteiskunnallisen huollon osalta”. Molemmissa asiakirjoissa oli kyse
sosiaalisen ihmisoikeuden turvaamisesta, vaikka sosiaalisten oikeuksien
oikeudellista asemaa ei vield tuohon aikaan muutoin tunnustettukaan.
Seuraava askel samaan suuntaan oli YK:n vuoden 1966 TSS-sopimuksen
12 artikla, jonka 1 kohta oli sisédlloltdén yhtenevdinen edelld mainitun
WHO:n peruskirjaan otetun méaérdyksen kanssa.'* Nyt kyse oli kuitenkin
jo oikeudellisesti sitovasta valtiosopimuksesta.

Myo6hemmin YK:ssa hyviksyttyihin naisten oikeuksien sopimukseen
(1979), lapsen oikeuksien sopimukseen (1989) ja vammaisten henkil6i-
den oikeuksien sopimukseen (2004) sisidltyy myds nimenomaisia oikeutta
terveyteen koskevia sddnnoksid. Samalla tavoin kuin TSS-sopimuksen 12
artiklassa, myds muissa mainituissa sopimuksissa terveys kédsitetdén laa-
jassa mielessd. Kyse ei ole vain terveydestd suppeassa mielessi eli tautien
puuttumisesta. Naisten oikeuksien sopimuksen 12 artiklassa otetaan huo-
mioon naisten erityistarpeet, ja lapsen oikeuksien sopimuksen 24 artiklassa
pyritddn erikseen huolehtimaan siitd, etté lapset saavat ne oikeudet, mitké
TSS-sopimuksen 12 artiklassa turvataan kaikille. Lasten kohdalla tarvitaan
siis erityisvahvistusta ylitse yleisen ihmisoikeussuojan, joka toki sekin
lapsille kuuluu.

YK:n uudemmissa ihmisoikeussopimuksissa on jo padsty eroon jaosta
vapausoikeuksiin ja TSS-oikeuksiin, miké jako oli vield ns. kylmén sodan
aikana valmistelluissa YK:n vuoden 1966 sopimuksissa jyrkka. Seka naisten
oikeuksien etté lapsen oikeuksien sopimusta valmisteltaessa YK:ssa luku-
madréltidédn jo suureksi ryhméksi tulleilla kehitysmailla oli varsin aktiivinen
rooli, mikd nikyy myds hyviksytyissd sopimusteksteissd. Niissd on otettu

13 WHO:n alkuvaiheista ks. Tobin, s. 27-30.

1 Ks. Toebes (2012), s. 88. Katsottiin, ettd terveyden kasitettd ei ole mahdollista maaritella
oikeudellisessa asiakirjassa. Terveys ymmarrettiin kuitenkin laajassa mielessd, eikd siind
ole kyse vain taudin puuttumisesta. TSS-sopimuksen 12 artiklalla viitataan myds ympéris-
ton hygieniaan, ennakolliseen terveydenhoitoon ja ammattitauteihin. Ks. tarkemmin tuon
artiklan synnystd Toebes (1999), s. 40-52.
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huomioon my®6s kehitysmaiden naisten ja lasten erityisongelmat.'* Saman-
lainen kahtiajako vapausoikeuksiin ja sosiaalisiin oikeuksiin oli ndhtadvissi
myo6s Euroopan neuvoston ihmisoikeussopimuksissa, silld vuonna 1950
hyvéksyttyyn ihmisoikeussopimukseen otettiin vain perinteisid vapausoi-
keuksia koskevia sddnnoksid. Vasta vuonna 1961 hyvéksyttyyn Euroopan
sosiaaliseen peruskirjaan siséllytettiin myos terveyttd koskevia oikeuksia
(ks. sopimuksen 11 ja 13 artiklat). Sen sijaan EU:n perusoikeuskirjassa
(2000) téllaista jaottelua ei endd tunneta, mika tekee siitd eurooppalaisessa
mittakaavassa poikkeuksellisen ihmisoikeusasiakirjan.

Ensimmadisten ihmisoikeussopimusten ilmentdma kahtiajako vapausoi-
keuksiin ja sosiaalisiin oikeuksiin oli siini vaiheessa leimaa-antavaa koko
ihmisoikeusjirjestelmaélle, eiké siitd ole vieldkddn kokonaan péésty eroon.
Jaottelun luomiselle oli olemassa omat historialliset ja poliittiset syynsa.
WHO:n peruskirjaa laadittaessa ei ehka osattu vield aavistaa, miten perus-
tavanlaatuisen ja kauaskantoisen asian kanssa oltiin silloin tekemisissa.
My6hemmin TSS-sopimuksen 12 artiklaan otetusta terveyttd koskevasta
sddnnoksestd on tullut malliesimerkki pohdittaessa, millaisia velvoitteita
sosiaaliset oikeudet asettavat julkiselle vallalle.'® Artikla on siten monessa
mielessé erityisen tarked myos ihmisoikeuksien yleisen merkityksen kan-
nalta.

2.2 YK:n vuoden 1966 ihmisoikeussopimukset

Sekd YK:n vuoden 1966 ihmisoikeussopimuksia ettd Euroopan neuvoston
ensimmaisid ihmisoikeussopimuksia valmisteltaessa vapausoikeuksien
ja TSS-oikeuksien vélinen ero oli valtioita niin selvisti jakava asia, ettid
kumpaankin ryhmién luettavien oikeuksien sijoittaminen eri sopimuksiin
oli ehtona sille, ettd sopimukset ylipdétadn saatiin aikaan.!” TSS-oikeuk-
sien valvontamekanismi jdi siiné vaiheessa vield paljon heikommaksi kuin
vapausoikeuksien. TSS-oikeuksia turvaavia sopimuksia pidettiin enemmén
poliittisina kuin oikeudellisina.

5 Naisten oikeuksien sopimuksen synnysta ks. esim. Pietild — Vickers, s. 117-132, Kouvo
(2004), s. 104-110 ja Freeman ym., s. 3-7.

16 Ks. tarkemmin Hendriks, European Journal of Health Law, Vol. 5 (1998), s. 389-392.

7 Euroopan neuvoston ihmisoikeussopimuksen valmistelusta tarkkana kuvauksena ks.
Bates, s. 33-107.
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Vuoden 1966 sopimusten valmistelu kesti hyvin pitkdén, vaikka YK:ssa
vuonna 1948 hyviksytyn ihmisoikeuksien julistuksen jdlkeen oikeudel-
lisesti sitovien ihmisoikeussopimusten oletettiin tulevan hyvaksytyiksi
varsin nopeassa aikataulussa. Ihmisoikeuksien julistukseen sisiltyi sekd
vapausoikeuksia ettd TSS-oikeuksia turvaavia artikloja, ja alun perin
tarkoituksena oli hyvéksyéd samalta pohjalta myos uusi oikeudellisesti
sitova ihmisoikeussopimus.'® Ns. kylmén sodan aikakaudella 1950- ja
1960-luvuilla hanke ei kuitenkaan ollut mahdollinen, ja pitkéllisen prosessin
myoOta saatiin vihdoin vuonna 1966 aikaan kaksi erillistd sopimusta, joilla
kummallakin oli sen aikaisen késityksen mukaan erilainen oikeudellinen
asema ja erilaiset valvontakoneistot.” Vain KP-sopimukseen tuli tdssd
vaiheessa yksilovalitusmahdollisuus, ja sekin perustui vain sopimukseen
liitettyyn valinnaiseen lisépdytékirjaan, johon kaikki valtiot eivét suoraan
sitoutuneet. Molemmat sopimukset tulivat kansainvélisesti voimaan vasta
10 vuoden kuluttua, jolloin Suomikin ne ratifioi.?

Kansainvélisissd ihmisoikeussopimuksissa vapausoikeuksien ja so-
siaalisten oikeuksien vilinen ajallinen ero ei ole ollut niin selvé, etti voi-
taisiin kiistatta puhua vapausoikeuksista (KP-oikeuksista) eri sukupolven
oikeuksina kuin TSS-oikeuksista. Sen sijaan otettaessa huomioon myos
valtioiden perustuslakien turvaamat perusoikeudet on ollut perusteita puhua
ihmisoikeuksien eri sukupolvista myds ajallisessa mielessd. Useimpien
valtioiden perustuslaeissa annettiin aluksi turvaa vain vapausoikeuksille,
ja TSS-oikeudet ovat paljon tuoreempi asia. Néin oli myods Suomessa,
jossa vuoden 1919 Hallitusmuoto antoi suojaa vain vapausoikeuksille.
Vasta vuoden 1995 perusoikeusuudistuksen myo6td perusoikeusluettelo
sisdlsi kummankin tyyppisid oikeuksia.?! Tietyilld tahoilla on yhé vallalla

18 Téstd ks. my0s Nickel (1987), s. 1-81 ja Nieminen (1987), s. 26-31.

¥ Yleinen késitys on, ettd ldnsivallat ja etenkin USA pitivét vain vapausoikeuksia oikeina
ihmisoikeuksina, kun taas sosialistiset valtiot samoin kuin kehitysmaiksi luettavat valtiot
korostivat TSS-oikeuksien merkitystd. Téstd ks. esim. Evans, s. 2-23 ja Nieminen (1988),
s. 1-20. Asiasta on kéyty kiivasta keskustelua. Ks. Whelan — Donnelly, Human Rights
Quarterly, Vol. 29 (2007), s. 908-949, Kirkup — Evans, Human Rights Quarterly, Vol. 31
(2009), s. 221-238 ja vield Whelan — Donnelly, Human Rights Quarterly, Vol. 31 (2009), s.
239-255.

% Suomen suhtautumista osoittaa sekin, ettd vain KP-sopimus saatettiin voimaan lain
tasoisesti kun taas TSS-sopimus vain asetuksella. Taustasta ks. myods Matikainen, s. 27-50.
21 Uutuudesta lyhyesti ks. Sakslin (1999), s. 223-227 ja Hyttinen (2013), s. 280-283. So-
siaalisista perusoikeuksista osana suomalaisen perusoikeusjirjestelméin kokonaisuutta ks.
Husa (1998), s. 13-26.
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véhittelevd suhtautuminen TSS-oikeuksiin. Esimerkiksi Yhdysvallat ei ole
tdhdn pdivaan mennessa ratifioinut TSS-sopimusta, koska sen oma perus-
tuslakikaan ei tunne TSS-oikeuksia.

TSS-sopimuksen toteuttamista vaikeutti siten monien maiden (etenkin
Yhdysvaltojen) kielteinen suhtautuminen asiaan. Jos TSS-oikeudet haluttiin
ottaa vakavasti, tuli niiden valvontamekanismi ottaa vakavasti. Sopimuksen
tarkein valvontamuoto aluksi oli TSS-sopimuksen 16 artiklassa mainitut
kertomukset “jasenvaltioiden suorittamista toimenpiteistd ja saavutetusta
edistyksesté téssd yleissopimuksessa tunnustettujen oikeuksien noudat-
tamisessa”, ja sopimuksen 17.2 artiklan mukaan “kertomuksissa voidaan
esittdd ne olosuhteet ja vaikeudet, jotka vaikuttavat timén yleissopimuksen
mukaisten velvoitusten tiayttimiseen”. Sopimuksen valvonta vahvistui
jonkin verran siind vaiheessa, kun YK:hon perustettiin vuonna 1985 uusi
TSS-oikeuksien komitea muun muassa tarkastelemaan edelld mainittuja
valtioiden kertomuksia, samaan tapaan kuin KP-sopimuksen nojalla an-
nettuja valtioiden kertomuksia varten on oma KP-sopimuksen 28 artiklan
nojalla perustettu komitea.?

Pelkéstadn sopimustekstin nojalla myos TSS-sopimus néyttdd kuitenkin
varsin tiukalta ja asettaa sopimusvaltioille selvid velvoitteita. Sopimuksen
2 artiklan 1 kohdan mukaan “sopimusvaltio sitoutuu seké erikseen etté
varsinkin talouden ja tekniikan alalla kansainvélisen avun ja yhteistoi-
minnan kautta tdysimddrdisesti kdytettdvissd olevien voimavarojensa
mukaan ryhtyméén toimenpiteisiin kaikin soveltuvin keinoin ja varsinkin
lainsdddéntotoimenpitein téssd yleissopimuksessa tunnustettujen oikeuk-
siensa toteuttamiseksi asteittain kokonaisuudessaan”. Kdytdnnossa tété
ei ole kuitenkaan otettu aina vakavasti, vaan koko sopimus ymmarrettiin
pitkdén niin Suomessa kuin muuallakin enemmén tavoiteohjelmaksi, siis
enemman poliittiseksi kuin oikeudelliseksi asiakirjaksi.”* Tosin tilanne alkoi

2 YK:n TSS-komitean synnysté ks. Craven, s. 42—105 ja ks. myds Alston, Human Rights
Quarterly, Vol. 9 (1987), s. 332-381.

% Suomen osalta ks. TSS-sopimuksen hyvaksymistd koskeva hallituksen esitys n:0 42/1974
vp Eduskunnalle taloudellisia, sosiaalisia ja sivistyksellisid oikeuksia koskevan kansain-
vilisen yleissopimuksen ja kansalaisoikeuksia ja poliittisia oikeuksia koskevan kansain-
vilisen yleissopimuksen sekd siihen liittyvdn valinnaisen pdytékirjan erdiden méaaraysten
hyvéksymisesti ja viimeksi mainitun yleissopimuksen 41 artiklassa tarkoitetun selityksen
antamisesta, s. 1: ”sopimus on luonteeltaan ldhinnd ohjelmallinen asettaen sopimuspuolille
tavoitteita, joihin niiden on asteittain pyrittdva”. Ks. myos Karapuu — Pellonpdd, s. 284285,
289-299, Karapuu (1988), s. 78-92, Karapuu (1988a), s. 25-48. Uudemmasta kirjallisuu-
desta ks. Hyttinen (2013), s. 273-280.
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muuttua jossain madrin 1980-luvun lopussa, jolloin eduskunnan perustus-
lakivaliokunta (PeVM 3/1988 vp) ja erddt muutkin valiokunnat korostivat
ihmisoikeussopimusten — mukaan lukien TSS-sopimuksen — oikeudellista
sitovuutta. Kyse oli periaatteellisesti merkittidvistd kannanotosta, joka ei
liittynyt mihinkdén yksittdiseen asiaan.

Myos kansainvélisesti TSS-oikeuksien asema alkoi vahvistua 1980-1u-
vun lopussa. Edell4 jo viittasin vuonna 1985 perustettuun TSS-oikeuksien
komiteaan, joka kisitteli valtioiden sopimuksen nojalla antamia raportteja.
Sopimuksen tulkintaa koskevat periaatteet lyotiin lukkoon tuossa alkuvai-
heessa ns. Limburgin periaatteiden avulla. Niiden avulla méaariteltiin muun
muassa, millaisia velvollisuuksia sopimus siihen sitoutuneille valtioille
asettaa. Lisdksi niissd korostettiin sopimuksen oikeudellista luonnetta.?*

Suomen liityttyd Euroopan neuvostoon tuli ajankohtaiseksi myds Eu-
roopan sosiaalisen peruskirjan ratifioiminen. Peruskirja tuli Suomen osalta
voimaan toukokuussa 1991 (SopS 43—44/1991). Tuohon mennessa sosi-
aalisten oikeuksien arvostus oli jo kasvanut jonkin verran YK:n TSS-so-
pimuksen ratifiointiajankohtaan verrattuna, ja sosiaalinen peruskirja saa-
tettiin Suomessa voimaan lailla. Sosiaalisia oikeuksia pidettiin kuitenkin
edelleen KP-oikeuksista eroavina eikd sosiaalisen peruskirjan valvontaa
pidetty oikeudellisena. Tuossa vaiheessa peruskirjan velvoitteiden toteu-
tumista valvottiin pelkéstdén raportointimenettelyn avulla. Peruskirjan
uudistaminen oli kuitenkin jo vireilld, ja uudistettu sosiaalinen peruskirja
tuli Suomea sitovaksi vuonna 2002 (SopS 78, 80/2002). Ratifiointia kos-
kevissa asiakirjoissa todettiin, ettd uudistetun valvontamenettelyn myaota
valtiolle, myos Suomelle, mahdollisesti annettavilla suosituksilla saattaa
olla vaikutuksia yksilon asemaan lainsddddntomuutosten tai kéytdnnon
muutosten kautta.”

TSS-oikeuksien vahvistuminen liittyy kiintedsti hyvinvointivaltion syn-
tyyn. Tosin Suomessa tai muissakaan Pohjoismaissa hyvinvointivaltiota ei

2 Periaatteet on julkaistu mm. Human Rights Quarterly, Vol. 9 (1987), s. 122-135 (The
Limburg Principles on the Implementation of the International Covenant on Economic,
Social and Cultural Rights). Ks. tdssd yhteydessd my0s Alston — Quinn, Human Rights
Quarterly, Vol. 9 (1987), s. 156-229 ja Klerk, sama julkaisu, s. 250-273.

% Ks. hallituksen esitys n:0 229/2001 vp Eduskunnalle uudistetun Euroopan sosiaalisen
peruskirjan hyviksymisesti ja laiksi sopimuksen lainsdddannon alaan kuuluvien mééraysten
voimaansaattamisesta sekd laiksi Euroopan sosiaalisen peruskirjan ja sithen liittyvén lisipoy-
tékirjan erdiden madrdysten hyviaksymisestd annetun lain kumoamisesta, s. 8. Tarkemmin
ks. Hyttinen (2013), s. 284-288.
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ole ndhty ensi sijassa ihmisoikeusprojektiksi*®, vaan se syntyi poliittisena
projektina. Ihmisoikeuksilla on ollut enemmén merkitystd puolustettaessa
hyvinvointivaltiota purku-uhalta.?’ Koska pohjoismainen hyvinvointivaltio
on ollut erityisen naisystivillinen mahdollistaessaan naisten tyossakaynnin
lastenhoitopalvelujen avulla, on hyvinvointivaltion purkamisella myds
sukupuolivaikutuksensa. Témé puoli asiasta on tullut esille talouslaman
aikana my0s Kreikassa ja Espanjassa viime vuosina, koska siellakin ni-
menomaan naisia tydskentelee paljon julkisen sektorin tydpaikoissa, joita
nyt vihennetdén.”®

2.3 Ns. kolmannen sukupolven oikeudet

Etenkin oppikirjoissa puhutaan usein ihmisoikeuksien ensimmaéisesti
ja toisesta sukupolvesta, vaikka jaottelu ei ole endd mitenkddn selva.?
Jaottelua voidaan tietenkin kdyttdd opetustarkoituksessa ja asioiden ha-
vainnollistamiseksi, mutta silld ei ole endd samaa oikeudellista merkitysti
kuin vield 1960- ja 1970-luvuilla. Silloin vapausoikeudet ja TSS-oikeudet
ymmadrrettiin niin erilaisiksi ja erilldén oleviksi oikeuksiksi, ettd ne katsottiin
usein eri sukupolvien edustajiksi. Kuitenkin jo hyvin pian alettiin varoittaa
jaotteluun liittyvistd vaaroista. Todellisessa eldméssé yksi sukupolvi syn-

% Hyvinvointivaltiosta ja ihmisoikeuksista ks. ”The Welfare State and Constitutionalism
in the Nordic Countries” (ed. Scheinin) ja Kotkas (2014), s. 135-151. Samoin ks. Hartlev
(2012), s. 60—66 ja Kouvo (2007), s. 252-253.

27 Seka Euroopan ihmisoikeustuomioistuin ettd Euroopan sosiaalisten oikeuksien komi-
tea ovat ottaneet kantaa sithen, loukataanko esim. palkkojen ja eldkkeiden alennuksilla
ihmisoikeuksia. Kéytinnosta ks. tarkemmin ks. Rautiainen, Oikeus 2013, s. 261-284. Ks.
esimerkiksi Koufaki ja Adedy v. Kreikka (7.5.2013), jolloin ihmisoikeustuomioistuin kuiten-
kin totesi, ettd asia kuului valtion poliittiseen harkintaan (”So long as the legislature did not
overstep the limits of its margin of appreciation, it was not for the Court to say whether they
had chosen the best means of addressing the problem or whether they could have chosen
their power differently.”) Ks. my6s EU:n jasenmaita koskeva selvitys “The impact of the
crisis on fundamental rights across Member States of the EU” (2015).

2 Myos Euroopan neuvoston ihmisoikeusvaltuutettu Nils Muiznieks on puuttunut asiaan.
Ks. hinen kommenttinsa ’Protect women’s rights during the crisis”, 10.7.2014, jossa hin
tuo esiin esimerkkejé eri maista. Ks. myos hdnen laajempi julkaisunsa ’Safeguarding human
rights in times of economic crisis” (2013). Ks. myds Bruun, Sukupuolentutkimus 2015, s.
39-42, joka kasittelee mm. CEDAW-komitean Kreikan ihmisoikeusloukkauksia kohtaan
esittdmid kriittisid kommentteja.

¥ Ks. esim. Hannikainen (2014), s. 125 ja Pellonpdd (1991), s. 18-26. Samoin ks. To-
muschat (2003), s. 48-50. Vrt. Rosas (1995), s. 243-245.
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nyttdd seuraavan ja kuolee sen jilkeen. [hmisoikeuksien kohdalla sama
tarkoittaisi sitd, ettd vapausoikeuksien sukupolvi synnyttiisi TSS-oikeudet
jakuolisi itse pois. Tdma ei kuitenkaan ole tarkoitus, vaan vanhat oikeudet
jaavét elamadn, kun niiden rinnalle tulee uusia oikeuksia.

Ensimmadisen ja toisen sukupolven oikeudet ovat tunnetumpia, mutta
kolmannen sukupolven oikeuksista tarvitaan enemmén tietoa. Niilld on
yleensd tarkoitettu kollektiivisia oikeuksia. Kolmannen sukupolven oi-
keuksista alettiin puhua 1980-luvulla etenkin sen jélkeen, kun YK:ssa oli
hyviksytty vuonna 1986 oikeutta kehitykseen koskeva julistus.** Muita
kollektiivisia oikeuksia ovat esimerkiksi kansojen itsemaddrdamisoikeus
samoin kuin oikeus rauhaan. Toisin kuin 1980-luvulla, nuo oikeudet eivét
ole olleet ainakaan suomalaisessa ihmisoikeuskeskustelussa liiemmalti
esilld endé sen jélkeen, kun ihmisoikeudet on alettu Suomessa ymmaértié
lahinnd vain eurooppalaiseksi asiaksi. Globaalit ihmisoikeudet ovat jdéneet
viime aikoina vihemmalle huomiolle.

Myo6hemmin on alettu puhua myos oikeudesta puhtaaseen ympéristoon.
Talld tarkoitetaan myos tulevia sukupolvia. Keskeisessd asemassa tdssd
kehityksessd oli Rio de Janeirossa vuonna 1992 pidetyn YK:n ympéristo- ja
kehityskonferenssin hyviaksyma julistus, joka perustuu ympériston kestéavin
kehityksen periaatteille.’’ Tama on otettu huomioon myos Suomen perus-
tuslaissa, jonka 20 §:n mukaan vastuu luonnosta ja sen monimuotoisuudesta
kuuluu kaikille. Tuon sddnndksen perusteluissa todettiin, ettd ihminen on
keskeisessd asemassa pyrittidessé kestavaddan kehitykseen ja ettd hdnelld on
oikeus terveelliseen ja rikkaaseen eldméén sopusoinnussa luonnon kanssa.
Oikeus kehitykseen tulee toteuttaa siten, ettd nykyisten ja tulevien sukupol-
vien ympdristoon liittyvit tarpeet otetaan oikeudenmukaisesti huomioon,
kuten perusoikeusuudistusta koskevassa hallituksen esityksessd (HE
309/1993 vp, s. 20) todettiin. Tamin tyyppisten oikeuksien valvonta ei ole
aivan yksinkertaista, mutta ei voida sanoa, ettd mainittu perustuslainsadnnds
olisi jadnyt kokonaan vaille merkitysté.*

30 Ks. Eide (1988), s. 39-52, Nieminen (1988), s. 2749 ja Cassese (1981), s. 92—114.
31 Kestavistd kehityksestd oikeuden kannalta ks. Kuusiniemi (1998) ja Kumpula (2004).
32 Vihervuori, s. 769-781.
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2.4 Biolidiketiedesopimus uudenlaisena
ihmisoikeussopimuksena

Bioladketiedesopimuksen kohdalla on toisinaan puhuttu jopa neljannen su-
kupolven oikeuksista, vaikka useimmiten sen yhteydesséd puhutaan kolman-
nen sukupolven oikeuksista.”* Télld on tarkoitettu sitd, ettd sopimuksessa
on kyse ihmislajin suojelemisesta sellaisenaan muun muassa kieltimalla
thmisruumiin kaytto taloudellisen hyddyn tavoittelemiseksi. Kyse ei ole
endd samalla tavalla vain yksil6istd, kuten vield ensimmaéisen ja toisen suku-
polven oikeuksissa. Ihmisarvon turvaamisella tarkoitetaan koko ihmislajia.

Bioladketiedesopimuksen 1 artiklan mukaan ”sopimusosapuolet suoje-
levat kaikkien ihmisarvoa ja identiteettid ja takaavat ketdin syrjimatta, ettd
jokaisen koskemattomuutta ja muita oikeuksia ja perusvapauksia kunnioite-
taan biologian ja ladketieteen sovellutusten alalla”.** Sopimuksessa on myos
erditd uutuuksia, joilla pyritdan suojelemaan ihmisen perimda. Talla viittaan
etenkin ihmisen periméé koskevaan biolddketiedesopimuksen IV lukuun
(13 artikla: Perimiin kohdistuvat toimenpiteet ja 14 artikla: Sukupuolen
valinnan kielto) seki taloudellisen hyddyn tavoittelun kieltoa ja ihmiskehon
osan kayttod koskevaan VII lukuun.

Bioldédketiedesopimus on erdilléd tavoin kaksijakoinen: toisaalta sithen
(ja etenkin sen lisdpdytékirjoihin) siséltyy modernin bioldédketieteen ja sen
tutkimuksen kaipaamaa ihmislajia turvaavaa sddnnostod, mutta toisaalta
se on siséltonsd puolesta hyvin perinteinen ihmisoikeussopimus. Suurin
osa sopimuksen kattamista oikeuksista on kuitenkin luettavissa vapaus-
oikeuksien (esimerkiksi suostumusta koskeva II luku, yksityiselimaa ja
tiedonsaantioikeutta koskeva III luku ja tieteellistd tutkimusta koskeva V
luku) tai sosiaalisten oikeuksien ryhméén (esimerkiksi sopimuksen 3 artikla:
tasapuolinen paisy terveydenhuoltoon). Mainituista uutuuksista huolimatta
en kuitenkaan olisi valmis puhumaan neljannen sukupolven oikeuksista
bioladketiedesopimuksen osalta. Termié kaytettédessé on riski, ettd samalla
vahitellddn sopimuksen merkitystd ja sen eroavuudet muihin sopimuksiin
néhden korostuvat turhaan.

Eurooppalaisessa perspektiivissd uutta bioldédketiedesopimuksessa oli pi-
kemminkin se, ettd samaan sopimukseen otettiin sekd vapausoikeuksia ettd

¥ Suomessa neljdnnen sukupolven oikeuksista on tissé yhteydessa puhunut ainakin Pahl-
man (2003), s. 65. Vrt. Lotjonen (2004), s. 52.

3 Téstd ks. Plomer (2005), s. 38-39.
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sosiaalisia oikeuksia turvaavia artikloja. Muutoinkin sopimuksesta tdytyy
todeta Sjef Geversin tavoin, etti se on kuitenkin enemman kuin osiensa sum-
ma.* Tama pitdd hyvin paikkansa, koska muutoinkin ihmisoikeuksien osalta
korostetaan nykyddn niiden muodostamaa kokonaisuutta, ei pelkistidan
eurooppalaisittain vaan myds globaalisti. Eri ihmisoikeussopimukset ovat
monin tavoin vuorovaikutussuhteessa toistensa kanssa. Esimerkiksi Euroo-
pan ihmisoikeustuomioistuin voi viitata paatdksissddn myos sosiaaliseen
peruskirjaan ja YK:n lapsen oikeuksien sopimukseen mutta myds biolda-
ketiedesopimukseen.*

Biolddketiedesopimus ei ole juurikaan noussut esille suomalaisessa
ihmisoikeustutkimuksessa, jossa on yleensd keskitytty vain Euroopan ih-
misoikeussopimukseen. Edes sosiaalinen peruskirja ei ole juurikaan ollut
tutkimuksessa esilld.’” Muualta toki 10ytyy sellaista tutkimusta, jossa on
otettu huomioon useita eri ihmisoikeussopimuksia ja tutkittu niiden tulkin-
takdytdntod, mukaan lukien biolddketiedesopimus. Tastd mainitsen hyvani
esimerkkind Maite San Giorgin kirjan "The Human Right to Equal Access
to Health Care”. Siitd kdy my0s ilmi, miten ihmisoikeustuomioistuin on
oikeutta hoitoon koskevissa asioissa —sikili kuin ne sille ylipdétédan tietyissé
tilanteissa kuuluvat — viitannut ihmisoikeussopimuksen yhdenvertaisuutta
koskevan 14 artiklan tueksi usein myos biolddketiedesopimuksen asiaa
koskevaan 3 artiklaan (tasapuolinen paésy terveydenhuoltoon).*®

% Gevers, European Journal of Health Law, Vol. 15 (2008), s. 263.

% Uusimpana ja muita ihmisoikeussopimuksia tdydentdvand sopimuksena mainittakoon
Euroopan neuvoston ministerikomitean 9.7.2014 hyviaksyméa ”Council of Europe Convention
against Trafficking in Human Organs”, joka tiydentdd mm. biolddketiedesopimuksen VII
lukua (Taloudellisen hyddyn tavoittelun kielto ja ihmiskehon osan kéytto).

¥ Vihin tutkittuja Suomessa ovat myos YK:n naisten oikeuksien sopimus (ks. tosin Nou-
siainen — Pentikdinen, s. 557-587) ja uusin eli vammaisten henkildiden oikeuksien sopi-
mus, josta ks. esim. artikkelini, Scandinavian Studies in Law, Vol. 55 (2010), s. 375-390
ja laajemmin kirjan "The UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities” (eds.
Mjéll Arnardottir — Quinn) artikkelit.

38 Vrt. Hyttisen (2013) kritiikki (s. 290) esim. eduskunnan oikeusasiamiesté kohtaan siité,
ettd EOA:n péitoksissé ei juurikaan ole kdytetty argumentteina muita kuin kotimaisia pe-
rusoikeussadnnoksid. Ks. esim. oikeusasiamichen péitds, 23.3.2009, Dnro 3847/4/07. Téssa
olisi tietenkin voitu viitata TSS-sopimuksen 12 artiklaa koskevaan yleiskommenttiin, mutta
toisaalta kun kyse on asiasta, johon on otettu selvéd kanta kotimaisessa laissa (hoitotakuu
psykiatrisessa hoidossa), ei TSS-sopimus enéd tuo asiaan mitéan lisdarvoa. Oikeusasiamies
on ottanut vastaaviin tapauksiin kantaa usein aiemminkin. Ks. hoitotakuuta koskevasta
kaytdnnostd my0s Tanttinen-Laakkonen, s. 277.
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Biolddketiedesopimusta ei oikeastaan voi edes ymmartdéd tuntematta
laajasti muiden ihmisoikeussopimusten tulkintakéytintdd. Se rakentuu
kuitenkin hyvin vahvasti niiden pohjalle. Ongelmallisiksi ovatkin osoit-
tautuneet tdysin uudet, juuri téille sopimukselle tyypilliset artiklat. Talla
viittaan etenkin sopimuksen 18 artiklaan (A/kioiden tutkiminen in vitro),
jossa todetaan ensin, etti jos laki sallii alkioiden tutkimisen in vitro, sen
on taattava riittdva alkion suojelu, mutta sen liséksi artiklassa kielletdan
alkioiden luominen tutkimustarkoituksiin. Téllaista kieltoa pidettiin aluksi
lilan ehdottomana, mutta sittemmin on havaittu, ettd kieltoa on helppo
kiertdd, koska alkio voidaan mééritelld monin eri tavoin.*® Siitd huolimatta
biolddketiedesopimuksen 18 artikla on ollut osaltaan omiaan vihentdmaén
koko sopimuksen merkitystd, koska se on muiden syiden ohella estinyt
joitakin maita ratifioimasta sopimusta.*

Siitd huolimatta, ettd Iso-Britannia ei ole ratifioinut biolddke-
tiedesopimusta, sitd on Isossa-Britanniassa kuitenkin késitelty osana
ihmisoikeustutkimusta. Koska bioladketiedesopimuksella on muilta osin
laheinen yhteys Euroopan ihmisoikeussopimuksen kanssa ja molempien
sopimusten tulkintaperiaatteet ovat yhtéldiset, on relevanttia pohtia myds
biolddketiedesopimuksen ja Euroopan ihmisoikeussopimuksen osaksi
Ison-Britannian valtionsisidistd oikeutta inkorportoineen vuoden 1998
Human Rights Actin suhdetta muutoinkin kuin vain teoreettisella tasolla.*!
Tdma on ymmarrettivaa siitdkin syystd, ettd ihmisoikeustuomioistuin
on viitannut biolddketiedesopimukseen myds Isoa-Britanniaa koske-
vissa tapauksissa.*? Sopimus on syytd tuntea sielldkin siksi, ettd yksilo

¥ Walin (2010), s. 46, 58. Alkioilla tehtdvistd tutkimuksesta eri maissa ks. Zeegers, Euro-
pean Journal of Health Law, Vol. 21 (2014), s. 454-472.

4 Syistd ks. artikkelit: Nys ym., Health Policy 83 (2007), s. 223-235 ja Goffin ym., Health
Policy 86 (2008), s. 222-233.

I Human Rights Actin merkityksesté ks. esim. Bogdanor, s. 53-88, Ward, s. 112-124 ja
Oliver, s. 111-130.

# Tastd oikeudelliselta kannalta ks. Plomer (2005), s. 20-21. Sen liséksi on otettava
huomioon, ettd biolddketiedesopimus oli yksi EU:n perusoikeuskirjan perustana olleista
ihmisoikeussopimuksista ja erddt biolddketiedesopimuksen sddnndkset otettiin suoraan
EU:n perusoikeuskirjan tekstiin. EU:n perusoikeuskirja sitoo luonnollisesti kaikkia EU:n
jésenmaita siitd riippumatta, ovatko ne ratifioineet biolddketiedesopimuksen. Vrt. kuitenkin
Pattinson, Medical Law Review, Vol. 20 (2012), s. 585, jonka mukaan EU:n perusoikeus-
kirjan 3 artikla, joka vastaa paljolti muun muassa bioldédketiedesopimuksen 5, 13 ja 21
artikloja, ei sido Isoa-Britanniaa sen Amsterdamin sopimuksen yhteydessd Puolan kanssa
neuvotteleman poytékirjan N:o 30 johdosta. Poytakirjalla rajoitetaan EU:n perusoikeuskirjan
soveltamisalaa tietyissd suhteissa Puolan ja Ison-Britannian osalta.
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voi ihmisoikeustuomioistuimelle tekemédssddn valituksessa vedota myos
bioldédketiedesopimukseen edellyttien, ettd samalla voidaan vedota myos
ihmisoikeussopimuksen jonkin artiklan loukkaukseen.* Yleensékin biolda-
ketiedesopimuksen voidaan erityissopimuksena katsoa tismentévin erditd
Euroopan ihmisoikeussopimuksen yleisid sdannoksid.*

2.4.1 Bioldidketiedesopimuksen valmisteluprosessi

Euroopan neuvoston biolddketiedesopimus avattiin allekirjoitettavaksi 4.
huhtikuuta 1997 ldhes 10 vuoden valmistelun jélkeen. Sopimus tuli kansain-
vilisesti voimaan joulukuussa 1999, jolloin jo 32 valtiota oli allekirjoittanut
sopimuksen ja 19 valtiota oli myds ratifioinut sen. Suomi allekirjoitti sopi-
muksen heti vuonna 1997 mutta ratifioi sen vasta vuonna 2009.

Euroopan neuvosto oli antanut jo 1980-luvulta alkaen erilaisia suo-
situksia terveydenhoidon alalta, joten nekin saivat sitovan sopimuksen
myoOta lisdd painoarvoa ja niitd voidaan myds kayttdd apuna sopimuksen
tulkinnassa. Suosituksia oli annettu muun muassa henkil6tietojen kaytosté
terveydenhoidossa (Recommendation No. R (97) 5 of the Committee of
Ministers to Member States on the protection of medical data, 13.2.1997).
Samaa asiaa koskee myos biolddketiedesopimuksen 10 artikla.

Bioladketiedesopimuksen valmistelu sai konkreettisen sysdyksen Euroo-
pan neuvoston jasenmaiden oikeusministerien Turkissa kesdkuussa 1990
pitdimastd kokouksesta, jonka lopputuloksiin kuului muun muassa suositus
siitd, ettd ministerikomitea ryhtyisi valmistelemaan sopimusta ihmisen
suojelemiseksi biolddketieteen kehityksen yhteydessd. Vuoden kuluttua
tastd myds Euroopan neuvoston parlamentaarinen yleiskokous suositteli,
ettd ministerikomitea ryhtyisi toimenpiteisiin asiassa. Tavoitteena oli alusta
alkaen varsinainen sopimus, jota tdydennettiisiin lisdpdytékirjoilla. Valtiot
voivat valita tidstd kokonaisuudesta, mitd ne haluavat ratifioida. Ensimmai-
nen sopimusluonnos oli valmis jo vuonna 1992, ja ensimmdinen versio
sopimustekstiksi avattiin lausuntokierrokselle jo vuonna 1994. Ministeri-
komitea hyviksyi sopimuksen lopullisesti marraskuussa 1996 ja sopimus
avattiin allekirjoitettavaksi Oviedossa Espanjassa huhtikuussa 1997.%

# Tamd todetaan Explanatory Report, kohta 165.
* Niin my6s Plomer (2001), s. 316.
* Ks. Zilgalvis, s. 31-39. Sopimuksen valmistelusta ks. myds Gadd, s. 36-42.
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Sopimustekstin valmistelusta huolehti bioetiikan johtokomitea (Steering
Committee, CDBI) sihteeristoineen ja tyoryhmineen (CORED).*® Heti tyos-
kentelyn aluksi vahvistettiin tietyt periaatteet: muun muassa se, ettd sopi-
muksessa ei anneta mitédn tarkkoja méaritelmid ja ettd esimerkiksi ”human
being” ymmarretddn laajassa mielessd. Tarkempi médrittely jaa siten sopi-
javaltioiden omaksi asiaksi.*” Tamén taustalla oli tietenkin vaikuttamassa
etenkin eri valtioiden erilainen suhtautuminen aborttioikeuteen, mika
seikka oli tullut esille muidenkin ihmisoikeussopimusten kohdalla.*® Ndin
toimimalla tavoin pyrittiin siihen, ettd mahdollisimman moni valtio voisi
ratifioida sopimuksen, joka sallisi dynaamisen tulkinnan, ja valtioilla olisi
mahdollisimman laaja harkintamarginaali sen soveltamisessa.

Vuonna 1993 julkistetussa sopimusluonnoksessa* sopimuksen nimené
oli vield ”Bioethics Convention”, mutta se muutettiin nimeksi ”Convention
on Human Rights and Biomedicine”, koska haluttiin korostaa sopimuksen
tarkoitusta antaa suojaa ihmisoikeuksille ldéketieteen yhteydessd. Samoin
haluttiin tuoda esiin yhteys muihin ihmisoikeussopimuksiin. Tastad yhtey-
destd paitettiin ottaa erikseen maininta sopimuksen selosteosaan (kohta
9).% Siind korostetaan, miten bioldéketiedesopimus vahvistaa yksityiskoh-
taisemmin erditd jo ihmisoikeussopimuksessa vahvistettuja periaatteita.
Sopimuksella on kuitenkin tiettyd lisdarvoa, vaikka se turvaa osin samoja
oikeuksia, jotka on turvattu aiemmissakin sopimuksissa. Ihmisoikeustuo-
mioistuin oli tulkintakdytdnnoén (etenkin ihmisoikeussopimuksen 8 ja 14
artiklojen avulla) my6td jo vahvistanut monia sellaisia oikeuksia, joista
otettiin sdnndkset uuteen sopimukseen (mm. biolddketiedesopimuksen 10
artikla koskee yksityiseldmén suojaa). Ihmisoikeussopimuksen syrjinnin
kieltoa koskevan 14 artiklan tulkinta oli kuitenkin vieléd tuohon aikaan var-
sin rajoittunutta, joten oli tiarkead, ettd biolddketiedesopimuksen 3 artikla
koskee tasapuolista padsyé terveydenhuoltoon. Tdysin uutta ihmisoikeus-

% Poytikirjat on julkaistu mydhemmin Euroopan neuvoston kotisivulla: CDBI/INF (2000)
1 Provisional.

¥ Ks. my6s sopimuksen selosteosa (Explanatory Report) 1 artiklan osalta (kohta 18:
”The Convention does not define the term ’everyone’. — — In the absence of a unanimous
agreement on the definition of these terms among member States of the Council of Europe,
it was decided to allow domestic law to define them for the purposes of the application of
the present Convention”).

* Tastd ks. myds McLean — Elliston, European Journal of Health Law, Vol. 2 (1995), s. 6.
¥ Preparatory Work on the Convention, Addendum I.

0 Ks. Preparatory Work on the Convention, s. 5—6.
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sopimuksen tasolla vahvistettuna oli bioldéketiedesopimuksen VII luvun
sisdltdimé taloudellisen hyodyn tavoittelun kielto ja ihmisosan kéyttoa
koskevat madraykset.

Toive biolddketiedesopimuksen saamasta suuresta ratifiointien maarasta ei
ole toteutunut, silld tdhdn mennessd’' vain hieman yli puolet (29) Euroopan
neuvoston 47 jasenmaasta on ratifioinut biolddketiedesopimuksen.>*Pohjois-
maat Ruotsia lukuun ottamatta ovat ratifioineet sopimuksen, mutta suurin
osa muista ratifioijista tulee Itd- tai Eteld-Euroopasta (Romania, Turkki,
Espanja, Portugali, Slovakia, Kreikka ym.). Esimerkiksi Ranska ratifioi
sopimuksen niinkin my6hién kuin vasta vuonna 2012. Sen sijaan moraali-
selta ilmapiiriltdén liberaalit valtiot kuten Belgia, Hollanti ja [so-Britannia
eivit ole ratifioineet sitd, kuten eivit myoskddn moraaliselta ilmapiiriltdén
konservatiiviset valtiot kuten Italia, Irlanti, Puola tai Saksa. Saksan kielteisen
suhtautumisen taustalla vaikuttivat vield toisen maailmansodan aikaiset ta-
pahtumat ihmiskokeineen, ja se halusi kieltdd kaiken geeni- ja alkiotutkimuk-
sen. [sossa-Britanniassa taas oli jo sopimuksen valmistelun aikaan voimassa
liberaali lainsdédénto, joka salli pitkélle menevin geeni- ja alkiotutkimuksen,
joten se ei ollut halukas kumoamaan lakeja eikd menemééan taaksepédin 144-
ketieteen tutkimuksessa.>® Ison-Britannian ohella sopimusvaltioista ainoas-
taan Belgia ja Ruotsi sallivat alkioiden tuottamisen tutkimustarkoituksiin.**
Toisaalta alkiotutkimusta koskeva bioldédketiedesopimuksen 18 artikla on
varsin tulkinnanvarainen, koska alkion méaritteleminen oikeudellisesti eroaa
alkion biologisesta méérittelemisestd. Kehitysbiologisesti alkiona on pidetty
sikiovaihetta hedelméitymisestd kahdeksanteen raskausviikkoon saakka,
kun taas oikeudellisessa mielessd rajaksi on valittu kiinnittyminen naisen
elimistoon eli noin 14 vuorokauden ik&.>

5t Tilanne 6.8.2015.

2 Eri EU-maiden tilanteesta, ei tosin ihan ajantasaisesti, ks. Nys ym., Health Policy 83
(2007), s. 223-235 ja Goffin ym., Health Policy 86 (2008), s. 222-233.

3 Plomer (2005), s. 25.

3 Walin (2010), s. 17.

> Walin (2010), s. 86—87. Alun perin nykyista 18 artiklaa koskevassa ehdotuksessa todettiin
nimenomaisesti, ettd niissd maissa, joissa laki sallii alkiotutkimuksen, sitd saadaan tehda
vain alkioilla, jotka ovat korkeintaan 14 vuorokauden ikéisié. Tésta vaatimuksesta kuitenkin
luovuttiin ja 18 artiklaan tuli vain maininta siitd, ettd “’jos laki sallii alkioiden tutkimisen in
vitro, sen on taattava riittdvi alkioiden suojelu”. Ks. sopimuksen 18 artiklan valmistelusta
tarkemmin Preparatory Work on the Convention, s. 81-88. Ks. artiklasta my6s McLean — El-
liston, European Journal of Health Law, Vol. 2 (1995), s. 9-10, josta kdy ilmi, mit4 ongelmia
14 vuorokauden aikarajaa koskevan maininnan ottamisesta sopimustekstiin voi synty4.
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Keskeisten Euroopan valtioiden jddminen sopimuksen ulkopuolelle ja
esimerkiksi Ranskan mukaantulo vasta muutama vuosi sitten on véistamatté
véhentényt jonkin verran biolddketiedesopimuksen merkitysti. Tosin Poh-
joismaidenkin vililla on niin paljon eroja, ettd kaikkien osalta ratifiointi ei
ole ollut itsestdén selvé asia. Tanska ratifioi sopimuksen jo vuonna 1999,
eikd Ruotsi siis ole ratifioinut sitd vieldk&én.*

2.4.2 Suomen ratifiointiprosessi

Toisin kuin oletettiin, Suomi ei ollutkaan ratifioimassa biolddkesopimusta
ensimmadisten valtioiden joukossa, vaan etenkin hedelmdityshoitolain
sddtdmisen pitkittyminen vuosilla esti myos biolddketiedesopimuksen
ratifioinnin.>” Sopimus tuli Suomessa voimaan vasta maaliskuussa 2010.
Voimaansaattamisprosessi sen sijaan sujui ongelmitta sitten, kun sithen
vihdoin ryhdyttiin. Hallitus antoi vuonna 2008 eduskunnalle esityksen
sopimuksen ja siihen tehdyn kahden lisapOytakirjan ratifioimisesta.® Sen
sijaan lddketieteellisestd tutkimuksesta tehtyd lisdpoytékirjaa ei ehdotettu
ratifioitavaksi, eikd Suomi ollut sitd edes allekirjoittanut. Neljannen, geeni-
testejd koskevan lisdpoytikirjan Suomi oli jo allekirjoittanut, mutta sité ei
ehdotettu ratifioitavaksi eikd niin ole tehty myohemminkéén. Hallituksen
esityksen mukaan Suomen lainsdddéntd oli tuolloin pddosin sopusoinnussa
sopimuksessa ja lisdpdytékirjoissa asetettujen velvoitteiden kanssa.

¢ Pohjoismaiden eroista ks. hallituksen esitys n:o0 216/2008 vp Eduskunnalle ihmisoikeuk-
sien ja ihmisarvon suojaamiseksi biologian ja ldédketieteen alalla tehdyn yleissopimuksen
ja sithen liittyvien ihmisten toisintamisen kieltdmisestd ja ihmisalkuperdd olevien elinten
jakudosten siirroista tehtyjen lisdpdytakirjojen hyviksymisestd seké laeiksi niiden lainsdé-
dédnnén alaan kuuluvien méaérdysten voimaansaattamisesta ja rikoslain 11 luvun 11 §:n ja
47 luvun 3 §:n muuttamisesta, s. 9—11.

7 Ks. esim. Ldotjonen (2004), s. 50 ja Walin, Lakimies 2007, s. 550551 ja sama (2010),
s. 14-16. Sopimuksen voimaansaattamisen edellytyksend oli ollut my®s ldaketieteellisestd
tutkimuksesta annetun lain sddtdminen (488/1999), ja sopimus vaikutti myos elimien,
kudoksien ja solujen lddketicteellisestd kdytostd annettuun lakiin (101/2001) ja potilaan
asemasta ja oikeuksista annettuun lakiin (785/1992). Hedelmédityshoitolakia koskevassa
hallituksen esityksessd 3/2006 vp, s. 13—15, perustellaan, mitd vaatimuksia sopimus asettaa
hedelmdityshoitoja koskevalle lainsdddannélle. Aiemmin hedelmdityshoitojen antaminen
oli Suomessa tdysin sddntelemétonti toimintaa.

8 Hallituksen esitys n:0 216/2008 vp Eduskunnalle ihmisoikeuksien ja ihmisarvon suojaa-
miseksi biologian ja lddketieteen alalla tehdyn yleissopimuksen seka siihen liittyvien ihmisten
toisintamisen kieltdmisesté ja ihmisalkuperdd olevien elinten ja kudosten siirroista tehtyjen
lisdpdytakirjojen hyvéksymisestd seké laeiksi niiden lainsdédénnon alaan kuuluvien maa-
ridysten voimaansaattamisesta ja rikoslain 11 luvun 11 §:n ja 47 luvun 3 §:n muuttamisesta.
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Hallitus korosti biolddketiedesopimuksen yhteyttd muihin Suomea sito-
viin ihmisoikeussopimuksiin. Korostettiin, etté tieteen kehitys on asettanut
uusia vaatimuksia ihmisoikeuksien suojan siséllolle, ja jo voimassa olevia
sopimuksia on tdydennettiva siten, etti tieteellisten toimintojen mahdolliset
seuraamukset otetaan kattavasti huomioon. Yhteys Euroopan ihmisoikeus-
sopimukseen tuotiin esiin viittaamalla biolddketiedesopimuksen 1 artiklaan,
jonka 1 kappaleen mukaan sopimuksen tarkoituksena on suojella jokaisen
yksilon (”all human beings”) ihmisarvoa ja identiteettid ja taata jokaiselle
(’everyone”), ketddn syrjimatti, ettd hinen koskemattomuuttaan ja muita
oikeuksia ja perusvapauksia kunnioitetaan biologian ja lddketieteen sovellu-
tusten alalla. Hallituksen esityksessé kiinnitettiin huomiota myds siihen, etté
termid “’jokainen” ei ole miaritelty, mutta samaa termié on kdytetty myos
Euroopan ihmisoikeussopimuksessa. Edelleen tuotiin esiin, ettéd sopimuk-
sessa kéytetddn termid “human being”, milld viitattiin yksilon ihmisarvon
jaidentiteetin kunnioittamiseen ihmiseldman alusta lahtien, maarittelematta
kuitenkaan, mistd thmiseldmaé alkaa.

Samoin esimerkiksi bioldédketiedesopimuksen 10 artiklan osalta halli-
tuksen esityksessa viitattiin Euroopan ihmisoikeussopimuksen vastaavaan
saannokseen. Biolddketiedesopimuksen 10 artiklan 1 kohdan mukaan jo-
kaisella on oikeus yksityiseldménsé kunnioitukseen terveyttién koskevien
tietojen osalta, miké vastaa Euroopan ihmisoikeussopimuksen yksityisela-
mén suojaa yleisesti koskevaa § artiklaa.

My®6s biolddketiedesopimuksen 26 artiklan (Oikeuksien kayttod koskevat
rajoitukset) osalta hallituksen esityksessa viitattiin Euroopan ihmisoikeus-
sopimukseen. Rajoituksia saadaan asettaa vain lailla, ja rajoitusten tulee
olla demokraattisessa yhteiskunnassa valttdmattomia yleisen turvallisuuden
vuoksi, rikollisuuden estdmiseksi, kansanterveyden suojaamiseksi tai mui-
den henkil6iden oikeuksien ja vapauksien turvaamiseksi. Artiklassa luetel-
laan vield ne artiklat, joiden osalta rajoituksia ei saa tehdé lainkaan. Niihin
kuuluvat muun muassa syrjinnéin kielto (11 artikla), sukupuolen valinnan
kielto (14 artikla) ja taloudellisen hyddyn tavoittelun kielto (21 artikla).
Bioléddketiedesopimuksen 26 artiklan sanamuodon katsottiin kuitenkin vas-
taavan Euroopan ihmisoikeussopimuksessa kéytettyd sanamuotoa. Samalla
korostettiin, ettd rajoituksia tulee myos tulkita kuten vastaavia rajoituksia
Euroopan ihmisoikeussopimuksessa tulkitaan.”

¥ Em. hallituksen esitys, s. 32.
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Hallituksen esityksessa korostettiin vield erikseen sitd, ettd jos sopimuk-
sessa sdddettyjen eri oikeuksien vililla syntyy ristiriita (esimerkiksi tutkijan
oikeus tehda vapaasti tutkimusta ja yksilon suoja hanen suostuessaan tutkit-
tavaksi ovat ristiriidassa keskenédn), asia ratkaistaan sopimuksen 1 artiklan
avulla. Biolddketiedesopimuksen 1 artiklan 1 kohdan mukaan sopimuksen
tarkoituksena on suojella kaikkien yksildiden ihmisarvoa ja identiteettia.
Sopimuksen 2 artiklassa todetaan vield, ettd ihmisen etu ja hyvinvointi ovat
tairkedmpid kuin pelkké yhteiskunnan ja tieteen hyoty.

2.4.3 Biolddketiedesopimuksen kdytinnon merkitys Suomessa

Sopimus sai Suomessa suurinta nidkyvyyttd ratifiointivaiheessa ja sitd
ennen. Sen jilkeen sopimus ei ole juurikaan ollut esilld oikeuskdytdnnos-
sd. Biolddketiedesopimus on kuitenkin vaikuttanut lainvalmisteluun, ja
sopimukseen on toisinaan viitattu perustuslakivaliokunnan lausunnoissa,
etenkin biopankkilakia koskevassa lausunnossa (PeVL 10/2012 vp), jolloin
valiokunta kiinnitti huomiota bioldéketiedesopimuksen 2 artiklassa ilmais-
tuun periaatteeseen, joka mukaan ihmisen etu ja hyvinvointi ovat tirkedmpia
kuin pelkkd yhteiskunnan tai tieteen hyoty. Liséksi valiokunta kiinnitti
huomiota Suomen perustuslain turvaamaan yksilon itsemaaradmisoikeuteen
ja tieteen vapauteen, joiden osalta pitdd pyrkid mahdollisimman hyvain
tasapainoon. Monet muutkin biolddketiedesopimuksen artiklat tulivat so-
vellettaviksi biopankkilain kohdalla, etenkin sopimuksen 22 artikla, jonka
mukaan ithmisruumista tai sen osia saa sdilyttdd ja kdyttdd muuhun kuin
alkuperdiseen tarkoitukseen vain, jos se tehddin asianmukaisten tiedotus- ja
suostumusmenettelyjen mukaisesti. Tdmé koski niin sanottujen vanhojen
niytteiden kayttimistd biopankkitutkimuksessa.

Bioladdketiedesopimus oli vaikuttamassa hyvin vahvasti myos ithmisen
elimien, kudoksien ja solujen ladketieteellisestd kdytostd annetun lain
muutoksiin vuonna 2010 (653/2010). Tuolloin muutettiin etenkin kuol-
leelta henkildltd tapahtuvia elinluovutuksia koskevia sdédnndksié. Tilanne
muuttui pdinvastaiseksi aikaisempaan verrattuna siind mielessa, etté elimen
irrottaminen on nykyéén sallittua, ellei vainaja ole eldessddn kieltényt
luovuttamista.®

€ Ks. PeVL 24/2010 vp, jossa viitattiin biolddketiedesopimukseen liitetyn ihmisalkuperda
olevien elinten ja kudosten siirtoja koskevan lisdpoytakirjan 17 artiklaan.
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Oikeuskaytinnossa biolddketiedesopimus on ollut Suomessa vain harvoin
esilld. Léhinna se on ollut esilld eduskunnan oikeusasiamichen kdytannossa. !
Tai paremminkin voidaan sanoa, ettd biolddketiedesopimuksen olisi pitanyt
olla selvésti esilld, mutta oikeusasiamies tyytyi lddketieteellistd tutkimusta
koskevassa padtoksessddn viittaamaan vain yksityisyyden suojaan, jonka
hén johti Suomen perustuslain 10 §:n turvaamasta yksityiseldiméin suojasta
todeten samalla yksityisyyden suojaan kuuluvan myds muita perustuslain
turvaamia perusoikeuksia, muun muassa itsemaéraédmisoikeuden ja henki-
l6kohtaisen vapauden. Itsemairadmisoikeus merkitsee hanen mukaansa tut-
kimuksen osalta sitd, ettd kukin suoritettava toimenpide perustuu tutkittavan
suostumukseen. Suostumusta koskevasta vaatimuksesta on nimenomainen
maininta biolddketiedesopimuksen 5 artiklassa, ja sen 16 artiklan mukaan
suostumus voidaan my0s peruuttaa milloin tahansa. Suomen perustuslain
lisdksi merkitystd tuossa oikeusasiamiehen késittelemassa tapauksessa olisi
tullut antaa myos télle spesifille sddnnokselle. Biolddketiedesopimuksen
selosteosan mukaan terveyteen kohdistuvalla “toimenpiteelld” tarkoitetaan
myo0s tutkimukseen osallistumista. Oikeusasiamiehen pddtdksen peruste-
luissa viitataan lahinnd vain henkil6tietolain 3 §:n 7-kohdassa tarkoitettuun
suostumukseen ja pohditaan suostumuksen peruuttamisen oikeusvaikutuk-
sia. Biolddketiedesopimus nousi kuitenkin esille oikeusasiamiehelle asiassa
annetuissa lausunnoissa ja selvityksissd, joissa my0s vailla oikeudellista
merkitystd oleva Helsingin julistus oli vahvasti esilld.®2

Oikeusasiamies paétyi sithen, ettd tuolloin voimassa olleet Ladkealan
turvallisuus- ja kehittdmiskeskuksen (FIMEA:n) mééraykselld annetut
ohjeet kliinisen tutkimuksen toteuttamisesta tulisi antaa lailla.®* Kun suos-
tumus tutkimukseen osallistumiseen peruutetaan, ei oikeusasiamiehen
mielestd ole endi laillista perustetta jatkaa henkilGtietojen késittelya tutki-
mustarkoituksessa.® Jos toisin kuitenkin haluttiin tehda, siitd tuli oikeus-

¢ Ks. oikeusasiamiehen pditds, 19.12.2013 (Dnro 3107/4/12): Ladketieteellisessé tutki-
muksessa voidaan kisitelld ihmisen henkildtietoja vain hidnen suostumuksensa perusteella.

¢ Ks. oikeusasiamiehen péditoksessd mainittu sosiaali- ja terveysministerion lausunto,
22.4.2013. Ks. my0s tietosuojavaltuutetun lausunto, 25.10.2013 (Dnro 2881/49/2013).

¢ Kuten tietosuojavaltuutettu oikeusasiamichelle antamassaan lausunnossa totesi (s. 7): ’Suos-
tumukseen liittyva tiedollinen itsemadrddmisoikeus kuitenkin edellyttdd sité, ettd henkilolld on
niin halutessaan oltava mahdollisuus peruuttaa henkil6tietojen késittelyyn suostumuksensa ja
tédlld peruutuksella tulee olla tosiasiallinen vaikutus myds henkilGtietojen kasittelyyn”.

¢ Siihen lopputulokseen myds sosiaali- ja terveysministerié padtyi. Ks. ministerion kirje,
24.2.2014: Suostumuksen peruuttamisen oikeusvaikutukset kliinisessé ladketutkimuksessa
(STM/773/2014).
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asiamiehen mielestd sddtdé lailla. Tdma prosessi johti lopulta siihen, ettd
ladketieteellisté tutkimusta koskevaan lakiin liséttiin sdannds, jonka mukaan
suostumuksen peruuttamiseen mennessé tutkimusaineistoon otettuja tietoja
voisi edelleen kéyttdd osana tutkimusta. Asia oli suhteellisen ongelmalli-
nen monien perusoikeuksien toteutumisen kannalta (yksityiseldmén suoja
ja itseméadrdémisoikeus, ja toisaalta tieteen vapaus), jotka kaikki nousivat
esille lainmuutoksen eri vaiheissa.®

Edelld mainitun kysymyksen sisillolliseen puoleen ja toteutettuun
tutkimuslain muutokseen palaan myohemmin luvussa V. Téssd vaiheessa
nostin asian esiin vain korostaakseni sopimuksen huonoa tunnettavuutta
Suomessa. Sitd on aina tarkasteltava yhdessd muiden Suomea sitovien
thmisoikeussopimusten ja myos Suomen perustuslain kanssa. Eduskunnan
perustuslakivaliokunnan lainmuutoksesta antamassa lausunnossa bioldéke-
tiedesopimus nousi kuitenkin esiin, ja lausunnossa korostettiin sopimuksen
2 artiklan vaatimusta ihmisen ensisijaisuudesta (ihmisen etu ja hyvinvointi
ovat tarkedmpiad kuin pelkka yhteiskunnan tai tieteen hyoty).

Oikeuskédytdnndssd bioladketiedesopimus oli esilld ainakin Helsingin
kardjdoikeuden yhdessé paatoksessa vuonna 2011.° Kéardjdoikeus tuomitsi
seitsemin ja kahdentoista vuoden ikdisille pojille ympérileikkauksen
tehneen henkil6n pahoinpitelystéd sakkorangaistuksen ja lasten vanhemmat
yllytyksestd pahoinpitelyyn, mutta jitti heidét tuomitsematta rangaistukseen.
Kaérgjdoikeus poikkesi korkeimman oikeuden aiemmasta kannasta (KKO
2008:93). Korkein oikeus oli aiemmin todennut perusteluissaan, ettd timén
kaltainen toimenpide, jolla peruuttamattomasti poistetaan tervetti kudosta,
merkitsee puuttumista ao. henkilon ruumiilliseen koskemattomuuteen. Kun
ympdrileikkaus aiheuttaa jossain méérin kipua jo operaation suorittamisen
yhteydessé tai ainakin toipumisvaiheessa, niyttdisi ympdarileikkaus kor-
keimman oikeuden mielestd ldhtdkohtaisesti tdyttdvén pahoinpitelyrikoksen
ulkoisen tunnusmerkiston. Korkein oikeus paétyi kuitenkin katsomaan, ettd
kun toimenpide oli tehty asianosaisen henkilon kannalta hyvéksyttavasta,

¢ Tatd koskeva uudistus tuli voimaan 1.3.2015. Ks. hallituksen esitys 184/2014 vp ja myds
sitd koskeva PeVL 48/2014 vp. Samoin ks. Valtakunnallisen sosiaali- ja terveysalan eettisen
neuvottelukunnan (ETENE) lausunto, 30.6.2014.

% Helsingin kédrdjdoikeus, 30.12.2011, tuomio 11/12464, Asiano: R 11/3143. Taustalla oli
ilmeisesti vaikuttamassa Lahden asiaa koskeva tuore artikkeli, s. 53 ja 59-60, jossa hin
katsoo biolddketiedesopimuksen ko. artiklan soveltuvan tilanteeseen. Hovioikeus tosin
viittaa padtoksessddn vain sopimukseen, ei sen sijaan oikeuskirjallisuuteen, miké ei tosin
ole yleensdkéin tapana.
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hénen ja hénen huoltajansa uskontoon liittyvésté syysté ja kun toimenpide
oli suoritettu lddketieteellisesti asianmukaisella tavalla aiheuttamatta hen-
kilolle tarpeetonta tuskaa, toimenpidettd ei ollut pidettidva rangaistavana.

Kairéjaoikeus sen sijaan kiinnitti huomiota siihen, ettd korkein oikeus
ei ollut lausunut mitdédn Suomen allekirjoittamasta ja Suomea sitovasti
velvoittavasta Euroopan neuvoston bioldéketiedesopimuksesta mitd ilmei-
simmin sen vuoksi, ettd kyseinen sopimus on tullut Suomessa voimaan vasta
Suomen suorittaman ratifioinnin jilkeen maaliskuussa 2010. Kérdjdoikeus
korosti, ettd kyseinen sopimus on Suomessa sovellettavaa lainsdddantoa
mainitun ajankohdan jilkeisiin tapahtumiin, mutta sen mielestd sopimuksen
periaatteet saattoivat soveltua jo aiempienkin tapahtumien oikeudelliseen
arviointiin. Joka tapauksessa oli otettava huomioon, ettd em. korkeimman
oikeuden ratkaisun jilkeen voimassa olevassa lainsdddédnndssé on tapah-
tunut mainittu muutos.

Kardjaoikeus vetosi padtoksessdin bioladketiedesopimuksen 20 artik-
laan, jossa kielletdén elinten tai kudosten irrottaminen elinsiirtoa varten
sellaisilta henkil6iltd, jotka eivit voi antaa sopimuksen 5 artiklassa tarkoi-
tettua suostumusta. Biolddketiedesopimuksen 20 artikla sallii uusiutuvan
kudoksen irrottamisen em. henkil6iltd vain poikkeustapauksissa. Kérdjdoi-
keus ei, toisin kuin korkein oikeus vuonna 2008 antamassaan paatoksessi
(KKO 2008:93), hyviksynyt uskonnollista perustetta oikeuttamaan pojan
ympdrileikkauksen. Vanhemmat eivit kdrdjadoikeuden mielestd voineet
antaa siihen lupaa uskonnonvapauteen vedoten.

Helsingin hovioikeus péétyi kuitenkin asiassa toiselle kannalle kuin
kérdjaoikeus.®” Hovioikeuden mielestd biolddketiedesopimuksen rati-
fioiminen ei muuttanut oikeustilaa siitd, mitd se on ollut korkeimman
oikeuden edelld mainitun ratkaisun antamisen aikaan. Hovioikeus totesi
viitaten muun muassa bioldéketiedesopimuksen ratifiointiasiakirjoihin,
ettd biolddketiedesopimuksen 20 artiklalla ei ole mitdén yhteyttd ympa-
rileikkaukseen eikd sopimuksessa ole muutoinkaan otettu siithen kantaa.
Sopimus ei ole muissakaan sen ratifioineissa maissa tiettdvasti johtanut
ympdrileikkausten kieltdmiseen.®® Néin ollen hovioikeus korkeimman

¢ Helsingin hovioikeus, 5.12.2013, tuomio Nro 3184, Diaarinumero R 12/705. Asia on
parhaillaan korkeimman oikeuden ratkaistavana (valituslupa 2015 - 56).

% Huom.! kuitenkin Euroopan neuvoston parlamentaarisen yleiskokouksen 1.10.2013
hyvéksymai julkilausuma (Resolution 1952, 2013), jossa kiinnitetdédn huomiota las-
ten fyysisen koskemattomuuden loukkauksiin muun muassa poikien ympérileikkaus-
ten muodossa. Julkilausumassa suositellaan, ettd jasenvaltiot pyrkivit levittimaén
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oikeuden aiempaan tulkintaan nojautuen paétyi siihen, ettd vastaajat eivét
ole syyllistyneet heidén syykseen luettuihin pahoinpitelyrikoksiin. Syytteet
oli ndin hylattava.

Edelld mainittu oikeusprosessi osoittaa omalta osaltaan, miten tunte-
mattomasta ihmisoikeussopimuksesta biolddketiedesopimuksessa on kyse.
Poikien ympdrileikkaukseen liittyvét ihmisoikeusongelmat ovat sindnsé
totta, vaikka tuossa tapauksessa oikeudellinen argumentaatio ei osunutkaan
kohdalleen. Pohjimmiltaan ympérileikkauksen ongelmissa on kyse siité,
ettd asiasta ei ole Suomessa saatu aikaan lakia, vaikka sitd on eri tahoilla
toivottu jo pitkddan. Myos tuomioistuimet ovat sitd toivoneet.” Korkein
oikeus joutuu nyt ottamaan uudelleen kantaa asiaan, vaikka se jo vuonna
2008 otti sithen periaatteellisen kannan.

3 ERILAISUUS JA TERVEYTEEN
LITTYVAT IHMISOIKEUDET

Vaikka ihmisoikeudet turvataan “’jokaiselle”, ei tdima tarkoita sité, ettd kaik-
kien ihmisten oletetaan olevan samanlaisia. Kuten nykyéén jo myonnetéén,
alun perin ihmisoikeuksissa oli tosiasiassa kyse vain “valkoisen vapaan
miehen” oikeuksista, vaikka niiden viitettiin jo silloin kuuluvan kaikille.”
Nykyédn ihmisoikeussopimusten ldhtokohtana on ihmisten yhdenvertai-
suus, mutta samalla tunnustetaan ihmisten erilaisuus ihmisoikeussuojan
lahtokohtana. Monet ihmisié erottavat asiat tunnustetaan nykyadn myds
ithmisoikeussopimuksissa: sukupuoli, ithonvéri, alkuperd, uskonto, kieli,

tietoisuutta ndiden fyysisten loukkausten potentiaalisista riskeistd lasten fyysiselle
ja henkiselle kehitykselle. Lisdksi siind todetaan, ettd valtioiden tulisi selvésti méa-
ritelld ladketieteelliset ja muut ehdot uskonnollisten yhteiséjen harjoittamille kdy-
tdnndille, kuten esim. ei-lddketieteellisistd syistd suoritetuille ympérileikkauksille.
Jos biolddketiedesopimus koskisi ympérileikkausta, olisi todennédkoisté, ettd Euroopan
neuvoston oma toimielin olisi viitannut sopimukseen. Niin se ei kuitenkaan em. julkilau-
sumassa tehnyt.
% Ks. Helsingin hovioikeuden tiedote, 5.12.2013. Ks. my6s pohjoismaisten lapsiasiavaltuu-
tettujen lausuma, 30.9.2013: "Gemensamt uttalande fran de nordiska barnombudsméannen
och barnmedicinska experter”, jossa paadytddn siihen, ettd poikien tulisi saada itse paéttaa
ympdérileikkauksesta. Tétd perustellaan YK:n lapsen oikeuksien sopimuksella.
70 Ks. lyhyesti esim. Koivurova — Pirjatanniemi, s. 2545, Nieminen (2014), s. 114-120 ja
Kouvo (2007), s. 253-267.
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vammaisuus jne. Biolddketiedesopimuksen 11 artiklassa kielletddn myos
kaikenlainen syrjintd henkilon periméin perusteella. [hmisten véliset erot
tuovat monenlaisia haasteita ihmisoikeussopimusten tulkintaan. Missi
maiérin ihmisten erilaisuus voi oikeuttaa erilaiseen kohteluun?

YK:n naisten oikeuksien sopimuksen 4 artiklassa on nimenomainen mai-
ninta ns. positiivisesta erityiskohtelusta, mutta on olemassa muitakin kuin
sukupuoleen liittyvid ongelmia erilaisuuden huomioon ottamisessa ihmis-
oikeuksia turvattaessa. Talla viittaan esimerkiksi kulttuurista ja uskonnosta
johtuvaan erilaisuuteen. Miten taata vihemmistoon kuuluvien ihmisten
erilaisen kohtelun oikeutus ihmisoikeuksia turvattaessa? Tastd asiasta on
vallinnut eri aikoina erilaisia késityksid, mutta siind on menty koko ajan
sallivampaan suuntaan: vihemmist6jd kunnioitetaan entistd enemmaén eika
haluta endd pakottaa heitd enemmiston tapoihin. Miten pitkélle téssé voi-
daan mennd? Voidaanko kulttuurin ja uskonnon kunnioittamisen perusteella
sallia jonkin toisen ihmisoikeuden, esimerkiksi ruumiillisen koskematto-
muuden, loukkauksia?

3.1 Naisten erityisyyden ja reproduktion
huomioon ottaminen ihmisoikeussopimuksissa

Ihmisoikeuksien historiaa ja kehitystd on ldhes mahdotonta késitelld
kiinnittdmaéttd huomiota sukupuoleen. Tdmai pitééd paikkansa yleensékin,
mutta erityisen hyvin ndin voidaan sanoa ajateltaessa terveytti ja ihmisoi-
keuksia. Naisten oikeuksien historia eroaa monelta osin miesten oikeuksien
historiasta, vaikka viimeksi mainittu on usein ymmarretty yleiseksi” his-
toriaksi. Tédssd tutkimuksessa tuon naisten oikeuksien historiaa esiin vain
tiettyjen kddnnekohtien kautta. Niitd ovat olleet paitsi naisten oikeuksien
sopimuksen eli CEDAW-sopimuksen hyviaksyminen YK:ssa vuonna 1979,
Wienissd vuonna 1993 jérjestetty YK:n ihmisoikeuksien maailmankonfe-
renssi ja naisten asemaa koskenut YK:n maailmankonferenssi Pekingissa
vuonna 1995 samoin kuin vuonna 1994 Kairossa pidetty maailman vées-
tokonferenssi. Kaikissa ndissd korostettiin naisten oikeuksien erityisyytta,
mutta samalla vaadittiin naisten oikeuksien integroimista yleisiin ihmis-
oikeuksiin. Téltd osin voidaan puhua erddnlaisesta kaksoisstrategiasta.
Naisten erityisyydelld viitattiin naisten erityisasemaan synnyttdjini, jossa
yhteydessd puhutaan myds reproduktio-oikeuksista. Naisilla tulee olla valta
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paattad lisddntymisestdén (lasten syntymaéstd), mutta sen lisdksi julkisen
vallan on huolehdittava heidén lisdéntymisterveydestién esimerkiksi neu-
volapalvelujen avulla.”

Kyse ei ole vain siitd, etté naisille turvataan CEDAW-sopimuksella kaikki
samat oikeudet, jotka kuuluivat aiemmin ainoastaan miehille. Uutta maini-
tussa sopimuksessa oli se, ettd ihmisoikeuksien alaa laajennettiin siten, ettd
ne kattavat my0os naisten toiminta-alueeseen aiemmin kuuluneita asioita.”
Esimerkiksi CEDAW-sopimuksen 12.1 artiklan mukaan sopimusvaltioiden
tulee ryhtyé kaikkiin tarvittaviin toimenpiteisiin naisten syrjinnin poista-
miseksi terveydenhoidon alalla sekd varmistaakseen miesten ja naisten
tasa-arvon pohjalta terveydenhoitopalvelujen saannin, mukaan lukien
perhesuunnitteluun liittyvat palvelut. Edelleen sopimuksen 16.1 artiklan
e-kohdan mukaan sopimusvaltioiden tulee ryhtyd kaikkiin tarvittaviin
toimenpiteisiin poistaakseen naisten syrjinndn kaikissa avioliittoon ja
perhesuhteisiin liittyvissi asioissa ja erityisesti turvata miesten ja naisten
tasa-arvon pohjalta yhtélaiset oikeudet vapaasti ja vastuuntuntoisesti paattaa
lastensa lukumaérdstd ja syntymisajoista sekd mahdollisuus timén oikeuden
harjoittamisen edellyttiméén tietoon, opetukseen ja vélineisiin.

Myos yleisten ihmisoikeussopimusten eri artikloja on samanaikaisesti
edelld mainitun kehityksen mydtd alettu tulkita siten, etti ne kattavat myds
monia reproduktioon liittyvié asioita. Etenkin Euroopan ihmisoikeussopi-
muksen yksityis- ja perhe-eldmén suojaa koskevalla 8 artiklalla on ollut
suuri merkitys téssd suhteessa. Sitd koskevissa tapauksissa ihmisoikeus-
tuomioistuin on toisinaan viitannut myos biolddketiedesopimukseen, joka
tassd yhteydessd 1dhinnd vahvistaa ja tdydentdd ihmisoikeussopimuksen
saannoksia.”

Bioladketiedesopimus on siind mielessa tyypillinen ihmisoikeussopimus,
ettd se on muodollisesti jokseenkin sukupuolineutraali’*, mutta sen sidonnai-
suus ladketieteeseen tuo sen lihelle naisten oikeuksien sopimuksen ja mui-

71 Ks. laajemmin Cook ym. (ed.): ”Reproductive Health and Human Rights” ja Reichenbach
— Roseman (ed.): ”Reproductive Health and Human Rights”.

72 Tarkemmin ks. Nieminen (1992), s. 79-81, Steiner — Alston, s. 209-224 ja Kouvo (2007),
s.264-267.

7 Tarkeimmistd tapauksista ks. ihmisoikeustuomioistuimen tiedotuksen laatima Factsheet
— Reproductive rights, December 2014.

7 Ks. kuitenkin sopimuksen 14 artikla, joka kieltdd hedelmdityshoitomenetelmien kayton
syntyvén lapsen sukupuolen valitsemiseen, paitsi jos niilld on tarkoitus valttdd vakava
sukupuolisidonnainen perinnéllinen sairaus.
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denkin ihmisoikeussopimusten reproduktiota koskevia oikeuksia. Vaikka
lisddntyminen ei ole ainoastaan naisten asia, on naisten rooli siiné erilainen
kuin miesten, koska naiset kuitenkin kantavat lasta sisélldan odotusajan ja
synnyttdvéit lapsen yhdeksén raskauskuukauden kuluttua. Siten heilld on
my0s oltava ndissd asioissa suurempi paatdsvalta kuin miehilld. Esimerkiksi
abortista nainen saa paéttda yksin niissé rajoissa, kuin laki antaa oikeuden
raskauden keskeyttdmiseen. Asia kuuluu hénen itsemddrddmisoikeuden
alaansa, koska kyse on my0s hianen ruumiistaan. Tdmin seikan on myds
Euroopan neuvoston ihmisoikeustoimikunta aikoinaan vahvistanut.” Sen
sijaan keinoalkuisen lisdéntymisen osalta ihmisoikeustuomioistuin on vah-
vistanut, ettd miehen luovuttamia ja pakastettuja sukusoluja ei saada kayttas
vastoin hdnen suostumustaan. Téassé tilanteessa molemmat sukupuolet
ovat siten samassa asemassa, yhdenvertaisia silld tavoin, ettd kummankin
nimenomainen suostumus tarvitaan raskauden aikaansaamiseen.’

3.2 Kulttuurien viliset erot ihmisoikeuksien turvaamisessa
3.2.1 Vihemmistokulttuurien tavat haasteena terveydenhuollossa

Sukupuolen lisdksi on muitakin erottelevia tekijoitd, jotka on otettava
huomioon ihmisoikeussopimuksia sovellettaessa. Missd maérin kulttuurien
tai uskontojen viliset erot on otettava huomioon ihmisoikeussopimuksia
tulkittaessa? Entid miten ne otetaan huomioon biolddketiedesopimusta
sovellettaessa? Voidaanko vihemmistokulttuurin tapoihin tai perinteisiin
vetoamalla poiketa ihmisoikeussopimusta méarayksistd? Lukuisissa ihmis-
oikeussopimuksissa annetaan toisaalta turvaa vihemmistdjen oikeudelle
nauttia omasta kulttuuristaan. Tunnetuin on KP-sopimuksen 27 artiklan
madrdys siitd, ettd kansallisiin, uskonnollisiin ja kielellisiin vihemmistdi-
hin kuuluvilta henkil6ilté ei saa kieltdd oikeutta yhdessd muiden ryhménsa
kanssa nauttia omasta kulttuuristaan. Samantyyppinen artikla 16ytyy myos
lapsen oikeuksien sopimuksen 30 artiklasta. Toisaalta saman sopimuksen
24 3 artiklan mukaan valtiot ryhtyvit kaikkiin tehokkaisiin ja tarkoituksen-
mukaisiin toimiin poistaakseen lasten terveydelle vahingollisia perinteisia
tapoja.

7> Ks. Paton v. Yhdistynyt kuningaskunta (13.5.1980).

6 Evansv. Yhdistynyt kuningaskunta (10.4.2007). Asiasta sukupuolten tasa-arvon kannalta
ks. my6s Harris-Short, s. 47-75.
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Kulttuurisen relativismin korostaminen on kuitenkin usein koitunut
juuri naisten tappioksi. Sen varjolla on saatettu yllépitdd naisia alistavia
kaytantoja (kunniamurhia my®oten), joiden on katsottu kuuluvan yksityi-
syyden piiriin.”” Viime aikoina naisten ja tyttdjen alistaminen on kuitenkin
alettu aiempaa selvemmin tuomita ihmisoikeusrikkomuksena. Johonkin
vihemmistokulttuuriin kuuluvan perinteen ylldpitdminen voi kuitenkin
koskea my0s michid.

Ratkaisuna yksildllisten oikeuksien ja kollektiivisten oikeuksien véliseen
konfliktiin on kansainvélisten ihmisoikeussopimusten tulkintakdytanndssa
paddytty siihen, ettd vihemmiston kulttuuristen ja uskonnollisten tapojen
ja perinteiden harjoittamisen ja yllépitdmisen rajoiksi méadrittyy tiettyjen
yksilon perustavanlaatuisten oikeuksien, kuten ruumiillisen koskematto-
muuden, ihmisarvon kunnioittamisen ja epdinhimillisen kohtelun kiellon
loukkaamattomuus.” Edelld sanotun valossa voidaan pohtia esimerkiksi
ympdrileikkauskéytintdjé, joita usein perustellaan uskonnollisilla ja kult-
tuurisilla perinteilld.”

Palaan uudelleen poikien ympérileikkaukseen, koska se liittyy niin
laheisesti kulttuurisiin kysymyksiin. Ympérileikkaus voi toki olla joskus
tarpeen myds ladketieteellisistd ja terveydellisistd syistd, mutta useimmi-
ten se tehddén tiettyyn uskontoon liittyvind perinteend. Toimenpidetté ei
voida silloin pitdd sellaisena ladketieteellisend toimenpiteend, johon poti-
laslaki soveltuisi. Miten lddkéreiden tulee suhtautua, jos heitd pyydetdin
suorittamaan tuo toimenpide? Ympérileikkauksen suorittajat eivét ole aina
ladkérintutkinnon suorittaneita henkil6itid. Tosin juutalaisilla on yleensa
ollut Suomessakin omat yksityislddkéarinsi, jotka suorittavat poikien ympé-
rileikkauksia. Vasta maahanmuuttajamuslimien lisdéintyessd Suomessa asia
tuli ongelmaksi, koska he alkoivat vaatia ympérileikkauksen suorittamista
julkisessa terveydenhoidossa.®

Poikien ympiérileikkauksesta ei ole ihmisoikeussopimuksissa nimen-
omaisia mainintoja. Voiko vanhempi antaa suostumuksen sellaiseen toi-

77 Ks. my0s Charlesworth — Chinkin, s. 222-229.
78 Ks. tarkemmin Scheinin (2004), s. 230-236.

7 Poikien ympérileikkaukseen on otettu kantaa Euroopan neuvoston parlamentaarisessa
yleiskokouksessa v. 2013, jolloin korostettiin, etté sitd ei saisi tehdd ennen kuin poika pystyy
muodostamaan oman kannan asiaan. Ks. tarkemmin edelld alav. 68. YK:n yleiskokous hy-
viksyi vuonna 2012 yksimielisesti naisten/tyttdjen ympérileikkauksen kieltdmistd koskevan
paétoslauselman, E/CN.6/2008/L.2/Rev.1 (Ending female genital mutilation).

80 Taustasta ks. Stenman, s. 32-33.

61


https://c-info.fi/info/?token=GsqB_9INvKDT5Wii.rUrJwa6vsuwWnQE-bD5gHA.JP-EPFMFFFL5R4feprN0bEGXnjWiclLXcmUBu4jhdgvktMgX4ykSVDIpsFEtkX2507A42lQH6Bq4UAXF2ljkYvGhB0QrUkRHv6LHmml3OCwYjjxln4-Anh1LHznXkwSvjN907sB7V73chlMrNcj-bNlrMsQ_eL8HCdCZSd4QtKfslatgzgBrWNFwfB1PFsUdhSfV_hQYpA4yIRc

Terveys ihmisoikeuskysymyksend

menpiteeseen lapsensa puolesta? Biolddketiedesopimuksen 6 artikla lahtee
siitd yleisperiaatteesta, ettd vanhempi voi antaa luvan tietyn toimenpiteen
suorittamiseen silloin, kun lapsi ei voi itse siitd padttdd. Silloin kun
ympdérileikkauksessa ei ole kyse ladketieteellisestd toimenpiteestd, ei
biolddketiedesopimus sovellu sithen, kuten ei myoskdan potilaslain 7 §,
joka oikeuttaa pienen lapsen huoltajan péddttdmaan ladketieteellisesti
perusteltujen toimenpiteiden suorittamisesta lapselle. Edelld mainitussa
tapauksessa KKO 2008:93 ympdrileikkausta ei tehty ladketieteellisista tai
terveydenhoidollisesti perustelluista syistd, joten keskeinen kysymys oli
juuri se, oliko vanhemmalla jollain muulla perusteella valta paéttda pojan
ruumiilliseen koskemattomuuteen puuttuvasta, peruuttamattomasta toimen-
piteestd. Korkeimman oikeuden mielestd vanhemmilla oli tuollainen valta
yleisesti vanhempien ja lasten vélistd suhdetta ja vanhempien oikeuksia
suhteessa lapsiin sddntelevin lapsenhuoltolain (361/1983) nojalla, koska
kyse oli uskonnolliseen perinteeseen kuuluvasta asiasta.®!

Tyttdjen ymparileikkauksen osalta lainsdddénto on sen sijaan jyrkempi,
eivitkd vanhemmat voi antaa siithen suostumustaan. Suomessa tyttdjen
ympdérileikkaus tulkitaan rikoslain (RL 21:6) kieltdméksi torkeéksi pahoin-
pitelyksi. YK:n naisten oikeuksien sopimuksen 2 artiklan f-kohdan mukaan
sopimusvaltiot “sitoutuvat ryhtymééan kaikkiin tarvittaviin toimiin, mukaan
lukien lainsdédantotoimet, olemassa olevien naisia syrjivien, lakien ja mui-
den sddnndsten, tapojen ja kaytintdjen muuttamiseksi tai poistamiseksi”.
Vastaavasti YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen 24.3 artiklan mukaan
sopimusvaltiot ryhtyvét kaikkiin tehokkaisiin toimiin poistaakseen lasten
terveydelle vahingollisia perinteisié tapoja. Naisten (tai pikemmin tytto-
jen®?) ympdrileikkauksessa on kyse vanhasta heimoperinteestd, joka eld

81 Korkeimman oikeuden mukaan “uskonnollisista syistd suoritettavalla ympérileik-
kauksella voidaan arvioida olevan myonteistd merkitystd nimenomaan leikattavan pojan
itsensd, hdnen identiteettinsé kehittymisen sekd uskonnolliseen ja sosiaaliseen yhteisoonsa
kiinnittymisen kannalta. Néistd syistd uskonnollisin perustein suoritetun liédketieteellisesti
asianmukaisen ympdrileikkauksen muodossa tapahtuvaa puuttumista pojan ruumiilliseen
koskemattomuuteen voidaan pitdd lapsen kokonaisedun kannalta puolustettavana ja ko-
konaisuutenakin arvostellen siind méérin véhéisend toimenpiteend, ettd lapsen huoltajien
menettelyd tdllaisen ympérileikkauksen muodossa tapahtuvaa puuttumista pojan ruumiil-
liseen koskemattomuuteen voidaan pitdd lapsen kokonaisedun kannalta puolustettavana
ja kokonaisuutenakin arvostellen siind méérin vihéisend toimenpiteend, ettei huoltajien
menettelyd tillaisen ymparileikkauksen teettdmisessé lapselleen ole aihetta pitdd sellaisena
lapsen etua ja oikeutta loukkaavana tekona, joka olisi pahoinpitelynd rangaistava.”

8 Ympdrileikkaus tehddén tytolle yleensd 4-10 ikédvuoden vililld, kuitenkin ennen 15 iké-
vuotta. Leikkausolosuhteet saattavat olla hyvin epahygieeniset ja leikkaus saatetaan tehda
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Afrikassa useiden uskontojen alueella. Kyse ei ole suoranaisesti islamin
vaatimasta tavasta, kuten usein oletetaan.®

Euroopan neuvostossa vuonna 2011 hyviksytty naisiin kohdistuvan véki-
vallan ja perhevikivallan vastainen sopimus (ns. Istanbulin sopimus) ottaa
suoremmin kantaa naisten ympérileikkaukseen. Sopimuksen 38 artiklan
mukaan sopimusvaltiot sitoutuvat kaikkiin lainsdéddéannoéllisiin ja muihin
toimenpiteisiin varmistaakseen, ettd ymparileikkauksen kaikki muodot,
sithen kehottaminen, pakottaminen tai sen hankkiminen on kriminalisoitu.
Sopimukseen liitetyn selosteosan mukaan on tdrkedd julistaa ympéri-
leikkauskéytantd rikokseksi tdssd sopimuksessa, koska ymparileikkaus
aiheuttaa korjaamatonta ja elinikéisté haittaa ja se suoritetaan usein ilman
uhrin suostumusta.® Sopimuksen ratifiointia valmisteltaessa katsottiin, ettd
Suomen lainsdddantd vastaa sopimuksen 38 artiklan vaatimuksia.®

Tyttdjen ympdrileikkausta ei voida oikeudellisesti perustella uskonnolla
tai kulttuurilla, koska kyse toimenpiteestd, joka on Suomen rikoslain (RL
21:6) mukaan luonnehdittavissa torkedksi pahoinpitelyksi.’® Sen sijaan
poikien ympérileikkaukseen oikeuttamisperusteeksi uskonnolliset syyt
suomalaisen oikeuskdytdnnon mukaan kelpaavat. Témén on siis myds
korkein oikeus vahvistanut. Ympérileikkauksia tehdddn Suomessa sekd
juutalais- ettd muslimipojille. Mielesténi poikia ja tyttdja koskevien kéy-
tantdjen eroavuudessa rangaistavuuden suhteen on selvé ristiriita. Miten
vanhempi voi pdéttdd lapsen (pojan) puolesta téllaisesta toimenpiteesta?%’
Eroavuutta on perusteltu silld, ettd tyttdjen ympérileikkauksessa on kyse
pitemmaélle meneviastd puuttumisesta ruumiilliseen koskemattomuuteen ja

ilman puudutusta erilaisia terdaseita kdyttden. Tarkemmin ks. Tiilikainen, s. 257-259. Sen
lisdksi, ettd tyttdjen ympérileikkaukseen liittyy uskonnollisia syitd, joista tosin ollaan eri-
mielisid, siind on kyse on my0s kulttuurisesta identiteetisté, sosiaalisesta hyvaksyttavyydestd
ja neitsyyden suojaamisesta. Se saattaa olla myos edellytyksend avioliiton solmimiselle.

8 Hdmeen-Anttila, s. 170-171.

8 Council of Europe Convention on preventing and combating violence against women
and domestic violence, Explanatory Report, kohdat 198—199.

8 Ks. Naisiin kohdistuvan vékivallan ja perhevikivallan ehkdisemisestd ja torjumisesta
tehdyn Euroopan neuvoston yleissopimuksen voimaansaattamista valmistelleen ty6ryhmén
mietintd, s. 66—67. Tyttdjen ympérileikkauksesta ihmisoikeusongelmana ks. myos 7obin, s.
314-324.

8 Néin my0s Lappi-Seppdild — Nuutila, s. 775-776.
8 Ks. Lavapuro (2010), s. 126-127, joka perustelee kantaansa korkeimman oikeuden

kéyttdmin argumentein (tuomion kohta 27). Vrt. Tolvasen oikeustapauskommentti (KKO
2008:93), KKO:n ratkaisut kommentein, IT 2008, s. 142—144.
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toimenpiteen toteuttaa usein vailla ldéketieteen tai terveydenhoidon kou-
lutusta oleva nainen.

Poikien ympérileikkauksen osalta eduskunnan oikeusasiamies omaksui
jo 1990-luvulla kannan, ettd ei-ladketieteellisin perustein suoritettavia
poikien ympérileikkauksia ei saa suorittaa julkisessa terveydenhoidossa.®®
Tilanne on séilynyt ennallaan oikeudellisesti, mutta sosiaali- ja terveys-
ministerid antoi vuonna 2015 ohjeen poikien ei-lddketieteellisestd ympé-
rileikkauksesta.?* Ohje 1dhinné selventdd lainsdddantod, mutta ei voi sitd
muuttaa. Ministerion ohjeen mukaan ympérileikkauksen saa tehdd vain
laillistettu ladkéari. Ladkédrin on ennen ympérileikkauksen tekemistd an-
nettava huoltajille riittévét tiedot ympérileikkauksen luonteesta, vaikutuk-
sista ja mahdollisista haitoista sekd toimenpiteen peruuttamattomuudesta.
Ympdrileikkaus edellyttdd pojan huoltajien kirjallista suostumusta. Jos
lapsella on kaksi huoltajaa, ymparileikkaukseen tarvitaan lapsenhuolto-
lain 5 §:n perusteella molempien huoltajien kirjallinen suostumus. Toisen
huoltajan vastustaessa ympérileikkausta, toimenpidetti ei saa tehdé. Poikaa
on kuultava ympérileikkauksesta ja hinelle on annettava riittdvét tiedot
ympdérileikkauksesta ja sen vaikutuksista hdnen ikénsé ja kehitystasonsa
edellyttdmalla tavalla. Ympaérileikkausta ei saa tehdd pojan ilmaiseman
tahdon vastaisesti, jos hin ikédnsi ja kehitystasonsa perusteella kykenee
ymmirtdméin ympdrileikkauksen merkityksen. Liséksi toistetaan aiempi
kanta siitd, ettd poikien ei-ladketieteellinen ympérileikkaus ei kuulu julki-
sesti rahoitettuun terveydenhuoltoon.

Tyttojen ympérileikkauksiin omaksuttu kielteinen suhtautuminen seki
julkisessa ettd yksityisessd terveydenhoidossa on itsestddn selvd asia.
Terveydenhuollon ammattilainen ei saa sellaiseen ryhtyé. Poikien ympéri-
leikkaukseen ryhtyminen ei ole vallitsevan kannan mukaan lainvastaista,
mutta ladkarilld tulee olla oikeus kieltdytya siitd. Tdma on johdettavissa
myos ladkarin etiikasta.”

% Ks. eduskunnan apulaisoikeusasiamiehen pddtds 30.11.1999 (Dnrot 1664/4/97 ja
462/4/99).

8 Ks. Sosiaali- ja terveysministerion ohje poikien ei-ladketieteellisestd ympérileikkaukses-
ta, 20.1.2015 (STM/242/2015). Taustalla on edelld alav. 68 mainittu Euroopan neuvoston
parlamentaarisen yleiskokouksen vuonna 2013 antama pédtdslauselma, jossa se suositteli,
ettdl jasenmaat madrittelisivét tarkoin ldédketieteelliset ja muut olosuhteet poikien ei-ladke-
tieteellisen ymparileikkauksen tekemiselle.

% Ks. my0s biolddketiedesopimuksen 4 artikla, jonka mukaan kaikki terveyteen kohdistuvat
toimenpiteet on suoritettava asiaan liittyvien ammatillisten velvoitteiden ja vaatimusten
mukaisesti. Selosteosassa (kohta 30) korostetaan myds ammatillisten sddntdjen merkitysté.
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Suomessa on viime aikoina noussut esille myos ns. neitsyystutkimusten
laillisuus. Maahanmuuttajaperheiden vanhemmat ovat toisinaan halun-
neet ladkéarin tekevin sellaisen tyttarelleen, koska heidédn kulttuurissaan
naisen tulee olla neitsyt avioliiton solmiessaan. Valtakunnallinen sosiaa-
li- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta (ETENE) on ottanut vuonna
2012 asiaan sen kannan, ettd ladkéreiden tulee kieltdytyéd tutkimusten
tekemisestd vanhempien pyynnosté, koska tutkimuksilla loukataan tyton
itsemddrddmisoikeutta ja yksityisyyttd. Néiden tutkimusten tekemisté
vanhempien pyynndsté voidaan pitdd myds laittomina, koska tuon ikéiset
tytot ovat jo niin kehittyneitd, ettd pystyvit sanomaan oman mielipiteensi
asiasta.”!

3.2.2 Viahemmistokulttuureihin kuuluvien
syrjintd terveyspalveluissa

Vihemmistokulttuuriin kuuluminen saattaa aiheuttaa monenlaisia ih-
misoikeusongelmia. Vaikka syrjinnén kitkemiseksi on tehty paljon, vi-
hemmistoon kuuluvan ryhmén jasenet saattavat yha kokea varsin avointa
syrjintdd palveluja hakiessaan.”” Viime vuosina Euroopassa on noussut
esille kaksi ryhméé omine erityisongelmineen terveyspalvelujen saamisen
suhteen: romanit ja muslimit. Romaneilla ongelmia on esiintynyt seki ko-
timaassaan (etenkin Romaniassa ja Bulgariassa) ettd heidén kéyttdessdan
EU-kansalaisille kuuluvaa vapaata liikkkumisoikeutta. Muslimit taas ovat
etenkin Suomessa viime vuosikymmenind kasvanut uusi véestoryhma
omine erityispiirteineen, joihin ei ole tadlld totuttu. Molempiin ryhmiin
kuuluvat saattavat kokea monissa Euroopan maissa terveydenhuollossa
tdysin avointa syrjintdd. Heitd on saatettu yksinkertaisesti kieltdytya

Suomen osalta ks. Ldcdkdrin etiikka -julkaisu, jossa korostetaan (s. 99-102), ettd tyttdjen
ympdrileikkaus on rangaistava teko. Tytdlle Suomessa suoritetusta tai suunnitellusta
ympdrileikkauksesta tulee ilmoittaa lastensuojeluviranomaisille. Pojan rituaalista ympa-
rileikkausta pyytdavien vanhempien kanssa tulee keskustella toimenpiteestd luopumisesta
tai sen siirtdmisestd ajankohtaan, jolloin poika on itse kykenevé paéttiméaén siitd. Vaikka
rituaaliset ympdrileikkaukset terveydenhuollossa hyvaksyttiisiin, tulee ladkérilld olla aina
mahdollisuus kieltdytyd niiden tekemisestd.

! ETENE:n lausunto neitsyystutkimuksien toteuttamisesta, 23.5.2012. Ks. asiaa koskevasta
lainsdddanndstd: potilaslain 7.1 §, lapsen oikeuksien sopimuksen 12 artikla ja biolddketie-
desopimuksen 6 artikla.

2 Esim. Suomessa on julkaistu kidytdnnon toimijoita varten opas ”Sosiaali- ja terveyden-
huolto ja syrjintd”.
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hoitamasta, esimerkiksi muslimeja huivin kdyton vuoksi.”® Téllainen
syrjintd on kiellettyd lukuisien ihmisoikeussopimusten mukaan; muun
muassa biolddketiedesopimuksen 3 artikla kieltdd sen.”* Vahemmistoihin
kuuluvat henkil6t voivat kohdata ongelmia my6s puutteellisen kielitaidon
vuoksi.”

Romaninaisia on vield aivan viime vuosinakin steriloitu heidén tietdmét-
tdan. Ainakin Slovakiassa tima on ollut laajempi ongelma, johon myos eri
ihmisoikeuselimet ovat puuttuneet. Kun pakkosteriloinnit ovat kohdistuneet
nimenomaan tietyn etnisen taustan omaaviin henkil6ihin, on kyse samalla
my0s syrjinnéstd sen lisdksi, ettd kyse on Euroopan ihmisoikeussopimuksen
8 artiklan turvaaman yksityiseldmaén ja perhe-eldmén suojan loukkauksesta
ja 3 artiklan loukkauksesta. Tosin tuomareiden enemmist6 katsoi tapauk-
sessa V.C. v. Slovakia (8.11.2011), ettd ei ollut endd tarpeen tutkia asiaa
syrjinndn kieltoa koskevan 14 artiklan kannalta sen jo katsottua ihmisoi-
keussopimuksen 3 ja 8§ artiklaa loukatun. Kyseisessa tapauksessa 20-vuotias
romaninainen steriloitiin ilman, ettd hin olisi antanut toimenpiteeseen tie-
toista suostumustaan. Hin oli allekirjoittanut synnytyssairaalassa asiakirjan,
jonka mukaan hén suostui sterilisaatioon. Kertomansa mukaan hén oli
kovissa kivuissa ja peloissaan allekirjoittanut suostumuksensa sterilisaa-
tioon ymmartimaétta tdysin sen seurauksia. Ihmisoikeustuomioistuin katsoi
tapauksessa rikotun ihmisoikeussopimuksen 3 artiklan kieltoa kohdella
ketddn epdinhimilliselld tai halventavalla tavalla ja 8 artiklan turvaamaa
yksityis- ja perhe-eldmén suojaa. Kyse ei ole mistdén yksittéistapauksesta,
vaan Slovakiassa on steriloitu romaninaisia yleisemminkin vastoin heidin
tahtoaan.”® Menettely rikkoi my6s YK:n naisten oikeuksien sopimuksen
16.1 artiklan e) kohtaa, joka koskee muun muassa oikeutta paittaa lasten

% Ks. tilanteesta EU-maissa EU:n perusoikeusviraston, FRA:n, julkaisu “Inequalities and
multiple discrimination in access to quality of healthcare” (2013).

% Ks. tarkemmin Hendriks, European Journal of Health Law, Vol. 15 (2008), s. 285-295.
% Esimerkkin siitd, mihin mainitun kaltainen tilanne voi johtaa, ks. ihmisoikeustuomiois-
tuimen tapaukset Vo v. Ranska (8.7.2004) ja Tastan v. Turkki (4.3.2008). Suomessa sen sijaan
on noussut esille ruotsinkielisen védestonosan oikeus saada palveluja omalla didinkielelldan.
Ks. esim. KHO 2004:107. Ks. my6s eduskunnan oikeusasiamiehen paétos (Pakkohoitopaa-
tos on laadittava potilaan kielelld), 8.11.2012 (Dnro 429/4/11) ja toinen pdétés (Kielelliset
oikeudet terveyspalvelujen jérjestdmisessd), 11.11.2011 (Dnro 661/4/10). Kielellisista
oikeuksista ks. potilaslain 3.3 ja 3.4 §.

% Romaninaisten pakkosterilointeja toteutetaan muissakin maissa, ainakin Unkarissa ja
TSekissa. Ks. artikkeli ’Roma women reveal that forced sterilisation remains”, Lancet, Vol.
365 (2005), s. 927-928.
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lukumédrasta ja syntymisajoista.’” Lisdksi biolddketiedesopimuksen suos-
tumusta koskeva 5 artikla koskee tatdkin tilannetta. My06s Slovakia on
ratifioinut biolddketiedesopimuksen.”®

Suomessa esille on noussut saamelaisten syrjintd muun muassa terveys-
palveluiden saamisessa. Syrjintdlautakunta katsoi vuonna 2008 antamassaan
paétoksessd, ettd saamelaisilla on potilaslain 3.3 §:n nojalla oikeus saada
terveyspalveluja saamen kielelld (“potilaan didinkieli on mahdollisuuk-
sien mukaan otettava hdnen hoidossaan ja kohtelussaan huomioon™).
Syrjintdlautakunnan mielestd Enontekion kunta ei ollut osoittanut, ettd se
olisi ryhtynyt riittdviin toimenpiteisiin ndiden lakisditeisten palveluiden
asianmukaiseksi jarjestdmiseksi saamenkieliselle vdestolle. Siten se katsoi
kunnan rikkoneen yhdenvertaisuuslain 6 §:4 syrjiessddn saamenkielistd
véestod heiddn etnisen taustansa perusteella.”

4 THMISOIKEUKSIEN JAKAMATTOMUUS —
IHMISOIKEUKSIEN SAMANARVOISUUS

Ihmisoikeuksien jakamattomuudella tarkoitetaan sité, ettd vapausoikeuksia
(KP-oikeuksia) ja sosiaalisia oikeuksia (TSS-oikeuksia) ei voida tiysin erot-
taa toisistaan, vaikka ne onkin usein sijoitettu eri ihmisoikeussopimuksiin.
Kummankin tyyppiset oikeudet nivoutuvat monin tavoin yhteen.'® Toisen
oikeuden toteutuminen edellyttdd usein, ettd toisestakin huolehditaan.
Englanniksi sama asia on ilmaistavissa helpommin: “indivisibility, inter-
dependence and interrelation of all human rights”. Samalla tunnustetaan

7 Ks. esim. ihmisoikeustuomioistuimen tapaukset: K.H. ym. v. Slovakia (28.4.2009), N.B.
v. Slovakia (12.6.2012) ja I.G., M.K. ja R.H. v. Slovakia (13.11.2012). Ks. edell4 tekstisséd
mainitun Slovakiaa koskeneen oikeustapauksen kohta 84, josta kdy ilmi, ettd CEDAW-komi-
tea on kiinnittdnyt Slovakian ongelmiin huomiota valtion méiérdaikaisraportista antamissaan
johtopaitoksissd. Slovakian valtion tulee huolehtia siitd, ettdi CEDAW-komitean vuonna
1999 antamassa yleissuosituksessa (General Recommendation No. 24) esitetyt suostumusta
koskevat vaatimukset toteutuvat myos lisddntymisterveyttd koskevissa asioissa.

% Lukuisat ihmisoikeusjarjestot antoivat vuonna 2014 julkilausuman pakkosterilisaatioita
vastaan: “Eliminating forced, coercive and otherwise involuntary sterilization, An intera-
gency statement”, World Health Organization, 2014.

% Syrjintélautakunnan péatds, 11.2.2008 (Dnro 2008-367/Pe 2).

100" Jakamattomuusperiaatetta selostetaan monessa ldhteessd, ks. esim. Palmer, s. 11-26 ja
Koch (2009), s. 13-38.
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kummankin tyyppisten oikeuksien samanarvoisuus. Niiden vaikutustavat
eivit ole niin jyrkasti toisistaan poikkeavia, kuin aiemmin ajateltiin.

Kansainvilisen ihmisoikeussopimuksen turvaamissa TSS-oikeuksis-
sa oli aiemmin vallitsevana olleen késityksen mukaan se ongelma, etté
kaikki valtiot eivét pysty niitd turvaamaan. Siksi TSS-oikeuksia ei pidetty
oikeudellisesti velvoittavina. Koska niiden turvaamista ei voitu vaatia tuo-
mioistuimessa, kyse oli silloisen kdsityksen mukaan enemménkin poliitti-
seen paitoksentekoon kuuluvasta asiasta.'” Toisin kuin KP-sopimukseen,
TSS-sopimukseen ei alun perin liitetty valinnaista yksildvalitusmahdol-
lisuutta koskevaa lisdpoytékirjaa, mikd oli my0s omiaan heikentdimééin
sen merkitystd. Sitd koskeva valinnainen lisdpOytékirja hyvéksyttiin vasta
vuonna 2008, ja se tuli voimaan toukokuussa vuonna 2013. Suomi on yksi
niistd harvoista eurooppalaisista valtioista, jotka ovat ratifioineet lisdp0y-
tékirjaa koskevan sopimuksen (SopS 17/2014). Suomen ohella esimerkiksi
Belgia, Espanja ja Portugali ovat ratifioineet sen.

Jakamattomuusperiaate on niin olennainen osa ihmisoikeuksien tihé-
nastista historiaa, ettd sopivin paikka késitelld sitd on juuri tdssa jaksossa.
Siind ei ole kyse pelkéstdén ihmisoikeussopimuksista, vaan myds poliit-
tisesta paatoksenteosta, jolla vahvistetaan alkuperiistd ihmisoikeuksien
ideaa korostamalla kaikenlaisten oikeuksien yhtd vahvaa asemaa. Seki
maailmanlaajuisesti YK:ssa ettd Euroopassa, tai ainakin EU:ssa, on ndhta-
vissd samansuuntainen kehitys. My0s suomalaisen ihmisoikeuspolitiikan
yksi keskeinen lahtokohta on kaikkien ihmisoikeuksien samanarvoisuus.'*
Lisédksi akateemisessa tutkimuksessa on tehty paljon asian eteen. On pe-
rusteltu teoreettisesti eri ihmisoikeussopimuksissa olevien sanamuotojen
merkitystd. Onko niiden velvoittavuudessa eroja? Samoin esimerkiksi
ihmisoikeustuomioistuimen tuomioista on 10ydetty viitteita siitd, ettd val-
tioille on asetettu sellaisia toimintavelvoitteita, jotka aiemmin yhdistettiin
vain sosiaalisiin oikeuksiin.

Kuten edellé jo toin esiin, ihmisoikeuksien kahtiajakoon vapausoikeuk-
siin ja sosiaalisiin oikeuksiin oli aikoinaan paadytty kylmén sodan aikana
lansi- ja itdblokin ollessa mahdollisimman kaukana toisistaan. KP-sopi-
muksen ja TSS-sopimuksen vélilld nihtiin vallitsevan se merkittidva ero,
ettd vapausoikeudet olivat toteutettavissa sellaisinaan siten, ettd valtio ei

101 Keskustelusta ks. Karapuu (1988), s. 73-93 ja Nieminen (1988a), s. 1-7.

102 Ks. Valtioneuvoston selonteko Suomen ihmisoikeuspolitiikasta (2009), s. 7. Ks. myos
vuonna 2014 annettua selontekoa koskeva PeVL 52/2014 vp.
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puuttunut yksilon vapauteen, kun taas sosiaalisten oikeuksien toteutuminen
edellytti valtiolta aktiivisia toimia.'” Toisenlainen suunta oli mahdollinen
vasta ldnnen ja iddn vastakkainasettelun heikennyttyd Neuvostoliiton ha-
joamisen jilkeen 1990-luvun alussa.

Vuonna 1993 ihmisoikeuksien julistuksen 45-vuotisjuhlan kunniaksi
Wienissé jarjestetyn ihmisoikeuksien maailmankonferenssin hyviksymassi
Wienin toimintaohjelmassa ja julistuksessa vahvistettiin uudelleen ajatus
ihmisoikeuksien universaalisuudesta ja jakamattomuudesta. Asiakirja koski
kaikkia aiemmin eri sukupolviin luettuja ihmisoikeuksia ja kaikkien erityis-
ryhmien (naiset, lapset, kansalliset tai etniset, uskonnolliset ja kielelliset
vihemmistot) oikeuksia. Asiakirja vahvisti holistista ndkemysté ihmisoi-
keuksista. Tdma tarkoitti sitd, ettd ihmisoikeuksien suojan ei ole toivottavaa
eriytyd maanosittain eikd naisten tai muiden vihemmistéryhmien ihmis-
oikeussuojan vain heitd koskeviin erityissopimukseen. Samalla kuitenkin
korostettiin, ettd vaikka ihmisoikeudet ovat universaaleja siind mielessa, etta
ne koskevat kaikkia ihmisié, ne ovat kuitenkin historian tuottamia ja voivat
muuttua olosuhteiden muuttuessa. Siten ne ovat jatkuvassa liikkeessa.'™

Vaikka korostan ihmisoikeuksien holistisuutta!® tdmén tutkimuksen
yhtend keskeisend ldhtokohtana, kidsittelen kuitenkin tdssd yhteydessd
erikseen my0s eurooppalaista kehitystd.'” On vaikea sanoa tismailleen,
missd vaiheessa vapausoikeuksien ja sosiaalisten oikeuksien yhteisid
piirteiti alettiin eurooppalaisessa ihmisoikeuskontekstissa korostaa, koska
kehitys on tapahtunut vahittdin. Selvéd ulkonainen merkkipaalu oli EU:n
perusoikeuskirjan hyviksyminen vuonna 2000. Euroopan neuvostossa ke-
hitys tapahtui 1dhinna ihmisoikeustuomioistuimen tulkintakayt&nnon kautta.

13 Tosin sopimusten valmistelun alkuvaiheessa (v. 1952) korostettiin, ettd sopimukset
muodostavat yhtendisen kokonaisuuden, eivitka ne ole toisilleen vaihtoehtoisia vaan pikem-
minkin toisiaan tdydentdvid. Téstd ks. Nieminen (1988a), s. 11-20 ja laajemmin Pechota, s.
41-43.

14 Tarkemmin ks. Kouvo (2004), s. 114 ja Nieminen (1988a), s. 5—6.

1% Thmisoikeuksien holistisuus tulee esiin mydhemmin konkreettisten esimerkkien kautta.
Esimerkiksi ihmisoikeustuomioistuin on tulkintansa tueksi saattanut vedota my6s YK:n
naisten tai lapsen oikeuksien sopimukseen, ja samoin on tehnyt my6s unionin tuomioistuin.
Holismista ks. Scheinin (2013), s. 259-265. Kaikkia ihmisoikeussdannoksid pitdisi tulkita
siten, ettd ne ovat sopusoinnussa myds kaikkien muiden ihmisoikeussopimusten turvaamien
ihmisoikeuksien kanssa. Vaikka Euroopan ihmisoikeussopimus ei nimenomaisesti siséll lap-
sen oikeuksia koskevaa artiklaa, ihmisoikeustuomioistuin on tulkinnassaan vedonnut monesti
lapsen etuun ja viitannut YK:n lapsen oikeuksien sopimukseen ja katsonut sen siséltyvin
ihmisoikeussopimuksen 8 artiklan puitteisiin. Ks. tarkemmin Kilkelly, s. 201-202, 242-243.

1% Globaalisti asioita voi tarkastella vasta, kun tuntee myo6s alueelliset jarjestelmat.
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4.1 Jakamattomuusperiaatteen merkitys
YK:n ihmisoikeusjirjestelméssa

4.1.1 Yleisid huomioita

Ihmisoikeuksia koskeva sukupolvijaottelu on menettinyt merkitystidan
aikaa myoten. Kddnnekohtana téssd kehityksessd pidetddn edelld mainit-
tua ihmisoikeuksien maailmankonferenssin vuonna 1993 hyviksymai
Wienin julistusta ja toimintaohjelmaa.'”” Sen 5. kohdan mukaan kaikki
ihmisoikeudet ovat yleismaailmallisia, jakamattomia, toisistaan riippuvia
ja toisiinsa liittyvid. Edelleen siind todetaan: “Kansainvélisen yhteistyon
tulee kasitelld ihmisoikeuksia maailmanlaajuisesti oikeudenmukaisella ja
tasavertaisella tavalla suhtautuen niihin yhtéldisesti ja pitden niitd tarkeina.
Joskin on pidettiva mielessd kansallisten ja uskonnollisten erityispiirteiden
merkitys ja erilaiset historialliset, sivistykselliset ja uskonnolliset taustat,
valtiot ovat velvollisia poliittisista, taloudellisista tai sivistyksellisista jarjes-
telmistédén riippumatta edistiméén ja suojelemaan kaikkia ihmisoikeuksia
ja perusvapauksia.”

Taman jalkeen myos tutkimuksessa alettiin pohtia tarkemmin eri sosiaa-
listen oikeuksien konkreettista siséltod: millaisia oikeudellisia velvoitteita
ne asettavat valtioille ja miltd osin ne ovat rinnastettavissa vapausoikeuksien
asettamiin velvoitteisiin. Enéé ei voitu hyviksyé siti perinteisti kasitysta,
jonka mukaan TSS-oikeudet eivét voi olla oikeudellisesti sitovia, koska
niité ei voida toteuttaa vilittomasti eikd niitd voida vaatia tuomioistuimelta
tai muulta viranomaiselta eik niitd voida toteuttaa tdydellisesti.'® Toinen

107" Julkaistu suomeksi: Ihmisoikeuksien maailmankonferenssi, Wien, 14.-25.6.1993, Pub-
lications of the Advisory Board for International Human Rights Affairs, No. 7.

198 TSS-sopimuksen 2 artiklan mukaan kukin sopimusvaltio sitoutuu “tdysiméaréisesti
kéytettivissd olevien voimavarojensa mukaan ryhtyméén toimenpiteisiin kaikin soveltu-
vin keinoin ja varsinkin lainsdddadntStoimenpitein tdssd yleissopimuksessa tunnustettujen
oikeuksiensa toteuttamiseksi asteittain kokonaisuudessaan”. Tdmé ei kuitenkaan tarkoita
sitd, ettd kukin valtio saisi vapaasti valita, mitkd oikeudet se toteuttaa heti ja mitka se lykkaa
mydhempéin ajankohtaan. Jos niin olisi tarkoitettu, ei olisi tarvittu kansainvélistd koneistoa
sopimuksen noudattamista valvomaan. Ulkopuolinen elin pystyy paremmin arvioimaan
“kaytettdvissd olevia voimavaroja” kunkin valtion kannalta. KP-sopimuksen 2 artiklan
vastaavaa sdanndstd sen sijaan tulkittiin siten, ettd siind vaaditaan oikeuksien vélitonta to-
teuttamista. Ks. TSS-sopimuksen 2 artiklaa koskeva yleiskommentti n:o 3 (1990), kohta 2,
jossa todetaan, ettd “asteittain”-sana tulee ymmértdé siten, ettd toimenpiteisiin tulee ryhtyd
suhteellisen lyhyen ajan kuluessa sopimuksen voimaantulon jalkeen. Saman yleiskommentin
kohdassa 10 kisitelladn oikeuksien minimisisdltdd, josta tarkemmin ks. Bilchitz, s. 183—-191
ja Palmer (2007), s. 24-26.
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suhtautumistavassa tapahtunut muutos oli se, ettd uuden késityksen mukaan
kumpaankin ryhméan kuuluvat oikeudet velvoittavat valtiota toisaalta pas-
siivisuuteen ettd toisaalta aktiivisuuteen.

Tallaiset ajatukset eivét olleet aiemminkaan tdysin vieraita, mutta
1990-luvun alun maailmaa perusteellisesti muuttaneiden maailmanpoliittis-
ten tapahtumien (sosialismin romahduksen) myoté sosiaalisten oikeuksien
merkitystd korostaneet ja niitd vapausoikeuksien kanssa yhdenvertaisina
piténeet tutkijat alkoivat saada véhitellen painoarvoa puheenvuoroilleen.
Sosiaalisia oikeuksia ei endd pidetty ensi sijassa poliittisena asiana.'” Maail-
man muuttuminen radikaalisti synnytti muutoinkin uudenlaista kiinnostusta
ihmisoikeuksiin, kun taustalla ei endd ollut vaikuttamassa lénsivaltojen
ja sosialististen valtioiden vilinen jako, miké oli aiemmin heijastunut
my0s vapausoikeuksien ja sosiaalisten oikeuksien vastakkainasetteluna.
1990-luvulla ilmestyi kokonaisia kirjoja TSS-oikeuksista sekd Suomessa
ettd muualla.'”

YK:n uudemmissa ihmisoikeussopimuksissa (eli naisten oikeuksien
sopimuksessa vuodelta 1979 ja lapsen oikeuksien sopimuksessa vuodelta
1989) oli sen sijaan paddytty jo alun alkaen toisenlaiseen ratkaisuun. Ne
kumpikin siséltavit sekd TSS-oikeuksia ettd vapausoikeuksia turvaavia
sadnnoksid. Naisten oikeuksien sopimukseen sisdltyy siten kaksinkertainen
haaste: miten turvata kumpaankin edelld mainittuun ryhmaéin kuuluvat
oikeudet ja ottaa siind huomioon kummankin sukupuolen oikeudet yh-
denvertaisesti.'"' Myds lapsen oikeuksien sopimuksen osalta on korostettu
sopimuksen kokonaisvaltaista luonnetta. Sopimuksen noudattamista val-
vova YK:n lapsen oikeuksien komitea on antamissaan yleiskommenteissa
korostanut kummankin tyyppisten oikeuksien keskindistd riippuvuutta.
Lapsen tilannetta on tarkasteltava kokonaisuutena tutkittaessa hdnen oi-
keuksiensa toteutumista.''

Jakamattomuusperiaate on tullut esille sekd KP-sopimusta valvomaan
perustetun YK:n ihmisoikeuskomitean ettd myohemmin TSS-sopimusta
vastaavasti valvomaan perustetun TSS-komitean antamissa yleiskommen-

19 Suomalaisesta keskustelusta ks. vuodelta 1988 olevan kirjan ”TSS-oikeudet ja Suomi”
(toim. Kristian Myntti) artikkelit ja esim. Karapuu (1986).

10 Esim. v. 1995 ilmestyneessé kirjassa "Economic, Social and Cultural Rights” (ed. Eide
— Krause — Rosas) viitataan Wienin julistuksen ja toimintaohjelman merkitykseen, vaikka
samalla myOnnetdin, ettd TSS-oikeudet ovat pysyneet edelleen kiistanalaisena asiana.

" Tghén liittyvid ongelmia késittelin jo vuonna 1988. Ks. Nieminen (1988a), s. 15-20.
112 K. tarkemmin Gras, s. 4-5.
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teissa samoin kuin yksittéisid tapauksia koskevissa pdétoksissd etenkin
KP-sopimuksen kohdalla.'3 Esimerkiksi oikeutta eldméén Kkasittelevissi
yleiskommenteissa on kiinnitetty huomiota myos sosiaalisten oikeuksien
toteutumiseen KP-sopimuksessa mainittuja vapauksia turvattaessa. Talloin
valtioilta edellytetddn myds aktiivisia toimia oikeuksien toteuttamiseksi.
Téma tarkoittaa esimerkiksi sitd, etté valtioiden on huolehdittava positiivisin
toimin vastasyntyneiden kuolleisuuden vihentdmisestd. Tama tarkoittaa
sekd sosiaali- ettd terveydenhuollon toimenpiteitd. Samalla tavoin valtion
tulee positiivisin toimenpitein estdd epidemioiden levidminen. Niiden
avulla pyritddn turvaamaan KP-sopimuksen 6 artiklassa mainittu oikeus
eldmédin, jonka turvaamiseen ei riitd vain se, ettd rikoslaki kieltdd toisen
hengen riistimisen.!'* Samoin ihmisoikeuskomitea on korostanut, ettd
silloin kun valtio on hyvéksynyt lainsdddidntod TSS-oikeuksia koskevilta
aloilta, lainsdddannon tulee kunnioittaa KP-sopimuksen 26 artiklassa tar-
koitettua syrjimattomyysperiaatetta. KP-sopimuksen soveltamisala ulottuu
siten myds TSS-sopimuksen kattamille aloille.'”” Joistakin oikeuksista
on sddnnoksid kummassakin sopimuksessa: TSS-sopimuksen 8 artiklan
mukaan sopimusvaltiot sitoutuvat takaamaan jokaiselle oikeuden perustaa
ammattiyhdistyksid, ja tima oikeus turvataan myos KP-sopimuksen yhdis-
tymisvapautta yleensd koskevassa 22 artiklassa.

Vapausoikeuksien ja TSS-oikeuksien jakamattomuudesta ja samanarvoi-
suudesta voidaan puhua vasta sitten, kun niiden vaikutustavatkin ndhdaan
yhtéldisiksi. Vapausoikeuksien ja sosiaalisten oikeuksien vélisten eroavuuk-
sien kuvaamiseen aiemmin kéytettyjen dikotomioiden (mm. positiivinen
—negatiivinen, resursseja vaativa — ilmainen, poliittinen — ei-poliittinen)'
sijaan tarvitaan paljon hienovivahteisempaa analyysia, hyvinvointivaltion
oikeutta kuvastavaa paradigmaa. Viime aikoina on useassa yhteydessi
kéytetty seuraavanlaista kolmitasoista jaottelua kuvaamaan ja analysoimaan
ihmisoikeuksien erilaisia vaikutustapoja: 1) velvollisuus kunnioittaa ("res-

3 Khaliq ja Churchill (s. 218-226) kayttavit téssd yhteydessd termid “cross-cutting com-
mittees”.

4 Nain General Comment No. 6 (1982), kohta 5.

15 Tatd koskevaa kiytént6d selostetaan laajasti teoksessa “Leading Cases of the Human
Rights Committee” (Hanski — Scheinin), s. 325-374.

116 Tarkemmin ks. Koch, Nordic Journal of International Law, Vol. 72 (2003), s. 4—11, etenkin
s. 5 kuvio vastakkainasetteluista (mm. positive — negative, resource-intensive — cost-free,
progressive — immediate, vague — precise, political — non-political, non-justifiable — justi-
fiable).
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pect”), 2) velvollisuus suojata ("protect”) ja velvollisuus toteuttaa (fulfil’”).
Kunnioittaminen tarkoittaa sité, ettd valtio pidittyy puuttumasta yksilon
oikeuteen (esimerkiksi henkilokohtaiseen vapauteen), ja suojaaminen puo-
lestaan sitd, ettd valtio suojaa oikeutta my0s toisten ihmisten puuttumisilta.
Oikeuden toteuttaminen puolestaan tarkoittaa sité, ettd valtio ryhtyy toimiin
lainsdddannon, hallinnon ja oikeuslaitoksen avulla toteuttaakseen oikeu-
den my0s kédytinnossi.!"” Nama tulevat ndkyviin eri tavoin erityyppisten
oikeuksien kohdalla, mutta vapausoikeuksien kohdalla ensiksi mainittu
vaikutustapa (kunnioittaminen) on yleensa térkein, kun taas TSS-oikeuksien
kohdalla viimeksi mainittu (toteuttaminen) on yleensé tirkein. Kuitenkin
esimerkiksi TSS-sopimuksen 10 artiklan vaatimus siitd, ettd sopimusvaltiot
tunnustavat jokaiselle oikeuden saada itselleen ja perheelleen tyydyttava
elintaso, joka késittdd muun muassa sopivan asunnon, on ymmarrettava
siten, ettd kyse ei ole vain tuon oikeuden toteuttamisesta asunnon myota,
vaan se edellyttdd myds yksilon vapauden kunnioittamista. Mikd tahansa
asuntola-asuminen ei siten tiyti tuota vaatimusta, jos yksityisyys puuttuu.

Olennaista jakamattomuusperiaatteesta 1dhtevissd analyysissid on kui-
tenkin se, ettd KP-oikeudet ja TSS-oikeudet ovat siind yhdenvertaisessa
asemassa, vaikka niiden toteuttamistavoissa on joitakin eroja.'"® Edelld
sanomani ei kuitenkaan tarkoita sité, ettd TSS-oikeudet asettuisivat hierar-
kiassa KP-oikeuksia alemmalle tasolle tai ettd niiden toteuttamista voitaisiin
lykétd myohempéin ajankohtaan, kunnes siihen on varaa.'” My6s Suomen
oman perustuslain TSS-oikeuksia koskevista sdannoksid on luonnehdittu
siten, ettd ne on ymmarrettava perustuslainsditdjan tekemiksi priorisointi-
ratkaisuiksi, jotka velvoittavat julkista valtaa, kun taloudellisia voimavaroja
ja séddstoja kohdennetaan taloudellisesti vaikeissa oloissa. Taloudellinen

17 Ks. tarkemmin Koch, Nordic Journal of International Law, Vol. 72 (2003), s. 9-18 ja
Fredman (2008), s. 70-91. Vrt. Suomen perusoikeusjérjestelméssé turvattujen sosiaalisten
oikeuksien oikeusvaikutuksista ks. Tuori (2011), s. 716-721 ja Sakslin (1999), s. 242-254.
118 Toisaalta, Hyttinen (2013), s. 289, on oikeassa siind, ettd korostettaessa jakamattomuus-
periaatetta ja sosiaalisten ihmisoikeuksien oikeudellista velvoittavuutta, ovat niiden erityis-
piirteet ehké samalla hamaértyneet litkkaakin. Samoin ks. Koch, alav. 117 mainittu artikkeli,
s. 21.

19 Syomi on saanut YK:n sosiaalisten oikeuksien komitealta kritiikkid siitd, ettd se ei
1990-luvun alun pahimmasta lamasta toivuttuaan ollut ryhtynyt toimenpiteisiin palauttaak-
seen laman aikana leikatut etuudet ja palvelut lamaa edeltdneelle tasolle. Ks. Consideration
of Reports submitted by States Parties under Articles 16 and 17 of the Covenant, 1.12.2000,
E/C.12/1/Add.52. Ks. my®s ed. alav. 28 mainittu Euroopan neuvoston ihmisoikeusvaltuu-
tetun kannanotto ihmisoikeuksien turvaamisesta laman aikana.
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lama ja julkisen talouden rahoitusvaikeudet ovat kuitenkin tiettyyn rajaan
asti hyvéksyttdvid perusteita, joiden nojalla sosiaalisia perusoikeuksia
koskevista heikennyskielloista voidaan poiketa.'*

Vapausoikeuksien ja sosiaalisten oikeuksien keskindisté yhteyttd on vield
suhteellisen helppo korostaa lainsdétédjaan ja budjettivallan kdyttoon liittyen,
mutta molempien huomioon ottaminen tuomioistuimissa siten ettd toinen
vaikuttaisi myds toisen tulkintaan, on kdytdnnossa paljon harvinaisempaa
ja vaikeampaa.'?! Euroopan ihmisoikeustuomioistuimessa se ei kuitenkaan
ole mitenkddn poikkeuksellista. Palaan sithen hieman myShemmin téssi
tutkimuksessa.'*?

4.1.2 Terveyttdi koskevan ihmisoikeuden erilaiset vaikutustavat

Kasittelen erikseen erditd timén tutkimuksen kannalta merkityksellisié oi-
keuksia, joiden kohdalla tulee hyvin esiin yksittdisen oikeuden erilaiset vai-
kutustavat samoin kuin sen ihmisoikeussopimukseen sitoutuneelle valtiolle
asettamat velvoitteet. Ensiksi késittelen YK:n TSS-sopimuksen 12 artiklaa
ja siitd vuonna 2000 annettua yleiskommenttia n:o 14.' TSS-sopimuksen
12 artikla on erdillé tavoin terveyttd koskevan ihmisoikeusséddntelyn kan-
nalta edelldkévijan asemassa, ja silld on historiallinen taustansa jo WHO:n
peruskirjassa vuodelta 1945. Pyrin seuraavassa tuomaan esiin yksittdisen
ihmisoikeusartiklan monipuolisuuden. Tésséd vaiheessa olennaista ei vield
ole artiklan asiasisélt vaan pikemminkin sen valtioille asettamien velvoit-
teiden eritteleminen.'” Onko artikla tdytantdonpantavissa oikeudellisesti

120 Néin Tuori (2011), s. 720. Kéytannosta ks. esim. PeVL 25/2012 vp ja PeVL 6/2015 vp.
21 Vrt. Jeff Kingin kirja ”Judging Social Rights”. Ks. Hyttinen, Oikeus 2012, s. 496-515,
josta kdy ilmi, ettd suomalaisista tuomioistuimista 10ytyy joitakin tapauksia, joissa tuomiois-
tuimen péatoksessa viitattaisiin sekd YK:n KP- ettd TSS-sopimukseen. Ei voida kuitenkaan
puhua mistédin tulkinnallisesta yhteensovittamisesta. Samoin ks. Kotkas (2013), s. 234-237.
Vrt. esimerkkind usein mainittu Eteld-Afrikan perustuslakituomioistuin, joka tulkinnallisesti
yhteen sovittaa kansainviliset TSS-oikeudet kansallisen perustuslain sosiaalisten oikeuksien
tulkinnan kanssa. Se ei tosin ole ratifioinut TSS-sopimusta, mutta on sitd vastoin ratifioinut
YK:n naisten ja lapsen oikeuksien sopimukset. Ks. téstd 7veiten, Nordic Journal of Inter-
national Law, Vol. 72 (2003), s. 41-71 ja Palmer (2007), s. 42-47.

12 Ks. myos Palmer (2007), s. 49—104.

123 Committee on Economic, Social and Cultural Rights: General Comment No. 14 (2000),
E/C.12/2000/4.

124 Yleiskommentin I osa kdsittelee (kohdat 7-29) 12 artiklan normatiivista sisdltéd (AAAQ),
ja II osa valtioiden velvollisuuksia oikeuden toteuttamiseksi. Viimeksi mainitussa osassa
(kohdat 43-45) se vahvistaa my6s valtioiden velvollisuuksien ytimen (esim. turvata paisy
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sitovalla tavalla yksittdisessd sopimusvaltiossa? Entd voidaanko siihen
vedota tuomioistuimessa?

TSS-sopimuksen 12 artiklan mukaan sopimusvaltiot tunnustavat jokai-
selle oikeuden nauttia korkeimmasta saavutettavissa olevasta ruumiin- ja
mielenterveydestd. Lisdksi sopimusvaltioiden tulee ryhtyé tdmén oikeuden
taydellisen toteuttamisen saavuttamiseksi toimenpiteisiin, jotka ovat véltta-
mattomid a) kuolleena syntyvien lasten mééarin ja lapsikuolleisuuden vihe-
nemisen aikaansaamiseksi seka lasten terveen kehityksen parantamiseksi; b)
kaiken ympérist6- ja teollisuushygienian piiriin kuuluvan parantamiseksi;
¢) kulku- ja tarttuvien tautien sekd ammattitautien ja muiden tautien estami-
seksi, hoitamiseksi ja valvomiseksi; d) sellaisten olosuhteiden luomiseksi,
jotka ovat omiaan turvaamaan jokaiselle 14ékarin ja sairaaloiden palvelukset
sairaustapauksissa.'?

YK:n TSS-komitean vuonna 2000 antama yleiskommentti n:o 14 oli
hyvin perusteellinen, ja silld luotiin pohjaa sosiaalisten oikeuksien vah-
vistumiselle yleisemminkin. Kommentti mainitaan usein esimerkkini
TSS-oikeuden kasvaneesta merkityksesta. Sitd voidaan kéyttdd teoreettisena
pohjana yleisemminkin pohdittaessa ihmisoikeuksien merkitysté terveyden
edistdmisessd.'*

Yleiskommentissa korostetaan TSS-sopimuksen 12 artiklassa turvatun
oikeuden merkitysti, koska se on olennaisesti sidoksissa muiden ihmisoi-
keuksien nauttimiseen. Jos ithminen ei ole terve, ei hin pysty valttimatta
nauttimaan kaikista muistakaan hénelle kuuluvista ihmisoikeuksista. Oikeus
terveyteen on ldheisessi yhteydessd moniin KP-sopimuksessa turvattuihin
oikeuksiin, esimerkiksi oikeuteen eldméén, syrjinninkieltoon, kidutuksen
kieltoon, yksityiseldmén suojaan jne. Nuo kaikki oikeudet ja vapaudet muo-
dostavat olennaisen komponentin méériteltdesséd, mistd oikeus terveyteen
koostuu (kommentin kohta 3).

terveyspalveluihin haavoittuviin ja marginaaliryhmiin kuuluville). Télld tarkoitetaan esi-
merkiksi ns. paperittomia henkilditd. Ytimeen kuuluvat asiat on turvattava silloinkin kun
kaikkia oikeuksia ei voida turvata vilittomasti vaan vasta asteittain. Y dinsisallostd ks. myos
Toebes (2001), s. 175-177.

125 Ks. my6s YK:n lapsen oikeuksien komitean vuonna 2013 antama yleiskommentti n:o
15 lapsen oikeuksien sopimuksen 24 artiklasta, joka sisdltdd samanlaisen laajan késityksen
kuin TSS-sopimuksessa siitd, mitd oikeus terveyteen tarkoittaa. Kyse ei ole pelkdstddn
bioladketieteellisestd kisityksestd terveydestd. Ks. tastd myds Tobin, s. 130—-131.

126 Niin esim. Toebes (2012), s. 92—-103 ja Tobin, s. 121-132.
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Toisaalta yleiskommentissa (kohta 4) painotetaan, etté 12 artiklassa ei tur-
vata kenellekdin oikeutta olla terve, koska se ei ole mahdollista. Usein kiy-
tetty muoto “oikeus terveyteen” (right to health”) on itse asiassa lyhenne
pitemmasté 12 artiklassa kdytetystd muotoilusta: oikeus terveydenhuoltoon
(’right to healthcare”). Yleiskommentissa korostetaan toisaalta kuitenkin,
ettd TSS-sopimuksen 12 artiklan sisdltd on laajempi kuin vain oikeus ter-
veydenhuoltoon. Se kattaa myds lapsikuolleisuuden vihentdmistavoitteen,
kulku- ja tarttuvien tautien estdmisen ja ymparistdhygienian parantamisen
(mukaan lukien puhtaan juomaveden) sen liséksi, ettd valtioiden tulee
ryhtyd toimenpiteisiin, jotka ovat valttiméttomid “sellaisten olosuhteiden
luomiseksi, jotka ovat omiaan turvaamaan jokaiselle ldakérin ja sairaaloiden
palvelukset sairaustapauksissa”.!*’” Terveyserojen kaventaminen maailmassa
edellyttda siten ihmisten elin- ja asumisolojen laaja-alaista parantamista.'?*

Sopimusvaltioille asetettujen velvoitteiden osalta yleiskommentissa to-
detaan aluksi (kohta 30), ettd valtioiden tulee ryhtya toteuttamaan oikeuksia
asteittain kéytettdvissd olevien voimavarojensa mukaisesti. Valtioita sitoo
kuitenkin vilittdmasti velvollisuus olla harjoittamatta mitéan syrjintdd 12
artiklan turvaamien oikeuksien toteuttamisessa. Asteittaisen toteuttamisen
tulee olla konkreettista ja tavoitteellista aina kohti oikeuden tdysiméaardista
toteuttamista.

Valtioille asetettuja oikeudellisten velvoitteiden osalta yleiskommentissa
nojaudutaan edelld kdyttdmaani “respect, protect, fulfil” -jaotteluun (kohdat
34-37). Valtio ei esimerkiksi saa kieltd# keneltéikéan, ei myoskiédn vangeilta,
laittomilta siirtolaisilta tai turvapaikan hakijoilta, pddsyd ennalta estaviin,
hoitaviin ym. terveydenhuoltopalveluihin.'?’ Valtio ei saa mydskaén kieltaa

127 ”Health”-sanan laajasta siséllostd ks. myos TSS-sopimusta koskeva kommentaari (Saul
ym.), s. 979-981.

128 Ks. myds Suomen perustuslain 19.3 §, jonka mukaan julkisen vallan on turvattava
riittdvét terveyspalvelut ja edistettdvad vdeston terveyttd. Esikuvana oli etenkin TSS-so-
pimuksen 12 artikla. Nédin Perusoikeuskomitean mietinto (KOM 1992:3), s. 343-344.
Ks. YK:n TSS-komitean vuonna 2008 Suomen 5. médrdaikaisraportista antamat péatel-
mit, joissa suositeltiin muun muassa seuraavaa: “The Committee recommends that State
party intensify its efforts aimed at preventing alcohol and drug abuse, as well as addressing
the root causes of mental disorders among the population of the State party.” Ks. Conside-
ration of Reports submitted by States under Articles 16 and 17 of the Covenant, 16.1.2008,
E/C.12/FIN/CO/ 5, kohta 27.
12 YK:n TSS-komitea kehotti Suomen 4. mééraaikaisraportista vuonna 2000 antamissaan
pédtelmissd Suomea huolehtimaan siité, ettd kunnat tarjoavat riittdvit terveyspalvelut etenkin
haavoittuviin ryhmiin kuuluville, kuten lapsille, vanhuksille seké fyysisesti ja henkisesti
vajavaisille ihmisille. Ks. Consideration of Reports submitted by States under Articles 16
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keneltdkéddn ehkdisyvélineiden kéyttod tai estéd ketédn saamasta tietoa eh-
kéisystd. Valtion tulee my0s huolehtia siitd, ettd terveyspalvelujen yksityis-
tdminen ei muodosta uhkaa palvelujen saatavuudelle. Samoin valtion tulee
pitdd huoli siitéd, ettd l1ddkareilld ja muilla terveydenhuollon ammattilaisilla
on sopiva koulutus ja eettiset kdyttdytymissddnnot. Lisdksi valtion tulee
huolehtia myds siitd, ettd kukaan ei pakota tytt6jd ympaérileikkaukseen.
Tayttddkseen sille sopimuksessa asetetut velvoitteet valtion tulee hyvaksya
riittdva lainsddadanto, jolla oikeus terveyteen turvataan. Liséksi valtioiden
tulee hyvéksyé terveyspoliittinen ohjelma 12 artiklassa turvatun oikeuden
tdysimadrdiseksi toteuttamiseksi. Samoin sopimusvaltion tulee hyvaksya
valtiollinen, yksityinen tai “mixed” sairausvakuutusjérjestelma ja jérjestéa
tiedotuskampanjoita esimerkiksi HIV:sté ja seksuaaliterveydesta.

Vaikka YK:n TSS-komitean kéyttdiméaé kolmiosaista luokittelua voidaan
myo0s arvostella, on silli oma merkityksensd tuotaessa esiin sosiaalisten
oikeuksien monipuolisuutta. Euroopan ihmisoikeustuomioistuin ei sellaista
kaytd, vaikka sen mukaan vapausoikeuksien ja sosiaalisten oikeuksien va-
lill4 ei ole vedenpitdvid rajaviivoja ja molempien oikeuksien toteuttaminen
edellyttdd valtiolta aktiivisia toimia. Kuten TSS-komitea toteaa yleiskom-
menttinsa aluksi (kohta 1), 12 artikla sisdltdd my0s sellaisia komponentteja,
jotka ovat oikeudellisesti tiytdntdonpantavissa sopimusvaltioissa valittomasti.
Téllainen on ainakin kielto syrjid ketéédn turvattaessa oikeutta terveyteen.

Toiseksi kisittelen YK:n naisten oikeuksien komitean vuonna 2005
antamaa yleissuositusta n:o 24 koskien naisten oikeuksien sopimuksen 12
artiklaa, jonka mukaan sopimusvaltioiden tulee ryhtya kaikkiin tarvittaviin
toimenpiteisiin naisten syrjinnin poistamiseksi terveydenhoidon alalla ja
varmistaakseen miesten ja naisten tasa-arvon pohjalta terveydenhoitopal-
velujen saannin, mukaan lukien perhesuunnitteluun liittyvéit palvelut.!*°
Yleissuosituksessa korostetaan, miten biologia asettaa naiset ja miehet eri
asemaan reproduktiossa. Tdmén on oltava aina lisddntymisterveydenhuollon
lahtokohtana. Erityisesti haavoittuvassa asemassa olevat naiset (pakolais-
naiset, vammaiset naiset, tytot ja prostituoidut) ovat erityisen huolenpidon
tarpeessa, koska he joutuvat helposti syrjityiksi myos terveydenhuollossa
ja etenkin reproduktioon liittyvien palvelujen osalta.

Tama yleissuositus noudattaa samanlaista jaottelua (“respect, protect,
fulfil”) sopimuksen valtioille asettamien velvoitteiden osalta kuin miti

and 17 of the Covenant, 1.12.2000, E/C.12/1/Add 52, kohta 32.
130 General Recommendation No. 24 (1999).
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edelld korostin TSS-sopimuksen kohdalla (suosituksen kohdat 14—17).
Valtiot eivét esimerkiksi saa rajoittaa naisten ja tyttdjen paédsya terveys-
palveluihin tai klinikoille silld perusteella, ettd heiddn aviomiehensi tai
vanhempansa eivit sité salli tai viranomaiset kieltdvit sen heilti, jos he eivit
ole naimisissa. Valtioiden tulee myds huolehtia siitd, ettd on olemassa ran-
gaistusjérjestelmét niitd vastaan, jotka harjoittavat seksuaalista vikivaltaa
naisia kohtaan. Samoin on oltava naisystéavillisid terveydenhoitopalveluja
vékivaltaa kohdanneita naisia varten. Liséksi on oltava tehokas lainsdéddéan-
to estimédn tyttdjen ympdrileikkaukset ja lapsiavioliitot. Valtioiden tulee
muutenkin lakien, budjettien ja hallinnollisten pditdsten avulla huolehtia
siitd, ettd naiset pystyvit nauttimaan tdysiméddréisesti heille kuuluvista
terveyteen kuuluvista oikeuksista. Tdmé edellyttdd my0ds sukupuolisensi-
titvisten julkisen terveydenhuollon palvelujen rakentamista, milld viittaan
esimerkiksi ditiyshuollon palveluihin. Valtioiden tulee my6s huolehtia siita,
ettd niilld on riittdvasti seksuaaliterveydenhuollon palveluihin koulutettua
henkil6kuntaa, joka osaa ottaa huomioon naisten erityiset tarpeet.'*!

Koska YK:n naisten oikeuksien sopimus turvaa samassa sopimusasia-
kirjassa sekd vapausoikeuksia ettd sosiaalisia oikeuksia, tdstd seuraa, etté
sopimus muodostaa erityyppisid toimintavelvoitteita sopimusvaltiolle.
Tamin sopimuksen osalta ei siis tarvitse tuoda erikseen esiin, miten vapaus-
oikeuksilla ja sosiaalisilla oikeuksilla on myds samanlaisia vaikutustapoja.
YK:n naisten oikeuksien komitea on esimerkiksi arvostellut sitd, jos oikeus
aborttiin on rajattu hyvin kapeasti eiké sitd voi saada edes raiskauksesta
alkunsa saaneessa raskaudessa. Vastaavasti valtioita on arvosteltu siité,
ettd ne eivit tarjoa riittdvésti informaatiota laittoman, kouluttamattoman
henkilon ei-sairaalaoloissa tekemén abortin riskeista.

4.2 Jakamattomuusperiaate
eurooppalaisissa ihmisoikeusjirjestelmissa

Euroopassa on kéyty lépi paljolti samanlainen kehitys kuin YK:n puitteis-
sa, ja eroavuuksien sijasta on alettu korostaa vapausoikeuksia turvaavan
Euroopan neuvoston ihmisoikeussopimuksen ja sosiaalisen peruskirjan
yhteisid ominaisuuksia. Ne eivét ole enéd niin kaukana toisistaan, kuin ne
alun perin olivat. Sopimusten aikaansaamien velvoitteiden erilaisuus nikyi

131 Ks. myds CEDAW-sopimusta koskeva kommentaari (Freeman ym.), s. 330-332.
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alun perin siind, ettd vapausoikeudet ja sosiaaliset oikeudet piti sijoittaa eri
sopimuksiin. Lahentyminen tapahtui ldhinnd ihmisoikeustuomioistuimen
osoittaman aktiivisuuden mydti. Se on saanut vuosikymmenien mittaan
aivan erilaisen roolin kuin alun perin siti perustettaessa vuonna 1959 oli
tarkoitus.'

Kasittelen tdsséd jaksossa myos erityyppisten oikeuksien tulkinnallista
yhteensovittamista, miti on havaittavissa sekd Euroopan neuvoston eri so-
pimusten ettd EU:n perusoikeuskirjan sisiltdmien erityyppisten oikeuksien
vililla. Ihmisoikeustuomioistuin saattaa myo0s viitata sosiaalista peruskirjaa
valvovan sosiaalisten oikeuksien komitean paétoksiin ihmisoikeussopi-
musta tulkitessaan ja pdinvastoin.'* Tétd voidaan my0s pitdd osoituksena
ihmisoikeuksien jakamattomuudesta. Euroopan ihmisoikeussopimuksen
osalta voidaan jopa sanoa, etté sosiaaliset oikeudet ovat kasvavassa maérin
osa sopimuksessa turvattuja oikeuksia.'** Varsinaisia siséllollisid kysymyk-
sid en késittele vield tissd luvussa.

Ihmisoikeustuomioistuin ei valtion positiivisista velvoitteista puhues-
saan ole kuitenkaan noudattanut samanlaista velvoitteiden kolmiosaista
luokittelua kuin YK:n TSS-komitea. [hmisoikeustuomioistuimen tapana on
ollut korostaa valtion aktiivisuutta yleisesti, eikd se kdytd asiassa tarkempia
erittelyjd.'* Tama on ollut osaltaan johtamassa siihen, ettd ihmisoikeustuo-
mioistuimeen tulee paljon juttuja, joista ei ole mahdollista sanoa etukéteen,
kuuluvatko ne edes ihmisoikeussopimuksen soveltamisalaan.

Euroopan neuvoston ihmisoikeussopimusten jélkeen késittelen vastaavaa
kehitystd Euroopan unionin osalta. Se eroaa merkittédvisti YK:n ja Euroopan
neuvoston tilanteesta siind suhteessa, ettd EU:n ensimmé&inen ihmisoikeus-
asiakirja hyvéksyttiin vasta vuonna 2000 eli siind vaiheessa, kun YK:n
uusissa ihmisoikeussopimuksissa (YK:n naisten oikeuksien sopimuksessa
vuodelta 1980 ja YK:n lapsen oikeuksien sopimuksessa vuodelta 1989) oli
jo padsty eroon jyrkéstd jaosta vapausoikeuksiin ja toisaalta TSS-oikeuksiin.
Siitdkin syystd oli luontevaa saada kummankin tyyppiset ihmisoikeudet
samaan asiakirjaan. Miten EU:n perusoikeusjirjestelmé eroaa muiden

132 Muutoksesta ks. Madsen (2011), s. 43—60.

133 Tastd Hyttinen (2013), s. 289 ja ks. my&s Pellonpdd (2011), 49-54 ja Mikkola (2010),
s. 82-94. Hendriks (2012), s. 26 (alav. 5) luettelee myds tapauksia, joissa ihmisoikeustuo-
mioistuin on viitannut Euroopan sosiaalisen peruskirjaan.

134 Néin Gerards — Brems, s. 3 ja Palmer, Erasmus Law Review, Vol. 2 (2009), s. 397-425.
1% Eroista ks. myds Koch, ed. alav. 117 mainittu artikkeli, s. 21.
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valtioille asetettujen velvoitteiden osalta? Onko kummankin tyyppisten
oikeuksien sijoittamisella samaan asiakirjaan ollut kiytdnndssd merkitysti
vai oliko uudistus tiltd osin vain ndenndinen?

4.2.1 Euroopan neuvoston ihmisoikeussopimukset

Euroopan ihmisoikeussopimuksen ja sosiaalisen peruskirjan ldheneminen
alkoi jo 1970-luvulla ihmisoikeustuomioistuimen alkaessa korostaa valtioil-
ta vaadittavia aktiivisia toimia oikeuden toteuttamiseksi. Taté perustellaan
ihmisoikeussopimuksen 1 artiklalla, jonka mukaan sopimusvaltiot takaavat
jokaiselle lainkdyttdvaltaansa kuuluvalle ihmisoikeussopimuksessa maéri-
tellyt oikeudet ja vapaudet. Tamén toteuttamiseksi myos kaytannossa ei riitd
pelkdstdin, ettd valtio pidattyy loukkaamasta yksildlle kuuluvaa vapauspii-
rid. Ndin kummankin sopimuksen vaikutustavat alkoivat muistuttaa entisté
enemmén toisiaan. Tuomioistuimen harjoittaman aktivismin taustalla ovat
olleet muuttuneen yhteiskunnan tarpeet.

Kaéénteentekevénd tapauksena pidetddn Belgiaa koskenutta Marckx-ta-
pausta (13.6.1979), jolloin ihmisoikeustuomioistuin katsoi, etti 8 artikla ei
ainoastaan suojaa yksilo4 julkisen vallan mielivaltaista puuttumista vastaan,
vaan siihen siséltyy myos positiivisia velvoitteita ihmisoikeussopimuksen
8 artiklan turvaaman perhe-eldmin tehokkaan suojan vahvistamiseksi.
Kyse oli tapauksesta, jossa Belgian laki ei turvannut avioliiton ulkopuolella
syntyneelle lapselle perhe-elamai didin perheen jdsenend. Valtio velvoitet-
tiin lainsdéddéntStoimenpitein turvaamaan jérjestely, joka takaa téllaiselle
lapselle mahdollisuuden liittyd perheeseensd.!*

Samoin voidaan mainita niin ikdin vuodelta 1979 oleva Airey-tapaus
(9.10.1979), jolloin tuomioistuin korosti, ettd valtion velvollisuuksiin
kuului jarjestdd oikeusapua, jotta varattomalla valittajalla oli pddsy tuo-
mioistuimeen avioeron kaltaisessa monimutkaisessa asiassa. Sen jilkeen
ithmisoikeustuomioistuin on 16ytinyt 1dhes jokaisen artiklan turvaamasta
oikeudesta positiivisia toimintavelvoitteita laatimatta kuitenkaan asiasta
yleisté teoriaa. Tdmén se totesi avoimesti [tdvaltaa koskeneessa tapauksessa
Plattform Arzte fiir das Leben ” (21.6.1988)."3” Inmisoikeustuomioistuimen
kéytdnndstéi on siten muodostunut enemmaén case-to-case-lahestymistapaan

3 Tuomion kohdat 31 ja 36. Ks. my6s Bates, s. 322-323.

37 Tuomion kohta 31: ”The Court does not have to develop a general theory of the positive
obligations which may flow from the Convention — .
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perustuvaa.'*® Tama antaa kuitenkin varsin vahin ohjausta kansallisille tuo-
mioistuimille ja yksityisille toimijoille. Etenkin ihmisoikeussopimuksen 8
artiklan sisalto on laajentunut kdytinnon my6té koko ajan, ja sen alaisuuteen
kuuluu muun muassa oikeus aborttiin, oikeus avustettuun itsemurhaan, oi-
keus kotisynnytykseen, oikeus keinoalkuiseen hedelméitykseen jne. Liséksi
valtioille asetetut toimintavelvoitteet ovat lisddntyneet koko ajan; valtion
tulee muun muassa toimia ihmiskaupan estamiseksi.

Eurooppalainen yhteiskunta on nyt tdysin erilainen kuin se oli toisen
maailmansodan jalkeen, jolloin ihmisoikeusjérjestelma luotiin. Hyvinvoin-
tivaltioon nykyééan kuuluvien sosiaaliturvan ja terveydenhuoltopalvelujen
tueksi on toisinaan haettu vahvistusta myds ihmisoikeussopimuksesta, jonka
valvontamekanismi on huomattavasti kehittyneempi kuin Euroopan sosiaa-
lisen peruskirjan. Tueksi on tdlldin yleensa viitattu ihmisoikeussopimuksen
2 artiklaan (oikeus eldmadin), 3 artiklaan (kidutuksen ja epdinhimillisen
tai halventavan rangaistuksen kielto) tai edelld jo mainittuun 8 artiklaan.
Silloin kun on kyse eldmisestd toimeentulominimin &érirajoilla, ollaan
jo hengissé sdilymisen rajoilla, ja oikeus eldmiddn nousee télloin esille.
Laajemman sosiaaliturvan puolustamisesta on sen sijaan kyse silloin, kun
vedotaan myo0s oikeutta oikeudenmukaiseen koskevaan 6 artiklaan ja 14
artiklan syrjinnénkieltoon.'*

Kun ihmisoikeussopimus ei turvaa sosiaalisia oikeuksia sellaisenaan,
thmisoikeustuomioistuimen tapoihin kuuluu tehda paatoksia ad hoc -poh-
jalta. Siten tuomioistuin vilttdd asettamasta pitkélle ulottuvia velvoitteita
kaikille valtioille. Hyva esimerkki tistd on TSekkid koskeva Andrle-tapaus
(17.2.2011), jolloin ihmisoikeustuomioistuin totesi, ettd naisten miehid edul-
lisemmalle kohtelulle TSekissé oli esitetty hyvéksyttdva tavoite, ja tuomio-
istuimen mielestd kansallinen viranomainen oli sitd paremmassa asemassa
arvioimaan tillaista monisyisté asiaa, joka liittyy talous- ja sosiaalipolitiik-
kaan ja jossa tarvitaan tarkempaa tietoa yhteiskunnallisesta tilanteesta.

Vaikka edelld kuvatunlainen kehitys on yleensé ndhty mydnteisend ja
hyvinvointivaltion yleisen vahvistumisen myota vélttimattoména kehitys-
suuntana, on ihmisoikeustuomioistuimen kayttdmien kriteerien epatarkkuus
saanut my0s kritiikkid osakseen. [hmisoikeustuomioistuinta on toisinaan

38 Lavrysen, s. 162—182. Samoin ks. Dahlberg, European Journal of Social Security 2014,
8. 252-276. Ongelmista ks. myds Gerards, European Constitutional Law Review, Vol. 8
(2012), s. 173-202.

139 Palmer, Erasmus Law Review, Vol. 2 (2009), s. 397-425.
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arvosteltu siité, ettd se on ndin puuttunut kansallisen paétoksenteon alueelle
kuuluviin asioihin, kuten sosiaaliturvaan, maahanmuuttoon ym.'** Etenkin
Isossa-Britanniassa on esitetty viime vuosina tillaista kritiikkid liian ak-
tiiviseksi koettua ihmisoikeustuomioistuinta vastaan.'*! Vaikkei kehitysté
kielteisend ndhtdisikddn, on tunnustettava, ettd kehityksen my6td ihmis-
oikeustuomioistuin on puuttunut entistd enemmén hyvin monimutkaisiin
kansallisen lainsddddnnon asioihin. Samanaikaisesti se on kehittinyt
harkintamarginaalia koskevan opin ja pyrkinyt ndin valttiméén ottamasta
kantaa poliittisesti ja eettisesti sensitiivisiin asioihin. Harkintamarginaalin
avulla pyritdén kunnioittamaan sopimusvaltioiden arvojen laaja-alaisuutta
ja erilaisia demokraattisia traditioita.'**

Vaikka ihmisoikeustuomioistuimen jutturuuhka ei johdukaan pelkéstaian
edelld mainitusta kehityksestd, ruuhkan purkamista helpottaisi osaltaan
sekin, ettd tuomioistuin selkiyttdisi etenkin erdiden ”laaja-alaisiksi sisallol-
tadn levinneiden” artiklojen (kuten yksityiseldmén ja perhe-elamén suojaa
koskevan 8 artiklan) sisiltdd ja vahvistaisi niiden ydinsisédllon sosiaalisten
oikeuksien osalta samaan tapaan kuin YK:n sosiaalisten oikeuksien komi-
tea on tehnyt TSS-sopimuksen osalta. Samalla tuotaisiin esiin, ettd ainakin
ydinsiséltoon kuuluvat asiat olisi turvattava.'*3 Thmisoikeustuomioistuimen
antaman ennakkopditoksen jélkeen tiedettiisiin, mitka asiat kuuluvat ihmis-
oikeussopimuksen alaan ja otetaan tutkittavaksi. Talla hetkelld tilanne on
pikemminkin sellainen, etti tiedetddn vain, mitd sopimus ei turvaa, mutta
sen sijaan osata ei vastata siithen, mité se turvaa.

Edell4 esiin tuodusta ongelmasta mainittakoon esimerkkini tapaus Sentges
ym. v. Alankomaat (8.7.2003), jossa jdi tdysin epaselviksi, kuuluuko vammai-
sen pojan oikeus robottikéteen 8 artiklan turvaamiin oikeuksiin.'** Sama epé-
selvyys jijiljelle tapauksessa Molka v. Puola (11.4.2006), joka koski oikeutta

10" Bossuyt, Human Rights Law Journal, Vol. 28 (2007), s. 321-332.

11 Kootusti ks. Pellonpdd (2012), s. 71-74. Ihmisoikeustuomioistuimen presidentin vas-
tauksena ks. Costa, European Constitutional Law Review, Vol. 7 (2011), s. 173—182 ja ks.
my0s Bratza, European Human Rights Law Review 2011, s. 505-512 ja Gordon (2015), s.
111-126.

12 Pglmer, alav. 139 mainittu artikkeli, s. 404—406.

"3 Néin Gerards (2013), s. 85-105 ja Leijten, s. 120—134.

144 Ks. Decision as to the admissibility: "Even assuming that in the present case —— a special
link (between the situation and the applicants’ private life) —— exists — — regard must be had
to the fair balance that has to be struck between the competing interests of the individual and
of the community as a whole and to the wide margin of appreciation enjoyed by States in
this respect in determining the steps to be taken to ensure compliance with the Convention”.
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pédstd pyoratuolilla ddnestyspaikalle.'** Thmisoikeustuomioistuimen mielesta
on vaikea antaa selvdi vastausta téllaisiin kysymyksiin, ja erityisesti siihen,
mitéd tulee valtion positiivisiin toimintavelvoitteisiin. Yksittdiselld asialla
saattaa toki olla "riittdva linkki” (”sufficient link”) ihmisoikeussopimuksen
8 artiklaan, mutta se tieto ei vield auta paljon mietittdessd asian saattamista
ihmisoikeustuomioistuimeen.'* Tapauskohtaisen tiedon ohella tarvittaisiin
yleisti tietoa kyseisen artiklan — esimerkiksi juuri 8 artiklan — sisillosta.

Oikeuden ydinsisdltod voitaisiin terveyttd koskevan oikeuden osalta
perustella siten, ettd Euroopan ihmisoikeussopimus ei turvaa oikeutta ter-
veyteen yleisesti, mutta oikeuden ydinsisiltd voitaisiin johtaa sopimuksen
3 artiklan kidutuksen ja halventavan ja epdinhimillisen kohtelun kiellosta.
Valtion on turvattava ainakin sellainen ihmisoikeussuojan taso, ettd kukaan
ei saa joutua kérsimédn epdinhimillisesti sairautensa vuoksi, jos sithen on
saatavilla hoitoa ja ladkitysti. Téllaista tulkintakdytdntod voidaan perustella
my0s siten, ettd ndin valtioiden on helpompi hyviksyd ihmisoikeustuo-
mioistuimen aktiivisuus sosiaalisia oikeuksia koskevissa asioissa. Myos
ihmisoikeussopimuksen oikeutta eliméin koskevasta 2 artiklasta voidaan
johtaa perustelu sille, etté valtioiden tulee ryhtyé ennalta estdviin toimiin
tappavien tautien, kuten esimerkiksi aidsin, ehkdisemiseksi.'*’

4.2.2 EU:n perusoikeuskirja

EU:n peruskirja vei Euroopassa loppuun uudenlaisen kehityksen, kun
samassa asiakirjassa turvataan sekd vapausoikeuksia ettd sosiaalisia oi-
keuksia.'* Perusoikeuskirjaa valmistelemaan nimetyn valmistelukunnan

45 Tuomioistuin totesi (Decision as to the admissibility), ettd se ”— — does not rule out the
possibility that, in circumstances such as those in the present case, a sufficient link would
exist to attract the protection of Article 8. However, the Court does not find it necessary
finally to determine the applicability of the Article in the present case, since, for the reasons
which follow, the application is in many event inadmissible on other grounds.”

16 Ks. my6s vanhempi tapaus Botta v. Italia (24.2.1998), jossa oli kyse liikuntavammaisen
mahdollisuudesta padstd uimarannalle lomakohteessa. Valtion viitettiin laiminlyoneen toi-
menpiteet, jotka olisivat mahdollistaneet paésyn. Ks. tuomion kohta 34, jossa tunnustettiin,
ettd periaatteessa ihmisoikeussopimuksen 8 artikla voisi velvoittaa ryhtyméan positiivisiin
toimiin, jos olisi olemassa “a direct and immediate link”. Ks. Nieminen, Lakimies 2005, s.
915-916. Ihmisoikeussopimuksen 8 artiklan edellyttimistd positiivisista toimintavelvoit-
teista tdmédn tyyppisissa asioissa ks. myds De Schutter (2005), s. 35-63.

17 Ks. myos Palmer, alav. 139 mainittu artikkeli, s. 408-412.
18 Téastéd ks. Kenner, s. 1-25 ja de Witte (2005), s. 159-168.
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tehtdvéna oli koota yhteen asiakirjaan Euroopan unionin kansalaisten ja
muiden unionin alueella asuvien henkildiden ihmisoikeudet. Tarkoitus ei
ollut luoda uusia oikeuksia, vaan kuten vuonna 2000 juhlallisena julistukse-
na hyvéksytyn perusoikeuskirjan johdannossa todetaan, perusoikeuskirjassa
turvatut oikeudet perustuvat 1dhinna niihin perusoikeuksiin ja -vapauksiin,
jotka tunnustetaan Euroopan ihmisoikeussopimuksessa, Euroopan unionin
jasenvaltioiden valtiosddntdperinteessd, Euroopan neuvoston laatimassa
sosiaalisessa peruskirjassa sekd muissa kansainvilisissé yleissopimuksissa,
joissa Euroopan unionin ja sen jidsenvaltiot ovat osapuolena. Kun perusoi-
keuskirjassa on my0s biolddketiedesopimuksesta lainattuja sidnnoksié, siti
voidaan pitéa siitékin syystd tdhdn mennessd kaikkein edistyksellisimpéné
thmisoikeusasiakirjana, vaikka se koskee vain 27:44 eurooppalaista valtiota
rajatulla soveltamisalalla.'* Biolddketiedesopimuksen vaikutus nikyy pe-
rusoikeuskirjan I osastossa (lhmisarvo), joka siséltad hyvin samansiséltoisia
sadnnoksid kuin biolddketiedesopimuksessa on.

Sosiaalisia oikeuksia koskevat sdénndkset on sijoitettu perusoikeus-
kirjan IV osastoon (Yhteisvastuu). Siihen sisdltyy muun sosiaaliturvaa ja
toimeentuloturvaa koskeva 34 artikla ja terveyden suojelua koskeva 35
artikla. Perusoikeuskirjan 35 artiklan mukaan jokaisella on oikeus saada
ehkiisevii terveydenhoitoa ja sairaanhoitoa kansallisten lainsdddantojen ja
kaytant6jen mukaisin edellytyksin. Saman artiklan toisen virkkeen mukaan
ihmisten terveyden korkeatasoinen suojelu varmistetaan kaikkien unionin
politiikkojen ja toimintojen médrittelyssé ja toteuttamisessa.'>

Perusoikeuskirjaa valmisteltaessa sosiaaliset oikeudet olivat yksi Suo-
men painopistealueista. Suomi korosti sosiaalisten oikeuksien oikeudellista
velvoittavuutta.'s' Pidettiin tirkeédnd, ettd perusoikeuskirja ei koostu vain
Euroopan ihmisoikeussopimuksen turvaamista oikeuksista. Lahdettiin siité,
ettd perusoikeuskirjasta tulisi myohemmin oikeudellisesti sitova asiakirja,
kuten tapahtuikin Amsterdamin sopimuksen myoté vuonna 2009. Aika pian
kévi kuitenkin ilmi, ettd esimerkiksi perusoikeuskirjan 35 artiklan ensim-
mdisen virkkeen merkitys on jadnyt unionin tuomioistuimen kéytannossa

' Laskujeni mukaan 19 EU:n jdsenvaltiota on ratifioinut biolddketiedesopimuksen. Kaik-
kiaan sopimuksen on ratifioinut 29 valtiota (6.8.2015).

150 Artiklan synnysté ja merkityksestd ks. esim. Sakslin (2001), s. 257-258. Ks. myds Aziz,
s. 113-129.

11 Valmistelusta ks. Sakslin (2001), s. 231-248 ja Brax, s. 72-87. Ks. esim. PeVL 25/2001
vpjaPeVL 56/2001 vp, joissa korostettiin oikeudellisesti sitovien TSS-oikeuksien tarkeyttd
EU:n perusoikeuskirjassa.
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varsin vahdiseksi. Se ei turvaa yksilollisid oikeuksia EU-oikeudessa. Palaan
tdhén tarkemmin my6hemmin V luvussa.

Juhlallisena julistuksena alun perin hyviksytty perusoikeuskirja sdilyi
siséllollisesti ldhes muuttumattomana sen jalkeen, kun siitd tehtiin oikeu-
dellisesti sitova. Perusoikeuskirjan 52.5 artiklassa kuitenkin siind vaiheessa
selkiytettiin “oikeuksien” ja “’periaatteiden” vélistd eroa. Kuten perusoi-
keuskirjan selityksissd'> todetaan, erottelu tarkoittaa sitd, ettd “subjektii-
visia oikeuksia on kunnioitettava, kun taas periaatteita on noudatettava”
(51 artiklan 1 kohta).'* Uuden 52.5 artiklan mukaan “’perusoikeuskirjan
periaatteita sisdltivit méidrdykset voidaan panna tdytdntoon unionin toi-
mielinten, elinten tai laitosten oman toimivaltansa puitteissa hyviksymilld
lainsddtdmisjarjestyksessd hyvaksyttivilld sdadoksilla, taytdntdonpanosié-
doksilla seké saadoksilla, joita jasenvaltiot antavat unionin lainsdddannon
taytdntoonpanemiseksi. Ne voidaan saattaa tuomioistuimen ratkaistavaksi
vain sikédli kuin on kyse téllaisten sdddosten tulkinnasta tai niiden laillisuu-
den valvonnasta.”

Perusoikeuskirjasta ei kdy ilmi, mitkd oikeudet on luokiteltavissa peri-
aatteiksi, jotka ovat oikeudelliselta velvoittavuudeltaan vaatimattomampia
kuin perusoikeuskirjan turvaamat oikeudet. Perusoikeuskirjasta hyviksyt-
tyjen selitysten mukaan esimerkkeind perusoikeuskirjassa tunnustetuista
periaatteista voidaan mainita muun muassa 25 (ikdéntyneiden henkildiden
oikeudet), 26 (vammaisten sopeutuminen yhteiskuntaan) ja 37 (ympé-
ristonsuojelu) artiklat. Joissakin tapauksissa perusoikeuskirjan artiklalla
saattaa olla merkitystd sekd oikeuden ettd periaatteen ilmentdjind. Néistd
mainitaan perusoikeuskirjan selityksissd esimerkkeind 23 artikla (naisten
ja miesten vélinen tasa-arvo), 33 artikla (perhe- ja tyoeldma) ja 34 artikla
(sosiaaliturva ja toimeentulo).

Perusoikeuskirjan 52.5 artiklan lisdédminen oli Ison-Britannian asettama-
na ehtona perusoikeuskirjan oikeudellistamiselle, silld se pelkési perusoi-
keuskirjan lisddvan EU:n toimivaltaa turvatessaan yksildille uusia oikeuk-

192 Ks. EU:n perusoikeuskirjan selitykset (2007/C 303/02). Ndilld ei ole sindnsi oikeudel-
lista merkitystd, mutta ne ovat arvokas tulkinnan véline, jonka tarkoituksena on selventdd
perusoikeuskirjan madrdyksid. Ks. perusoikeuskirjan 52.7 artikla, jonka mukaan unionin ja
jésenvaltioiden tuomioistuimet ottavat asianmukaisesti huomioon tdmén perusoikeuskirjan
tulkitsemisen ohjaamiseksi laaditut selitykset.

153 Jaottelu vastaa paljolti perinteistd vapausoikeuksien ja sosiaalisten oikeuksien vélisten
erojen kuvausta, josta edelld kuvaamallani tavalla on pyritty viime aikoina eroon ja korostettu
sen sijaan ihmisoikeuksien jakamattomuutta.
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sia. Periaatteiden perusteella ei voida vaatia positiivista toimintaa unionin
toimielimiltd tai jdsenvaltioiden viranomaisilta, kuten perusoikeuskirjan
selityksissé todetaan.!™* Kéytannossa asia ei ole kuitenkaan niin selva, kuin
se pelkéstdédn perusoikeuskirjan selitysten perusteella ndyttéisi olevan, eika
jaottelulla ole ollut unionin tuomioistuimen kdytdnndssd suurta merkitystia
joitakin yksittdistapauksia lukuun ottamatta. Vaikka sosiaalisia oikeuksia ei
turvata Euroopan ihmisoikeussopimuksessa, ne ovat saaneet siiné jarjestel-
missi jopa enemmén merkitystd kuin EU:n jarjestelmissi, jossa sosiaaliset
oikeudet sisdltyvat EU:n perusoikeuskirjaan yhdessd vapausoikeuksien
kanssa. Tétd pidettiin aikoinaan merkittdvana saavutuksena.'>

Viime aikoina jako oikeuksiin ja periaatteisiin on noussut uudelleen
esille, kun unionin tuomioistuin on sitd yksittdistapauksessa kayttanyt'*®,
ja on kysytty, olisiko Euroopan ihmisoikeustuomioistuimen kehitteleméa
harkintamarginaalia koskeva oppi sopivampi tdhén tilanteeseen. Perus-
oikeuskirjassa periaatteena turvatun asian (esim. perusoikeuskirjan 27
artiklan: tyontekijoiden oikeus saada tietoja ja tulla kuulluksi yrityksessa)
osalta jasenvaltiolla on enemmaén harkintavaltaa sen suhteen, miten asia sen
lainsdddénnossé toteutetaan. EU:n perusoikeuskirja ei luo uutta toimivaltaa
EU:lle, joten asiat, joissa silld ei ole toimivaltaa, kuuluvat jasenvaltioille,
vaikka kyse olisikin perusoikeuskirjan turvaamista asioista.

Harkintamarginaaliopin kayttoon ottamisella unionin oikeusjirjes-
telmddn edistettdisiin rakentavaa dialogia kansallisten tuomioistuinten,
ihmisoikeustuomioistuimen ja unionin tuomioistuimen valilld. Toisaalta
harkintamarginaali on aika epétdsmaéllinen ja harkinnanvarainen asia,
eikd sitd koskevaa oppia ole pystytty tutkimuksessakaan kovin paljon

154 Periaatteita koskevan maérdyksen lisdamisté kritisoi jo perusoikeuskirjan oikeudellista-
misprosessin alkuvaiheessa Prechal (2004), s. 177—184, samoin Suomen ndkdkulmasta ks.
Ojanen, Lakimies 2003, s. 674-677.

155 Samoin ks. Peers — Prechal, s. 1505-1511. Johtopditoksend he toteavat: ”In essence,
seen from this perspective and in the light of what has been observed in this chapter, the
distinction between fully enforceable rights on the other hand and limited justiciability of
principles on the other, is already covered by the assessment of direct effect of the provisions
at issue in the concrete case before the court. In making the assessment, the courts should
take into account the call for restraint laid down in article 52 (5). A separate examination
into the presence or absence of a right or principle in the sense of that Article, however,
seems redundant.” Ks. myds Craig (2010), s. 216221, jonka mielestd jako oikeuksiin ja
periaatteisiin ei ole niin dramaattinen kuin aluksi luultiin, ja van den Velde, s. 74—78. Samoin
ks. Alston (2005), s. 159—188.

156 Asia C-176/12, Association de medication sociale (AMS) v. Union locale des syndicats
CGT (15.1.2014).
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tdsmentdmédn. Kdytdnnon toiminnassa dialogia tarvittaisiin kuitenkin
nykyistd enemman. Nykyddn unionin tuomioistuin ei yleensé pohdi EU:n
perusoikeuskirjan suhdetta kansalliseen lainsdddantoon (esimerkiksi sité,
missd madrin oikeuksia voidaan rajoittaa perusoikeuskirjan 52.1 artiklan
maédrittelemalld tavalla).'’

4.3 Yhteenveto bioldéiketiedesopimuksen niikokulmasta

Miten bioldédketiedesopimus sijoittuu edelld kuvattuun luokitteluun? Se
sisdltdd my0Os sosiaalisten oikeuksien ryhméddn luokiteltavissa olevia
oikeuksia sen lisdksi, ettd osa sen turvaamista oikeuksista on selvéisti
luokiteltavissa vapausoikeuksiksi. Osa oikeuksista ei puolestaan ole
luokiteltavissa kumpaankaan ryhméén. Vapausoikeuksien ja sosiaalisten
oikeuksien sijoittamista samaan sopimukseen on pidetty etuna, koska
Euroopan neuvostossa oli sithen asti muutoin noudatettu selvdé kahtia-
jakoa vapausoikeuksiin ja TSS-oikeuksiin. Biolddketiedesopimusta val-
misteltaessa paitettiin ottaa sopimuksen johdantoon Euroopan sosiaalista
peruskirjaa koskevan viittauksen lisdksi viittaus YK:n TSS-sopimukseen.
Sosiaaliseen peruskirjaan ja TSS-sopimukseen viittaamista perusteltiin
etenkin biolddketiedesopimuksen tasapuolista pdédsya terveydenhuoltoon
koskevalla 3 artiklalla.'

Koska suurin osa bioldéketiedesopimuksen artikloista koskee vapausoi-
keuksia, jotka turvataan “’jokaiselle” subjektiivisena oikeutena (esimerkiksi
sopimuksen 10 artiklassa turvattu tiedonsaantioikeus), sopimuksen selos-
teosassa on katsottu tarpeelliseksi korostaa, ettd biolddketiedesopimuksen 3
artiklassa ei taata jokaiselle subjektiivista oikeutta padsti hoitoon eika sitid
voida vaatia valtiolta oikeudellisin keinoin. Sen sijaan siind velvoitetaan
sopimusvaltiot ryhtyméén asteittain toimenpiteisiin resurssiensa puitteissa
taatakseen tasapuolisen padsyn terveydenhuoltoon.'” Taustalla oli vaikut-
tamassa YK:n TSS-sopimuksen 12 artiklan tulkinta.

Euroopan neuvoston nikokulmasta biolddketiedesopimus voi olla maa-
rittdmassé eurooppalaisia yleisid standardeja, joita tarvitaan myds ihmisoi-

157 Tarkemmin ks. Gudmundsdottir, Common Market Law Review, Vol. 52 (2015), s.
685-719, jonka argumentaatio on sindlldén kiinnostavaa (erit. s. 709-718).

158 Ks. CORED 24-26/04/96 ja CDBI 4-7/06/1996.
199" Explanatory Report, kohdat 23-27.
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keussopimuksen dynaamiseen tulkintaan.!*® Etenkin ihmisoikeussopimuk-
sen § artiklan sisdltima yksityiseldmén suoja on laajentunut hyvin erilaisiin
reproduktiota koskeviin asioihin, joita ei olisi muutama vuosikymmen sitten
voitu edes kuvitella. Thmisoikeuksien jakamattomuudessa ei siten ole kyse
vain KP-oikeuksien ja TSS-oikeuksien vilisen jaon ylittdmisestd vaan my0os
tulevien sukupolvien oikeuksien ottamisesta huomioon, vaikka tarkkaa
madritelmaa siitd, kenelle biolddketiedesopimuksessa turvatut oikeudet
kuuluvat, ei sopimukseen haluttukaan ottaa.'*!

160 Tatd korostaa Costa esitelmidssadn vuonna 2009 biolddketiedesopimuksen voimassaolon
10-vuotisjuhlaseminaarissa Strasbourgissa, kuten myds Roscam Abbing samassa seminaa-
rissa ja ks. myos Nys, European Journal of Health Law, Vol. 15 (2008), s. 273-283.

161 Ks. CDBI 27-30/04/93 ja CORED 24-27/01/94 ja Explanatory Report, kohta 18.
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III Oikeus terveyteen (“health
rights”) Euroopan neuvoston
thmisoikeusjarjestelméssa

1 JOHDANTO

1.1 Oikeus terveyteen ihmisoikeutena

Edelld terveydestd ihmisoikeuskysymyksend puhuessani olen kéyttanyt
eri yhteyksissé erilaisia ihmisoikeuden sisdltod koskevia maéritelmia,
miké johtuu siitéd, ettd oikeutta terveyteen — jos sellaisesta ylipddtddn on
mahdollista puhua ihmisoikeuksien yhteydessd — ei mééritelld misséan
ihmisoikeusasiakirjassa tarkasti. YK:n vuoden 1966 TSS-sopimuksen 12
artikla ja sitd koskeva yleiskommentti ovat ehké parhaat “neuvonantajat”
tassd mielessd. Artiklassa turvatun oikeuden toteutumisella on merkitysté
my0s muiden ihmisoikeuksien toteutumisen kannalta, koska jos ithminen
ei ole terve, ei hin vélttamatta pysty nauttimaan ainakaan tdysiméaaraisesti
muistakaan hénelle lain mukaan kuuluvista oikeuksista.

TSS-sopimuksen 12.1 artiklan mukaan “sopimusvaltiot tunnustavat jo-
kaiselle oikeuden nauttia korkeimmasta saavutettavissa olevasta ruumiin- ja
mielenterveydestd”. Oikeuden tdydellisen toteuttamisen saavuttamiseksi
valtioiden tulee artiklan mukaan ryhtyé toimenpiteisiin, jotka ovat véltta-
mattdmid muun muassa lapsikuolleisuuden vihentdmiseksi ja lasten terveen
kehityksen parantamiseksi, sekd kulku- ja tarttuvien tautien estdmiseksi,
hoitamiseksi ja valvomiseksi. Liséksi artiklassa edellytetdan valtioiden
ryhtyvén toimenpiteisiin, jotka ovat vélttdméattomia sellaisten olosuhteiden
luomiseksi, jotka ovat omiaan turvaamaan jokaiselle lddkérin ja sairaaloiden
palvelukset sairaustapauksissa. YK:n TSS-komitea on myds vahvistanut 12
artiklan ydinsisillon siitd vuonna 2000 antamassaan yleiskommentissa ja
on siind korostanut, ettd artiklan ydinsiséltoon kuuluu muun muassa puh-
taan juomaveden varmistaminen ja ndldnhddan poistaminen. Y dinsisaltoon
kuuluu liséksi yhtildinen oikeus terveyspalveluihin, ja nuo palvelut on
jarjestettdva etenkin haavoittuviin ryhmiin kuuluville.!

' General Comment No. 14 (2000).
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TSS-sopimuksen kyseisen artiklan muotoilussa otettiin mallia vuonna
1946 laaditusta WHO:n peruskirjan johdannosta, jossa tunnustettiin ”jo-
kaiselle oikeus nauttia korkeimmasta saavutettavissa olevasta ruumiin- ja
mielenterveydestd”. Vuonna 1948 hyviksytyn YK:n ihmisoikeuksien ju-
listuksen 25 artiklassa turvataan samantyyppinen oikeus, ja siitd se vietiin
edelleen vuoden 1966 TSS-sopimukseen. YK:n erityisryhmid koskevissa
ithmisoikeussopimuksissa on pitemmaélle menevid terveyttd koskevia oi-
keuksia (ks. naisten oikeuksien sopimuksen 12 artikla ja lapsen oikeuksien
sopimuksen 24 artikla). Mainituissa sopimuksissa on myo0s se ero vanhem-
piin ihmisoikeussopimuksiin verrattuna, ettd samaan sopimuksen sisélld on
ylitetty vapausoikeuksien ja sosiaalisten oikeuksien vélinen raja. Euroopan
neuvoston ihmisoikeussopimuksista biolddketiedesopimuksessa paddyttiin
taltd osin samanlaiseen ratkaisuun kuten myds EU:ssa perusoikeuskirjaa
laadittaessa vahdn myShemmin.

Vapausoikeuksia turvaavan Euroopan ihmisoikeussopimuksen rinnalle
alun perin vuonna 1961 hyvéksytyssé ja 1990-luvulla uudistetussa Euroo-
pan sosiaalisessa peruskirjassa on myds omaksuttu laaja-alainen nikemys
terveyteen. Léhdetéén siitd, ettd yksilon terveyteen on vaikuttamassa seké
sisdisid ettd ulkoisia tekijoitd. Uudistetun sosiaalisen peruskirjan oikeutta
terveyden suojeluun koskevan 11 artiklan mukaan “varmistaakseen, etté
oikeutta terveyden suojeluun voidaan kayttdd voidaan kayttad tehokkaalla
tavalla, sopimuspuolet sitoutuvat ryhtyméén asianmukaisiin toimiin, joi-
den tarkoituksena on muun muassa 1) poistaa terveyttd heikentdvét syyt
mahdollisuuksien mukaan, 2) jirjestdd neuvontapalveluja ja valistusta
terveyden edistdmiseksi ja rohkaista henkil6kohtaisen vastuun ottamista
terveyttd koskevissa asioissa, 3) ehkéisté tartuntatauteja, kansantauteja ja
muita sairauksia sekd onnettomuuksia mahdollisuuksien mukaan”.?

Sosiaalisen peruskirjan 11 artikla kattaa kaikki edellé luettelemani sosiaa-
listen oikeuksien keskeiset merkitykset: “protection, promotion, prevention”.
Ensimmaéiseen kohtaan luetaan esimerkiksi puhtaan juomaveden takaaminen
jaturvallinen asumis- ja tydympéristo. Tdmén kohdan toteutumista mitataan
muun muassa elinikdodotuksella ja lapsi- ja ditiyskuolemien maaralla, silla
ne kertovat paljon siitd, miten hyvin kyseisen maan terveydenhuoltojérjes-
telma toimii. Toiseen kohtaan kuuluu kansalaisten tietoisuuden lisddminen
terveellisistd elamédntavoista, ja kolmanteen luetaan valtioiden toimet tautien

2 Alkuperdisessd Euroopan sosiaalisessa peruskirjassa vastaava artikla oli kdytinnossé

samansisaltdinen.
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ehkdisemiseksi huolehtimalla muun muassa rokotuksista.?

Toisinaan yksittdinen oikeus voidaan lukea sekd vapausoikeuksien
ettd sosiaalisten oikeuksien luokkaan, jolloin kyseinen oikeus turvataan
kumpaankin kategoriaan kuuluvassa ihmisoikeussopimuksessa. Taméa
pitdd paikkansa esimerkiksi yhdistymisvapauden suhteen, jota koskevia
saannoksid 10ytyy sekd Euroopan ihmisoikeussopimuksesta (11 artikla)
ettd Euroopan sosiaalisesta peruskirjasta (5 artikla).

Vaikka my0s oikeus terveyteen tunnustetaan ihmisoikeudeksi useassa
sopimuksessa, se eroaa monin tavoin muista oikeuksista, esimerkiksi edelld
mainitusta yhdistymisvapaudesta. Siitd paljastuu monia erilaisia puolia
ryhdyttdessd pohtimaan, mitd oikeus terveyteen oikeastaan pitdé sisalldén.
Kenellekddn ei voida taata oikeutta olla terve, mutta terveyttd voidaan
mahdollisuuksien mukaan edistdd. Yksilon omiakin toimia tarvitaan; kyse
on siten seké yksilon omasta ettd julkisen vallan vastuusta.

Oikeus terveyteen luokitellaan kuitenkin usein yksinomaan sosiaali-
seksi oikeudeksi. Terveys on kuitenkin hyvin olennainen asia, jopa ehto
monien muiden ihmisoikeuksien nauttimiselle. Téstd on kyse silloin, kun
puhutaan oikeuksien keskindisestd riippuvuudesta (interdependence).
Euroopan ihmisoikeussopimuksen 2 artiklassa turvattu oikeus eldmiin
on siten ldheisessd yhteydessd terveyden kanssa. Elimén turvaaminen
edellyttid julkiselta vallalta positiivisia/aktiivisia toimia. lhminen, jolla on
vakava sairaus, kuolee ennemmin tai myéhemmin, ellei hdnen sairauttaan
hoideta. Sosiaalisen peruskirjan 11 artiklalla on ldheinen yhteys Euroopan
thmisoikeussopimuksen 2 ja 3 artikloihin (oikeus eldméén ja kidutuksen
kielto).* Samoin raskaana olevan naisen terveydentilasta tulee huolehtia,
jotta hdnen kantamansa lapsi syntyisi terveend. Lisdksi potilaiden tulee
voida luottaa, ettd heiddn sairauttaan koskevia tietoja ei luovuteta ulko-
puolisille ilman heidén lupaansa. Tdsséd on kyse ihmisoikeussopimuksen 8
artiklan turvaaman yksityiseldmén suojan kunnioituksesta. Edelld sanottu
tarkoittaa kdytannossa sitd, ettd vapausoikeuksien ja sosiaalisten oikeuksien
vaikutustavat ovat usein samanlaisia, ja niiden molempien turvaaminen
edellyttda valtiolta aktiivisuutta.’

Artiklan tulkinnasta ks. Mikkola (2010), s. 402—421. Han esittdé esimerkkejé sosiaalisen
peruskirjan valvontaelinten luomista kriteereistd, jotka valtioiden tulee tdyttdd. Laajemmin
11 artiklan sisdllosté ja merkityksesté ks. myds Lougarre, Netherlands Quarterly of Human
Rights, Vol. 33 (2015), s. 326-354.

Ks. Digest of the Case Law of the European Committee of Social Rights, s. 81.

Tarkemmin esimerkkejé ks. Koch (2009), s. 59-60.
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Ihmisoikeuksien jakamattomuusperiaate on konkretisoinut edelld mai-
nittua asiaa. Télloin ajatellaan, ettd vapausoikeuksia ja sosiaalisia oikeuk-
sia ei ole mahdollista pitdd tdysin toisistaan erillddn. [hmisoikeudet ovat
jakamattomia (indivisible), vaikka eri sopimuksissa turvattuja olisivatkin.
Puhutaan my6s ihmisoikeuksien holistisuudesta eli kokonaisvaltaisuudesta.
Ihmisoikeuksia on tarkasteltava asiakokonaisuuksittain, ei sopimuksittain.
Silloin mukaan tulevat tarvittaecssa myos YK:n ihmisoikeussopimukset
eurooppalaisten sopimusten lisdksi. Euroopan ihmisoikeustuomioistuin
viittaakin toisinaan my6s YK:n sopimuksiin yksittdisessé asiassa.

Euroopan ihmisoikeussopimuksen ja sosiaalisen peruskirjan lisdksi on
muistettava my6s Euroopan neuvoston biolddketiedesopimus, joka turvaa
sekd sosiaalisia oikeuksia ettd vapausoikeuksia. Sopimus koskee 1dhinni
potilaan tai tutkittavan oikeuksia: heidén vapauteensa ja ruumiilliseen
koskemattomuuteensa puuttumisen rajoja. Terveys ymmarretdén biolaa-
ketiedesopimuksessa edelld esiteltyja sopimuksia kapeammin, eikd siind
puhuta laajemmin kansanterveyden edistamisestd tms.® Tosin bioldédketie-
desopimuksen 3 artiklan mukaan sopimusosapuolet ryhtyvit tarvittaviin
toimenpiteisiin tarjotakseen lainkéyttdalueellaan jokaiselle tasapuolisen
padsyn laadultaan tarkoituksenmukaiseen terveydenhuoltoon, ottaen
huomioon terveydenhuollon tarpeen ja kaytettivissd olevat voimavarat.
Tédsséd ei aseteta valtioille tavoitetta pyrkid siihen, ettd kaikki voisivat
nauttia korkeimmasta saavutettavissa olevasta ruumiin- ja mielentervey-
destd. Kyse ei siten ole absoluuttisesta tasa-arvosta, mité tuskin on edes
mahdollista lailla turvata tdssd tapauksessa.” Biolddketiedesopimuksen
3 artikla ei mydskddn muodosta yksilolle subjektiivista oikeutta vaatia
pédsyé terveydenhuoltoon.®

Bioléddketiedesopimukseen sitoutuneet valtiot ovat kuitenkin sitoutuneet
my0s muihin sosiaalisia oikeuksia koskeviin ja terveydesti tarkempia maa-
rayksid sisdltdviin ihmisoikeussopimuksiin, joten biolddketiedesopimus ei

¢ Bioldaketiedesopimuksen johdannossa viitataan mm. YK:n TSS-sopimukseen. Lisdksi
siind tuodaan esiin, ettd sopimuksen allekirjoittajat korostavat kansainvilistd yhteistyotd
sen varmistamiseksi, ettd koko ihmiskunta voi nauttia biologian ja lddketicteen tuottamasta
hyodysta. Ks. sopimuksen valmistelusta Preparatory Work on the Convention, Document
prepared by the Directorate General of Legal Affairs, Strasbourg 28 June 2000. Ks. sopi-
muksen valmistelusta my6s Gadd, s. 36—42.

7 Vrt. Mikkola (2010), s. 435, joka mielesténi vihittelee artiklan merkitystd. Han kiinnittad
huomiota siihen, etté biolddketiedesopimuksen 3 artiklassa puhutaan “kiytettdvissé olevista
voimavaroista”.

8 Ks. Explanatory Report, kohta 26.
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milldédn tavoin rajaa niiden toimintavelvoitteita. Yhdessd muiden ihmis-
oikeussopimusten kanssa se velvoittaa valtioita niiden sosiaalipolitiikkaa
koskevassa péitoksenteossa huolehtimaan siitd, ettd tasa-arvoinen oikeus
terveydenhuoltoon toteutuisi mahdollisimman hyvin.” Euroopan sosiaali-
sesta peruskirjassa turvatuista oikeuksista merkitysté tdssd yhteydessd on
jokaiselle oikeuden terveydenhuollon palveluihin turvaavan 11 artiklan'
ohella etenkin 13 artiklalla (varmistaakseen, ettd oikeutta sosiaaliavustuk-
seen ja ladkinnalliseen apuun voidaan kéyttia tehokkaalla tavalla, sopimus-
puolet sitoutuvat varmistamaan, ettd jokaiselle, jolla ei ole riittdvid tuloja
tai varoja joka ei pysty hankkimaan téllaisia tuloja tai varoja omin avuin
tai muista léhteistd, etenkin sosiaaliturvajérjestelmén tarjoamista etuuk-
sista, annetaan riittdvia apua ja sairaustapauksissa kyseisen tilan vaatimaa
hoitoa”). Rahattomuus ei saa olla esteend hoidon saamiselle; hoidon tulee
olla ilmaista tai sosiaaliturvan tukemaa tilanteissa, joissa potilas ei pysty
itse maksamaan hoidosta."

Vaikka sopimusvaltioille asetetaan ihmisoikeuksien turvaamista koskevia
positiivisia toimintavelvoitteita, niille taataan toisaalta tietty harkintavara
oikeuksien turvaamisessa. Terveyteen ja ladketieteeseen liittyvissé asioissa
on Euroopan ihmisoikeussopimuksen soveltamisessa tunnustettu varsin
laaja harkintamarginaali yksittéisille valtioille. Tdima pitdd paikkansa eten-
kin silloin, kun on kyse asioista, joista eri valtioissa on vallalla erilaisia
kasityksid muun muassa uskonnollisista tai eettisistd syistd johtuen. Talla
viittaan esimerkiksi sikion asemaa koskeviin kysymyksiin (mistd eldma
alkaa?) samoin kuin moniin lisddntymisladketieteen uutuuksiin.

®  Ks. my6s O Connell — Gevers, s. 63.

10° 11 artiklan tulkinnasta ks. Digest of the Case Law of the European Committee of Social
Rights, s. 81-83.

" Sopimuksen 13 artiklan tulkintakdytdnnosté ks. Digest of the Case Law of the European
Committee of Social Rights, s. 97-102.
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1.2 Eurooppalaisten ihmisoikeussopimusten
kokonaisuuden terveydelle antama suoja'

Kun otetaan huomioon Euroopan ihmisoikeustuomioistuimen noudattama
evolutiivisen (dynaamisen) tulkinnan metodi, tarjoaa Euroopan neuvoston
ihmisoikeussopimusten kokonaisuus paljon materiaalia, josta voidaan kehittaé
hyvinkin yksityiskohtaisia ja yhteiskunnan ja lddketieteen kehityksen huo-
mioon ottavia oikeuksia. Vaikka tdhdn asti on ollut suhteellisen harvinaista,
ettd ihmisoikeustuomioistuin olisi viitannut nimenomaisesti bioldaketiedeso-
pimukseen, on se kuitenkin mahdollisuus, jota voitaisiin kdyttdd nykyistd
enemmaénkin. Paljon useammin biolddketiedesopimukseen on kuitenkin
viitattu vihemmistoon jadneiden tuomareiden lausunnoissa; bioladketiedeso-
pimuksella on esimerkiksi haluttu laajentaa ihmisoikeuden subjektiutta.!?
Silloin, kun ihmisoikeustuomioistuin on pédatoksessdin viitannut myos
biolddketiedesopimukseen, on poikkeuksetta ollut kyse periaatteelliselta
kannalta hyvin merkittivista asioista. Useassa tapauksessa on ollut kyse
ladketieteen kehityksen mukanaan tuomista uutuuksista (esimerkiksi he-
delmdityshoidoista), joita on jouduttu arvioimaan ihmisoikeuksien nako-
kulmasta.'* Toisinaan on saattanut olla kyse tilanteesta, jossa lddketieteen
kehitykselle on pitdnyt erdélld tavoin asettaa rajoja. Kyse voi olla myos siité,
ettd eettisesti herkkd asia on saatettu jittda jisenvaltion omaan harkintaan,
eikd ihmisoikeustuomioistuin ole ottanut asiaan tiukkaa kantaa.'> Thmisoike-

12 Kuten Roscam Abbing totesi biolddketiedesopimuksen 10-vuotisjuhlaseminaarissa v.
2009: ”As a health sector specific human rights instrument, the Convention has a function
of its own. But it cannot be dissociated from human rights instruments of a general nature,
notably the European Convention on human rights (1950) and the Social Charter (1968).
The normative partnership between these instruments is based on human dignity as the core
value of European human rights law. By itself already, case law of the European Court of
human rights, in dealing with health related issues, be it in connection with alleged violations
of individual human rights, tends to strengthen the health and human rights interface also
in relation to social human rights.”

13 Tapauksia, joissa ihmisoikeustuomioistuin on siihen viitannut, luettelee Hendriks (2012),
s. 26, alav. 6 jaks. my0s San Giorgi, s. 170—171. Uusimmista tapauksista ks. Lambert ja muut
V. Ranska (5.6.2015), koskien elintoimintojen lopettamista “vihannekseksi” muuttuneelta
potilaalta.

14 Ks. esim. Evans v. Yhdistynyt kuningaskunta (10.4.2007). Toki on voinut olla kyse
perinteisemmistakin tapauksista. Ks. esim. Glass v. Yhdistynyt kuningaskunta (9.3.2004).
15" Ndin esim. Vo v. Ranska (7.3.2006); vrt. eridvissd mielipiteisséd (Costa ja Traja, kohta 17
ja Ress, kohta 9) katsottiin myds sikion nauttivan ihmisoikeussuojaa (eli 2 artiklan turvaama
oikeus eldméén kuluu my6s syntyméttomalle).
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ussopimuksen tulkinta on saattanut vaatia muutoksia tietyn lddketieteellisen
uutuuden muuttuessa ajan mittaan tavanomaisemmaksi asiaksi. Tiedetddn
melko varmasti, ettd on vain ajan Kysymys, missé vaiheessa ihmisoikeustuo-
mioistuin muuttaa kantaansa. Uusi tulkinta saattaa tulla ensin esille vihem-
mistoon jddneiden tuomareiden eridvassa mielipiteessd ja vasta my6hemmin
tuomioistuimen enemmiston kannassa.'

Se, ettd ihmisoikeustuomioistuimesta on muodostunut myds merkittava
terveyteen ja ladketieteeseen liittyvien oikeuksien tulkitsija, on ymmaérret-
tavissd hyvin tuomioistuimen kehittelemien tulkintaperiaatteiden valossa.
Ennen kuin siirryn konkreettisiin terveyttd koskeviin kysymyksiin, késit-
telen lyhyesti ihmisoikeustuomioistuimen kehittelemié tulkintaperiaatteita.
Tuomioistuin on yleenséd ldhtenyt siitd, ettd ihmisoikeussopimusta tulee
tulkita ”tdmén péivédn olosuhteiden” valossa. Lisdksi sen omaksuman tul-
kintakdytdnnon mukaan ihmisoikeussopimuksen turvaamien oikeuksien
toteuttaminen edellyttdd valtiolta aktiivisuutta. Sopimuksesta onkin ”16yty-
nyt” paljon terveyteen ja lddketieteeseen liittyvié asioita, vaikkei se suoraan
niitd asioita koskekaan. Vapausoikeuksien ja sosiaalisten oikeuksien vélilla
ei voida tehdé selvéd eroa, vaan Euroopan ihmisoikeussopimus vahvistaa
todellisuudessa niistd kumpienkin suojaa.'”

Ei liene mikdédn ihme, ettd ihmisoikeussuojan vahvistuminen terveytta
ja ladketiedettd koskevissa asioissa on tapahtunut juuri Euroopassa, ei
sitd vastoin esimerkiksi Aasiassa tai Amerikassa. Euroopassa ladketieteen
kehitys on huipussaan ja liséksi on myods maailman tehokkain ihmisoi-
keuksien valvontajdrjestelmd. Esimerkiksi Yhdysvalloissa ei sellaista ole,
vaikka sielldkin lddketiede on hyvin pitkalld.'® Toisaalta sielld ongelmia
on aiheuttanut uskonnollinen fundamentalismi vaikeuttamalla eri tavoin
ladketieteellistd tutkimusta, esimerkiksi kantasolututkimusta.

Biolddketiedesopimuksen merkityksestd voidaan olla montaa mielta,
mikd ndkyy siindkin, ettd kaikki Euroopan neuvoston jésenvaltiot eivit
ole ratifioineet sopimusta. Biolddketiedesopimuksen tarkoituksena ei ole
ratkaista yksityiskohtaisia lddketieteeseen liittyvié eettisid ongelmia, vaan
kyse on oikeudellisesta sopimuksesta, jonka siséllostd eurooppalaiset val-

1 Ks. S.H. ja muut v. Itdvalta (3.11.2011), eridva mielipide (mm. Hirveld), joka johtanee
aikaa mydten sithen, ettd vihemmiston kannasta tulee enemmiston kanta. Muutos tapahtuu
usein vaiheittain.

17" Palmer, Erasmus Law Review, Vol. 2 (2009), s. 397-425.

Yhdysvalloissa esim. lisdéntymislddketiede on hyvin kaupallista, ja sielld kaivattaisiin
lisad sddntelyd. Ks. tdstd esim. Naomi R. Cahn: Test Tube Families (2009).
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tiot ovat pédsseet yksimielisyyteen. Biolddketiedesopimus ei ole mikédn
erillinen ’saareke”, vaan se rakentuu ihmisoikeuksien pitkélle traditiolle."
Koska biolddketiedesopimuksella on ldheinen yhteys Euroopan ihmis-
oikeussopimukseen, mihin myos bioladketiedesopimuksen 29 artiklassa
viitataan, samat tulkintaperiaatteet koskevat kumpaakin sopimusta. Myos
ihmisoikeussopimusten harmonia edellyttdd titd: bioldéketiedesopimusta
on tulkittava ihmisoikeustuomioistuimen ajan mittaan kehittimien peri-
aatteiden valossa.

Ladketieteen nopean kehityksen kannalta olisi ongelmallista, jos biolda-
ketiedesopimuksen tulkinta olisi ’jaméhtanyt” paikoilleen.?’ Biolddketie-
desopimuksella on lex specialis -sopimuksen asema ihmisoikeussopimuk-
seen ndhden. Se tuo lisdsisdltod ihmisoikeussopimuksen yleisluontoisiin,
kaikkiin tapauksiin soveltuviin artikloihin. Tosin ongelmia syntyy kumman-
kin sopimuksen tulkinnassa, koska tieteen kehitys ja yhteiskunnan muutos
ovat hyvin ennalta-arvaamattomia ja eri maissa on vallalla erilaisia uskon-
nollisia ja kulttuurisia perinteitd, joita ei ole aina mahdollista sivuuttaa.

2 IHMISOIKEUSSOPIMUKSIA KOSKEVAT
TULKINTAPERIAATTEET

2.1 Thmisoikeustuomioistuimen kehittimat
tulkintaperiaatteet

2.1.1 Evolutiivinen tulkinta

Euroopan ihmisoikeustuomioistuin on tunnettu siité, ettd sen tulkinnan poh-
jana olevasta Euroopan ihmisoikeussopimuksesta on ajan mittaan muodos-
tunut “eldvé instrumentti”.?! Alun perin ihmisoikeustuomioistuin noudatti

19 Mm. téstd syystd sopimuksen nimestd poistettiin sana “bioetiikka”. Tarkemmin ks.
MecLean, esitelmd sopimuksen 10-vuotisjuhlaseminaarissa Strasbourgissa vuonna 2009.

20 Ndin Dute, s. 3 ja Roucounas, s. 25-27.

21 Vrt. Letsas, European Journal of International Law, Vol. 21 (2010), s. 509—541. Wienin
valtiosopimuksia koskevalla yleissopimuksella (SopS 33/1980) ei ole ollut kovin suurta
merkitystd Euroopan ihmisoikeussopimuksen tulkinnassa. Kansainvélisten sopimusten
tulkinnasta yleisesti ja Euroopan ihmisoikeussopimuksen tulkinnan erikoisuuksista ks.
my0s Dothan, Cambridge Journal of International and Comparative Law, Vol. 3 (2014), s.
510-520.
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tiukasti sopimuksen sanamuotoja, mutta aina ruumiillista rangaistusta kos-
keneesta tapauksesta Tyrer v. Yhdistynyt kuningaskunta (25.4.1978) lahtien
ihmisoikeustuomioistuin on noudattanut dynaamista tulkintakaytantoa. Tata
perustellaan silld, ettd sopimuksen tulkinnan on sopeuduttava muuttuvan
yhteiskunnan asettamiin vaatimuksiin.?? Tdma oli ilmeisesti ainakin osaltaan
vaikuttamassa siihen, ettd ihmisoikeustuomioistuimesta kehittyi nopeasti
hyvin merkittdva ihmisoikeuksien turvaaja ja Euroopan ihmisoikeussopi-
muksesta kdytdnnossé tirkein ihmisoikeussopimus. Entistd useampi valtio
tuli 1970-luvulla mukaan sopimuksen tuntemaan yksildvalitusmenettelyyn,
ja ihmisoikeustuomioistuimeen asti tulevien juttujen maara alkoi kasvaa.
Samoihin aikoihin vahvistuneen Euroopan taloudellisen yhdentymisen
myd6td Euroopan haluttiin muodostavan yhtendisemmén kokonaisuuden,
jolla on myds yhtendiset arvot.*

Sopimuksen dynaaminen tulkinta toi kuitenkin mukanaan arvaamatto-
muutta, eikd etukiteen voida aina edes kohtuudella aavistaa lopputulosta.
Samaan aikaan dynaamisen tulkinnan kehittymisen kanssa alettiin korostaa
my0s valtion aktiivista toimintavelvoitetta ihmisoikeuksien turvaamiseksi.
Sopimuksessa ei ole endd kyse ainoastaan siitd, mité valtio ei saa tehdd
(so. puuttua yksilon vapausoikeuksiin), vaan myds siitd, mitd valtion
tulee tehda (toimia tietylld tavalla), vaikka titd velvoitetta ei sopimuksen
tekstissd nimenomaan sanottaisikaan. Téné pédivana valtiolta edellytettava
aktiivisuus oikeuksien toteuttamiseksi myds kdytdnndssd on jo itsestddn
selvé asia, mutta ihmisoikeussopimuksen alkuaikoina se ei sité vield ollut.
Aika pian kuitenkin vakiintui késitys, ettd valtiolla on velvollisuus suojella
heikomman oikeuksia myds yksityisten ihmisten vilisissd suhteissa. Tdméa
voi tapahtua muun muassa rikoslain avulla.*

Edelld kuvatun kehityksen valossa on ymmarrettivad, ettd biolddke-
tiedesopimusta valmisteltaessa pyrittiin sithen, ettd sopimus olisi sana-
muodoiltaan mahdollisimman joustava, jotta se mahdollistaa sopimuksen
dynaamisen tulkinnan.”® Tietyiltd osin tdssd onnistuttiin, mutta toisaalta
sopimus sisdltdd joitakin hyvin yksityiskohtaisia artikloja. Esimerkiksi
alkioiden tutkimista in vitro koskeva biolddketiedesopimuksen 18 artikla

2 Tuomioistuimen noudattamista tulkintaperiaatteista lyhyesti ks. my6s Dahlberg, s. 25-29.
2 Tarkemmin ks. Nieminen (2013), s. 124-126.

2 Tastd ks. Mowbray (2004), s. 1-6 ja Madsen (2011), s. 51-54. Ks. my0s Pitkdnen, Eu-
ropean Human Rights Law Review 2012, s. 538—-550.

2 Téatd korostaa Roscam Abbing, European Journal of Health Law, Vol. 5 (1998), s. 379-380.
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on osoittautunut ongelmalliseksi ja tieteen kehityksen myo6té lddketiedet-
td rajoittavaksi. Muun muassa tima on johtanut siihen, ettd esimerkiksi
Iso-Britannia ei ole ratifioinut sopimusta. Se ei ole kuitenkaan estinyt
ihmisoikeustuomioistuinta viittaamasta biolddketiedesopimukseen myos
Isoa-Britanniaa koskevissa tapauksissa (Glass v. Yhdistynyt kuningaskun-
ta, 9.3.2004) ilman, ettd tuomiossa olisi mitenkdan perusteltu sopimuksen
kayttod tuossa yhteydessa. Tilannetta onkin tulkittu siten, ettd biolddketie-
desopimus tuli Isoon-Britanniaan ikdén kuin takakautta.?®

Dynaamisen tulkinnan vastapainoksi ihmisoikeustuomioistuin on ke-
hittanyt harkintamarginaalia koskevan opin.”” Harkintamarginaalilla tar-
koitetaan sitd oikeudellista liikkkumatilaa, jonka ihmisoikeussopimuksen
rajoitusperusteet valtiolle suovat. Harkintamarginaalin avulla on tarkoitus
pidattid jonkin oikeuden sisdllon méérittelyvalta kansallisille lainsdétdjille
silloin, kun tuon oikeuden aineellisesta sisdllostd ei vallitse Euroopassa
yksimielisyyttd. IThmisoikeustuomioistuin ei pyri arvioimaan rajoitusten
”objektiivista” vilttimattomyyttd, vaan jattdd valtiolle tiltd osin tietyn
harkintamarginaalin. Valtion on osoitettava, etti silld on ollut aihetta uskoa
rajoitusten viélttdméattomyyteen, mutta sen ei tarvitse ndyttdd rajoitusten
olleen tosiasiassa valttdméattomid. Lisdksi suhteellisuusvaatimuksen tulee
tayttyd; puuttumisen on oltava oikeassa suhteessa silla tavoiteltavaan paa-
maéradn ndhden.

Harkintamarginaalia koskeva oppi on kehittynyt véhitellen, ja se on
alkanut eldd omaa eldmiénsé ja edennyt jo varsin kauas Yhdistynytté
kuningaskuntaa koskeneesta sananvapauden rajoittamista kasittelevésta
Handyside-tapauksesta (7.12.1976), jolloin ihmisoikeustuomioistuin paa-
tyi siihen, ettd moraalikysymysten kohdalla kansallinen tuomioistuin voi
ihmisoikeustuomioistuinta itsendisemmin harkita rajoitusten valttamatto-
myyttd demokraattisessa yhteiskunnassa eikd ole olemassa mitdin koko
Euroopan kattavaa yhtendistd moraalia. Koko harkintamarginaali on itse
asiassa varsin arvaamaton asia, ja se mahdollistaa ihmisoikeustuomioistui-
melle "vetdytymisen” kiistanalaisissa asioissa. Laajaa harkintamarginaalia
puolustettaessa saatetaan viitata my0s jasenvaltioiden erilaisten arvojen
kunnioittamiseen, diversiteetin sdilyttdmiseen. Puhutaan myds ihmisoi-
keussopimuksen kontekstuaalisesta tulkinnasta; tulkinnassa on otettava

% Ks. tuomion kohta 58. Ks. myos San Giorgi, s. 170 ja Lawson (2010), s. 33-34.

7 Harkintamarginaalista ks. Letsas (2007), s. 80-98 ja Brems (2001), s. 356422, Arai-Ta-
kahashi, s. 62—105, Pellonpdd ym., s. 306-311 ja Nieminen (2013), s. 131-143.
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huomioon tuon valtion erityisolosuhteet (seké poliittiset ettd uskonnolliset).
Silloin etenkin eettisesti aroissa asioissa on annettu merkitysta sille, onko
tietyssd asiassa saavutettu konsensus Euroopan neuvoston valtioissa. Jos
konsensuksesta — tai ldhestyvésté sellaisesta — voidaan puhua, on harkin-
tamarginaali tilloin kapeampi kuin siind tilanteessa, ettd konsensuksesta
ollaan vield kaukana. Tdméa takaa tuomioistuimelle legitiimin oikeuden
muuttaa kantaansa aikaisempaan verrattuna.?

Oikeuskirjallisuudessa on toisinaan kiinnitetty huomiota siihen, ettd
biolddketiedesopimus rajoittaa erdissd kohdissa Euroopan ihmisoikeus-
sopimuksen myontdmaa harkintamarginaalia niiden valtioiden kohdalla,
jotka ovat sitoutuneet kumpaankin sopimukseen. Selvdd kdytidntod tésté
ei kuitenkaan ole. Biolddketiedesopimuksen 26 artiklan mukaan oikeuk-
sien kéyttdd voidaan rajoittaa vain silld edellytykselld, ettd rajoituksista
on sdddetty lailla ja ettd rajoitukset ovat vélttaméttomid demokraattisessa
yhteiskunnassa yleisen turvallisuuden vuoksi, rikollisuuden estdmiseksi,
kansanterveyden suojaamiseksi tai muiden henkildiden oikeuksien ja va-
pauksien turvaamiseksi. Sallittuina rajoitusperusteina ei sen sijaan mainita
esimerkiksi maan taloudellista hyvinvointia, epdjérjestyksen estimisti eiké
moraalin suojelemista, vaikka nuo rajoitusperusteet mainitaan ihmisoikeus-
sopimuksen monessa artiklassa sallittuina rajoitusperusteina. Sopimuksessa
on my®ds lukuisia artikloita (11, 13, 14, 16, 17, 19, 20 ja 21), joissa turvattuja
oikeuksia ei saa rajoittaa lainkaan.”

Yksi eniten dynaamisen tulkinnan kohteeksi joutuneista artikloista on
thmisoikeussopimuksen 8 artikla, etenkin yksityiselimén suojaa koskevalta
osaltaan. Vastaavasti harkintamarginaalin laajuus on sen osalta aiheuttanut
monia ongelmia. [hmisoikeussopimuksen 8 artiklan turvaaman yksityi-
seldmin suojan piiriin kuuluu myds henkildkohtainen koskemattomuus,
mukaan lukien oikeus paittdd sukupuolielaméstién ja seksisuhteistaan.
Ihmisen seksuaalisen suuntautumisen kuulumisen yksityiseldmén suojan
piiriin ihmisoikeustuomioistuin vahvisti jo 1980-luvun alussa (Dudgeon v.

8 Ks. my6s Oliari ja muut v. Italia (21.7.2015) tuomion kohdat 177, 178 ja 185, jossa
korostettiin, ettd there was a trend among Council of Europe member states towards legal
recognition of same-sex couples”, mika seikka oli omiaan kaventamaan valtion harkintamar-
ginaalia. Liséksi merkitystd oli silld, ettd kyse on ihmisen identiteetin kannalta keskeisesti
asiasta. [talian katsottiin rikkovan 8 artiklaa, kun sielld samaa sukupuolta olevilla ei ole
oikeutta solmia avioliittoa keskendén tai muutoinkaan saada laillistettua suhdettaan.

¥ Ks. Roscam Abbing, European Journal of Health Law, Vol. 5 (1998), s. 381. Ks. Nieminen,
Lakimies 2005, s. 62.
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Yhdistynyt kuningaskunta, 22.10.1981). Julkisen vallan tulee myds ryhtya
toimenpiteisiin antaakseen tehokasta suojaa yksityisten ihmisten vilisille
suhteille. Jokaisella tulee olla tehokkaat oikeusturvakeinot kdytettavissa,
eivitkd ne saa riippua pelkéstddn yksilon omasta kyvystd ryhtyé toimenpi-
teisiin oikeuden toteutumiseksi.*® Téss4 tuli esiin vapausoikeuksiin liittyva
uudenlainen, valtiolta aktiivisuutta edellyttdva elementti. My6hemmin se
on vain vahvistunut entisestién.

Kehittdmansd dynaamisen tulkinnan avulla ihmisoikeustuomioistuin on
ottanut huomioon ihmisten vélisten suhteiden ja perhemallien muuttumisen
vuosikymmenien mittaan. Perhe-eldmaén suojan ohella samassa 8 artiklassa
turvatusta yksityiseldmén suojasta on muodostunut uusi tirked ihmisoikeus,
joka antaa turvaa teknologian’! samoin kuin lddketieteen kehityksen mu-
kanaan tuomiin uudenlaisiin tilanteisiin. Y1lattdvimmalti saattaa vaikuttaa
my0s avustettua itsemurhaa koskevien asioiden kuuluminen ihmisoikeus-
sopimuksen 8 artiklan alaan.*? Etenkin lisdédntymislddketieteen kehitys on
johtanut moniin uudenlaisiin tilanteisiin, joissa my0s 8 artikla on tullut
sovellettavaksi.*

Ihmisoikeustuomioistuin on my6hemmin etenkin tapauksessa S. H. ja
muut v. Itdvalta (3.11.2011) pohtinut ihmisoikeussopimuksen 8 artiklan
sisdltod myds positiivisuus/negatiivisuus -ndkokulmasta. Tuomioistuin
korosti yleisesti, ettd § artikla ei anna suojaa ainoastaan yksityiselaméan ja
perhe-elaméén puuttumista vastaan (= valtion negatiivinen velvollisuus olla
puuttumatta), vaan se asettaa valtiolle my0s positiivisia toimintavelvoitteita
oikeuden turvaamiseksi. Edelld mainitussa tapauksessa valittajien mielesta
valtiolta edellytettiin sellaista aktiivisuutta, etté silld oli velvollisuus séatié
ulkopuolisen lahjoittajan munasolun ja sperman kdyton keinohedelméi-
tyksessd salliva laki. Itdvallan laki salli hedelmdityshoidon antamisen

30 Xja Yv. Alankomaat (26.3.1985), jossa oli kyse siité, ettd 16-vuotiaaseen kehitysvammai-
seen tyttoon kohdistuneesta seksuaalisesta vikivallasta epdiltyd ei voitu saattaa vastuuseen
sen vuoksi, etti tytto oli itse kyvytdn ryhtyméan toimenpiteisiin ko. asianomistajarikoksessa.
Tyton oikeutta saada suojaa yksityiseldmaélleen oli siten tuomioistuimen mielesté loukattu.
31 Esim. koskien puhelin- ja séhkpostiliikenteen mahtumista yksityiseldmén suojan piiriin
ks. Mowbray (2013), s. 20-26.

32 Thmisoikeussopimuksen 8 artiklan alaisuuteen kuuluu paitsi sukupuolen korjaaminen

(Goodwin v. Yhdistynyt kuningaskunta, 11.7.2002), myos esimerkiksi avustettua itsemur-
haa koskeva juridiikka (Haas v. Sveitsi, 20.1.2011), oikeus aborttiin (4, B ja C v. Irlanti,
16.12.2010) ja oikeus saada hedelméityshoitoja (S.H. ja muut v. Itdvalta, 3.11.2011, tuomion
kohdat 80-82).

3 Tastd tarkemmin ks. Nieminen (2013), s. 245-274.
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padsaantoisesti vain pariskunnan omilla sukusoluilla. Valittajilla ei ollut
tamén takia kdytdnnossd mahdollisuuksia saada hedelmoityshoitoja. [hmis-
oikeustuomioistuin myonsi, etté 8 artikla asettaa valtiolle seké positiivisia
ettd negatiivisia toimintavelvoitteita yksityiseldméan turvaamiseksi. Samalla
se totesi, ettd raja ei ole kuitenkaan tarkka, joten valtioiden on l16ydettiva
tasapaino keskendin kilpailevien intressien kesken.*

Yksilon oikeus paittdd siitd, haluaako hin tulla vanhemmaksi, kuuluu
selviasti yksityiseldmin suojan piiriin. Tdma koskee myds uusia lisddnty-
mismenetelmid: hedelmdityshoidon avulla syntyvin lapsen hankkimiseen
tarvitaan kummankin geneettisen vanhemman suostumus, eiké pakastettuja
sukusoluja voida kayttdd, ellei sukusoluja luovuttanut mies sitd endd halua
(eli on peruuttanut aiemmin antamansa suostumuksen). Téllaista tilannetta
koskevassa tapauksessa Evans v. Yhdistynyt kuningaskunta (10.4.2007)
vedottiin mieheltd tarvittavaa suostumusta koskevan vaatimuksen tueksi
my0s biolddketiedesopimuksen suostumusta koskevaan 5 artiklaan. Sen
mukaan kerran annettu suostumus voidaan peruuttaa vapaasti milloin
tahansa. Tdssé jouduttiin selvasti uudenlaisen tilanteen eteen lddketieteen
kehityksen johdosta, mutta tuomioistuin késitteli asiaa lddketieteen ehdoilla
(kliinisesti). Jos asiasta olisi vallinnut konsensus valtioiden kesken, tilan-
ne olisi saattanut olla toinen. Kun konsensusta ei kuitenkaan ollut, vaan
monissa valtioissa asia oli jdtetty ladketieteessd omaksuttujen kdyténtdjen
varaan, valtion harkintamarginaali oli laajempi ja se saattoi toimia halua-
mallaan tavalla.’® Kyseisessi tapauksessa kansallinen laki antoi sperman
luovuttaneelle michelle poikkeuksettoman vallan peruuttaa hoitoon anta-
mansa suostumus alkion istuttamiseen saakka ja kun mies kumppaneiden
viélien rikkoutumisen jdlkeen peruutti aiemman suostumuksensa, ei naiselle
ihmisoikeussopimuksen 8 artiklassa turvattua yksityiseldmén suojaa ollut
loukattu. Thmisoikeustuomioistuimen mielestd valittajan péétdstd tulla
geneettiseksi vanhemmaksi ei tullut suojata enempéd kuin hinen entisen
kumppaninsa padtosta siité, ettd hin ei halunnut lasta valittajan kanssa.

Oikeus hankkia lapsi keinoalkuisesti hedelmoityshoidon avulla kuuluu
yhti lailla my6s vangille, jos hin muutoin téyttdd hoidon saamisen ehdot.
Néin ihmisoikeustuomioistuin pédtti tapauksessa Dickson v. Yhdistynyt
kuningaskunta (4.12.2007). Valittajille oli tuolloin asetettu erittdin ankaria
ehtoja, jotka heidén tuli hoitoja saadakseen téyttdd, ja lopulta heiltd oli

3 Tuomion kohdat 85-88.
35 Tuomion kohdat 79, 90-92.
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kielletty oikeus keinohedelmditykseen, joten valtio oli ihmisoikeustuo-
mioistuimen mielestd ylittdnyt sille asiassa kuuluvan harkintamarginaalin.
Menettelytavoista, joita kdyttden valittajien mahdollisuutta saada keino-
hedelmditys selvitettiin, ei ollut sdéddetty lailla, vaan ne perustuivat vain
vakiintuneeseen kaytantoon.

Lédketieteeseen liittyvissé asioissa ihmisoikeustuomioistuin on korosta-
nut sitd, ettd lddkareiden ammattikunnan tehtdvani on suojella potilaiden
henked ja terveyttd.*® Tama muodostaa erdanlaisen mittapuun, jota vasten
valtion toimintoja néissd asioissa voidaan arvioida. Ihmisoikeustuomiois-
tuin on tulkintakannanotoissaan yleensikin kunnioittanut ”1déketieteellisid
ja tieteellisid mielipiteitd”. Sen takia se ei ole itse ottanut kantaa herkkiin
moraalisiin ja eettisiin kysymyksiin, vaan on kunnioittanut lddkéreiden
nékemyksid esimerkiksi transseksuaalisuutta koskevassa asiassa (Christine
Goodwin v. Yhdistynyt kuningaskunta, 11.7.2002). Ihmisoikeustuomiois-
tuin paétyi tuossa tapauksessa sithen johtopéitokseen, ettd Yhdistyneen
kuningaskunnan tuolloin voimassa ollut lainsdddanto ei ollut sopusoinnussa
ihmisoikeussopimuksen 8 artiklan kanssa, kun sukupuoltaan korjanneella
henkil6114 ei lain mukaan ollut mahdollisuutta saada muutoksesta merkintaa
syntymatodistukseensa. [hmisoikeustuomioistuin korosti talloin luottavansa
ladketieteellisiin kannanottoihin (“medical and scientific considerations™).?’
Myds edelld mainitussa tapauksessa S.H. ja muut v. Itdvalta ihmisoikeus-
tuomioistuin korosti, ettd Itdvallan lainsdddanto vastasi silloisen lddketieteen
vaatimuksia ja asiasta vallitsi myos konsensus yhteiskunnassa.*®

Viimeksi mainitun tapauksen yhteydessi voidaan kuitenkin kysyé, eiko
jokaiselle kuuluvaa oikeutta saada “nauttia korkeimmasta saavutettavissa
olevasta ruumiin- ja mielenterveydestd” loukata, jos jossain maassa rajoi-
tetaan hedelmdityshoidon saamista selvisti enemmén kuin muissa maissa,
vaikka ladketiede sen mahdollistaisi siellakin. Hedelmdityshoidossa on
tdnd pdivana kyse jo aivan “normaalista” terveydenhoidosta eikd mistddn
harvojen hallitsemasta erityistaidosta, jota my0s vain harvat voivat saada.
Tallaista ndkemystd voidaan perustella myds TSS-sopimuksen 12.1 ar-
tiklalla. Téssa artiklasta 1dhtevassd vihemmistoon jadneiden tuomareiden

3 Frankowicz v. Puola (16.12.2008), tuomion kohta 51.

37 Ks. tuomion kohta 100. Vrt. 1980-luvulla ihmisoikeustuomioistuin salli valtioille pal-
jon laajemman harkintamarginaalin niissé asioissa. Ks. Rees v. Yhdistynyt kuningaskunta
(17.10.1986), tuomion kohta 47, jossa kuitenkin korostettiin, ettd lainsdddédnndllisten toi-

menpiteiden tarvetta tulee jatkuvasti harkita “tieteen ja yhteiskunnan kehityksen my6ta”.

3% Tuomion kohta 117 ("current state of medical science and the consensus in society”).
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esittdmissé tulkintakannanotossa lienee jo ndhtévissd askel tulkinnan
muutokseen. Seuraavalla kerralla ihmisoikeustuomioistuin saattaa jo paétya
toiselle kannalle. Kun voidaan puhua ldhes konsensuksesta hedelmdityshoi-
don saamisen edellytyksid koskevassa lainsdéddanndssa, ei yhdessd maassa
voida kieltdd menettelyéd, jonka lddketiede mahdollistaa ja mikd on muissa
maissa sallittua.

Talla viittaan juuri tapaukseen S.H. ja muut v. Itdvalta, jossa vihem-
mistoon jddneet neljd tuomaria — mukaan lukien suomalaistuomari Pdivi
Hirveld — viittasivat muun ohessa TSS-sopimuksen 12.1 artiklaan. Mie-
lestdni tdssid tapauksessa ollaan jo ldhelld sitd tilannetta, ettd tuomioistuin
ei itse asiassa luotakaan ladketieteen kehitykseen vaan alkaa itse arvioida
sen tarjoamia mahdollisuuksia. Mielestini tdssd on myds unohtunut myos
biolddketiedesopimuksen 2 artikla, jossa korostetaan ihmisen edun ja
hyvinvoinnin ensisijaisuutta. Kun ko. pariskunnat eivit voineet kiyttad
hyvékseen ladketieteen tarjoamia ja muualla Euroopassa kéytdssd olevia
menetelmid lapsettomuuden hoitoon, ajateltiinko tissd ndiden ihmisten
hyvinvointia? Tuomioistuin tosin viittasi sithen, ettd pariskunnat voivat
halutessaan matkustaa ulkomaille saadakseen haluamansa hoidot, joita ei-
vt lainsddddnnosté johtuen saada Itavallassa.®® Tallainen vaihtoehto ei ole
kéytdnnossé kaikille mahdollinen, ja se tulee melko varmasti kalliimmaksi
kuin kotimaassa saatava hoito.*

Ihmisoikeustuomioistuimen enemmistd ei viimeksi mainitussa tapauk-
sessa ottanut YK:n TSS-sopimusta mukaan tarkasteluun, vaan keskittyi
yksinomaan Euroopan ihmisoikeussopimukseen. Tuomioistuin pysyi aikai-
semmassa kannassaan, jonka mukaan on valtion oma asia, milld ehdoilla
se hedelmoityshoitoja tarjoaa vai tarjoaako se niitd ylipddtdén lainkaan.
Jos se niitd tarjoaa, pitdéd lain médrittelemien ehtojen puitteissa kohdella
kaikkia samalla tavoin (esimerkiksi vaikka ihminen olisi vankilassa, olisi
hénelld periaatteessa oikeus hoitoihin, jos hdin muutoin tayttad ehdot). Edella
mainitussa Itdvaltaa koskevassa tapauksessa se kuitenkin pohti pitkdan
dynaamisen tulkinnan vaatimusta ja mitd muuttuneet olosuhteet tdssa tilan-
teessa edellyttdvit. hmisoikeustuomioistuin mydnsi, ettd valtion aktiivinen
toimintavelvollisuus néissa asioissa on lisdéntynyt koko ajan, mutta ei voitu
vieldkddn sanoa, ettd valtiolla olisi velvollisuus turvata hedelmdityshoidot

% Tuomion kohta 114.

40" Téahén kiinnittda huomiota myos Sanderson, European Journal of Health Law, Vol. 20
(2013), s. 39-40.
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kaikille niitd haluaville. Valtioilla on tuomioistuimen mukaan yha suhteel-
lisen laaja harkintamarginaali ndissd dynaamisesti kehittyvissd asioissa,
vaikka asiassa ollaan jo ldhelld eurooppalaista konsensusta.*!

Avustettua lisddntymistd koskevien asioiden on katsottu kuuluvan vain
ihmisoikeussopimuksen 8 artiklan yksityiselimén suojan alaisuuteen.
Ihmisoikeustuomioistuin on sen sijaan alusta alkaen torjunut 12 artiklan
(oikeus perustaa perhe) soveltuvuuden néihin asioihin. Bioldédketiedeso-
pimuksestakaan ei saatu apua tapaukseen S.H. ja muut v. Iltdvalta, silld
sopimus ei ota kantaa ndihin kysymyksiin.* Kysymys siitd, saadaanko
hedelmoityshoidoissa kayttdd myds luovutettuja sukusoluja, olisikin ollut
liian ristiriitainen ja liian yksityiskohtainen siséllytettédviksi biolddketie-
desopimukseen.

2.1.2 Tulkinnan rajat

Ihmisoikeustuomioistuimen aktiivisuudella on myds rajansa. Jos tuo-
mioistuin ryhtyy kehittimiin dynaamisia tulkintoja ilman jisenmaiden
konsensusta, on aina olemassa riski, ettd valtiot eivdt panekaan sen
tuomioita taytdntoon. Viime aikoina etenkin Yhdistynyt kuningaskunta
on uhannut tehdd néin ja uhannut jopa irtaantua koko ihmisoikeussopi-
muksesta.* Jutturuuhkan takia ihmisoikeustuomioistuimen toiminta on
ollut ainakin osittain kriisissd, mutta tuomioistuin on jo ryhtynyt toimiin
ruuhkan karsimiseksi. Vuonna 2010 voimaan tullut ihmisoikeussopimuk-
sen neljistoista lisdpdytékirja vaikutti suuresti siihen, ettd vuoden 2014

4" Tuomion kohta 96.

2 Tami puute tuotiin esiin tuomion kohdassa 107.

4 Kyse on ollut poliittisen johdon esittdmaésta kritiikista. Ks. keskustelusta myos Davis, s.
65-70. Sen sijaan tuomioistuinten ja ihmisoikeustuomioistuimen vélinen dialogi on tdhin
asti ollut pddosin hedelmaéllista. Ks. siitd Bratza, European Human Rights Law Review
2011, s. 505-512, joka tosin odottaa enemmin dialogia niiden viélille. Juuri Isossa-Bri-
tanniassa on vaadittu harkintamarginaalin supistamista. Tétd on perusteltu sillé, ettd ndin
tekemélld ihmisoikeustuomioistuin osoittaisi kunnioitusta kansallisille instituutioille. Ks.
téstd Amos, International and Comparative Law Quarterly, Vol. 61 (2012), s. 557-584.

Euroopan ihmisoikeussopimuksen osaksi valtionsisdistd oikeutta “inkorporoineen”
Human Rights Actin asemasta ks. Gordon, s. 120—126 ja ks. my0s Pellonpdd (2012), s.
71-74. Sen tilalle on ehdotettu uutta oikeuksien ja velvollisuuksien peruskirjaa (British Bill
of Rights and Responsibilities). Kriitikot pitdvit Human Rights Actin ongelmana sitd, ettd
se edellyttdd kansallisten tuomioistuinten ottavan huomioon ihmisoikeustuomioistuimen
tuomiot. Témén katsotaan tuhoavan valtion suvereenisuuden. Uudistukseen suhtautuu
kielteisesti mm. Gearty, European Human Rights Law Review 2015, s. 1-8.

104


https://c-info.fi/info/?token=GsqB_9INvKDT5Wii.rUrJwa6vsuwWnQE-bD5gHA.JP-EPFMFFFL5R4feprN0bEGXnjWiclLXcmUBu4jhdgvktMgX4ykSVDIpsFEtkX2507A42lQH6Bq4UAXF2ljkYvGhB0QrUkRHv6LHmml3OCwYjjxln4-Anh1LHznXkwSvjN907sB7V73chlMrNcj-bNlrMsQ_eL8HCdCZSd4QtKfslatgzgBrWNFwfB1PFsUdhSfV_hQYpA4yIRc

- j
OIKEUS TERVEYTEEN (”HEALTH RIGHTS”) EUROOPAN NEUVOSTON IHMISOIKEUS...

lopussa ihmisoikeustuomioistuimessa vireilld olleiden juttujen méaéré oli
endd 69 900, mika merkitsee 30 prosentin vihennystd vuoden takaisesta
lahes 100 000 jutun jonosta. Ndin on osaltaan myos estetty legitimiteet-
tikriisin syntymistd.*

Ihmisoikeustuomioistuimen toiminnassa on viime aikoina ollut néhté-
vissd jonkinlainen muutos kohti laajempaa harkintamarginaalia, eli ollaan
osin palaamassa entiseen suuntaan.* Thmisoikeussopimukseen vuonna
2013 hyviksytty viidestoista lisdpdytékirja, joka ei ole vield saavuttanut
tarvittavaa madrda ratifiointeja eikd ole siten vield voimassa, merkitsee
sitd, ettd thmisoikeussopimuksen johdannon loppuun lisitéédn ns. toissijai-
suusperiaatetta ja valtion harkintamarginaalia koskeva kappale. Sen mu-
kaan sopimuspuolet vahvistavat, ettd valtioilla on toissijaisuusperiaatteen
mukaisesti ensisijainen vastuu yleissopimuksesta ja sen pdytékirjoissa
madriteltyjen oikeuksien ja vapauksien turvaamisessa ja niilld on téssd
suhteessa kdytettidvissddn harkintavaltaa, minkd suhteen ihmisoikeustuo-
mioistuin kayttdd valvontavaltaa. Tama tarkoittaa sitd, ettd sopimuksessa
tuodaan nimenomaisesti esiin, ettd ihmisoikeustuomioistuin méérittelee
viime kddessd harkintamarginaalin laajuuden.*

Harkintamarginaalin laajuus on jatkuvasti kiistanalainen asia. Kriitikot
pitdvét sitd monissa tapauksissa liian laajana, mutta sen tarkoitus on ni-
menomaan varmistaa, ettd kunkin valtion oma erityistilanne voidaan ottaa
tiettyyn médrddn asti huomioon esimerkiksi eettisesti arkaluontoisissa
asioissa (etenkin ihmisoikeussopimuksen 8 artiklaan liittyen). Myos Suo-
mea koskevissa asioissa on kriittisissd puheenvuoroissa toisinaan kiin-
nitetty huomiota harkintamarginaalin laajuuteen ja jopa tuomioistuimen

4 Ks.myos Letsas (2013), s. 106—-141. Toimenpiteistd jutturuuhkan purkamiseksi ks. myos
presidentti Dean Spielmannin puhe ihmisoikeustuomioistuimen toimintavuoden avajaisissa,
30.1.2015. Ihmisoikeustuomioistuimen legitimiteetissd olevista ongelmista ja miten sitd
voitaisiin vahvistaa ks. Dahlberg, erit. s. 37-53 ja Zwart, s. 71-95.

4 Ndin Rui, Nordic Journal of Human Rights, Vol. 31 (2013), s. 28-54. Ks. my®ds ed. alav.
mainittu presidentin puhe, jossa hin totesi muun muassa: ”Ultimately —— and I hope this will
be the case in the near future — — our Court should no longer be burned by repetitive cases.
This will enable us to devote all our efforts to the most problematic and serious matters.”
Ks. myds Rautiainen, Defensor Legis 2015, s. 182—190 ja Myjer, s. 4971, joka tuo esiin
konsensusta edellyttdvain tulkintaan liittyvid ongelmia.

4 Suomi ratifioi XV lisdpoytikirjan 17.4.2015, mutta se ei ole vield saanut tarpeeksi
ratifiointeja eikd siten ole vield kansainvilisesti voimassa. Ks. myds asiaa koskeva PeVM
11/2014 vp, jossa korostetaan ihmisoikeustuomioistuimen valtaa viime kddessd méadritelld
harkintamarginaalin laajuus.
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haluttomuuteen ottaa kantaa asian sisdlldlliseen puoleen. Tastd voidaan
mainita etenkin tapaus Hdmdldinen v. Suomi (16.7.2014), jolloin viitattiin
sithen, ettd Euroopassa ei vallitse konsensusta samaa sukupuolta olevien
oikeudesta solmia avioliitto. Konsensusta ei ole myo6skdin olemassa siiti,
miten suhtautua transseksuaalien uuden sukupuolen tunnustamiseen siind
tapauksessa, ettd he ovat naimisissa sukupuolta korjatessaan. Suomen lain
mukaan avioliitto piti sukupuolen korjauksen jilkeen muuttaa rekisterdi-
dyksi parisuhteeksi tai pariskunnan piti ottaa avioero, mihin kumpaankaan
toimenpiteeseen ei ko. tapauksessa haluttu ryhtya.*” Siité syysté valittajana
ollut henkild ei voinut saada muutetuksi miehen henkil6tunnustaan naisen
tunnukseksi.*s Konsensuksen puuttuessa valtiolla oli ihmisoikeustuomiois-
tuimen kannan mukaan téllaisessa eettisesti ja moraalisesti sensitiivisessa
asiassa laaja harkintamarginaali.®

Erédt asiassa vihemmistdon jddneet tuomarit (Sajo, Keller ja Lemmens)
sen sijaan olivat sitd mieltd, ettd sukupuoli-identiteetin tunnustaminen on
tirked asia eikd traditionaalisen perheen suojaaminen olisi ollut uhattuna,
vaikka sukupuoltaan korjannut henkild olisi voinut jatkaa sen jilkeenkin
avioliittoaan. Heid4n mielestddn tuomioistuimen olisi tullut menné syvem-
mélle ihmisoikeussopimuksen 8 ja 14 artikloiden analyysissa.>

2.2 Thmisarvon asettamat rajoitukset

Euroopan ihmisoikeussopimuksen tulkintaan on saatu lisdvarid ihmisar-
von kisitteestd, jota koskevaa artiklaa ei sopimukseen kuitenkaan sisélly

47 Laki transseksuaalin sukupuolen vahvistamisesta (563/2002), 1 ja 2 §. Ks. myds KHO
2009:15. Uudistushankkeesta ks. Luonnos hallituksen esitykseksi transseksuaalin sukupuo-
len vahvistamisesta annetun lain muuttamisesta (2014). Lakiehdotusta ei ole kuitenkaan
vield annettu eduskunnalle, vaikka se oli médéré antaa jo loppuvuodesta 2014. Ks. ed. Outi
Makeldn kirjallinen kysymys translain uudistamisesta (KK 74/2015 vp) ja perhe- ja perus-
palveluministeri Juha Rehulan siihen 9.7.2015 antama vastaus, jossa hdn toteaa tiettyjen
yksityiskohtien vaativan vield perusteellisempaa valmistelua.

# Tuomioistuin viittasi aikaisempaan kédytdntoonsd Christine Goodwin -tapauksesta

(11.7.2002) alkaen, eli on selvad, ettd sukupuolta korjanneella on oltava oikeus saada uusi
rekisterimerkinté sukupuolestaan. Tdma vaatimus toteutuu myods Suomen lain mukaan,
mutta sille on olemassa chtoja, jotka eivit ko. tapauksessa tdyttyneet (avioero tai rekisterdity
parisuhde vaatimuksena).

4 Tuomion kohdat 74 ja 75. Harkintamarginaali-opin kéyttod ko. tapauksessa arvosteli
esim. Scheinin (Perustuslakiblogi, 17.7.2014).

50 Téahén kiinnittdd huomiota my6s Scheinin em. kirjoituksessaan.
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toisin kuin bioldéketiedesopimukseen (1 artikla) ja sitd uudempaan EU:n
perusoikeuskirjaan (1 artikla). Tosin YK:n vuoden 1966 sopimusten osalta
tilanne on samanlainen. Niissékéan ei ole ihmisarvon suojasta nimenomaista
artiklaa.’' Lahtokohtana sopimuksia valmisteltaessa oli, ettd ihmisoikeudet
kokonaisuudessaan turvaavat ihmisarvoa. Siitd ei tarvita nimenomaista
mainintaa ihmisoikeussopimukseen. [hmisarvolla on télldin oikeuksia luova
rooli ("human dignity as empowerment”) kuten Beyleveld ja Brownsword
ovat asiaa luonnehtineet.>> Thmisarvolla ihmisoikeusjérjestelméan keskeisend
perusperiaatteena tarkoitetaan tilldin sitd, ettd yksilolld on oltava vapaus
paittia itse omasta autonomiastaan ja muiden tulee vastaavasti pidattaytya
puuttumasta sithen. Kyse on siis siitd, ettd kunkin ihmisen tulee kunnioittaa
toisten ihmisten autonomiaa samalla kun hdnen omaansa kunnioitetaan.
Néin voidaan myos lyhyesti kuvata ihmisoikeusjarjestelmén tehtavaa.
Kéaytinnossa tilanne ei ole kuitenkaan aina ndin yksiselitteinen, vaan
ihmisarvolle on toisinaan haluttu antaa muutakin merkitystd.>* Ndin on
osin kdynyt myos KP-sopimuksen, mutta etenkin Euroopan ihmisoikeus-
sopimuksen kohdalla. Ihmisoikeustuomioistuin on kehittdnyt ihmisarvosta
oikeuden rajoitusperusteen, johon se viittaa etenkin eettisesti kiistanalaisissa
asioissa, tai tuomareiden vihemmisto vetoaa sithen ollessaan enemmiston
kanssa eri mieltd jostain kiistanalaisesta asiasta (esimerkiksi aborttiin tai
lisddntymisladketieteen uutuuksiin liittyen)*. Thmisarvo ymmérretdén tuol-

31 Kummankin YK:n sopimuksen johdanto-osassa todetaan ihmiskunnan kaikkien jasen-
ten synnynndisen arvon seké yhtéldisten ja luovuttamattomien oikeuksien tunnustamisen
muodostavan vapauden, oikeuden ja rauhan perustan maailmassa. Sopimuksissa turvattujen
ihmisoikeuksien lahtokohtana on ihmisen synnynnéinen arvo.

52 Beyleveld — Brownsword (2001), s. 9-28.

3 Thmisarvon késite on hyvin joustava ja sen sisélto vaihtelee hyvin paljon oikeuskulttuu-
rista ja maasta toiseen siirryttiessa. Téstd ks. McCrudden, European Journal of International
Law, Vol. 19 (2008), s. 655724 ja Barakin kirjan "Human Dignity” eri valtioita koskevat
jaksot.

3% Tunnettu tapaus koski ns. kdapionheittokilpailuja, jotka myos KP-sopimuksen noudat-
tamista valvova YK:n ihmisoikeuskomitea katsoi voitavan kieltdd ihmisarvoa loukkaavina
yleisen jérjestyksen nimissd (ordre public). Siitd ks. esim. Nieminen, Lakimies 2005, s.
55-56. Vuosisataisesta perinteestd ks. esim. Lidman, s. 86-90.

% Ks. my6s S.H. ja muut v. Itdvalta, taiomari De Gaetanon eridvin mielipiteen kohta 6:
“Irrespective of the advances in medicine and other sciences, the recognition of the value and
dignity of every person may require the prohibition of certain acts in order to bear witness to
the inalienable value and intrinsic dignity of every human being. Such a prohibition — like
the prohibitions against racism, unjust discrimination and the marginalization of the ill and
the disabled — is not a denial of fundamental human rights but a positive acknowledgement
and advancement of the same.”
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loin muuttumattomaksi; se on ”luonnollista” ja “ihmislajille” sellaisenaan
kuuluvaa. Koska valtion harkintamarginaali on edelld kuvatunlaisissa asiois-
sa hyvin laaja, ei ihmisarvon rajoittava merkitys ole kaikissa tapauksissa
muodostunut niin suureksi kuin sen puolesta puhuvat olisivat halunneet.

Johtopaétoksend voidaan todeta, ettd ihmisarvon késite on juuri niin
epamaddrdinen Euroopan ihmisoikeussopimuksen yhteydessi, ettd sithen
voidaan vedota puoleen jos toiseen ja my6s hyvin erilaisin painotuksin.*
Jos ihmisarvon kunnioitukseen vedoten halutaan jarruttaa lddketieteen ke-
hityksen mukanaan tuomia mahdollisuuksia, se onnistuu toisinaan, mutta
ei kaikissa tapauksissa.

Edelld kuvattu kehitys vaatii véhén taustoitusta, sillé niin paljon tilanne
on muuttunut 1940-luvun lopulta tdhén pdivdin mennessi. Euroopan ihmis-
oikeussopimusta valmisteltaessa toisen maailmansodan jalkeen keskeisessé
asemassa olivat perinteiset vapausoikeudet, mutta yhteiskunnan ja tieteen
kehityksen myotd on kohdattu téysin uudenlaisia ihmisoikeusongelmia,
joiden syntya ei ihmisoikeussopimusta valmisteltaessa vielé osattu edes aa-
vistaa. [hmisoikeussopimuksen dynaaminen tulkinta on toisaalta ollut téssé
eduksi, mutta laaja harkintamarginaali on toisaalta mahdollistanut erilaiset
ratkaisut eri maissa. Taltd osin tilanne on siten toinen kuin EU-oikeudessa,
jossa ei tunneta samanlaista harkintamarginaalia. Jo EU:n ldhtokohdissa on
merkittdva ero Euroopan neuvostoon verrattuna, silld EU-oikeuden tavoit-
teena on taata oikeuden yhtendisyys kaikissa jasenmaissa EU:n toimivaltaan
kuuluvissa asioissa.”’

Ihmisarvon médritteleminen on vaikeaa, eikd voida puhua maailman-
laajuisesta ihmisarvon késitteestd eiké edes eurooppalaisesta yhtendisesté
ihmisarvon késitteestd. Biolddketiedesopimuksen johdanto tosin sisaltdd
jonkinlaisen médritelmén siitd, mitd ihmisarvolla tarkoitetaan. Sen mu-
kaan sopimuksen allekirjoittajat "ovat vakuuttuneita tarpeesta kunnioittaa
ihmistd sekd yksiloni ettd ihmiskunnan jdsenend ja tunnustavat ihmisar-
von turvaamisen tirkeyden”. Ihmisarvo ikddn kuin nousee siind taustalta
eturiviin. Thmistd kunnioitetaan sekd yksilond ettd ihmislajin edustajana,

56 S H. ja muut v. Itdvalta, tuomion kohta 113, jossa my®s viitattiin ihmisarvoon (kolmannen
henkilon sukusolujen kéytosté ei vallinnut yhteiskunnassa konsensusta ja tuli ottaa huomioon
myos ihmisarvon kunnioittaminen), mihin vedottiin myds ed. alav. mainitussa vihemmis-
toon jadneen tuomarin lausumassa. Viimeksi mainittu piti ihmisarvon vastaisena kaikkia
uudenlaisia lisdéntymisteknologioita, mm. hedelmoityshoitoja, koska silloin ”luonnolliset”
asiat toteutetaan laboratorio-olosuhteissa.

37 Téstd erosta ks. Costa, European Journal of Constitutional Law, Vol. 7 (2011), s. 180.
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ja thmisluontoon kuuluu suojeltavia asioita, joita ei saada muuntaa. Ih-
misarvo mainitaan jo sopimuksen virallisessa otsikossa (”Yleissopimus
ihmisoikeuksien ja ihmisarvon suojaamiseksi biologian ja ldédketieteen
alalla”). Sopimuksen 1 artiklan mukaan “yleissopimuksen sopimuspuolet
suojaavat kaikkien ihmisarvoa ja identiteettié ja takaavat ketdén syrjimét-
td, ettd jokaisen koskemattomuutta ja muita oikeuksia ja perusvapauksia
kunnioitetaan biologian ja lddketieteen sovellutusten alalla”. IThmisarvon
kunnioittaminen tulee sopimustekstissd myohemmin nidkyviin muun
muassa artikloissa, joissa kielletdén perimain kohdistuvat toimenpiteet (13
artikla) ja sukupuolen valinta (14 artikla).”® Tama tarkoittaa sitd, etté ei ole
pelkdstddn yksilon oma asia, saadaanko hénet esimerkiksi kloonata (mista
on erillinen lisdpoytékirja) tai saako hén alistua geneettiseen jalostukseen.
Hénen omalla suostumuksellaan ei ole enéé silloin ratkaisevaa merkitystd.>
Téssd on kyse vahvasta paternalismista; yksittdistd ihmistd suojataan ihmis-
lajin erikoislaatuisuuden asettamien vaatimusten nimissd. [hmisarvo ym-
marretdén tdlloin ihmiseen kohdistuvia toimia rajoittavana asiana ("human
dignity as constraint” edelld jo mainittujen Beyleveldin ja Brownswordin
tarkoittamassa mielessd®).

Ilmeisesti biolddketiedesopimuksen hyviksyminen 1990-luvun lopussa
oli osaltaan vaikuttamassa siihen, ettd ihmisarvo on noussut viime aikoina
toisinaan esille my&s ihmisoikeustuomioistuimen paétoksissé tai tuomioihin
jatetyissd eridvissa mielipiteissa (esimerkiksi Christine Goodwin -tapaus,
11.7.2002: tuomion kohta 62, V.C. v. Slovakia, 8.11.2011: tuomion kohta
76 ja Bacila v. Romania, 30.3.2010: eridva mielipide, kohta 7). [hmisarvon
késitettd (dignity) tosin kdytetddn noissa tapauksissa aika ylimalkaisesti eiké
siind yhteydesséd yleensé viitata bioldéketiedesopimukseen. Tosin edelld
mainitussa Slovakiaa koskevassa tapauksessa, joka koski naisen sterilointia
ilman, ettd hin olisi antanut suostumuksen toimenpiteen suorittamiseen,
biolddketiedesopimus oli muutoin vahvasti esilld. Samoin bioldéketiedeso-

8 Thmisarvosta biolddketiedesopimuksessa ks. Litjonen (2004), s. 77-85.

% Esim. 17 artiklaa (Sellaisten henkildiden suojelu, jotka eivit voi antaa suostumustaan
tutkimukseen) perustellaan tutkittavien ihmisarvon suojelemisella, ks. selosteosan (Expla-
natory Report), kohta 106.

€ Beyleveld — Brownsword (2001), s. 29-34. Erosta KP-sopimuksen ja Euroopan ihmis-
oikeussopimuksen taustalla olevaan ihmisarvon késitteeseen ks. esim. Wheatley, European
Human Rights Law Review 2001, s. 321-323. Sivulla 323 kirjoittaja toteaa: ’The financial
and technical ability of certain persons to achieve certain ends cannot always engender a
right for them to do so — even if others are not directly harmed by their action”.
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pimus oli vahvasti esilld Ranskaa koskeneessa Vo-tapauksessa vuonna 2004.
Ihmisoikeustuomioistuin totesi silloin, etté sikiotd on suojeltava ihmisarvon
nimissé, vaikka se ei ihmisoikeussopimuksessa tarkoitettua elamén suojaa
sindnsé nautikaan.®!

Terveyteen ja lddketieteeseen liittyvissd asioissa ihmisarvosta on myds
Euroopan ihmisoikeussopimuksen osalta muodostunut erddlla tavoin ke-
hitykselle rajoja asettava asia: on jotain peruuttamatonta, ihmiseen sindnsa
liittyvéd, josta ei tule luopua tieteen kehityksen nimissé. Ihmisarvoon vii-
tataan usein juuri ihmisoikeussopimuksen 8 artiklan turvaaman oikeuden
rajoittamista perusteltaessa. Esimerkiksi edelld mainitussa Evans-tapauk-
sessa ihmisoikeustuomioistuin perusteli miehen oikeutta perua aiemmin
antamansa suostumus ihmisarvon kunnioittamisella (“respect for human
dignity and free will”).®* Toisaalta harkintamarginaalia koskeva oppi
mahdollistaa sen, ettd kdsityksid voidaan muuttaa ajan myotd. Harkinta-
marginaalin asettamista ratkaisevaan asemaan voidaan kuitenkin arvostella
liian helppona ja kdytdnndllisend ratkaisuna, kuten vihemmistoon jadneet
tuomarit edelld mainitussa tapauksessa tekivat.®

Toisaalta yhteiskunnan muuttuessa ja ladketieteen edistyesséd myos ké-
sitykset siitd, mikd on ihmisarvon mukaista, muuttuvat sen mukana. Jollei
haluta kieltdd esimerkiksi kaikkia lisddntymisladketieteen mukanaan tuomia
keinoja lapsettomuuden hoidossa ja tyytyd vain “luonnolliseen”, kuten
toisinaan tehdddnkin, ei thmisarvoa ole mahdollista méadritelld etukdteen
ja pysyvasti.

Koska biolddketiedesopimuksesta puuttuu tehokas valvontakoneisto, on
ymmarrettavid, ettd ihmisoikeustuomioistuin ihmisoikeussopimusta val-
voessaan alkoi tukeutua biolddketiedesopimukseen enemman tai vidhemméan
suoraan tai ainakin vélillisesti. Se omaksui myds bioldédketiedesopimuksen

" Tuomion kohta 84 (”The potentiality of that being and its capacity to become a person
— require protection in the name of human dignity, without making it a ’person” with the
right to life for the purposes of Article 2”). Vrt. biolddketiedesopimuksen 1 artiklaa koskeva
seloste (Explanatory Report), kohta 19: "It was acknowledged that it was a generally ac-
cepted principle that human dignity and the identity of the human being had to be respected
as soon as life begins.” Eldman alku jitetdén tuossakin sopimuksessa valtioiden itsensd
paitettaviaksi, koska asiasta ei ole yksimielisyytta.

2 Tuomion kohta 89.

% Tuomareiden Tiirmen, Tsatsa-Nikolovska, Spielmann ja Ziemele, eriava mielipide, kohta
12 ("The Court should not use the margin of appreciation principle as a merely pragmatic
substitute for a thought-out approach to the problem of proper scope of review”). Kritiikista
ks. my6s Murphy (2013), s. 171-177.
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lahtokohtana olevan kisityksen ihmisarvosta itseméédrddmisoikeuden
rajoitusperusteena. Kaiken kaikkiaan Euroopan neuvostossa omaksuttu
kasitys ihmisarvosta terveyden ja lddketieteen yhteydessd on joustava,
mutta samalla ennalta arvaamaton. Toisaalta tima takaa tieteen kehityksen
huomioon ottamisen, mutta legitimiteetin sdilyttdimiseksi lddketieteelle
voidaan tarvittaessa myo0s asettaa oikeudellisia rajoja ainakin jonkin suuren
tieteellisen uutuuden alkuvaiheessa. Kuten edelld esitetystikin on kdynyt
ilmi, suhtautuminen esimerkiksi transseksuaalien oikeuksiin ja hedelmoi-
tyshoitoihin on muuttunut kaikkialla aikaa myoten suvaitsevaisemmaksi.
Téllainen sopii Euroopan neuvoston puitteisiin, koska sen tarkoituksena ei
ole valtioiden lainsdddintdjen yhdenmukaistaminen samaan tapaan kuin
Euroopan unionissa.®

Ei ole kuitenkaan mikddn sattuma, ettd ihmisarvo alkoi nousta esille
ihmisoikeustuomioistuimessakin juuri 2000-luvun alussa. Euroopassa pyrit-
tiin tuohon aikaan muutoinkin huolehtimaan korkeiden eettisten standardien
yllapitimisesti tieteellisen tutkimuksen mukanaan tuomissa innovaatiois-
sa. Euroopan neuvoston ohella ihmisoikeudet saivat vahvemman aseman
my0s EU:ssa, ensin juhlallisena julistuksena ja my6hemmin oikeudellisesti
sitovaksi asiakirjaksi tulleen EU:n perusoikeuskirjan myo6td. Euroopan
neuvoston ja EU:n oikeusjarjestykset liittyvét tietyiltd osin yhteen sitd
kautta, ettd ns. reproduktioturismi Euroopan maiden vililla on lisddntynyt.
Onko tiettyjen rajoitusten ylldpitdiminen esimerkiksi hedelmdityshoitojen
saamisessa oikeutetumpaa Euroopan ihmisoikeussopimuksen kannalta
siind tapauksessa, ettd henkild voi matkustaa toiseen EU-maahan saadak-
seen palveluja, joita hénen ei ole mahdollista saada omassa maassaan?®
Téssd Euroopan neuvoston ja EU:n oikeus kohtaavat tavalla, joka voidaan
tulkita ihmisoikeuksia rajoittavaksi tai niitd edistdvaksi tarkastelukulmasta
riippuen.

¢ Kaytdnnostd ja sithen liittyvistd ongelmista ks. O 'Connell — Gevers, s. 64—67.

¢ Tastd myos Millns, s. 83 ja Flatscher-Théni — Voithofer, European Journal of Health
Law, Vol. 22 (2015), s. 61-74.

111


https://c-info.fi/info/?token=GsqB_9INvKDT5Wii.rUrJwa6vsuwWnQE-bD5gHA.JP-EPFMFFFL5R4feprN0bEGXnjWiclLXcmUBu4jhdgvktMgX4ykSVDIpsFEtkX2507A42lQH6Bq4UAXF2ljkYvGhB0QrUkRHv6LHmml3OCwYjjxln4-Anh1LHznXkwSvjN907sB7V73chlMrNcj-bNlrMsQ_eL8HCdCZSd4QtKfslatgzgBrWNFwfB1PFsUdhSfV_hQYpA4yIRc

Terveys ihmisoikeuskysymyksend

3 ESIMERKKEJA ERI IHMISOIKEUSSOPIMUSTEN
YHTEISVAIKUTUKSESTA TERVEYTTA
KOSKEVISSA ASIOISSA

Kéytinnossd Euroopan ihmisoikeustuomioistuin on kehittdnyt hyvinkin
pitkélle menevii terveytté koskevia oikeuksia yhdistdmallé eri ihmisoikeus-
sopimusten sisaltdjd. Tadlloin on yhdistetty Euroopan ihmisoikeussopimuk-
sen sisdltdjd ldhinnd Euroopan sosiaalisen peruskirjan kanssa®®, mutta my6s
biolddketiedesopimus voisi olla useammin esilld ihmisoikeustuomiois-
tuimen kaytdnndssi. Se ei tietenkddn tuo aina lisdarvoa, mutta se sisdltia
kuitenkin ihmisoikeusyleissopimusta eksaktimpia sdénnoksid esimerkiksi
suostumuksesta samoin kuin yksityisyyden suojasta terveydenhuollossa.

Myos Euroopan ihmisoikeussopimus sinéllddn siséltad terveyteen liit-
tyvid oikeuksia. Tdssd yhteydessd en kisittele endd ihmisoikeustuomio-
istuimen noudattamiin tulkintaperiaatteisiin liittyvid kysymyksid, vaan
ainoastaan ihmisoikeuksien sisdllollisid kysymyksid. Aluksi analysoin
thmisoikeustuomioistuimen terveyttd koskevissa asioissa antamia paatok-
sid esimerkiksi oikeutta elamédén ja henkilokohtaista vapautta samoin kuin
yksityiseldmén suojaa koskevissa asioissa, ja sen jilkeen erditd sellaisia
terveyteen liittyvid ongelmia, joiden analysointiin tutkija tarvitsee usean
eri ihmisoikeussopimuksen apua (eurooppalaisten sopimusten lisédksi myos
YK:n ihmisoikeussopimusten). Téllaisia kysymyksid ovat esimerkiksi euta-
nasia ja avustettu itsemurha, anoreksia ja siihen liittyen pakkosydttdminen
samoin kuin rokotukset (etenkin lasten) ja abortti.

Olennaista tdssd yhteydessd on se, ettd vapausoikeuksiin liittyy myos —
usein kuitenkin vain sosiaalisiin oikeuksiin liitetty — valtion aktiivisuutta
edellyttava puoli, eikd pelkéstiddn velvollisuus olla puuttumatta yksilolle
turvattuun vapauspiiriin, mikd on vapausoikeuden perinteinen sisalto.
Kaikki edelld mainitut tilanteet (eutanasia, anoreksia ym.) ovat sellaisia,
joissa joudutaan pohtimaan sitd, mitd valtion tulee tehdd yksilolle turvat-
tujen oikeuksien takaamiseksi myos kaytdnnossd. Missd kulkevat valtion
suojelemisvelvollisuuden rajat: miten pitkille valtio voi suojata elamaa,
jos ihminen ei itse sitd halua, vaan haluaa toteuttaa oma itsemaaraamisoi-
keuttaan?

% Ks. esim. Sorensen ja Rasmussen v. Tanska (11.1.2006), tuomion kohdat 35 ja 72 ja
Wilson ja muut v. Yhdistynyt kuningaskunta (2.7.2002), tuomion kohdat 30 ja 40.
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3.1 Oikeus terveyteen Euroopan ihmisoikeussopimuksessa
turvattuna oikeutena ihmisoikeustuomioistuimen
kiaytannossia

3.1.1 Oikeus eldmddn ja henkilokohtaisen vapauden suoja

Ihmisoikeussopimuksen turvaamista, terveyteen jollain tavoin liittyvista oi-
keuksista tulee tissd yhteydessé ensiksi mieleen 2 ja 3 artiklan ohella 5, 8 ja
10 artiklat: oikeus eldmaén, epainhimillisen kohtelun kielto, henkilokohtai-
nen vapaus, yksityiseldmén suoja (luottamuksellisuus), ja sananvapauteen
kuuluva oikeus vastaanottaa ja levittia tietoja. Ihmisoikeustuomioistuimen
késittelemissé terveyttd ja lddketiedettd koskevissa tapauksissa on ollut
ensi sijassa kyse potilaan asemassa olevan ihmisen oikeuksista. Kaikissa
késittelemissédni oikeustapauksissa korostuu oikeuden negatiivinen samoin
kuin positiivinen puoli viimeksi mainitun saadessa kuitenkin enemman tilaa
tassd tutkimuksessa, silld se puoli on yleensé ollut paljon harvemmin esilla
ndissd yhteyksissa.®’

Esimerkiksi ihmisoikeussopimuksen 2 artiklan turvaama oikeus elaméaan
ei tarkoita pelkéstédn sitd, ettd valtion tulee pidittiytya riistimaistd kenen-
kddn elaméa laittomasti. Sen lisdksi artikla velvoittaa valtion ryhtymééan
tarkoituksenmukaisiin toimenpiteisiin suojatakseen oikeudenkayntipiiris-
sddn olevien ihmisten eldmaa. Artikla asettaa konkreettisia velvollisuuksia
javastuuta myds terveydenhuollossa toimiville, kuten ihmisoikeustuomio-
istuin totesi esimerkiksi tapauksessa Powell v. Yhdistynyt kuningaskunta
(4.5.2000).%¢

Sen liséksi ihmisoikeustuomioistuin on katsonut tapauksessa Erikson
v. Italia (26.10.1999), ettd valtion tulee huolehtia siitd, ettd sairaalat —
sekd julkisen ettd yksityisen sektorin — ryhtyvét tarkoituksenmukaisiin
toimiin suojatakseen sairaalassa olevien potilaiden henked seké ryhtyvit
toimenpiteisiin jarjestddkseen tehokkaan ja riippumattoman oikeudellisen
jérjestelmén, jonka avulla sairaalassa tapahtuneet kuolemat tutkitaan ja
ladketieteen harjoittajien vastuut selvitetddn.® Toisaalta sairaaloissa sattuu
aina kuolemia, vaikka sairaalan tehtdviana on ihmishenkien pelastaminen,
joten vastuun toteutumiselle yksittdisessd tapauksessa on asetettava korkeat

7 Yleisesti ihmisoikeussopimuksen valtiolle asettamista positiivisista velvoitteista ks.
Lavrysen, s. 162—-182 ja ks. myds esim. Mowbray (2004), 1-40.

% Ks. my6s San Giorgi, s. 103.
% Samoin ks. Calvelli ja Giglio v. Italia (11.1.2012), tuomion kohta 49.
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vaatimukset. Tarkeintd on tictenkin, ettd tilanteita varten on olemassa selvit
toimintaohjeet ja tapaukset selvitetdén asiantuntevasti ja puolueettomasti.”

Ihmisoikeustuomioistuin on myds paatynyt sithen, ettd oikeutta elaméan
ei loukattu, vaikka Puolassa korvattiin potilaalle vain 70 prosenttia hinen
henkensi pelastavan ladkkeen hinnasta. Muutoinkin tuomioistuin on koros-
tanut, etti se ei ota kantaa siithen, mink3 tasoista terveydenhuoltoa valtiolla
on velvollisuus jérjestdd ihmisoikeussopimuksen 2 artiklan nojalla.” Tétéd
voidaan tulkita niin, ettd ihmisoikeussopimuksen 2 artikla vaatii valtiota
turvaamaan ainakin tietyn minimitason, jonka mééritteleminen on tosin
vaikeaa. Thmisoikeustuomioistuin on kuitenkin erdissa tapauksissa ottanut
kantaa sithen, millainen hoidon taso ei ainakaan téyté 2 artiklan asettamia
vaatimuksia. Néin ihmisoikeustuomioistuin teki vuonna 2003 kolmessa
Ukrainaa koskeneessa tapauksessa (Khokhlich v. Ukraina, 29.7.2003,
Kuznetsov v. Ukraina, 29.4.2003, ja Poltoratskiy v. Ukraina, 29.4.2003)
ja on sen jalkeen pohtinut, loukattiinko kyseisissa tapauksissa siiti syysti
epdinhimillisen ja halventavan kohtelun kieltoa koskevaa ihmisoikeusso-
pimuksen 3 artiklaa.

Ihmisoikeustuomioistuin on pitényt ihmisoikeussopimuksen 3 artiklan
kieltdimina epdinhimillisend kohteluna muun muassa sitd, jos Ison-Bri-
tannian vankilassa oleva aidsiin parantumattomasti sairastunut henkild
karkotettaisiin Karibian alueella sijaitsevalle kotipaikkakunnalleen hianen
suoritettuaan vankeusrangaistuksensa. Sielld erittdin stressaavissa olo-
suhteissa kuoleman riski olisi hyvin korkea.”” Kyse oli kuitenkin hyvin
poikkeuksellisesta tapauksesta eikd sitd voida tulkita niin, ettd valtion
pitéisi tarjota terveydenhuolto kaikille sen oikeudenkéyttdpiirissd oleville
ulkomaalaisille. Jos sellaisia velvoitteita on, ne johtuvat muista ihmisoikeus-
sopimuksista, ei Euroopan ihmisoikeussopimuksesta.

Ihmisoikeustuomioistuin on my0s péadtynyt sithen lopputulokseen, ettéd
3 artiklaa oli loukattu tapauksessa Filiaz Uyan v. Turkki (8.1.2009), jossa

" Euroopan ihmisoikeussopimuksen 2 artiklan valtioille asettamista positiivisista toiminta-
velvoitteista terveydenhuoltoon, etenkin sairaaloihin, liittyen ks. Chevalier-Watts, European
Journal of International Law, Vol. 21 (2010), s. 707-710.

" Kypros v. Turkki (10.5.2001), kohta 219: "However, the Court does not consider it nec-
essary to examine in this case the extent to which Article 2 of the Convention may impose
an obligation on a Contracting State to make available a certain standard of health care.”
2 D. v. Yhdistynyt kuningaskunta (2.5.1997), tuomion kohta 54: "However, in the very
exceptional circumstances of this case and given the compelling humanitarian consider-
ations at stake, it must be concluded that the implementation of the decision to remove the
applicant would be a violation of Article 3 (art. 3).”
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oli kyse siitd, ettd naisvanki oli viety vankilan ulkopuolelle sairaalaan. Ha-
nelle oli tarkoitus tehda sielld gynekologinen tutkimus. Sairaalassa selvisi,
ettd miesvartijat tulisivat olemaan ldsné toimenpidehuoneessa tutkimusta
tehtéessa eikd kdsirautoja poistettaisi tutkimuksen ajaksi. Potilas ei antanut
tahén suostumustaan eika tutkimusta tehty hénelle. Ihmisoikeustuomioistuin
oli sitd mieltd, ettd vaikka ldédketieteellistd toimenpidettd ei tehty, tilanne oli
varmasti valittajalle n0yryyttiva ja ahdistava. Vangin kohtelussa viaheksyt-
tiin hdnen henkildkohtaista arvokkuuttaan, joten ihmisoikeussopimuksen
3 artiklaa oli rikottu. Saman artiklan loukkauksesta oli kyse my®os silloin,
kun leukemiaa sairastanut vanki, joka sairauden pahennuttua sai hoitoa
vankilan ulkopuolella olevassa sairaalassa, laitettiin sairaalaan kuljetuksen
ajaksi kdsirautoihin ja toinen kési sidottiin sankyyn. Ihmisoikeustuomiois-
tuimen mielestd kasirautojen kayttd oli ollut suhteetonta turvallisuusriskiin
ndhden.”

Henkilokohtaista vapautta koskevissa Euroopan ihmisoikeustuomio-
istuimen tapauksissa on ollut etupéddsséd kyse ihmisoikeussopimuksen 5.1
artiklan e-kohdan perusteella tehdyisté vapaudenriistoista (’heikon mielen-
terveyden” vuoksi tehtyjd). Kyse on useimmiten ollut erilaisista menette-
lyyn liittyvistd ongelmista, kuten myos Suomea koskevassa tapauksessa X.
v. Suomi (3.7.2012), eikd ihmisoikeustuomioistuin ole néissd tapauksissa
ottanut enemmalti kantaa hoidon laatuun.

Kuten perus- ja ihmisoikeudet yleensdkin, my0s terveyttd koskevat
oikeudet kuuluvat vangeille samalla tavalla kuin kaikille muillekin ihmi-
sille.” Vankilassaolo ei sindllddn oikeuta diskriminoimaan ketddn, mika
tarkoittaa sité, ettd vangille kuuluu periaatteessa samat oikeudet kuin muille
ihmisille my6s terveydenhuollon osalta.” Vankien terveydenhuoltoa kos-
kevissa asioissa ihmisoikeustuomioistuin on tukeutunut etenkin Euroopan
neuvoston kidutuksenvastaisen komitean (CPT) linjauksiin ja suosituksiin.

3 Mouisel v. Ranska (14.11.2002).

" Kuten Roscam Abbing, European Journal of Health Law, Vol. 20 (2013), s. 19, toteaa:
”Prisoners do not lose their basic human rights when they are committed to prison, and the
State has an obligation to ensure that these rights are protected through the provision of
effective and independent complaint procedures and investigative mechanisms.”

Vankien oikeudesta terveyteen ks. my6s ihmisoikeustuomioistuimen tiedotuksen laatima
Factsheet — Prisoners’ health-related rights, October 2014, jossa luetellaan suuri méara
vankien terveyttd koskevia oikeustapauksia ihmisoikeustuomioistuimesta.

5 Ks. European Committee for the Prevention of Torture and Inhuman or Degrading
Treatment or Punishment (CPT): CPT Standards, Health care services in prisons, No. 31,
jossa tdmé vaatimus todetaan.
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Kyseinen komitea ja ihmisoikeustuomioistuin ovat yhdessi luoneet kiytén-
non periaatteet siitd, mitd oikeuksia vangeille terveydenhuollossa kuuluu.”®
Merkitystd voi tdssd yhteydessa olla myos Euroopan sosiaalisen peruskirjan
11 artiklalla ja biolddketiedesopimuksen 3 artiklalla.

Myo6s Suomessa vankien oikeudessa terveydenhuoltopalveluihin
esiintyy monenlaisia perus- ja ihmisoikeusongelmia, mutta en puutu
niihin tissd yhteydessd sen tarkemmin. Eduskunnan oikeusasiamies on
ottanut kantaa néihin ongelmiin useaan otteeseen, joten viittaan vain
tdhdn kaytintoon.”

Johtopditoksend ihmisoikeustuomioistuimen oikeuskdytdnnosti voi-
daan todeta, ettd vangin tulee saada tarvitsemansa ladketieteellinen apu,
ja viranomaisilla on velvollisuus suojella hdnen terveyttdén ja hyvinvoin-
tiaan vankilassa.” Tavoitteena on, ettd vankilasta vapautuvan ei tarvitsisi
lahted vankilasta sairaampana kuin hén oli sinne tullessaan. Resurssien
puute ei saa estdd vankia saamasta tarvitsemaansa hoitoa, kuten ihmisoi-
keustuomioistuin totesi tapauksessa Pnaitescu v. Romania (19.4.2012).
Potilas kuoli tuolloin vankilassa, koska ei saanut tarvitsemaansa ladketie-
teellistd hoitoa, vaikka hinell4 oli lain mukaan oikeus saada tarvitsemansa
hoito ilmaiseksi.

Liséksi ihmisoikeussopimuksen 2 ja 3 artiklat asettavat valtiolle positii-
visia toimintavelvoitteita vangin terveydentilan yksittdistapauksessa vaa-
tiessa joitakin erityistoimenpiteitd. On helppo ymmartaa, ettd terve henkild
tarvitsee vankilassa ldhtokohtaisesti vihemmén mukavuutta ja hoitoa kuin
vaikeasti vammainen henkild. Vammaisen henkilon yksilollisiin tarpeisiin
tulee kiinnittdd vankilassa erityistd huomiota. Ihmisoikeustuomioistuin on
esimerkiksi katsonut erdéssé tapauksessa, etté siind oli kyse ihmisoikeus-
sopimuksen 3 artiklan loukkauksesta, kun vaikeasti vammainen henkild
joutui olemaan vankilassa — vaikkakin vain hyvin lyhyen aikaa - hénelle
tdysin sopimattomissa olosuhteissa eikd hdn esimerkiksi pystynyt kaytta-
madn wc:td.” Thmisoikeustuomioistuin on korostanut tdmén tyyppisissé

6 Ks. tarkemmin Roscam Abbing, alav. 74 mainittu artikkeli, s. 5-19.

77 Tarkemmin Suomen tilanteesta ks. Anna Ohmanin OTM-tutkielma "Yksityisyyden suoja
sekd jérjestys ja turvallisuus vankien hoitotilanteessa” (2015).

8 Ks. esim. Makharadze ja Sikharulidze v. Georgia (22.11.2011), tuomion kohdat 71-74.
Ihmisoikeustuomioistuimen kaytdnndsta tiivistetysti ks. ihmisoikeustuomioistuimen tiedo-
tuksen laatima Factsheet — Prisoners’ health related rights, February 2015.

" Pricev. Yhdistynyt kuningaskunta (10.7.2001), tuomion kohta 30. Samoin ks. Mouisel v.
Ranska (14.11.2002), kohta 45, ks. myds tuomion kohdat 47 ja 48 ja McGlinchey ja muut
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tilanteissa, etté kyse on aina ollut yksittdistapauksesta eikd sen perusteella
voida paitelld, ettd jokainen vankilassa oleva henkil6 voisi vaatia juuri
tiettyja terveydenhuoltopalveluja itselleen.

Edelld mainituissa tapauksissa oli kaikissa kyse vangin somaattisesta
sairaudesta, mutta ihmisoikeustuomioistuimen kaytdnndstd 10ytyy myds
psyykkisid sairauksia koskevia oikeustapauksia. [hmisoikeustuomioistui-
men mukaan vakavista psyykkisistd hairidistd kdrsivalla vangilla tulee olla
oikeus paastéd psykiatrin tutkittavaksi niin pian kuin mahdollista.’’ Vankia
voidaan pitdd tahdonvastaisesti hoidossa vain, jos hin on sijoitettuna lain
mukaiseen sairaalaan. Hintd ei voida vain vankilassa eristdd muista sai-
rauden perusteella.®!

Suomessa eduskunnan oikeusasiamies on ottanut omasta aloitteestaan
tutkittavaksi, miten vankiloissa menetelldén kuolevan vangin kohdalla ja
onko asiasta annettu ohjeistusta. Johtopditoksend oikeusasiamies totesi
muun muassa, ettd myds kuolevalla vangilla on oikeus hyvéén saattohoi-
toon. Hén ei ollut vakuuttunut siitd, ettd se toteutuu vankilaolosuhteissa.
Oikeusasiamiehen mielestd oli ongelmalista, ettd terveydenhuoltoyksikossi
ei ilmeisesti ole ohjeistusta tai suunnitelmaa sen varalle, miten kuolevan
potilaan hoidossa menetellddn.®

3.1.2 Yksityiseldmdn suoja ja sananvapaus

Edellisten tapausten liséksi ihmisoikeustuomioistuin on kasitellyt 8 artiklaa
(yksityiseldmén suoja) koskevia terveyteen liittyvid tapauksia: ihmisen ter-
veydentilaa koskevat tiedot kuuluvat hinen yksityiseldmaénsa eika tietoja
saa levittdd muille ilman hénen antamaansa nimenomaista suostumusta.
Valtiolla on positiivinen velvollisuus suojata henkilon terveystietoja siten,
ettei ulkopuolisilla ole luvatta paasyé niihin.? Kyse ei ole pelkdstdén yksit-
tdisen potilaan yksityisyyden kunnioituksesta, vaan myds luottamuksesta
terveydenhuoltoon ylipaétién. Ellei yksilo voi luottaa siithen, ettd hianen

v. Yhdistynyt kuningaskunta (29.4.2003).

8 Rupa v. Romania (2.10.2012).

81 de Donder ja de Clipper v. Belgia (6.12.2011) ja L.B. v. Belgia (2.10.2012). Ks. vastaa-
vanlaisia tapauksia myos Koch (2009), s. 98—102.

82 Ks. oikeusasiamiehen péitos, 28.4.2015 (Dnro 625/2/12),

8 Tdma todettiin mm. tapauksessa 1. v. Suomi (17.7.2008), tuomion kohta 47. Valtio oli
laiminlyOnyt positiivisen velvoitteensa estdd luvaton paédsy sairaalassa tydskennelleen
HIV-positiivisen valittajan potilastietoihin.
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terveystietonsa pysyvét luottamuksellisena, on olemassa riski, ettd eten-
kadn arkaluontoisissa asioissa ei vilttimattd edes hakeuduta hakemaan
terveydenhuoltopalveluja.

Esimerkkind kéytdnnostd mainittakoon Suomea koskenut Z-tapaus, jossa
ihmisoikeustuomioistuimen mukaan oli loukattu ihmisoikeussopimuksen 8
artiklaa, kun valittajan henkildtiedot ja hdnen terveydentilaansa koskevat
tiedot mainittiin hovioikeuden tuomiossa. Lisiksi oikeudenkéyntiasiakirjo-
jen rajoitettu salassapitoaika merkitsi ihmisoikeustuomioistuimen mielesté
”potentiaalista” loukkausta, joka aktualisoituisi, jos asiakirjat tulisivat
julkisiksi jo vuonna 2002.%

Kaikissa tilanteissa ei kuitenkaan voida taata ehdotonta luottamukselli-
suutta. On punnittava yksilon ja muiden henkildiden intressejd. Edelld mai-
nitussa Suomea koskeneessa Z-tapauksessa ihmisoikeustuomioistuin katsoi,
ettd ladkarien velvoittamista todistamaan voitiin pitdd hyvaksyttavana juuri
tuossa tilanteessa muiden henkildiden (rikosten uhrien) oikeuksien suojaa-
miseksi. Toimenpide oli siten valttdimaton demokraattisessa yhteiskunnassa
muiden henkiléiden oikeuksien ja vapauksien turvaamiseksi. Tédssé tuo-
mioistuin kiinnitti huomiota sithen, ettd Suomen oikeuden mukaan l44kérit
voitiin velvoittaa todistamaan ainoastaan, kun kyse oli vakavista rikoksista,
ja todistaminen tapahtui silloin suljetuin ovin. Tésté syystd tapauksessa ei
ollut loukattu 8 artiklaa.®

Ihmisoikeustuomioistuin on kdytdnndssdédn ldhtenyt siitd, ettd yksilolla
itsellddankadn ei ole aina ehdotonta oikeutta saada tietoonsa hinté itsedén
koskevia ei-julkisia asiakirjoja. Sitd arvioitaecssa on punnittava yksilon
itsensd ja muitten ihmisten intressejd. Tamén periaatteellisen kannan ih-
misoikeustuomioistuin otti tapauksessa Gaskin v. Yhdistynyt kuningaskunta
(7.7.1989), jolloin loukattiin 8 artiklaa, kun valittajalla ei ollut oikeutta
ei ollut oikeutta saada aikuisena perehtyd hinen lapsuuttaan koskevaan
viranomaisilla olevaan asiakirja-aineistoon.®

Myo0s biolddketiedesopimuksen 10 artikla koskee yksityiseldimédd ja
tiedonsaantia. Artiklan 1 kohdassa vahvistetaan ihmisoikeussopimuksen
8 artiklan sisdlto terveyttd koskevissa asioissa (”jokaisella on oikeus

8 Ks. Z.v. Suomi (25.2.1997), tuomion kohta 95. Sittemmin suomalaisten tuomioistuinten

padtokset purettiin ja oikeudenkdyntiasiakirjojen salassapitoaika maérattiin 40 vuodeksi. Ks.
myo0s samaa asiaa koskeva KKO 1998:33.

8 Ed. alav. mainittu tapaus, tuomion kohdat 106-110.
8 Tuomion kohta 49.
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yksityiseldménsa kunnioitukseen terveyttiddn koskevien tietojen osalta”).
Saman artiklan 2 kohdan mukaan jokaisella on oikeus saada tietoonsa
terveydentilastaan kerétyt tiedot. Jos henkil6 ei kuitenkaan halua niitd
tietoja, hdnen toivomuksensa tulee ottaa huomioon. Lopuksi 8 artiklan
3 kohdassa todetaan, ettd edellisessd kohdassa tarkoitettujen oikeuksien
kéyttod voidaan poikkeustapauksessa rajoittaa lailla, jos se on potilaan
edun mukaista.?’

Myos Suomessa on ilmennyt ongelmia vankien yksityisyyden suojan to-
teutumisessa terveydenhuollossa. Mainittakoon siitd esimerkkind eduskunnan
oikeusasiamiehen paatos asiassa, jossa vangin hoitotilanteessa oli 1asna ulko-
puolisia henkilditd. Oikeusasiamiehen mukaan vangin yksityisyyden suojaa
oli loukattu tuossa tapauksessa. Oikeusasiamichen mukaan ldhtokohtana
tulisi olla, ettd vartija ei ole lasnd hoitotilanteessa ellei poikkeustapauksessa
katsota, ettd vartiointitehtdvii ei voida muuten suorittaa asianmukaisesti.®®

Ihmisoikeussopimuksen 8 artikla nousi esille ihmisoikeustuomioistuimen
tapauksessa, jossa oli kyse valtion velvollisuudesta tiedottaa terveysriskeisti
asukkaille heidédn asuntojensa ldheisyydessa jo vuosia olleen, vaaralliseksi
luokitellun lannoitetehtaan aiheuttamista terveysriskeistd. Kun valtio ei
ollut huolehtinut tiedotuksesta, oli se silloin rikkonut valittajien yksityis-
ja perhe-elamén suojaa. Téssékin tapauksessa valtiolta vaadittiin aktiivisia
toimia oikeuden toteutumiseksi.® Sen sijaan tapauksessa ei ollut loukattu
10 artiklaa, silld valtiolla ei ole tuon artiklan nojalla velvollisuutta kerdti
ja julkaista esimerkiksi ympéristdasioita koskevaa tietoa.”

Ihmisoikeussopimuksen sananvapautta koskeva 10 artikla (oikeus vas-
taanottaa ja levittié tietoja) tuli sen sijaan sovellettavaksi tapauksessa Open
Door and Dublin Well Woman v. Irlanti (29.10.1992). Irlannissa oli kielletty
jakamasta tietoa mahdollisuuksista saada abortti maan ulkopuolella, vaikka
se oli Irlannissa kielletty. Timén katsottiin loukkaavan valittajina olevien
synnytysikdisten naisten sananvapautta; tiedon levittdmisen rajoitukset
saattoivat periaatteessa vaikuttaa heihin haitallisesti ja he olivat saattaneet
asian tuomioistuimen késiteltavaksi.”!

87 Tarkemmin siitd, mitd 10 artiklalla tarkoitetaan, ks. sopimuksen selosteosa (Explanatory
Report), kohdat 63-70.

8 Oikeusasiamiehen pdétos, 23.10.2013 (Dnro 2373/4/12).

8 Ks. tapaus Guerra ja muut v. Italia (19.2.1998), tuomion kohta 60.

% Tuomion kohta 53.

ol Tapauksesta ks. esim. Besson (2008), s. 45, 64 ja Pellonpdd ym. s. 124—125, 165 ja 743.
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Valtion velvollisuudesta ryhtya toimenpiteisiin terveyteen kohdistuvien
haittojen valttdmiseksi oli kyse myos tapauksessa L.C.B. v. Yhdistynyt
kuningaskunta (9.6.1998). Valittajalla todettiin leukemia, jonka hin katsoi
johtuneen 1950-luvulla tehdyistd ydinkokeista, joiden yhteydessd hinen
Ison-Britannian armeijan palveluksessa ollut isdnsé oli altistunut radioaktii-
viselle séteilylle. Ihmisoikeustuomioistuin tosin oli sitd mieltd, etté valtion
olisi tullut omasta aloitteestaan ryhtya erityistoimenpiteisiin, mikali tuon
ajan tietdimyksen valossa olisi ndyttinyt todenndkdiseltd, ettd valittajan
isddn mahdollisesti kohdistunut séteily olisi vaarantanut valittajan hengen
tai terveyden. Niin ei kuitenkaan katsottu olleen asianlaita, minka lisdksi
tuomioistuimen mielesté oli epdvarmaa, olisiko valittajan terveydentilan
tarkkaileminen raskausvaiheessa ja hdnen syntyménsé jdlkeen johtanut
sithen, etti tauti olisi pystytty tunnistamaan aikaisemmin. Valtion ei katsottu
edelld mainituin perustein laiminlyoneen mitddn 2 artiklasta johdettavissa
olevaa positiivista toimintavelvoitettaan.”

3.1.3 Johtopddtoksid

Euroopan ihmisoikeustuomioistuin on koko ajan vienyt tulkinnoillaan
oikeutta terveyteen kattavampaan suuntaan, vaikkei ihmisoikeussopimus
nimenomaisesti sellaista oikeutta turvaakaan. Thmisoikeussopimuksen
useasta eri artiklasta on oikeuskdytdnndsséd luotu velvoitteita terveyteen
liittyvien oikeuksien turvaamiseksi. Kokonaisuuden hahmottaminen on
kuitenkin vaikeaa, koska tutkimuksessa sosiaaliset oikeudet ja vapausoi-
keudet on paljolti pidetty toisistaan erillddn, vaikka niilld on itse asiassa
varsin ldheinen yhteys keskenéén, ja vain toiseen puoleen keskittyminen
jattad usein tutkimuksen vahan vajavaiseksi. Palasia” yhdistimalla pystyy
kokonaisuudesta kuitenkin saamaan jonkinlaisen kuvan.*

Euroopan ihmisoikeussopimuksen terveydelle antama suoja ei ole 14-
heskain yhtd monipuolista kuin Euroopan sosiaalisen peruskirjan tai YK:n
TSS-sopimuksen sille antama suoja, mutta ihmisoikeussopimuksen etuna
on sen tehokas valvontamekanismi. Olennaista asiassa on se, ettd ihmis-
oikeustuomioistuin on korostanut valtion positiivista toimintavelvoitetta
oikeuden turvaamisessa. [hmisoikeustuomioistuimen linjauksen mukaan
resurssien puute ei saa olla esteend oikeuden toteutumiselle, joten ihmis-

2 Tuomion kohdat 36-41.
% Siitd ks. my6s Palmer (2009).
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oikeussopimus asettaa vaatimuksia valtioille my0s resurssien jaon suhteen
ainakin jossain méaarin.

3.2 Muita terveyteen liittyvid ihmisoikeuskysymyksié

Kasittelen seuraavaksi erditd muita terveyteen liittyvia asioita, joita voidaan
tarkastella monen eri ihmisoikeussopimuksen niakokulmasta. Eurooppa-
laisten ihmisoikeussopimusten lisdksi my6s monilla YK:n ihmisoikeusso-
pimuksilla, etenkin TSS-sopimuksella ja lapsen oikeuksien sopimuksilla,
on usein merkitysté asian oikeudellisessa arvioinnissa.

Erityisen kiinnostavia ihmisoikeusjuridiikan nédkoékulmasta ovat eu-
tanasiaan ja avustettuun itsemurhaan liittyvit kysymykset, samoin kuin
nélkdlakko ja anoreksia ovat kiinnostavia ihmisoikeuksien kannalta. Niissd
ollaan tekemisissé eldmin ja kuoleman kanssa. Mité valtion velvollisuuteen
suojella elaméé kuuluu? Elimén suojelemisen kanssa ollaan tekemisissi
myos aborttia koskevissa asioissa. Eldmén alku oikeudellisessa mielessé
on jatkuvasti ongelmia aiheuttava kysymys. Laajemmin samaan teemaan
liittyy myo0s rokottaminen, silli rokotusten avulla pelastetaan monta elamaa.
Kyse ei ole vain rokotettavasta yksilostd vaan myos laajemmasta yhteisosta.
Kun kaikki lapset rokotetaan, estetddn monien tarttuvien vaarallisten tau-
tien levidminen. Voiko rokottaminen perustua vapaachtoisuuteen ja milla
edellytyksin se voi olla pakollista? Mikd on vanhempien rooli tissd? Missé
vaiheessa lapsi saa itse paittdd asiasta?

Kaikkiin mainittuihin ongelmiin otetaan jollain tavoin kantaa myds
biolddketiedesopimuksessa. Téssd yhteydessd on muistettava, ettd biolaé-
ketiedesopimus on ollut kansainvélisesti voimassa vasta vuodesta 1999
lahtien ja ihmisoikeustuomioistuin on tehnyt monet periaatteellisesti
merkittavit tulkinnat jo sitd ennen. Tosin sen kéytintd on “elédnyt” senkin
jalkeen, janiin voi kiyda vastaisuudessakin. Argumentaatio voisi siten olla
moni-ilmeisempadkin kuin, mité se ihmisoikeustuomioistuimella on useissa
tapauksissa tédhén asti ollut. Biolddketiedesopimuksen mukaanotto saattaa
muuttaa tulkintoja johonkin suuntaan. Léhinné sen merkitys ji4 useimmiten
tiettyjd jo olemassa olevia tulkintoja vahvistavaksi. Vastaava merkitys
saattaa olla my0s esimerkiksi YK:n lapsen oikeuksien sopimuksella, joka
sekin on vield suhteellisen tuore ihmisoikeussopimus.
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3.2.1 Eutanasia ja avustettu itsemurha ihmisoikeusongelmana

3.2.1.1 Eri maissa asiassa omaksuttuja ratkaisuja

Eutanasia-sana vilahtaa usein julkisessa keskustelussa, ja se on hyvin
kiistanalainen asia.** Tédssd keskityn asian oikeudelliseen puoleen ja erityi-
sesti sithen liittyviin ihmisoikeusongelmiin. Eutanasia-termid kaytetdin
yleensai tarkoittamaan sitd, ettd ladkéri aiheuttaa tarkoituksellisesti potilaan
kuoleman tdmén nimenomaisesta pyynndstd. Avustetulla itsemurhalla taas
tarkoitetaan sitd, ettd ladkéri antaa kdytdnnon apua (esimerkiksi kirjoittaa
ladkereseptin), mutta varsinaisen kuolemaan johtavan teon suorittaa potilas
itse. Kummassakin on kyse laékérin toiminnasta ihmisen eldmén lopetta-
misessa.”® Ero tulee ndkyviin ldhinna ldakéarin roolissa.

Eutanasia on ihmisoikeussuojan kannalta hyvin moni-ilmeinen asia,
koska oikeus eldméédn on kaikkien ihmisoikeussopimusten keskeisesti
turvaama ihmisoikeus. Jokainen saa periaatteessa paittdd itse eldmds-
tadn, eli itsemurha tai sen yritys ei ole nykypdivana lansimaissa rikos.”
Itsemurhassa avustaminen on sen sijaan jo vaikeampi kysymys oikeudel-
lisessa mielessd.”” Toisin kuin esimerkiksi Isossa-Britanniassa, Suomen
lain mukaan itsemurhassa avustaminen ei ole rangaistavaa.’® Sen osalta
ei ole kuitenkaan aina lainkaan selvéd, miten aktiivinen avustajan rooli
on lopulta ollut. Saako ladkari maaritd kuolemaa jouduttavia ladkkeitd
aikaansaadakseen parantumattomasti sairaan ja kovista kivuista karsivin
potilaan kuoleman tdmén nimenomaisesta pyynnostd? Tuleeko ihmiselld

% Suomalainen keskustelu eutanasiasta alkoi, kun ruotsalaisen Clarence Blomquistin
klassinen teos ilmestyi suomennettuna vuonna 1967. Kirjaan sisdltyi myds suomalaisia
puheenvuoroja. Kirja julkaistiin uusintapainoksena vuonna 2014 ("Lemped kuolema”, toim.
Airas — Lahti — Taipale). Ks. viime vuosien keskustelusta esim. Esko Seppdsen ja Ilkka
Taipaleen toimittama kirja ”Eutanasia: Puolesta & vastaan” (2013) ja Hénninen (2014), s.
35-46, joka nayttdd vuosien kuluessa siirtyneen eutanasian kannattajaksi potilaan itseméaé-
rdamisoikeuteen vetoamalla. Kootusti ks. Jylhdnkangas.

% Terminologiasta lyhyesti ks. Louhiala — Launis, s. 114-115 ja Louhiala — Hénninen,
Duodecim 2006 (122), s. 2060-2061.

% Ttsemurhan kriminalisoinnista lansimaissa ks. Wicks (2010), s. 185-195. Itsemurhasta
suomalaisessa kulttuurissa ks. Holopainen — Partonen, s. 202-213. Rikoslaissa itsemurhan
yritys oli kriminalisoitu aina vuoteen 1894 saakka, jolloin vuoden 1889 rikoslaki tuli voi-
maan. Ks. tarkemmin Pajuoja, s. 127-139.

97 Ks. Wicks (2010), s. 194-197.

% Kokkonen (2013), s. 140 ja Salo — Matikkala, s. 150, joiden mukaan rajanveto vaikeaa
(puhutaanko kuoleman viimekétisestd toteuttajasta vai ainoastaan avustajasta?).
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halutessaan olla oikeus saada l4édkiriltd tuollainen lddkemddrdys? Vai
tuleeko ladkkeitd saada tuohon tarkoitukseen ilman lddkéarin maaraysta-
kin? Miké on lddkérin rooli ndissé asioissa ylipdédtddan? Néihin kaikkiin
kysymyksiin myos ihmisoikeustuomioistuin on joutunut ottamaan kantaa
useassa tapauksessa. Esilld ovat tdlloin olleet 1dhinnd ihmisoikeussopimuk-
sen 2 artikla (oikeus eldméén) ja 8 artikla (yksityiseldmén suoja). Lisdksi
voidaan kiinnittdd huomiota 3 artiklaan, joka kieltdd kohtelemasta ketdén
epainhimillisell4 tai halventavalla tavalla.

Aiemmin eutanasiaa késiteltiin rikosoikeuden puitteissa, miké olikin
ymmarrettdvidd ennen ihmisoikeuksien ldpimurtoa. Esimerkiksi Alanko-
maissa eutanasiaa koskeva juridiikka kehittyi rikosoikeuden parissa aina
sithen asti, kunnes asiasta saatiin laki vuonna 2001 (Act on the assessment
of ending of life on request and assisted suicide).”” Eutanasian oikeutusta
yksittdistapauksessa pohdittiin sitd ennen oikeuskaytanndssa rikosoikeudel-
lisen pakkotila-kisitteen avulla, mutta kdytdnnossa syntyneiden ongelmien
vuoksi Alankomaissa katsottiin tarpeelliseksi saétda laki, jossa mééritelldan
yleisesti eutanasian samoin kuin avustetun itsemurhan edellytykset. Lain
tarpeellisuutta perusteltiin silld, ettd eutanasiaan liittyvien ongelmien rat-
kaiseminen kuului poliitikoille, ei tuomioistuimille. Laissa méadritellyissa
tilanteissa suoritettu eutanasia ja itsemurhassa avustaminen eivit ole Alan-
komaissa endd rikoksia. Ladkarin tulee itse suorittaa eutanasia, ja avustetun
itsemurhan tapauksessa lddkédrin tulee olla potilaan luona, kunnes tdmé
on kuollut. Alankomaiden laki ldhtee selvisti siitd, ettd vain lddkarilld on
oikeus suorittaa vaaditut toimenpiteet ja ne tulee suorittaa laissa tarkoin
maédriteltyjd menettelymuotoja noudattaen. Myds toisen puolueettoman
ladkédrin on pitédnyt tavata potilas ja vakuuttua siité, ettd muu vaihtoehto ei
ole realistinen, ja lisdksi eettinen toimikunta arvioi aina ladkarin toimin-
nan. Masentuneen tai muutoin henkisesti sairaan kohdalla ei eutanasia tai
avustettu itsemurha ole kuitenkaan sallittua, silld laissa tarkoitetun “toi-
vottoman ja sietdimattomén kérsimyksen” pitdd olla luonteeltaan fyysisté,
henkinen kédrsimys ei sitd vastoin riitd. Kyse on ldédkari—potilas-suhteesta ja
ladkarin siind asiantuntemuksensa perusteella tekeméstd ladketieteellisesté
arviosta. Laékarin ei ole kuitenkaan pakko ryhtya eutanasiaan tai avustet-
tuun itsemurhaan, vaan hin voi kieltdytyd siitd, vaikka sen edellytykset

tayttyisivitkin.

100

% Laista ks. Dorscheidt, s. 190-194 ja de Vries, s. 101-105.
1 de Vries, s. 104—128. Tosin laki ei ratkaissut kaikkia ongelmia, silld tuomioistuin voi
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Edelld mainittua lakia sdédettdessd jouduttiin pohtimaan, onko se sopu-
soinnussa Euroopan ihmisoikeussopimuksen 2 artiklan kanssa. Artiklan
mukaan jokaisen oikeus eldimédn on suojattava laissa. Alankomaiden
hallitus oli kuitenkin sitd mieltd, ettd 2 artikla ei sisdlld valtiolle asetettua
velvollisuutta turvata ihmiselle kuuluva oikeus elimiin vastoin hinen
nimenomaista ja tietoista tahtoaan. Yksilon itseméédrddmisoikeutta on
kunnioitettava siindkin tapauksessa, ettd hidn haluaa lopettaa eliménsa.
Sen sijaan siind tapauksessa olisi hallituksen kannan mukaan kyse ihmis-
oikeussopimuksen 2 artiklan loukkauksesta, jos eutanasia koskisi myos
oikeustoimikelvottomia ithmisid, esimerkiksi dementoituneita henkilGit4 tai
tajuttomia henkilditd tai jos eutanasiaan ryhdyttdisi vastoin potilaan tah-
toa. Silloin rikottaisiin 2 artiklalla valtiolle asetettua velvollisuutta suojata
elamdid. Myos YK:n ihmisoikeuskomitea oli huolissaan siitd, loukkaako
Alankomaat sallimalla eutanasian ja avustetun itsemurhan mahdollisesti
KP-sopimuksen 2 ja 6 artikloja. Pelattiin, ettd ihmiset joutuisivat epéasial-
lisen painostuksen kohteeksi ja eutanasiaa koskeva pyynto ei ehka olisikaan
taysin vapaachtoinen. Hallitus piti kuitenkin lain luomia valvontakeinoja
riittdvind estdmédn vastaavanlaiset tapaukset.'”!

Alankomaissa eutanasiaa pidettiin pitkdédn terveydenhuollon alaan kuu-
luvana kysymyksend (potilaan ja ladkédrin védlisend asiana)'® eikd yksilon
oikeuksia koskevana kysymyksena.!” Sen sijaan esimerkiksi Isossa-Britan-
niassa, Sveitsissd ja Saksassa asia on jo pitempéédn ndhty perus- ja ithmis-
oikeuskysymyksend. Kaikkia em. valtioita koskevia eutanasiaa koskevia
tapauksia on tullut ihmisoikeustuomioistuimen ratkaistavaksi, vaikka
Saksassa my0s perustuslaki on noussut esille tdssd yhteydessi. Se turvaa
sekéd ihmisarvon loukkaamattomuuden ettd oikeuden elimédin (Art. 1 ja
2.2 GG), joilla on saksalaisessa kdytanndssd hyvin vakiintuneet tulkinnat.
Saksassa eutanasia-sanalla (Euthanasie) on tosin hyvin huono kaiku, koska

joutua pohtimaan niitéd tapauksia, joissa lain eutanasialle asettamat vaatimukset eivét tayty.
10" Tarkemmin ks. Dorscheidt, s. 190—-194.

12 Louhiala — Launis, s. 119-120, selittdvit Alankomaiden tilannetta maan pitkalld per-
helddkariperinteelld, jossa perusterveydenhuollosta paljolti vastaavat yksityiset yleisladka-
rit. My0s kuolevien potilaiden hoitaminen kotona on osa tétd perinnettd. Ladkérien suhde
perheisiin ja kuoleviin on sielld paljon ldheisempi kuin esimerkiksi Suomessa.

1935 de Vries, s. 101-103, vertaa Alankomaiden jérjestelméd erdisiin muihin yksiloiden
oikeuksia painottaviin jérjestelmiin ja toteaa (s. 102): "Dutch law does not have a strong
rights-based judicial tradition such as exists in many other jurisdictions, for example in the
Irish and American traditions, which emphasize constitutional judicial review.”
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natsien vallassaolon aikana eutanasiaa kéytettiin laajalti lakiin perustuen
ei-toivottujen yksiloiden tuhoamiseen. Sielld kiytetdin nykyddn sen sijaan
Sterbehilfe-sanaa, kuten myds Sveitsin saksankieliselld alueella.

Myds suomalainen oikeudellinen keskustelu on pitkddn ollut rikosoi-
keudellista, miké antaa kuitenkin vain hyvin rajatun kuvan asiasta.'™ Jos
eutanasiaan halutaan ottaa selvé kanta (joko myonteinen tai kielteinen),
se pitdisi Suomessakin tehdi lainsdétijan toimesta, kuten Alankomaissa
on tehty. Asiaa ei voida jittdd tuomioistuimille. Tallaista keskustelua ei
Suomessa ole tosin juurikaan kdyty ministerille asiasta tehtyé yksittdista
kirjallista kysymystéd lukuun ottamatta.'® Lisdksi sosiaali- ja terveyden-
huollon eettinen neuvottelukunta (ETENE) on pohtinut asiaa ldhinni
eettiseltd kannalta.'% Asiasta ovat Suomessa kirjoittaneet ldhinn4 14dkarit
ja eetikot'’’, eivét niinkdén ihmisoikeusjuristit. Suomen perustuslais-
sa el oteta asiaan suoraan kantaa, eikd asia ollut millddn tavoin esilla
perusoikeusuudistuksen aikana, mutta perustuslaki turvaa ihmisarvon
loukkaamattomuuden (PeL 1 §), oikeuden elaméén (PeL 7.1 §) ja kieltaa
kohtelemasta ketdén ihmisarvoa loukkaavasti (PeL 7.2 §). Perustuslaki
yhdessd Euroopan ihmisoikeussopimuksen, biolddketiedesopimuksen ja
KP-sopimuksen kanssa tarjoaa siten paljon materiaalia eutanasian oikeu-
tuksen pohdintaan Suomessakin.!%

104 Ks. esim. Nuotio (2014), s. 277-294 ja Lappi-Seppcld — Nuutila, s. 746—747 ja niissd
viitatut aiemmat kirjoitukset. Poikkeuksena laaja-alaisemmasta ndkokulmasta eutanasiaan
ks. Tiensuu, Human Rights Law Review, Vol. 15 (2015), s. 251-281.

15 Ed. Antti Kaikkosen kirjallinen kysymys 113/2012 vp (Eutanasian salliminen Suomessa
tarkoin madritellyissé tilanteissa) ja peruspalveluministeri Maria Guzenina-Richardsonin
sithen 15.3.2012 antama vastaus.

106 Ks. ETENE:n kannanotto, 3.1.2012 (Thmisarvo, saattohoito ja eutanasia). Neuvottelukun-
nan mukaan saattaa olla yksittdisid tilanteita, joissa ei ole eettisté perustetta tdysin sulkea pois
eutanasian mahdollisuutta. Asian ongelmallisuus tulee kuitenkin neuvottelukunnan mukaan
esiin siind, ettd eutanasiaa pohdittaessa ihmisen kyky ilmaista itseddn ja kyky muodostaa
oma nikemyksensi ovat ensisijaisia. On kuitenkin olemassa my®ds tilanteita, joissa ihminen
kérsii, mutta ei kykene pyytdmién kuolinapua. Mikd on silloin oikea tapa auttaa? Tdssd
neuvottelukunta on oikeassa, silld kaikkialla missd eutanasia on laillista, ratkaisevaa on,
ettd ihmisen pitdd pystyd itse ilmaisemaan tahtonsa. Lasten osalta timd vaatimus ei tosin
viélttamattd toteudu, ja se onkin saanut paljon kritiikkié osakseen.

107 Ks. myds vuodelta 1986 oleva Hdiyryn & Hdyryn Kirja “Rakasta, kirsi ja unhoita, Mo-
raalifilosofisia pohdintoja ihmiseldmén alusta ja lopusta”.

108 Konkreettisimmin asiaa on pohtinut Houtsonen, s. 235-242, joka esittelee myos laati-
mansa eutanasiaa koskevan kansalaisaloitteen mallin ja ks. myds Hédnninen (2014), s. 35-47,
joka korostaa yksilon itsemadrdamisoikeuden merkitysté tuossa asiassa.
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Euroopan maista eutanasia on laillistettu Alankomaiden ohella myds Bel-
giassa ja Luxemburgissa, joissa kaikissa on asiasta nimenomainen laki.'"”
Sen lisdksi Sveitsissi sallitaan kiytdnnossa avustettu itsemurha, vaikka siitd
tai eutanasiasta ei ole sielld nimenomaista lakia. Talta osin tilanne on saman-
lainen kuin Alankomaissa ennen vuoden 2002 lakia. Sveitsissd on voimassa
rikoslain 115 §:n tulkinta, jonka mukaan epéitsekkéistd syisté itsemurhassa
avustava henkil6 ei syyllisty télldin rikokseen. On epéselvéa, pitdako itse-
murhan taustalla olla lddketieteellinen peruste. Sveitsin liittovaltion korkein
oikeus katsoi kuitenkin vuonna 2006, etti vakava, pysyva henkinen hiiri6
voi olla rinnastettavissa fyysiseen sairauteen tdssd suhteessa. Ladkéareilla
ei ole téssé jarjestelyssd mitdén erikoisasemaa Sveitsissd, ja kdytdnnossé
”Right to Die”-jarjestolld on tirked rooli avustetussa itsemurhassa. Hen-
kild, joka haluaa kuolinapua, voi kddntya 14ddkérin puoleen, joka kirjoittaa
ladkereseptin ja tappava lddke toimitetaan em. jérjestolle, joka hoitaa asian
loppuun varmistaen, ettd kuolema tapahtuu. Reseptin kirjoittanut 1adkari ei
yleensd ole télloin paikalla.'”

Sveitsissd oikeus avustettuun itsemurhaan ymmarretdan ihmisoikeus-
kysymykseksi eiké terveydenhuollon kysymykseksi kuten Alankomaissa.
Tatd perustellaan myds Sveitsin liittovaltion perustuslain 7 §:n vaatimuk-
sella ihmisarvon kunnioittamisesta ja suojaamisesta. [hmisarvoon kuuluu
Sveitsissd vallitsevana olevan tulkinnan mukaan se, ettd jokainen saa itse
paéttdd kuolemansa olosuhteista ja kuolinhetkestd.!!! Sveitsiin matkustetaan
myds muista maista saamaan “’kuolinapua”.''

Belgian laki ei tunne nimenomaisesti avustettua itsemurhaa, mutta koska
sen ja eutanasian vélinen ero ei ole suuri, lain on katsottu kattavan myds
avustetun itsemurhan.'®* Muutoin Belgian laissa eutanasialle asetetut edel-
lytykset ovat paljolti samanlaiset kuin Alankomaissa, paitsi ettd Belgiassa

19 Eri maiden tilanteesta ks. artikkelit kirjassa ”Euthanasia and Law” (Griffiths ym.)
10 Tarkemmin ks. Bosshard, s. 463-482.
' Néin Dorscheidt, s. 200.

112 My6s suomalaisissa tiedotusvalineisséd on toisinaan kirjoituksia siitd, miten joko suo-
malainen on hakeutunut Sveitsiin tuossa tarkoituksessa. Ks. esim. Eteld-Suomen Sanomat,
21.9.2014: ”Kuolemansairaita avustetaan itsemurhaan Sveitsissd, kiinnostaa suomalaisia-
kin.”

113 Belgian lainsdddannosté ks. Nys, European Journal of Health Law, Vol. 12 (2005), s.
39-42. Askettiin uutisoitiin tapauksesta, jossa toistuvista raiskauksista ja raiskausmurhasta
vuosikymmenié vankilassa istunut henkild sai luvan eutanasiaan sietiméttomien henkisten
kérsimysten vuoksi. Hén piti vankeusolojaan epdinhimillisind. Ks. esim. MTV3 Uutiset,
3.1.2015.
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vuonna 2013 hyvéksytyn lainmuutoksen jilkeen eutanasia koskee myos
alaikdisid lapsia vailla mitdan ikdrajaa. Alankomaiden laki koskee vain 12
vuotta tdyttineitd, ja silloin vanhempien tulee olla lapsen kanssa samaa
mieltd asiasta, ja 16 vuotta tdyttdneiden alaikéisten tapauksessa vanhempien
tulee myds osallistua padtoksentekoprosessiin, vaikka lapsi saa itse lopulta
paéttdd asiasta.

Myos Belgiassa pohdittiin lakia sdddettdessi, oliko se kaikilta osin sopu-
soinnussa ihmisoikeussopimuksen 2 artiklan kanssa, mutta sielld paadyttiin
sithen lopputulokseen, ettd valtion aktiivinen velvollisuus turvata yksilon
oikeus eldmain ei voi tarkoittaa sitd, ettd ndin tulee tehdi kaikissa oloissa
ja vastoin ihmisen omaa vapaata tahtoa. Tétd valtion velvollisuutta tulee
punnita ihmisen itsemddrddmisoikeutta ja yksityiselimén suojaa vasten
samoin kuin ihmiselle kuuluvaa epdinhimillisen kohtelun suojaa vasten.
Belgian mielestd sen lainsdédinto ei ollut ristiriidassa valtiolle kuuluvan
eldmén suojelua koskevan velvollisuuden kanssa. Sielld on sen sijaan
epaselvid, mistd rikoksesta on kyse siind tapauksessa, ettd on syyllistytty
laittomaan eutanasiaan (eli jos laissa eutanasialle sdédetyt kriteerit eivit
tayty yksittdistapauksessa).'*

3.2.1.2 Ihmisoikeustuomioistuimen eutanasiaa

koskevaa oikeuskdytdintod

Ihmisoikeustuomioistuin on pohtinut eutanasiaa ja avustettua itsemurhaa
sekd oikeutta eldmdin koskevan 2 artiklan ettd yksityiseldméédn suojaa
koskevan 8 artiklan kannalta. Millaisia toimintavelvoitteita ne asettavat
valtiolle? Tulkinta on ”eldnyt” jonkin verran suhtautumisessa eutanasiaan,
ja nyt joudutaan pohtimaan sitd, millaisia aktiivisia toimintavelvoitteita
ihmisoikeussopimus valtiolle asettaa eutanasian tai avustetun itsemurhan
toteuttamisessa. [hmisoikeussopimusta valmisteltaessa toisen maailmanso-
dan jalkeen eutanasiaan ei otettu milldén tavoin kantaa.''> Muistissa oli vield
Hitlerin vuonna 1939 kéynnistdmé eutanasia-ohjelma sellaisten ihmisten
eldmédn lopettamiseksi, jotka eivit valtaa pitdvien mielesti olleet eldmisen
arvoisia. Saksalaisilla 1ddkareillé oli ollut keskeinen rooli ohjelman téytén-
toonpanemisessa.''® Télld hetkelld oikeuskirjallisuuden kanta on, ettd myds

4 Dorscheidt, s. 194-197.
115 Ks. 2 artiklan valmisteluvaiheista Ramcharan (1985), s. 57-61.
16 Proctor, s. 23-26.
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Euroopan ihmisoikeussopimus sallii eutanasian ja avustetun itsemurhan
niissd maissa, joissa ne on otettu kayttoon.'’

YK:n KP-sopimuksen kohdalla tilanne oli paljolti samanlainen. Sopi-
muksen 6 artiklassa turvattua oikeutta elimain pidetddn keskeisend ihmis-
oikeutena. KP-sopimusta valmisteltaessa eutanasia ei ollut milldén tavoin
esilld tdssd yhteydessd. Myohemmin tutkijat ovat katsoneet, ettd tuohon
sopimukseen sitoutuneet valtiot voivat niin halutessaan laillistaa eutanasian
edellyttden, ettd kuolemaa halunnut henkild on eksplisiittisesti ja pétevésti
esittanyt tuota koskevan toiveen.''®

Myoskidn bioldédketiedesopimusta valmisteltaessa eutanasiaan ei otettu
kantaa. Sopimuksen tarkoitusta ja padmaéraéd koskevassa 1 artiklassa tode-
taan, ettd sopimusosapuolet suojelevat kaikkien ihmisarvoa. Ihmisarvo-sa-
na mainitaan my0s sopimuksen otsikossa. Ihmisarvon késitettd voidaan
kuitenkin kayttdd sopimuksen yhteydessd seké eutanasian puolustukseksi
ettd sitd vastaan.

Euroopan neuvostossa eutanasia on noussut esille 1&hinni parlamen-
taarisen yleiskokouksen hyviksymissd kannanotoissa, ja niissdkin vain
vélillisesti. Euroopan neuvoston parlamentaarinen yleiskokous on hyvak-
synyt terminaalivaiheessa olevien ja kuolevien ihmisten ihmisoikeuksia
ja ihmisarvoa kasittelevian suosituksen (Recommendation 1418) vuonna
1999. Siini korostetaan saattohoidon jérjestimisen tarvetta ja kiinnitetddn
huomiota myds siihen, ettd henkilon esittdma hoitotahto tulee ottaa huo-
mioon edellyttéen, ettd ihmisarvoa ei silloin loukata. Lopuksi todetaan, etté
henkilén oma toive kuolla ei yksistddn muodosta oikeudellista perustetta
ryhtyd toimenpiteisiin toiveen toteuttamiseksi. Lisdksi suosituksessa vii-
tataan Euroopan ihmisoikeussopimuksen oikeutta eldmddn koskevaan 2
artiklaan.'"’

7 Kirjallisuudessa esitetyisté tulkinnoista ks. Dorscheidt, s. 183—185. Ks. my6s Mathieu,
s. 7079 ja Korff, s. 15-22.

18 Ks. Dorscheidt, s. 181-182 jamyos Dinstein, s. 120—121 ja Alankomaiden lainsdddantoon

liittyen Joseph — Schultz — Castan, s. 191-192.

119 My6hemmin parlamentaarinen yleiskokous on ottanut ainakin osin kielteisen kannan
eutanasiaan, ks. Protecting human rights and dignity by taking into account previously
expressed wishes of patients, Resolution 1859 (2012). Kohta 5: ”This is not intended
to deal with the issues of euthanasia or assisted suicide. Euthanasia, in the sense of the
intentional killing by act or omission of a dependent human being for his or her alleged
benefit, must always be prohibited.” Tédssd puhutaan vain “riippuvaisesta ihmisestd”, eli
ihmisesté, jolla ei valttdmaéttd endd ole kykya ilmaista omaa tahtoaan. Niissd maissa, joissa
eutanasia on kéytossd, lahdetddn juuri siitd, ettd ihmisen pitdé olla kykeneva ilmoittamaan
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2000-luvulla eutanasian oikeutus on ollut ihmisoikeustuomioistuimen
pohdittavana useammassakin tapauksessa. Ihmisoikeustuomioistuin on
ottanut kantaa eutanasiaan ainakin neljaé eri maata koskevassa padtoksessa:
Pretty v. Yhdistynyt kuningaskunta (29.4.2002), Koch v. Saksa (19.7.2012),
Haas v. Sveitsi (20.1.2011), Gross v. Sveitsi (14.5.2013 ja 30.9.2014) ja
Lambert ja muut v. Ranska (5.6.2015). Sveitsid koskeneiden tapausten jél-
keen tilanne on erdénlaisessa kddnnekohdassa. Miké on valtion aktiivinen
rooli ndissi asioissa? Kuinka paljon voidaan jattdd kiyténtdjen varaan ilman
nimenomaista lainsdadantoa?

Pretty-tapaus oli ensimmdiinen, jossa avustettuun itsemurhaan otet-
tiin kantaa ihmisoikeussopimuksen kannalta. Siind jouduttiin ottamaan
kantaa siihen, turvaako ihmisoikeussopimuksen 2 artikla myos oikeuden
kuolemaan. Kyse oli parantumatonta ALS-tautia sairastavasta henkil6s-
td, joka ei pystynyt itse sairautensa vuoksi endd tekemiin itsemurhaa.
Hénen miehensé olisi tullut auttaa siind ja rouva Prefty pyysi michensi
vapauttamista kaikista syytoksistd, jotka aviomiestd kohtaisivat timén
teon jilkeen. Ihmisoikeustuomioistuimen mukaan oikeus kuolemaan
ei ole johdettavissa oikeutta elamédn suojaavasta artiklasta, vaan se on
eldmén suojaan kohdistuvan oikeuden vastakohta pikemminkin kuin sen
negatiivinen ulottuvuus.

Ihmisoikeustuomioistuin korosti, ettd ihmisoikeussopimuksen 2 artik-
lan turvaaman oikeuden painopiste on valtion velvollisuudessa suojata
eldmaa. Siihen ei voida siséllyttdd tulkinnallisesti “negatiivista” oikeutta
samalla tavoin kuin esimerkiksi yhdistymisvapauteen (vapaus olla kuulu-
matta yhdistykseen). [lman ihmisoikeussopimuksen 2 artiklan sanamuodon
vadristelyd ei ihmisoikeustuomioistuimen mukaan ole mahdollista tulkita
sopimusmaéraysta siten, ettd se turvaisi siind sdddellylle oikeudelle tdysin
vastakkaisen oikeuden: oikeuden kuolla tai oikeuden saada valita kuole-
ma eldmén sijaan.'? Téllaista oikeutta ei ole ihmisoikeustuomioistuimen
mielestd mahdollista johtaa mydskéén epdinhimillisen kohtelun kieltoa
koskevasta ihmisoikeussopimuksen 3 artiklasta, jota on sen mukaan

tietoisesti tahtonsa. Tajuttomia ym. toimintakyvyttdmid henkilditd ei eutanasia koske.

Alankomaiden eutanasiaa koskevan lain tultua hyvéksytyksi erddt Euroopan neuvoston
parlamentaarisen yleiskokouksen jasenet jattivat julistuksen, jossa he totesivat eutanasian
laillistamisen olevan ihmisoikeusrikkomus (2 artiklan vastaista). Ks. Written Declaration
No. 326 (14 May 2001).

120 Tyomion kohta 39.
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tulkittava sopusoinnussa 2 artiklan kanssa.'?! Kielto avustaa itsemurhassa
ei ollut tuomioistuimen mielestd my0Oskéén ristiriidassa 8 artiklan tur-
vaaman yksityiselamén suojan kanssa. Tuomioistuin ei tosin ollut valmis
sulkemaan kokonaan pois mahdollisuutta, ettd kielto merkitsisi puuttumista
yksityiseldmén suojaan, mutta katsoi puuttumisen kuitenkin tissd tapauk-
sessa oikeutetuksi. Yksityiseldmén suojaan kuuluu myds henkilokohtainen
autonomia ("personal autonomy’).'** Tuomioistuin korosti, ettd Isossa-Bri-
tanniassa voimassa olevalla kiellolla avustaa itsemurhan toteuttamisessa oli
merkitysté, koska ndin suojattiin mahdollisilta vadrinkaytoksilté erityisesti
sellaisia haavoittuvassa asemassa olevia henkildité, jotka eivit endé kykene
tekemadén tietoista padtostd eldménsa jatkumisesta.'?

Kaikissa maissa ei itsemurhassa avustaminen ole samaan tapaan kiellet-
tyé kuin [sossa-Britanniassa, ja ihmisoikeustuomioistuin korostikin, etté sen
kannanotto Pretty-jutussa ei merkinnyt sitd, ettd avunannon itsemurhaan
sallivat valtiot toimisivat vastoin ihmisoikeussopimusta. Kyse on valtion
harkintamarginaaliin kuuluvasta asiasta. Valtiolla ei kuitenkaan ollut 2
artiklan nojalla velvollisuutta sallia kyseisesséd tapauksessa kuolinavun
antamista ja vapauttaa sitd antava aviomies syytteestd.'**

Seuraavan kerran ihmisoikeustuomioistuin joutui ottamaan asiaan kantaa
Sveitsid koskeneessa Haas-tapauksessa (20.1.2011), joka oli 1dhtSkoh-
diltaan tdysin erilainen, koska Sveitsissd avustettu itsemurha on laillinen
toimenpide. Ongelmana oli se, ettd valittaja ei ollut saanut keneltikddn
ladkarilta ladkereseptid eikd voinut siten toteuttaa itsemurhaa. Hén oli kér-
sinyt 20 vuotta kaksisuuntaisesta mielialahdiridstd eikd voinut mielestdan
endd eldd arvokasta eldméaa. Valittaja kdéntyi useiden viranomaisten puoleen
saadakseen luvan hankkia kuolettavaa ladkettd ilman ldékérin antamaa 144-
kereseptid. Hénen pyyntonsé kuitenkin torjuttiin kaikissa paikoissa, eivétka
tuomioistuimetkaan auttaneet hinta tissa asiassa.

Ihmisoikeustuomioistuin korosti, ettd on eri asia padttdd omasta kuo-
lemastaan ja tehdé itsemurha kuin tehdd se toisen ihmisen tai valtion
avustamana. Kun Pretty-tapauksessa oli kyse itsemurhassa avustamisen

121 Tuomion kohdat 54-56.
122 Tyomion kohta 61.
123 Tuomion kohdat 67-78.

124 Tuomion kohta 41. Ison-Britannian avustettua itsemurhaa koskevasta lainsdadéannosta
ja oikeuskéytinnostd tarkemmin ks. my0s Pattinson (2014), s. 501-514. Hanen mukaansa
sithen saattaa olla odotettavissa muutoksia. Itsemurha sitd vastoin dekriminalisoitiin jo
vuonna 1961.
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kriminalisoinnista ihmisoikeussopimuksen 8 artiklan valossa, Haas-tapauk-
sessa sen sijaan oli kyse valtion positiivisesta velvollisuudesta huolehtia
siitd, ettd itsemurhaa haluavalla on kdytossddn tappavaa ladketta, jolla hdan
voi aikeensa toteuttaa.

Ihmisoikeustuomioistuin tunnusti periaatteessa, ettd oikeus paéttda
eldminsé lopusta kuuluu ihmisoikeussopimuksen 8 artiklan turvaaman
yksityiseldmén suojan piiriin. Haas-tapauksessa ihmisoikeustuomioistuin
siten vahvisti sen, mille se oli Pretty-tapauksessa jo antanut heikon vah-
vistuksen.'” Samalla se kuitenkin totesi, ettd useimmat valtiot panevat
enemmén painoa 2 artiklan turvaaman eldmén suojaamiseen. Valtioilla on
laaja harkintamarginaali 8 artiklan osalta téssé suhteessa.

Kun 8 artiklan 2 kohdan mukaan oikeuden kayttdmiseen saadaan puuttua
muun muassa terveyden ja yleisen turvallisuuden suojaamiseksi ja rikol-
lisuuden estdmiseksi, thmisoikeustuomioistuin katsoi, ettd oli olemassa
perusteltu syy sille, ettd itsemurhaa aikoville ei tarvitse turvata kuolettavan
ladkkeen saantia ilman ladkarin madrddmaa ladkereseptid. Ndin suojataan
ihmisié pikaisilta pddtoksiltd ja suojellaan heikkoja ihmisid, jotka eivit
vélttamatta pysty toimimaan tietoisesti vaan ovat painostettavissa itsemur-
haan.'? Edelld mainituin perustein ihmisoikeustuomioistuimen mielestd 8
artiklaa ei ollut loukattu, kun Haas ei ollut saanut haluamaansa ladkeresep-
tid, vaikka hén oli kirjoittanut asiassa 170 psykiatrille.

Vaikka voidaan sanoa, ettd Haas hivisi juttunsa, on sitd kuitenkin
tarkasteltava osana laajempaa tapausketjua. Pretty-tapauksessa osin
tunnustettiin, ettd 8 artikla turvaa jokaiselle oikeuden paattdd eldménsa
lopusta ja Haas-tapauksessa tdmi todettiin nimenomaisesti. Valtiolle
asetettava aktiivinen velvollisuus huolehtia siitd, ettd yksilolla on myds
kaytannossd mahdollisuus toteuttaa asia, jdi tuossa tapauksessa vield
avoimeksi.'”” Asia eteni seuraavan kerran niin ikdan Sveitsid koskeneessa
Gross-tapauksessa.'?

Niin ikédn Sveitsid koskeneessa Gross-tapauksessa (14.5.2013) ihmisoi-
keustuomioistuin paétyi ddnin 4-3 siihen, ettd Sveitsin valtio oli rikkonut 8

125 Tuomion kohdat 50-51.
126 Tuomion kohta 56.

127 Niiden kahden tapauksen vertailua ks. Harmon — Sethi, European Journal of Health Law,
Vol. 18 (2011), s. 355-364.

128 Tapauksesta ja sen eroista Haas-tapaukseen verrattuna ks. Black, Medical Law Review,
Vol. 22 (2014), s. 109-118.
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artiklan turvaamaa yksityiselamén suojaa, kun Sveitsissé ei ollut olemassa
tarkkoja madrayksia siitd, milld edellytyksin ladkari voi madraté tappavaa
ladkettd kuolemaa haluavalle parantumattomasti sairaalle henkildlle, joka
muutoinkin kuolisi ldhitulevaisuudessa. Gross oli kdantynyt kolmen eri
ladkédrin puoleen, mutta kukaan heisté ei ollut halunnut kirjoittaa hénelle
tappavaa ladkemairdystéd. Kyse ei ollut psyykkisesté sairaudesta, ja Gros-
silla oli toimikyky tallella ja hidn pystyi tekeméén asiaa koskevan tietoisen
paitoksen.

Ihmisoikeustuomioistuin totesi, ettd valtiolla oli laaja harkintamarginaali
asiassa, mutta jos se salli eutanasian tai avustetun itsemurhan, tuli olla
olemassa my0s selvét oikeudelliset ohjeet, joita ldédkérin tuli tuollaisessa
tilanteessa noudattaa. Niitd ei kuitenkaan Sveitsissé ollut, mika saattoi myds
ladkédrin epdvarmaan tilanteeseen. Vaikka hén olisi muutoin kirjoittanut
ladkemé&aridyksen, saattoi vastuun epdselvyys johtaa siihen, ettd hén ei sitd
kirjoittanutkaan, kuten oli kdynyt yhden ladkarin kohdalla.'®

Jaostopaitoksesti ei kuitenkaan tullut lopullista, silld ihmisoikeustuo-
mioistuimen suuri jaosto paityi seuraavana vuonna (30.9.2014) d44nin 9-8
sithen johtopddtdkseen, ettd Grossin tapausta ei voitu ottaa tutkittavaksi,
koska kyse oli oikeuden vadrinkaytostd. Ms. Gross oli kuollut jo vuonna
2011 erddn ladkarin kirjoitettua hinelle tappavaa ladkettd koskevan 144-
kereseptin ja Grossin nautittua tuon lddkkeen. Tama tieto ei ollut tullut
aiemmin ihmisoikeustuomioistuimen tietoon, mika johti siithen, ettd asiaa
ei voitu enemmiston kannan mukaan enié ottaa tutkittavaksi suuressa jaos-
tossa.!* Kuitenkin Gross-tapauksessa ihmisoikeussopimuksen 8 artiklasta
tehty tulkinta on otettava huomioon, jos ihmisoikeustuomioistuimeen tulee
my6hemmin Sveitsistd samaa asiaa koskeva tapaus.

Sen sijaan Saksaa koskeneessa Koch-tapauksessa (19.7.2012) ihmis-
oikeustuomioistuin pédtyi siihen, ettd valtiolla ei ole velvollisuutta tehda
itsemurha mahdolliseksi sitd haluavalle varmistamalla, ettd hdn saa 144-
kereseptin tappavaa ladkettd varten. Kyse on valtion harkintamarginaaliin
kuuluvasta asiasta, eikd Saksa ole laillistanut eutanasiaa. My0s sen oma
perustuslaki tulisi tdsséd vastaan. Se asettaa valtiolle velvollisuuden suojella

129 Tuomion kohta 67: ”The foregoing considerations are sufficient to enable the Court to
conclude that Swiss law, while providing the possibility of obtaining a lethal dose of sodi-
um pentobarbital on medical prescription, does not provide sufficient guidelines ensuring
clarity as to the extent of this right. There has accordingly been a violation of Article 8 in
this respect.”

130 Ks. Postscript, Medical Law Review, Vol. 22 (2014), s. 656.
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eldméa ja ihmisarvon suoja mainitaan nimenomaisesti perustuslaissa; myds
sen suojaaminen kuuluu myo6s valtion velvollisuuksiin.'*! Saksan historia
huomioon ottaen on ymmarrettavaa, etti sielld on pitkdan suhtauduttu eu-
tanasiaan varsin kielteisesti.'*?

Tuorein eutanasiaa koskeva tapaus on Lambert ja muut v. Ranska, jossa
tuomioistuimen suuri jaosto paityi 5.6.2015 siihen, ettd ihmisoikeussopi-
muksen 2 artiklaa ei loukattu. Tapauksessa oli kyse ihmisoikeussopimuksen
2 artiklan valtiolle asettamasta velvollisuudesta suojella eldmaa. Valittajien
mukaan Ranskan valtion katsottiin loukanneen sitd, kun Ranskan laki
salli ladkédrien lopettaa potilaan keinotekoisen ruokkimisen ja hengissé
pitdmisen, vaikka potilas oli onnettomuuden jélkeen muuttunut “vihan-
nekseksi”. Ihmisoikeustuomioistuin korosti, ettd Euroopan neuvostossa ei
vallitse asiasta konsensusta, joten jdsenvaltiolla on laaja harkintamarginaali
asiassa. Ranskan valtio ei ollut rikkonut 2 artiklan sille asettamia positii-
visia toimintavelvoitteita elimén suojelemiseksi salliessaan Ranskan lain
mukaisen potilaan elintoimintojen lakkauttamisen tuossa tapauksessa.'**
Ihmisoikeustuomioistuin viittasi laajasti myds biolddketiedesopimuksen 1,
5, 6 ja 9 artikloihin (koskien suostumusta, ja myds sellaisten henkildiden
osalta, jotka eivit voi antaa suostumusta, ja aiemmin ilmaistun tahdon
merkitysté tdssd yhteydesséd) ja Euroopan neuvoston bioetiikkakomitean
vuonna 2014 laatimaan julkaisuun ”Guide on the decision-making process
regarding medical treatment in end-of-life situations” ("Opas eldmén lop-
puvaiheen hoitoa koskevaan péatoksentekoon”) harkitessaan, oliko valtio
tayttanyt ihmisoikeussopimuksen oikeutta eldmiin koskevan 2 artiklan
sille asettamat vaatimukset.

131 Tuomion kohta 57: ”Even assuming that Article 8 of the Convention could impose the
duty on a State to facilitate the acquisition of a specific drug in order to facilitate suicide,
the Government considered that —— refusal was justified under paragraph 2 of Article 8. ——
The fundamental importance which the German legal order attached to the protection of life
against inflicted euthanasia also had strong historical reasons which had led to a particularly
forceful legal concept of human dignity”.

132 Tosin Saksassa on dskettdin keskusteltu avustetun itsemurhan sallimisesta kuoleman-
sairaiden ihmisten kohdalla. Ks. tarkemmin Siiddeutsche Zeitung, 3.7.2015: ”Leben und
sterben lassen.” Ks. myds Christian Hillgruber: ”Jedes Leben schiitzen”, FAZ, 25.6.2015.
133 Tisdksi ihmisoikeustuomioistuin on Espanjaa ja Italiaa koskevissa tapauksissa jattanyt
ottamasta tutkittavaksi eutanasiaa koskevat tapaukset (Sanles Sanles v. Espanja, 26.10.2000
ja Ada Rossi ja muut v. Italia, 16.12.2008). Valituksen tehneiltd puuttui oikeus valituksen
tekemiseen. Ko. maiden cutanasiaa koskevasta lainsaadannosta ks. Nowenstein, s. 443-462
ja Moratti, s. 395423
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3.2.1.3 Johtopddtoksid

Ihmisarvo ei ole noussut keskeiseen asemaan ihmisoikeustuomioistuimen
oikeudellisessa argumentaatiossa eutanasiaa koskevissa asioissa, mutta sii-
hen — tai arvokkaaseen kuolemaan — on muutoin vedottu ndissd asioissa.'**
Téssd yhteydessa voidaan esimerkiksi sanoa, ettd ihmisarvon kunnioittami-
nen edellyttad, ettd ihmiselld on oikeus saada kuolinapua niin halutessaan.
Jos hdnen mielestddn hdanen eldméadnsa ei endd voida pitdd ihmisarvoisena,
hénelld tulee olla mahdollisuus lopettaa se niin halutessaan ja saada sithen
my0s apua. Tosin ihmisoikeustuomioistuin vetosi jo Pretty-tapauksessa,
ettd thmisoikeussopimuksen 3 artikla ei ole tulkittavissa niin, ettd ihmista
kohdeltaisiin artiklan kieltdmailld epédinhimilliselld tavalla, jos hénelld
parantumattomasti sairaana ja sietdmattomistd kivuista karsiviné ei ole
oikeutta lailliseen kuolinapuun.'* Vasta-argumenttina voitaisiin vaittaa,
ettd ihmisarvo on kuitenkin aika subjektiivinen késite, ja 1dhtokohtana
tulisi olla, ettd ihmisen subjektiivinen késitys riittdd, silld kyse on hidnen
omasta eldmastiin.

Ihmisarvoon voidaan vedota myos tdysin vastakkaisessa merkitykses-
sd eli sithen vetoamalla voidaan puolustaa eldmén séilyttdmistd kaikissa
oloissa ihmisen omasta tahdosta vélittimatta. Tdma tilanne on verratta-
vissa aborttiin; sekd eldmin alkua ja loppua voidaan perustella ihmis-
arvon suojaamisella eikd ihminen saa niihin puuttua. Eldmassd on kyse
”luonnollisesta” asiasta, eikd sen alkuun ja loppuun saa ihmisen (tieteen)
avulla puuttua. Thmisarvon kunnioittamisen tarvetta on perusteltu télldin
siten, ettd kyse on asioista, jotka eivét ole ihmisen itsemadrdamisoikeuden
rajoissa. Vaikka itsemurhaa ei voida kieltdd keneltdkaén, sithen ei kuiten-
kaan suhtauduta sallivasti.

Toisaalta koska ithminen voi pddttdd eldmastddn niin halutessaan te-
kemadlld itsemurhan silloin, kun hin siihen kykenee, miksi hdnen
itsemddrddmisoikeuden rajansa eivit ulottuisi toisten ihmisten avun pyy-
tdmiseen asti (siind mielessé, ettd avustajaa ei rangaistaisi tai ettd henkilo
voisi halutessaan saada tappavaa ladkettd ldakarin maaraykselld), jos hdnen

134 Tosin Haas-tapauksessa reseptipakkoa perusteltiin silld, ettd itsemurhasta tulee kuolinapu
sallimalla ihmisen arvoa kunnioittava. Ks. tuomion kohta 61: ” — — even assuming that the
States have a positive obligation to adopt measures to facilitate the act of suicide with dignity,
the Swiss authorities have not failed to comply with this obligation in the instant case.”

135 Ks. myds Dorscheidt, s. 185-187 ja Palmer, Erasmus Law Review, Vol. 2 (2009), s.
410-412.
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omasta mielestddn hdnen eldminsa ei ole endd ihmisarvoista. [hmisoikeus-
tuomioistuin viittasi tdssd yhteydessd heikkojen yksildiden suojelemis-
tarpeeseen. Talld se viittasi sithen tosiasiaan, ettd eutanasia tai avustettu
itsemurha ei valttdmatti olisikaan kaikissa tapauksissa tdysin vapaaehtoinen
valinta, vaan siithen voitaisiin painostaa vakavasti sairaita ihmisia.

Lapset, dementikot ja muut ei-kompetentit henkil6t on yleensé haluttu
pitdd eutanasiakeskustelun ulkopuolella. Tétd on perusteltu ihmisarvon suo-
jaamisella. He tarvitsevat valtion erityisté suojaa eikd heiddn eldméénsa saa
puuttua, vaikka se joidenkin mielesté ei olisikaan eldmisen arvoista. Taltd
osin voidaan vedota my0s biolddketiedesopimuksen ihmisarvoa koskevaan
1 artiklaan, jonka mukaan ihmisarvo alkaa heti ihmisen syntymén jélkeen
ja jatkuu kuolemaan asti. Thmistd suojataan ithmisyyden vuoksi ja hdnen
omaa kantaansa kuulematta.

Suomen osalta voidaan sanoa, ettd on valtion harkintamarginaalin rajois-
sa, ryhdytddnko eutanasiasta tai avustetusta itsemurhasta sddtdmaén lakia.
Mitédédn velvollisuutta siithen ei ole, mutta ei mitdin estettikddn.'’® Asia
tuskin kuitenkaan aktualisoituu ldhiaikoina ainakaan hallituksen esitykse-
nd, pikemminkin mahdollisesti kansalaisaloitteena.'’” Kyse on asiasta, jota
pidetiddn eduskunnassa ns. omantunnon kysymyksend samaan tapaan kuin
esimerkiksi samaa sukupuolta olevien parien oikeudellista asemaa koskevat
kysymykset ovat olleet.'*®

136 Oikeudellisia argumentteja voidaan esittdd sekd eutanasian puolesta ettd sitd vastaan,
kuten esim. Lewis, s. 1276, on osoittanut.

137 Tosin vuonna 2004 terveydenhuollon tulevaisuutta Suomessa pohtinut tyoryhma oli sitd
mieltd, ettd eutanasia saatetaan hyvéksyd Suomessa 1015 vuoden kuluessa. Ks. Ryyndnen
ym.: Suomen terveydenhuollon tulevaisuudet, s. 85-86. Ennen vuoden 2015 eduskuntavaa-
leja puolueet varoivat eutanasiakeskustelua. Puolueista vain vihredt kannattivat avoimesti
eutanasiaa (asiasta puoluekokouspéitds vuodelta 2012), ja kokoomuksella oli varovaisen
myonteinen kanta asiaan. Ks. Helsingin Sanomat, 13.3.2015 (”Puolueet varovat eutanasia-
keskustelua”). Ladkéreiden suhtautuminen eutanasiaan on Suomessa tullut positiivisem-
maksi, silld vuonna 2003 vain 29 % kannatti sitd ja 61 % vastusti, kun taas vuonna 2013
kummankin ryhmén osuus oli 46 %. Ks. tarkemmin Louhiala ym., Journal of Medical Ethics
2015, s. 1-3.

138 Omantunnonkysymyksisté politiikan tutkijan nakokulmasta ks. Mickelsson — Oksanen,
Politiikka 2011, s. 198-213.
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3.2.2 Anoreksiaan ja pakkoruokintaan liittyviit
ihmisoikeusongelmat

Oikeudellisesti tarkasteltuna eutanasian kanssa vahidn samantapaisia asioita
ovat nilkélakko tai anoreksia, joissa molemmissa on kyse oikeudesta antaa
hoitoa, mukaan lukien ravinnon antaminen suonensiséisesti tai nenid-ma-
haletkun kautta, ravinnosta kieltiytyvélle henkil6lle vastoin tdimén tahtoa.
Kyse on toisaalta valtion velvollisuudesta aktiivisesti turvata muun muassa
Euroopan ihmisoikeussopimuksen 2 artiklan turvaama oikeus eldiméén
pitdmalla henkild hengissé pakkoldékinnén/-ruokinnan avulla. Toisaalta ih-
misen vapauteen kuuluu itseméaradmisoikeus, johon kuuluu oikeus paattaa
eldmén lopusta, mihin syométtomyys ennen pitkéé aina johtaa. Kummalle
on annettava etusija ristiriitatilanteessa: itsemaarddmisoikeudelle vai val-
tion velvollisuudelle huolehtia ihmisistd? Miten pitkille valtion aktiivinen
toimintavelvollisuus ulottuu? Pitddkd valtion pitdd ihminen elossa my0s
vastoin timén tahtoa?

Ihmisoikeustuomioistuin on ottanut kantaa asiaan, mutta kyse on ollut
yksittdisistd tapauksista, eikd johtopddtoksid voida yleistdd. On eri asia,
osoittaako ihminen mieltéén jotain epdkohdaksi kokemaansa asiaa (kuten
vankilan oloja) vastaan ryhtymailld nédlkdlakkoon haluamatta kuitenkaan
valttimatta ainakaan kaikissa tapauksissa tietoisesti kuolla, kuin ettd ihmi-
nen lakkaa syomaésté eiké halua ladkédrin apua, vaan kuolee mieluummin.
Tosin anoreksiassa ei siitd ainakaan tietoisesti ole aina kyse.'* Tdma4 tekee
sen oikeudellisen arvioinnin erityisen vaikeaksi. Myos ladketieteen kannalta
se on vaikeasti luokiteltavissa oleva asia. Anoreksia (anorexia nervosa)
eli laihuushéirié on moniulotteinen syomishiirid, jota ilmenee ensi sijassa
nuorilla tyt6illd ja nuorilla naisilla, mutta voi ilmetd my0s pojilla. Vajaa
prosentti 12—24-vuotiaista tytdistd ja nuorista naisista kérsii varsinaisesta
laihuushéiriostéd, mutta lievempioireisena héiri6 on yleisempi.'

Asian oikeudellista arviointia vaikeuttaa se, ettd anoreksiaa koskevia
oikeustapauksia ei kansainviélisiin ihmisoikeuselimiin ole juurikaan tullut,
tai sellaisia ei ole ainakaan julkaistu. Kansallisissa tuomioistuimissa sel-
laisia tapauksia on kuitenkin ollut; ainakin Isosta-Britanniasta 10ytyy asiaa
koskevaa oikeuskéytiantoa.

13 Ks. myos ETENE:n lausunto, 30.9.2014 (Lausunto pakkokeinojen kdytostd anoreksia-
potilaan hoidossa).

140 Laihuushdiri6 (anoreksia nervosa) (F50), Ladkarikirja Duodecim, 13.9.2014.

136


https://c-info.fi/info/?token=GsqB_9INvKDT5Wii.rUrJwa6vsuwWnQE-bD5gHA.JP-EPFMFFFL5R4feprN0bEGXnjWiclLXcmUBu4jhdgvktMgX4ykSVDIpsFEtkX2507A42lQH6Bq4UAXF2ljkYvGhB0QrUkRHv6LHmml3OCwYjjxln4-Anh1LHznXkwSvjN907sB7V73chlMrNcj-bNlrMsQ_eL8HCdCZSd4QtKfslatgzgBrWNFwfB1PFsUdhSfV_hQYpA4yIRc

- j
OIKEUS TERVEYTEEN (”HEALTH RIGHTS”) EUROOPAN NEUVOSTON IHMISOIKEUS...

3.2.2.1 Ndlkdilakko ihmisoikeuksien kannalta

Ihmisoikeustuomioistuimeen tulleissa tapauksissa on yleensi ollut kyse
vankilassa olevien ihmisten nilkélakosta. Thmisoikeustuomioistuin on
Ukrainaa koskevassa tapauksessa padtynyt siihen, etté jos kansallinen laki
sallii pakkoruokinnan, sen pitdd olla lddketieteellisesti vélttdméatontd eika
toimeenpanon yhteydessé saada syyllistyd muiden sopimusmaéérdysten —
etenkin 3 artiklan kieltimén epdinhimillisen kohtelun kiellon — rikkomiseen.
Pakkoruokinta on ihmisoikeustuomioistuimen mukaan lddketieteellisesti
oikeutettua vain, jos nélkélakosta aiheutuisi ladkdrin arvion mukaan
henkil6lle pysyvid vammoja.'*!

Kéaytannostd voidaan paitelld, ettd ihmisoikeussopimuksessa turvattu
oikeus elamadn ei tarkoita sitd, ettd valtiolla olisi velvollisuus asettaa sen
turvaaminen etusijalle vastoin ihmisen omaa tahtoa. Valtioiden lainsdddan-
ndissd voi olla téltd osin painotuseroja itsemaéraédmisoikeuden (henkildkoh-
taisen vapauden) saaman painoarvon suhteen, ja myos muita ihmisoikeuksia
tulee kunnioittaa oikeutta elamain turvattaessa. Oikeutta elimédn ei siten
saada turvata keinoilla milld hyvénsa.

Pakkoruokinnasta on olemassa Maailman lddkariliiton eettiset ohjeet,
joihin myo0s ihmisoikeustuomioistuin on viitannut pakkoruokinnan oikeu-
tusta pohtiessaan.'*> Nama ohjeet eivit ole oikeudellisesti sitovia, mutta
niistd on apua laédkarille hdnen joutuessaan tuollaiseen tilanteeseen. Niissd
korostetaan muun muassa sité, ettd 1ddkarin tulee kunnioittaa yksilollista
pétevéd ja perusteltua kieltoa puuttua yksilon autonomiaan. Pakkoruokinta
vastoin ihmisen nimenomaista tahtoa ei ole eettisesti hyvéksyttavaa.'+*
Vankilassa tyoskentelevi ladkéri voi joutua lojaalisuusristiriitaan, mutta
ensisijaiset velvollisuudet kohdistuvat potilaaseen. Ladkdrin pitdd myos

4 Nevmerzhitsky v. Ukraina (5.4.2005), tuomion kohta 93. Kyseisessé tapauksessa pakko-
ruokinnassa kéytettiin késirautoja, suunlevitintd ja ruokatorveen tyonnettédvaa kumiletkua
ja tarvittaessa kéytettiin myds voimakeinoja. Thmisoikeustuomioistuimen kéytdnndsta ks.
Factsheet — Hunger strikes in detention, June 2014.

42 Ks. WMA Declaration of Malta on Hunger Strikers, Adopted 1991, and editorially
revised 1992 and 2006. Julistuksen alussa todetaan, ettd nélkdlakkoon ryhdytdén yleensd
vankilassa tai esim. maahanmuuttajien vastaanottokeskuksissa yms. laitoksissa, joissa nél-
kélakolla halutaan protestoida jotain asiaa vastaan. Nilkélakkoon ryhtyneet eivit yleensd
toivo kuolevansa, mutta jotkut ovat valmiita siithenkin saadakseen tavoitteensa lapi.

143 ”Forcible feeding is never ethically acceptable. Even if intended to benefit, feeding
accompanied by threats, coercion, force or use of physical restraints is a form of inhuman
and degrading treatment. Equally unacceptable is the forced feeding of some detainees in
order to intimidate or coerce other hunger strikers to stop fasting.”
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varmistaa, ettd nélkélakkoon ryhtynyt vanki ymmaértié tdysin, mitd siitd
voi hénelle seurata. Lisdksi pitdd varmistua siitd, ettd padtos ryhtyd nalka-
lakkoon on tehty vapaaehtoisesti eikd painostuksen seurauksena. Ladkérin
tulee myds varmistua nélkédlakkoon ryhtyneen henkisesté tilasta. Onko se
sellainen, ettd henkil0 pystyy tekeméén nélkdlakkoon ryhtymistd koskevan
paétoksen? Jos se ei sellainen lddkérin arvion mukaan ole, henkildlle pitdd
antaa hénen tilansa vaatimaa hoitoa.

Myo6s Euroopan neuvoston kidutuksen vastainen komitea (CPT) on
antanut vankien terveydenhoitoa koskevia suosituksia, joihin myos ih-
misoikeustuomioistuin on viitannut paatoksissddn. Vankien nélkdlakkoa
koskevat ohjeet ovat tosin aika ylimalkaiset, ja niissé viitataan valtioiden
omiin kdytantoihin.'** Liséksi CPT on ottanut kantaa vankien nilkéalakkojen
viranomaisille asettamiin toimintavelvoitteisiin yksittdisiin valtioihin teke-
milldén tarkastuksilla, ja ndihin kannanottoihin ihmisoikeustuomioistuinkin
on viitannut, jos kyse on ollut samaan valtioon kohdistuneesta valituksesta.

Euroopan ulkopuolella vankien nélkdlakot ovat paljon yleisempid, mut-
ta myds globaalit ihmisoikeussopimukset, esimerkiksi KP-sopimuksen 7
artikla, kieltdvét julman ja epdinhimillisen ja kohtelun. Kansainvélisessé
oikeudessa on keskusteltu vankien pakkoruokinnan oikeudesta muun
muassa Guantanamon vankileirin yhteydessd. Esimerkiksi kesalld 2013
oli tiedossa, ettd vankileirilld oli 166 vankia, josta 104 kieltdytyi syomasta.
Heisti 43:a sydtettiin vékisin nend-mahaletkun kautta. Erdét lakimiehet ja
ladkarit ovat vedonneet Maailman ladkériliiton em. julistukseen ja padtyneet
sithen lopputulokseen, ettd pakkoruokinta Guantanamossa on vikivaltaa.
Heiddn mielestéén ladkari ei voi eettisesti pakkosyottda taysjarkistd syoma-
lakossa olevaa henkil9d.'* Vankileirin olemassaolo sinélldan rikkoo monia
kansainvilisen oikeuden sddnndksid (ithmiset vangittuna epainhimillisissa
olosuhteissa pitkid aikoja ilman oikeudenkayntia).'46

144 CPT standards, kohta 47: ’In the event of hunger strike, public authorities or professional
organisations in some countries will require the doctor to intervene to prevent death as soon
as the patient’s consciousness becomes seriously impaired. In other countries, the rule of law
is to leave clinical decisions to the doctor in charge, after he has sought advice and weighted
up all the relevant facts.” Suomi kuuluu mielestdni viimeksi mainittuun ryhméan, koska
vankien terveydenhuollosta ei ole olemassa erillisid sdannoksid, vaan vankeihin sovelletaan
potilaslain yleisid sddnnoksia taltd osin.

145 Ks. Annas ym., New England Journal of Medicine, 2013, s. 101-103.

146 Ks. ongelmista IACHR, UN Working Group on Arbitrary Detention, UN Rapporteur
on Torture, UN Rapporteur on Human Rights and Counter-Terrorism, and UN Rapporteur
on Health reiterate need to end the indefinite detention of individuals at Guatanamo Naval
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Suomen osalta on vaikea paédtyd muuhun lopputulokseen kuin ettd van-
keja koskee téssikin asiassa samat oikeudet kuin muita ihmisid. Vankilan
viranomaisilla on virkavelvollisuus huolehtia siité, ettd vanki saa ladkarin
apua. Jos vanki ei sen sijaan halua laddkérin apua, hénen tulee antaa kuolla
niin halutessaan. Myds mielenterveyslakia ja sen tahdonvastaisia toimenpi-
teitd koskevia sdénnoksid sovelletaan vankilassa oleviin samoin edellytyksié
kuin muihinkin ihmisiin. Edelld mainitut Maailman laékariliiton ohjeet so-
veltuvat hyvin my6s suomalaisten ladkarien toimintaan vankeinhoidossa.'*’

3.2.2.2 Anoreksia oikeudellisena ongelmana

Suomen potilaslaki ei ota pakkoruokintaan tai -ladkintdén suoraan kantaa.
Sairaalassa jo potilaana olevan osalta kyse on oikeudesta kieltdytyd 144-
kinnésti ja/tai ravinnosta. Voidaanko potilasta 1ddkita tai ruokkia vastoin
hénen tahtoaan? Téssé on kyse yleisemmasti oikeudesta kieltédytya hoidosta.
Potilaslain 6.1 §:n mukaisesti lahtokohtana on, ettd potilasta on hoidettava
yhteisymmaérryksesséd hénen kanssaan. Potilas saa siten kieltdytyd myos
ladkinnista ja ruoasta. Saman lain 6.2 §:n mukaan siiné tapauksessa, ettd
taysi-ikdinen potilas ei mielenterveydenhdirion tai muun syyn vuoksi pysty
paittimain hoidostaan, potilaan laillista edustajaa taikka ldhiomaista tai
muuta ldheistd on ennen tirkedn hoitopddtoksen tekemistd kuultava sen
selvittdimiseksi, millainen hoito parhaiten vastaisi potilaan tahtoa. Jos tésté
ei saada selvitystd, potilasta on hoidettava tavalla, jota voidaan pitdd hinen
henkilokohtaisen etunsa mukaisena. Tété voitaisiin tulkita myos niin, ettd
anorektikko ei pysty itse padttimédn hoidostaan. Téllainen tilanne voisi
ehkd joissakin tilanteissa tulla kyseeseen, mutta siti ei voida pitdd padsééan-
tond. Anoreksia sellaisenaan ei ole mielenterveyden héirio. '

Huomioon on otettava myds kiireellistd hoitoa koskeva potilaslain
8 §, jonka mukaan potilaalle on annettava hdnen henkeéén tai terveyttaén

Base in light of current human rights crisis, 1 May 2013.

147 Suomessa asiaa on pohdittu vuonna 1991 ennen potilaslain voimaantuloa. Ks. oikeusmi-
nisterion asettaman Néalkdlakkoty6ryhmén mietint6, jossa todetaan, etté tuolloin valmisteilla
ollut potilaslaki kattaisi myos vankiloissa olevien oikeudet. Tydryhmén mielestd Suomessa
ei ole riittdvid perusteita erilliselle, nélkélakkoon ryhtyneen pakkoruokintaan oikeutuksen
tai jopa velvollisuuden antavalle sdénndkselle.

148 Ks. myos Wicks, Medical Law Review, Vol. 9 (2001), s. 38-39, jossa todetaan mm. etté
”the danger is that the label ‘anorexia’ will be taken to indicate an inability to make reasoned
decisions.”
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uhkaavan vaaran torjumiseksi kiireellinen hoito, vaikka potilaan tahdosta
ei tajuttomuuden tai muun syyn vuoksi voi saada selvitystd. Jos potilas
on aikaisemmin vakaasti ja patevasti ilmaissut hoitoa koskevan tahtonsa,
potilaalle ei kuitenkaan saa antaa sellaista hoitoa, joka on vastoin hdnen
tahtoaan. Siten vaikka potilas olisi kuolemaisillaan, ei hinté saada 1aékité/
ruokkia suonensisdisesti, jos hdn on ilmaissut selvisti sitd koskevan tahton-
sa. Jos siitd ei ole tietoa ja hinta on ladkitty/ruokittu, mutta hén sen jilkeen
ilmaisee kieltoa merkitsevan tahtonsa, on sitd kunnioitettava. Voi tietenkin
kéiyda niin, ettd hinen tahtonsa muuttuu sen jalkeen, kun hénet on pelastettu
uhkaavalta nilkidkuolemalta.'

Kenenkéén ei mydskédn ole lahtokohtaisesti pakko hakeutua hoitoon,
ellei kyse ole laissa médritellyistd tarttuvista taudeista. Siten nilkédlakkoon
julkisesti ryhtyneen tai syomisestd muutoin tietoisesti kieltdytyneen osalta
voidaan myos kysyd, saadaanko henkild toimittaa hoitoon, vaikka hén olisi
nimenomaisesti ilmaissut tahtonsa, ettd hin ei halua ettd hiantd syotetddn
tai ldékitddn vastoin hinen tahtoaan. Mielesténi ei saada. Jos sen sijaan
tahdosta ei tiedetd, niin pitdd tehdd, mutta sen jilkeen kun potilaan tahto
tulee selviksi sitéd pitdd kunnioittaa. Eri asia on, jos tahdonvastaisen hoidon
edellytykset tayttyvit.

Suomessa pakkoruokintaa koskevat oikeudelliset ongelmat ovat olleet
esilld 1dhinnd vanhusten ja muidenkin alentuneen itsemédrdamiskyvyn
omaavien henkildiden kohdalla. Heitd ruokitaan nenid-mahaletkun avulla
jo nyt ilman, ettd siité olisi sdddetty lailla.”*® Asiasta on kuitenkin ollut jo
pitkdédn vireilld lainsdédddntohanke. Sosiaalihuollon asiakkaan ja potilaan
itsemadradmisoikeuden vahvistamisesta ja rajoitustoimenpiteiden kaytosté
annettiin lakiehdotus eduskunnalle vuonna 2014 (HE 108/2014 vp), mutta
eduskunta ei ehtinyt késitelld asiaa ennen vuoden 2015 vaaleja, joten asia
raukesi. Etenkin vanhuspotilaiden kohdalla on pidetty tirkedna, ettd laissa
olisi sddnnokset oikeudesta ruokkia potilasta hanen vastustuksestaan huo-

149 Rikoslaissa (21:5) tarkoitettu pelastustoimen laiminlyontid koskeva sdénnds asettaa
yleisen kansalaisvelvollisuuden jokaiselle, joka tietdd toisen olevan vakavassa terveyden
vaarassa. Ks. Lappi-Seppdld — Nuutila, s. §08—809. Jos henkil6l1la on erityinen oikeudellinen
velvollisuus pelastaa hddénalainen, toisen avuttomaan tilaan jéttanyt tuomitaan heitteille-
panosta (RL 21:14). Ilmeisesti ainakin perheenjdsenen kohdalla tdmai voi aktualisoitua.

150 Tédstd ja muista vanhusten hoidossa ilmenneisté kdytdnnon ongelmista perusoikeussuojan

kannalta ks. Mdki-Petdji-Leinonen (2014), s. 198-199 ja jo Nieminen, Lakimies 2008, s.
878-888. Ks. Eduskunnan oikeusasiamiehen kertomus vuodelta 2014, s. 75-78 ("Kymme-
nen keskeistd suomalaista perus- ja ihmisoikeusongelmaa, joista yhtend mainitaan puutteet
vanhusten oloissa ja kohtelussa”).
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limatta, mikéli katsotaan, ettd henkilon itsemdaradmiskyky on alentunut
viliaikaisesti tai pysyvésti'®! ja jos ravinnon antamatta jattiminen uhkaisi
vaarantaa vakavasti potilaan terveyden tai aiheuttaa potilaalle vakavan
ja pysyvén haitan.'s Téllainen toimenpide voidaan mainitun ehdotuksen
mukaan tehdé sosiaali- ja terveydenhuollon laitoksissa. Ehdotettua pykalaa
sovellettaessa tulisi ottaa huomioon potilaslain 6 ja 8 §:n sddnnokset, miké
tarkoittaa sité, ettd jos tdysi-ikdinen potilas ei mielenterveydenhdirion, kehi-
tysvammaisuuden tai muun syyn vuoksi pysty paédttdmain hoidostaan, tulee
hoitohenkilokunnan kuulla hédnen laillista edustajaansa tai ldhiomaistaan
ennen tarkedn hoitopaétoksen tekemistd sen selvittdmiseksi, millainen hoito
vastaisi parhaiten hénen tahtoaan. Toimintakyvyltdén rajoittunutta potilasta
hoidettaessa tulee kuitenkin ottaa huomioon hdnen aiemmin ilmaisemansa
vakaa ja patevi hoitotahto silloin, kun se on tiedossa eiké ole syyté epiilld
sen muuttuneen.

Kaavaillut sddnnokset potilaan ruokinnasta hinen vastustuksestaan huo-
limatta eivit ainakaan padsaintoisesti koskisi anoreksiapotilaita, ellei kyse
olisi siitd, ettd henkilon itsemadrdamiskyky olisi alentunut viliaikaisesti tai
pysyvasti. Joissakin tilanteissa siitd voisi olla kyse, ja silloin anoreksiapo-
tilaalle voitaisiin antaa ravintoa tahdonvastaisesti.'**

Siihen yleiseen kysymykseen, saako henkilé omasta halustaan kuolla
nilkddn lakkaamalla sydomaésti, on vaikeampi vastata. Merkitystd timén
arvioinnissa on myds silld, onko kyse aikuisesta vai alaikdisestd lapsesta.
Lahtokohtana Suomen lainsdddédnndssé on, ettd tdysi-ikdinen ihminen
voidaan ottaa hoitoon tahdonvastaisesti vain mielisairauden perusteella
tilanteessa, jossa hidn on vaaraksi itselleen tai muille. Taysi-ikdisen koh-
dalla anorektikon tahdonvastainen hoito voi kuitenkin tulla kyseeseen
vain hyvin poikkeuksellisesti. Erittdin vaikeaan aliravitsemukseen ja
erityisesti sen nopeaan korjaamiseen saattaa liittya akillista, tilapaista se-
kavuutta. Télloin anoreksiapotilaaseen voidaan tilapdisesti kohdistaa idsti

51 Ttsemadraamiskyvyn arvioinnista ks. lakiehdotuksen 3 luku (9-12 §). Perusteluista ks.
Sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaan itseméérdémisoikeus, Tyoryhmén loppuraportti
(STM 2014:14), s. 125-137.

152 Ehdotus laiksi sosiaalihuollon asiakkaan ja potilaan itseméaérddmisoikeuden vahvista-
misesta ja rajoitustoimenpiteiden kéyton edellytyksistd: 33 §. Perusteluista tarkemmin ks.
kyseinen hallituksen esitys n:o 108/2014 vp Eduskunnalle laiksi sosiaalihuollon asiakkaan
ja potilaan itsemadradmisoikeuden vahvistamisesta ja rajoitustoimenpiteiden kdyton edel-
lytyksistd sekd erdiksi siihen liittyviksi laeiksi, s. 117.

153 Ks. alav. 139 mainittu ETENE:n lausunto, jonka mukaan em. itsemédaradmisoikeuslain
valmisteluvaiheessa ldhdettiin siitd, ettd anoreksiapotilaat eivit kuuluisi lain piiriin.
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riippumatta mielenterveyslain mukaista tahdosta riippumatonta hoi-
toa.'

Tahdosta riippumattomaan hoitoon otetulle voidaan tehdd myos yksit-
taisid hoitotoimenpiteitd tahdosta riippumatta. Aiemmin niita tehtiin vailla
lain tukea, mutta nyt ne perustuvat mielenterveyslakiin (1116/1990) vuon-
na 2001 lisdttyyn uuteen lukuun potilaan perusoikeuksien rajoittamisesta
tahdosta riippumattoman hoidon ja tutkimuksen aikana. Uuden 22 b §:n 2
momentin mukaan potilaan psyykkisen sairauden hoidossa saadaan hdnen
tahdostaan riippumatta kayttad vain sellaisia ladketieteellisesti hyvéksytta-
vid tutkimus- ja hoitotoimenpiteitd, joiden suorittamatta jittdminen vaka-
vasti vaarantaa hdnen tai muiden terveyttd tai turvallisuutta. Tdhdn luetaan
ainakin lddkkeen antaminen injektiolla ja ilmeisesti myos suonensisdinen
ravintoliuoksen antaminen, koska sen jéttdméttd antaminen vaarantaisi
vakavasti terveyttd. Téllaiset toimenpiteet on mielenterveyslain 22 a §:n
2 momentin mukaan suoritettava mahdollisimman turvallisesti ja potilaan
ihmisarvoa kunnioittaen.

Mielenterveyslain 9 § antaa mahdollisuuden ottaa henkild tarkkailuun
sen selvittimiseksi, ovatko edellytykset henkilén hoitoon méirddmiseen
hénen tahdostaan riippumatta olemassa. Anoreksiaa voidaan pitdd riittivana
perusteena tarkkailuldhetteen laatimiseen, jos mielenterveyden héirioon
liittyy my0s psykoottisuutta. Se on kuitenkin poikkeuksellista eiké suinkaan
paédsdanto.'> Talloin hinelle voitaisiin myos suorittaa edelld mainittuja
hoitotoimenpiteitd hénen tahdostaan riippumatta, mutta jos tarkkailun
aikana ilmenee, ettd edellytyksid tarkkailuun otetun hoitoon maardédmiseen
ei ole, hinen pitdmisestdén tarkkailussa on luovuttava ja hdnet on poistettava
sairaalasta. Viimeistdén neljantend paivéna tarkkailuun ottamisen jilkeen
on joka tapauksessa selvitettdvi, ovatko tahdosta riippumatta hoitoon maé-
rddmisen edellytykset yhé olemassa.

Alaikiisten osalta tilanne on tiysin toinen, silld mielenterveyslain 8.2 §:n
mukaan alaikdinen voidaan méérité tahdostaan riippumatta psykiatriseen
sairaalahoitoon my®s, jos hian on vakavan mielenterveydenhéirion vuoksi
hoidon tarpeessa siten, ettd hoitoon toimittamatta jattiminen olennaisesti
pahentaisi hdnen sairauttaan tai vakavasti vaarantaisi hénen terveyttéén tai
turvallisuuttaan ja jos mitkdédn muut mielenterveyspalvelut eivit sovellu

154 Ks. Lindberg — Sailas, Duodecim 2011 (127), s. 1091-1095.
155 Ed. alav. mainittu 15hde, s. 1093.
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kaytettdviksi.'** Lain tarkka noudattaminen voi tosin olla joidenkin poti-

laiden kohdalla ongelmallista, silld sairaus tai potilaan itsemadraamiskyky
el muutu automaattisesti hanen tullessaan taysi-ikéiseksi.'>’

Isossa-Britanniassa sen sijaan on sikdldisté lainsdddantdd (mm. Mental
Health Act) tulkittu siten, ettd anorektikon pakkoruokinta on sallittua,
koska eldmén suojeleminen ja terveys on asetettava yksilon autonomian
edelle. Samalla on kuitenkin huolehdittava siité, ettd pakkoruokinnassa ei
rikota ihmisoikeussopimuksen 3 artiklan epdinhimillisen kohtelun kieltoa.
Tamé koskee sekd aikuisia ettd lapsia. Aikuisten katsotaan tuollaisessa
tilassa olevan vailla tayttd oikeudellista toimintakyky4, ja sama koskee
myds lapsia.'?®

Ongelma on moni-ilmeinen, ja Suomessakin on toisinaan vaadittu
anorektikoille tahdonvastaista hoitoa, joka mahdollistaisi myds ravinnon
antamisen vastoin potilaan tahtoa. Asiantuntijatkaan eivét ole asiasta yksi-
mielisid, ja pakkohoidon on jopa katsottu hidastavan toipumista.!*® Omai-
set kuitenkin usein toivoisivat pakkohoidon olevan mahdollista, silld niin
toivottomia he ovat tuossa tilanteessa.'® Thmisoikeuksien nikokulmasta
yksil6lle kuuluvaa itseméaraamisoikeutta ei voida kovin helposti sivuuttaa
télld perusteella ainakaan aikuisen kompetentin henkilon kohdalla.

3.2.2.3 Yhteenveto

Kuka tietdd, miké on toiselle parasta? Jos ihminen haluaa kuolla, saavatko
muut puuttua sithen? Itseméaéraédmisoikeus ja henkilokohtainen vapaus ovat

156 Kaytannoistd ks. Kaltiala-Heinon selvitys alaikéisten tahdosta riippumattomasta hoi-
dosta. Lapsi voidaan tietyin edellytyksin ottaa tédllaisessa tilanteessa myds huostaan lasten-
suojelulain (417/2007) 40 §:n nojalla (“lapsi vaarantaa vakavasti terveyttdén”). Téllaisia
paatoksid 10ytyy ainakin Itd-Suomen hallinto-oikeudesta (ma. hallinto-oikeustuomarilta
Virve de Godzinskylta 23.1.2015 suullisesti saatu tieto). Eri asia on, saako huostaan otettu
lapsi silloin tarvitsemaansa apua anoreksiaan, joka tosin hyvin moniulotteinen, usein koko
perhettd koskeva asia.

157 Biolddketiedesopimuksen 7 artikla mahdollistaa tahdonvastaisen hoidon myds vakavan
mielenterveyden vuoksi, joten se voisi ehkd mahdollistaa myds téysi-ikdisten tahdonvastai-
sen hoidon ilman, ettd kyse on mielisairaudesta. Sopimusta ratifioitaessa tima vaihtoehto
ei kuitenkaan noussut Suomessa esille.

158 Ks. esim. Coggon, Medical Law Review, Vol. 22 (2014), s. 119-130 ja ks. myds Lewis,
Medical Law Review, Vol. 7 (1999), s. 21-37.

15 Erilaisista ndkemyksistd ks. Lindberg — Sailas, Duodecim 2011 (127), s. 1090—-1096.

160 Ks. myos Helsingin Sanomien Mielipide-sivulla vuoden 2015 alussa virinnyt keskustelu:

esim. 6.1.2015,9.1.2015 ja 13.1.2015.
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kuitenkin perus- ja ihmisoikeusjérjestelmén samoin kuin potilasoikeuden
perusperiaatteita, ja niiden rajoittamiselle pitd olla painavat perusteet. Ero
on toki tehtdva tdysi-ikdisen ja lapsen vélilla.

Anoreksiassa ja nilkdlakossa palataan osin samaan asiaan kuin euta-
nasiassa, mutta erojakin niiden vililld on. Eutanasian oikeutusta perustellaan
silld, ettd kyse on kuolemansairaan ihmisen paétoksestd. Kun itsemurha on
sallittu, miksei myo0s itsensd hengiltd padstiminen nilkékuoleman avulla?
Ongelma on vaan siind, haluaako henkild todella kuolla vai onko kyse
vain jonkinlaisesta avunpyynndstd. Samasta tosin voi olla usein kyse myos
itsemurhayrityksessd. Kummassakin tapauksessa ihminen voi kuitenkin
“vahingossa” my0s kuolla, vaikka se ei olisikaan lopullinen tavoite.

3.2.3 Lasten rokottaminen

Lasten rokotukset ovat myos ihmisoikeussuojan kannalta kiinnostava ky-
symys. Kussakin valtiossa on yleensi oma kansallinen rokotusohjelmansa,
johon kuuluvia rokotuksia suositellaan otettavan kaikille lapsille. Kaikki
huoltajat eivét kuitenkaan niin tee. Onko heilla siihen oikeus lapsen huol-
toon kuuluvana oikeutena? Entd jos huoltajat ovat keskenddn eri mieltd
asiasta? Voidaanko ajatella, ettd rokottamatta jattimisessa olisi kyse samasta
asiasta kuin lapselle tehtdvidn verensiirron kieltdmisestd uskonnollisiin
syihin vedoten, vaikka lapsen henkiin jddminen olisi verensiirrosta kiin-
ni? Rokottamatta jattdmisen kielteiset vaikutukset eivét tosin valttimatta
ole yhtd nopeita kuin verensiirron suorittamatta jattdmisen, eiké siitd ole
valttimatta aina mitdén seuraamuksia, eikd niiden todenndkdisyyttd voida
ennustaa samalla tavoin kuin verensiirroissa.

Lasten rokottaminen on yksi tarkeimpié ehkdisevin ladketieteen keinoja,
jamenestystarina myds Suomessa. Olisi entistd tairkedmpéaa, ettd kaikkialla
maailmassa pédstdisiin samoihin lukuihin rokotusten kattavuudessa. Tété
kautta asiasta tulee my6s ihmisoikeuskysymys; TSS-sopimuksen 12 artiklan
alaan kuuluu myds velvollisuus ryhtyé toimenpiteisiin, jotka ovat valtti-
mittémii lasten terveen kehityksen parantamiseksi ja kulku- ja tarttuvien
tautien estdmiseksi. Samantapaisia sdénndksid on myds YK:n lapsen oi-
keuksien sopimuksen 24 artiklassa. Molempien sopimusten noudattamista
valvovat YK:n komiteat ovat em. artikloista antamissaan yleiskommenteissa
tdsmentidneet, mitd valtioilta edellytetddn niille asetettujen vaatimusten
tayttdmiseksi.
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Kyse on sosiaalisten oikeuksien toteutumisesta (ehkéisevé terveyden-
huolto osana ihmisoikeutena turvattua oikeutta terveyteen), mutta toisaalta
kyse on myos itsemddradmisoikeudesta. Aikuinen saa itse paéttdd, ottaako
hén rokotuksen itselleen, ja samanlainen péditdsvalta kuuluu Suomessa myos
alaikdisille siind vaiheessa, kun heidét katsotaan potilaslain 7 §:n tarkoit-
tamassa mielessd kypsiksi pdéttdiméén itse asiasta. Sama on lahtokohtana
myds YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen 12 artiklassa. Mitéén tarkkaa
ikdrajaa ei potilaslaki anna, vaan lain l&htdkohtana on, ettd “’jos alaikdinen
ikénsd ja kehitystasonsa perusteella kykenee paédttimaén hoidostaan, hanti
on hoidettava yhteisymmarryksessd hidnen kanssaan”.

Lapsen edun tulee olla YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen 3 artiklan
mukaan kaiken lapsia koskevan padtoksenteon lahtokohtana. Kuka sen osaa
sanoa? Ajattelevatko vanhemmat aina lapsensa parasta? Rokottamisessa
on kyse paitsi yksittdisesté lapsesta, jonka sairastumisen rokottaminen voi
estdd, toisaalta myoOs yleisemmastd kansanterveyden edistdmisestd, kun
rokotuksilla estetddn vaarallisten tartuntatautien levidminen. Silloin kyse ei
ole endd vain yksittdisestd lapsesta. Tdméa kaksinaisuus tekee asiasta poik-
keuksellisen vaikean. Tietenkin kaikkein pahimmissa tapauksissa valtion
viranomaiset voivat paéttidéd kaikkia ihmisié koskevasta pakollisesta roko-
tuksesta, mutta se on hyvin harvinaista. Suomessa néin ei ole tehty koskaan.

3.2.3.1 Rokottamista koskeva lainsddddnto
Jja rokotuskdytinnot Suomessa

Suomessa tartuntatautilaki (583/1986) sdintelee yleisesti rokottamista. Lain
11 §:n mukaan kunnan on jérjestettiava yleisid vapaaehtoisia rokotuksia ja
terveystarkastuksia tartuntatautien ehkéisemiseksi. Valtioneuvoston asetuk-
sella voidaan antaa tarkempia sdénnoksid yleisten vapaachtoisten ja muiden
rokotusten antamisesta. Sosiaali- ja terveysministerion asetuksella sdddetéan
tarkemmin kansallisesta rokotusohjelmasta ja rokotusten haittavaikutusten
ilmoittamisesta. Pakollisista rokotuksista kunnan velvollisuutena sdddetééan
tartuntatautilain 12 §:ssd. Valtioneuvosto paittid erikseen kussakin yksit-
taistapauksessa pakollisen rokotuksen yksityiskohdista (muun muassa miti
véestonosaa, ryhmaia tai ikéluokkaa rokottamisvelvollisuus koskee). Liséksi
lain 12a §:n mukaan puolustusvoimissa ja rajavartiolaitoksessa toimeenpan-
naan pakolliset rokotukset kullekin ik&luokalle tartuntatautien levidmisen
ehkiisemiseksi tai muusta terveydenhoidollisesti tirkeédstd syysta.
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Sosiaali- ja terveysministerid antaa edelld mainituin tavoin ohjeen
Suomessa toteutettavasta yleisestd rokotusohjelmasta. Terveyden ja hy-
vinvoinnin laitos (THL) kokoaa pédtoksenteon tueksi tarvittavat tiedot
ja antaa suosituksensa rokotusohjelman sisélloksi kuultuaan eri tahojen
asiantuntijoista koostuvaa kansallista rokotusasiantuntijaryhmad. Ryhma
on médritellyt ehdot, jotka rokotteen on tdytettdva, jotta se hyvéksyttdisiin
yleiseen rokotusohjelmaan: 1) laajamittaiselta rokottamiselta on voitava
odottaa, ettd tauti vihenee kansanterveydellisesti merkittivisti, 2) rokotteen
on oltava yksil6tasolla turvallinen, 3) rokotteen on oltava kansanterveydelli-
sesti turvallinen, ja 4) rokotteesta saadun hyddyn ja tarvittavan taloudellisen
panostuksen suhteen on oltava kohtuullinen.'s!

Rokotusohjelma alkoi Suomessa vuonna 1941, ja suurin osa rokotuk-
sista annetaan neuvoloissa ja kouluissa, osa armeijassa ja osa riskiryhmille
julkisessa terveydenhoidossa. Suomessa on onnistuttu havittdméén monta
vakavaa tartuntatautia ldhes tdydellisesti rokotusten avulla. Nitd ovat
kurkkumdté, polio, jiykkdkouristus, tuhkarokko, vihurirokko ja sikotauti.
Myo6s hinkuyské on viahentynyt erittdin merkittdvasti. 62

Vanhempien asenne rokotuksiin on Suomessa yleensd hyvin myontei-
nen, ja rokotuskattavuus on ollut jopa 98-99 prosenttia. THL:n selvityksen
mukaan esimerkiksi vuonna 2009 syntyneistd lapsista 95 % oli saanut
kaikki rokotusohjelman mukaiset rokotukset (esimerkiksi kaikki rokotukset
kurkkumatéa, jaykkakouristusta, hinkuyskéa ja poliota vastaan oli saanut
98,4 % tuon ikdisistd lapsista). Osallistumista edistdd sekin, ettéd yleisen
rokotusohjelman rokotteet ovat maksuttomia sekd rokotettavalle ettd ro-
kottavalle julkisen terveydenhuollon yksikolle.

Kaésittelen seuraavassa tarkemmin lasten rokotuksiin liittyvid oikeu-
dellisia ongelmia, vaikka aikuistenkin rokottamiseen voi liittyd perus-
ja ihmisoikeusongelmia. Perusoikeuksien suojaamisen tarve on ollut
keskeisessd asemassa tartuntatautilain vireilld olevassa uudistuksessa.
Pakollisilla rokotuksilla, jotka olisivat kdytdnndssé hyvin poikkeuksellisia
ja vain hyvin painavin perustein tehtidvid, puututaan perustuslain 7 §:n
jokaiselle turvaamaan henkildkohtaiseen vapauteen ja koskemattomuu-
teen, mutta pakolliset rokotukset voivat olla perusteltavissa perustuslain
19.3 §:n toisaalta julkiselle vallalle asettamaan velvollisuuteen edistdd

161 Ks. THL:n rokotuksia koskevat sivut: http://www.thl.fi/fi/web/rokottaminen.

12 Ks. Duodecim Terveyskirjasto: Tarttuvat taudit, Rokotukset, kuva 6 (Rekisteroidyt
tuhkarokko-, vihurirokko- ja sikotautitapaukset vuosina 1960-2002).
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véeston terveyttd.'s

Kéaytinnossd joudutaan toisinaan pohtimaan, kuka péattad yksittdista-
pauksessa lapsen rokottamisesta. Minka ikédinen lapsi saa paéttad itse asias-
ta? Lahtokohtana tdssd on YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen 12.1 artikla,
jonka mukaan sopimusvaltiot takaavat "lapselle, joka kykenee muodosta-
maan omat ndkemyksensé, oikeuden vapaasti ilmaista ndkemyksensé kai-
kissa lasta kokevissa asioissa”. Lapsen ndkemykset on otettava huomioon
lapsen ién ja kehitystason mukaisesti. Oikeudellisia ongelmia on syntynyt
my0s siitd, tarvitaanko rokottamiseen lapsen molempien huoltajien suostu-
mus siind tapauksessa, ettd heilld on lapsen yhteishuoltajuus. Lainsdadanto
ei ole téltd osin tdysin yksiselitteistd, ja etenkin eduskunnan oikeusasiamies
on joutunut ottamaan kantaa asiassa syntyneisiin erimielisyyksiin.

On selvai, ettd aivan pienen lapsen rokottaminen on sallittua, vaikka
lapsi ei itse vield pystykddn ottamaan kantaa asiaan. Tamé selittyy sillé,
ettd useimmat rokotusohjelmaan kuuluvat rokotukset suoritetaan vas-
tasyntyneelle tai alle vuoden ikiiselle ja monet ennen kouluikdd. Tama
tarkoittaa sitd, ettd rokotuksen saajat eivit ole vield saavuttaneet potilaslain
7 §:ssé tarkoitettua kypsyyttd eivitka siten voi itse padttid asiasta. Myds
biolddketiedesopimuksen 6 artiklasta on paateltdvissé, ettd toimenpide
(rokottaminen) suoritetaan alaikdisen laillisen edustajan tai laissa maératyn
viranomaisen henkilon tai muun tahon luvalla silloin, kun alaikédinen ei
voi lain mukaan antaa itse suostumustaan toimenpiteeseen. On epaselvaa,
minké ikdinen lapsi saa pdittdd asiasta itse. Kéytdnnosséd lapsen omalla
suostumuksella on ollut eniten merkitystdi HPV-rokotuksen kohdalla,
silld se annetaan murrosikdisille tytdille (11—16-vuotiaille). Tuossa idssi
voidaan edellyttdd myos lapsen omaa suostumusta vanhemman antaman
luvan lisdksi, jos vanhempien lupaa katsotaan tarvittavan.'** Tkaryhméaan

163 Ks. ehdotus hallituksen esitykseksi uudeksi tartuntatautilaiksi (27.6.2014). Se on tarkoitus
antaa eduskunnalle vuoden 2015 valtiopdivilld. Yksilon perusoikeuksien rajoittamiselle
madradmalld yleisvaaralliselle tai vastaavalle tartuntataudille perustellusti altistuneiksi
epdillyt henkil6t karanteeniin ja sairastuneet eristyksen ja taudin levidmisen estdmiseksi
vilttimattoméan hoidon antamiseen on perusoikeusjérjestelmén kannalta hyviksyttavit ja
painavat perusteet. Tueksi viitattiin aiempia uudistuksia koskeneisiin perustuslakivaliokun-
nan tulkintoihin, ks. PeVL 6/2003 vp ja PeVL 26/2006 vp.
164 Potilaslakiasdddettéessd (HE 185/1991 vp,s. 19)katsottiin, ettd yli 1 2-vuotias lapsi kdytannos-
sdmilteiainavoidaankatsoaniinkypséksi, ettd hdnen vastustukseensa on suhtauduttava vakavasti.
Saman ikérajan merkitysté korostettiin biopankkilakia koskevassa hallituksen esityksessi
(HE 86/2011 vp, s. 49-50). Biopankkilain 11.3 §:n mukaan suostumuksen alaikédisen puo-
lesta antaa huoltaja, mutta huoltajan tulee toimia alaikdisen oletetun tahdon mukaisesti. Jos
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kuuluvien nuorimpien tyttdjen osalta vanhempien lupa on aina tarpeen,
mutta vanhempien tyttéjen osalta asia ei ole yhté selva.'®

Hyvin pienen lapsen vastustuksella ei ole kdytdnndssd oikeudellista
merkitystéd rokotuksen suorittajan ndkdkulmasta, toisin kuin ldéketieteelli-
sessd tutkimuksessa, jota koskevan lain 8 §:n mukaan alle 15-vuotias saa
olla tutkittavana vain, jos hénen huoltajansa on antanut siihen kirjallisen
suostumuksensa, jonka tulee olla alaikdisen oletetun tahdon mukainen.!%
Eri asia on, ettd lapsen vastustuksella voi olla merkitystéd huoltajaan ndhden,
joka voi kdytannossé paéttaa vapaasti pienen lapsen rokottamisesta. Lapsen
ilmaisema vastustus voi olla—ja yleensé onkin — esimerkiksi rokotusneulan
pelkoa ja siten tdysin irrationaalista, joka ei saa vaikuttaa ammattilaisen
kaytokseen, mutta voi sen sijaan vaikuttaa lapsen vanhemman kédytokseen.

alaikdinen ikénsi ja kehitystasonsa mukaisesti kykenee ymmartdmaén biopankkitutkimuksen
luonteen ja merkityksen, edellytetdén lisdksi hinen kirjallista suostumustaan. Kéytdnnon
ongelmista ks. my6s Biopankkilain ohjausryhmén véliraportti 2015, s. 24-25. Ongelmat
liittyvét esim. biopankkisuostumuksen integroimiseen sdhkdiseen jarjestelmddn (Oma-
Kantaan). Minké ikédinen voisi antaa suostumuksen itsendisesti? Séahkoistd suostumusta ei
voida antaa toisen puolesta. Yleisesti lapsilta otettavista biopankkindytteistd ja vaadittavasta
suostumuksesta ks. Hens — Dierrickx, s. 77-86.

195 On hyvin ymmarrettivissd, ettd ETENE totesi HPV-rokotuksen osalta siind vaiheessa,
kun oli kyse vasta sen ottamisesta osaksi kansallista rokotusohjelmaa, ettd rokottamisen
vapaachtoisuuden varmistamiseksi HPV-rokotteen antamiseen pyritdédn hankkimaan sekd
tyton ettd huoltajan/huoltajien kirjallinen kannanotto. 11-12-vuotiaiden kohdalla péatds
rokottamisesta on ETENE:n mukaan hyva jittda ensisijaisesti huoltajan/huoltajien harkit-
tavaksi ja padtettdviksi, mutta myos tytt6d on syytd kuulla asiassa. Rokotetta ei tule antaa,
mikéli tyttd siitd kieltdytyy tai toinen huoltajista kieltdd rokotteen antamisen. Sen sijaan
13—15-vuotiaat ovat todenndkoisesti jo kykenevimpié itse arvioimaan rokotteen merkityksen
omalle terveydelleen seki tartuntavaaran ajankohtaisuuden. Samalla on huolehdittava siité,
ettd huoltaja/huoltajat myds tdssd tapauksessa tietdvit rokotusohjelmasta ja heilld on uuden
rokotusohjelman kdynnistyessd mahdollisuus ilmasta oma ndkemyksensé ennen rokotteen
antamista. Mikéli huoltajien ja tyton ndkemykset rokotteen antamisesta poikkeavat toisis-
taan, on asiasta pyrittdvé keskustelemaan huoltajan/huoltajien kanssa ottamalla kuitenkin
samalla huomioon tyton edellytykset itsendiseen ratkaisuun ja muutenkin noudattamalla
tarvittavaa hienovaraisuutta. Ks. ETENE:n lausunto, 25.9.2013 (Lausunto tyttdjen ro-
kotusluvasta). HPV-rokotus otettiin osaksi kansallista rokotusohjelmaa syksylld 2013.

Ks. lopputuloksen saamasta kritiikistd eduskunnan oikeusasiamiehen paitds, 11.6.2015
(Dnro 5294/2/13): HPV-rokotuskampanjan toimeenpano. Péadtoksesséd arvostellaan muun
muassa lilan mekaanisten ikédrajojen kayttod, koska potilaslaissa ei sellaisia ole. THL:n oh-
jeen mukaan 12-vuotias tyttd voidaan rokottaa ilman huoltajan lupaa silloin, kun nuori haluaa
rokotteen ja terveydenhoitaja arvioi hdnen kypsyystasonsa riittdvéksi paatoksen tekemiseen.
15-vuotiaan tyton oletetaan padsdéntdisesti olevan kypsa padttdimédn rokottamisestaan itse.

166 Vrt. 15-vuotias saa sitd vastoin ldhtokohtaisesti pdattaa itse osallistumisestaan
ladketieteelliseen tutkimukseen.
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Kaytanndssa suurin osa rokottamisista sujuu rutiiniluontoisesti, mutta ei
aina. Ongelmia voi syntya siitd, minkd ikédinen lapsi on kypsé padttaméaan
asiasta, ja my0s vanhemmilla keskenéén voi olla eri késityksid asiasta, eten-
kin jos heiddn vélinsd muutoinkin ovat huonot. Eduskunnan oikeusasiamies
on ottanut kantaa ndihin kysymyksiin: missd tapauksissa tarvitaan huoltajan
lupa lapsen rokottamiseen ja riittddako siihen toisen lupa vai tarvitaanko
molempien vanhempien lupa yhteishuoltotilanteessa.'®” Kyseinen kantelu
koski terveyskeskuksen menettelyi siind, ettd kantelijan suostumusta ei
kysytty ennen kuin hinen lapsensa rokotettiin ala-asteella sikainfluenssaa
vastaan. Kantelijan mukaan rokotuksesta oli tullut ennakkotieto toisen
yhteishuoltajan eli lapsen &idin kotiin noin kuukausi ennen rokotusta. Kan-
telija korosti, ettd koulu oli tietoinen yhteishuoltajuudesta, mutta héanelle ei
tullut ennakkotietoa rokotuksesta sen paremmin koululta kuin didiltdkaén.

THL oli ohjeistanut kuntia pandemiarokotuksista siten, ettd rokotukset
ovat vapaachtoisia ja ettd peruskouluikiisten lasten huoltajalta tuli saada
erillinen kirjallinen rokotuslupa. Jos vanhempi on ldsni rokotustilanteessa,
kirjallista lupaa ei tarvita.'® Sen sijaan 16—17-vuotiaiden toisen asteen opis-
kelijoiden rokotuksiin ei edellytetty huoltajan lupaa, vaan koulua ohjattiin
informoimaan huoltajaa etukéteen lapsen rokotuksesta.

Sosiaali- ja terveysministerio oli asiasta oikeusasiamiehelle antamassaan
lausunnossa sitd mieltd, ettd vaatimus molempien yhteishuoltajien suostu-
muksesta lapsen rokotukseen vaikeuttaisi merkittdvalld tavalla perintei-
sesti hyvén rokotuskattavuuden tuottanutta kansallista rokotusohjelmaa
sekd kouluterveydenhuollon ja lastenneuvoloiden sisdllollistd toimintaa.
Nykyinen kéyténto rokottaa lapsi yhden huoltajan antaman suostumuksen
perusteella edistdd ministerion mukaan jokaisen lapsen oikeutta mahdol-
lisimman hyvéin terveydentilaan ja ehkiisevdin terveydenhuoltoon. Mi-
nisterion mielestd kansallisesta rokotusohjelmasta kieltdytyminen, ei sithen
osallistuminen, on sellainen lapsen huollosta ja tapaamisoikeudesta annetun
lain 5 §:n 2 momentissa tarkoitettu, lapsen tulevaisuuteen merkittavéasti
vaikuttava ratkaisu, ettd se edellyttdisi yhteishuoltajien yhteistd paatosta.

Oikeusasiamies pédtyi kuitenkin toiselle kannalle. Hin totesi ensinné-
kin, ettd rokottaminen on terveyden- ja sairaanhoitoa, jota jérjestettdessd

Ks. oikeusasiamiehen péitds, 17.6.2011 (Dnro 4640/4/09): Lapsen sikainfluenssarokotus
vaati molempien vanhempien luvan.

18 Vastaava lupakéytdnt6 oli ohjeistettu myds Kouluterveydenhuolto 2002 -oppaassa kou-
luterveydenhuollolle, peruskouluille ja kunnille (Stakes, Oppaita 51).
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on sovellettava potilaslakia. Hén korosti my0s alaikdisen oman tahdon
merkitystd hoitoratkaisuja tehtiessd. Jos alaikdinen ikdnsi ja kehitysta-
sonsa perusteella kykenee paittdméén hoidostaan, alaikdisti on hoidettava
yhteisymmaérryksessd hanen kanssaan. Potilaslaissa ei ole asetettu ikdrajoja
alaikdisen itsemddradamisoikeudelle, oikeudelle paattaa henkilokohtaiseen
koskemattomuuteen puuttumisesta. Ratkaisevaa asiassa on se, kykeneeko
alaikdinen ymmartdmadn hoidon ja siitd kieltdytymisen merkityksen ja
vaikutuksen terveydentilalleen. Huomioon tulee télloin ottaa muun muas-
sa hdnen ikdnséd, hdnen yleinen kypsyytensd sekd hoitotoimenpiteiden
luonne ja nithin mahdollisesti liittyvat riskit. Alaikdisen oikeus paattaa
itse hoidostaan jdé ladkérin tai muun terveydenhuollon ammattihenkilon
arvioitavaksi.'” Jos alaikdinen ei kykene itse padttamaan hoidostaan, hanté
on potilaslain 7 §:n 2 momentin mukaan hoidettava yhteisymmarryksessé
hinen huoltajansa tai muun laillisen edustajansa kanssa. Tdma vaatimus
tulee my6s Euroopan ihmisoikeussopimuksen 8 artiklasta ja biolddketie-
desopimuksen 6 artiklasta.'”

Oikeusasiamies kritisoi ja piti lainvastaisena sitd, ettd 16—17-vuotiaat
toisen asteen opiskelijat saivat itse paéttdd rokotuksen ottamisesta. Mie-
lestdni tuon ikdisten voidaan kuitenkin yleisesti olettaa olevan kypsid
paattimain sellaisesta asiasta kuin rokotuksen ottaminen, koska hén saisi
paittid itse myOs rokotustutkimukseen osallistumisesta. Huoltajalle on
kuitenkin ilmoitettava asiasta téssékin tapauksessa, ellei alaikdinen poti-
laslain 9.2 §:n nojalla kielld sitd. Vaikka potilaslaissa ei aseteta minkéan
tietyn idn saavuttamista ratkaisevaksi, josta alkaen lapsi saisi itse paattia
hoidostaan, oikeuskirjallisuudessa on annettu téssé suhteessa merkitysté
12 ja 15 vuoden ikédrajoille. Nuo ikérajat on saatu muista lapsia koskevista
lacista. Lapsenhuoltolakia (laki lapsen huollosta ja tapaamisoikeudesta,
361/1983) ja lakia lapsen huollosta ja tapaamisoikeutta koskeva paatoksen
tdytdntoonpanosta annetun lain muuttamisesta (366/1983) sdddettdessd
korostettiin, ettd 12-vuotiaita voidaan ldhtokohtaisesti pitdd kykenevind vai-
kuttamaan itsedén koskeviin asioihin ja sen vuoksi heiddn mielipiteisiinsa

1 Hin viittasi potilaslakia koskevaan hallituksen esitykseen 185/1991 vp, s. 17-18.

170 Thmisoikeustuomioistuin on pitédnyt ihmisoikeussopimuksen 8 artiklan turvaaman

perhe-eldmén suojan loukkauksena 9-vuotiaan lapsen tutkimista ilman vanhemman an-
tamaa suostumusta. Tuon ikdinen ei vield pystynyt padttdmaén itse asiasta eiké kyse ollut
kiireellisesti tehtdvéstd toimenpiteestd. Ks. M.A.K. ja R.K. v. Yhdistynyt kuningaskunta
(23.3.2010). Samaa edellytetdin myos biolddketiedesopimuksen 6 artiklassa, mihin myos
ihmisoikeustuomioistuin viittasi tuossa tapauksessa.
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tulee suhtautua vakavasti.'” 15 vuoden ikéraja puolestaan perustuu siihen,
ettéd ladketieteellistd tutkimusta koskevassa laissa 15 vuoden iélle on annettu
tassd ratkaiseva merkitys. Kyseisen lain 8 §:n mukaan 15-vuotias saa paattaa
itse osallistumisestaan tutkimukseen, ja huoltajalle tulee ilmoittaa asiasta
tassdkin tapauksessa. Ikdrajat ovat kuitenkin suosituksia, eikd niitd voida
noudattaa automaattisesti, vaan yksittdisen tapauksen olosuhteille tulee
antaa ratkaiseva merkitys.!”> Samaa ratkaisua puoltaa myos edelld mainittu
YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen 12 artikla.

Sen sijaan siind oikeusasiamies oli edelld mainitussa tapauksessa mieles-
tani oikeassa, ettd potilaslain ja lapsenhuoltolain sddnndksistd johtuu, ettd
sikainfluenssarokotuksen antamisesta hoidostaan péaattéméaan kykenemétto-
malle lapselle voivat ldhtdkohtaisesti paéttda vain hinen molemmat huolta-
jansa yhdessé. Sikainfluenssarokotuksen antamisessa ei oikeusasiamichen
mielesté ollut kyse sellaisesta rutiiniluontoisesta toimenpiteestd, johon riitti
vain toisen huoltajan suostumus. Lupa lapsen sikainfluenssarokotukseen
olisi siten tullut pyytdi lapsen kummaltakin vanhemmalta. Kun potilaslaissa
el ole tdstd asiasta nimenomaisia sdannoksid, on tiltd osin turvauduttava
lapsia koskevaa padtoksentekoa sdéntelevién yleislakiin (laki lapsen huol-
losta ja tapaamisoikeudesta). Lain 5 §:n mukaan lapsen huoltajat vastaavat
yhdessé lapsen huoltoon kuuluvista tehtévisté ja tekevét yhdessé lasta kos-
kevat paétokset, ellei toisin ole sdddetty tai médritty. Jos toinen huoltajista
ei matkan, sairauden tai muun syyn vuoksi voi osallistua lasta koskevan
paétoksen tekemiseen ja ratkaisun viivdstymisestd voisi aiheutua haittaa,
ei hdnen suostumuksensa asiassa ole tarpeen. Asiasta, jolla on huomattava
merkitys lapsen tulevaisuuden kannalta, voivat huoltajat kuitenkin péaattaa
vain yhdessd, jollei lapsen etu ilmeisesti muuta vaadi. Sikainfluenssaro-

17l Sen lisdksi pohdittiin myds 15 vuoden ikédrajaa, mutta paddyttiin alhaisempaan
12 vuoden ikddn. Ks. hallituksen esitys n:o 224/1982 vp Eduskunnalle laeiksi lapsen
huollosta ja tapaamisoikeudesta ja holhouslain muuttamisesta seké niihin liittyvien
lakien muuttamisesta, s. 25. My0s potilaslakia valmistellut Terveydenhuollon oikeus-
suojatoimikunta (KOM 1982:65) esitti 12 ikédvuotta ratkaisevaksi tuossa suhteessa (s.
45-47). Hyvéksyttyyn lakiin ei kuitenkaan tuota ikdrajaa koskevaa sddnnostd otettu.
Huom! myds oikeusasiamiehen péitos, 11.6.2015 (Dnro 61/4/15), jolloin oikeusasiamies
korosti, etté laissa ei ole asetettu ikédrajaa alaikdisen itseméddraamisoikeudelle, vaan ratkaise-
vaa on kussakin yksittdistapauksessa, kykeneeko alaikdinen ymmaértdméan hoidon tai siitd
kieltdaytymisen merkityksen ja vaikutuksen terveydentilalleen. Téll6in tulee ottaa huomioon
mm. hdnen ikdnsd, hdnen yleinen kypsyneisyytensé sekéd hoitotoimenpiteen luonne ja nii-
hin mahdollisesti liittyvét riskitekijat. Ko. tapauksessa 12-vuotias Aspergerin oireyhtymaa
sairastava tyttd ei pystynyt padttimédn asiasta ilman, ettd vanhempaa oli kuultu asiassa.

172 Ks. Lohiniva-Kerkeld, s. 120—121 ja Lohiniva-Kerkeld — Pollari, s. 281-287.
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kotuksen kohdalla ei kuitenkaan ollut kyse sellaisesta tilanteesta, jossa
voitaisiin sanoa lapsen hengen tai terveyden olevan vilittdméssi vaarassa,
ellei hén saa rokotusta, jolloin huoltaja voisi lapsen edun nimissa paattaa
asiasta yksinkin.'” Sikainfluenssarokotus ei sité paitsi kuulunut kansalliseen
rokotusohjelmaan. Edelld sanottu tarkoittaa sité, ettd jos molempien huolta-
jien lupaa rokottamiseen ei saatu, ei rokotetta voitu lapselle antaa. Kaikkien
edelld mainittujen tekijoiden yhteisvaikutuksena voidaan mielesténi katsoa,
ettd asialla oli huomattava merkitys lapsen tulevaisuuden kannalta.'”
Vaikka lasten rokottaminen kansallisen rokotusohjelman mukaisesti
on Suomessa padsdantd, on tddlld myos rokottamiseen kriittisesti suhtau-
tuva vihemmistd.'” Jos systemaattisesti kieltdydytdén ottamasta lapselle
rokotuksia, voidaan jopa kysyd, onko huoltaja tdysin tehtdvéinsa tasalla.
Lapsen huoltolain 1 §:n mukaan lapsen huollon tarkoituksena on turvata
lapsen tasapainoinen kehitys ja hyvinvointi lapsen yksil6llisten tarpeiden
ja toivomusten mukaisesti. Lisdksi lapselle tulee turvata hyva hoito ja

173 Lapsenhuoltolakia koskevassa HE:ssd 224/1982 vp, s. 13, mainitaan esimerkkind ta-
pauksista, joissa huoltaja voi kuitenkin lapsen edun nimissé péaattda asiasta yksin, se tilanne,
ettd lapsen henki tai terveys on vaarassa.

174 Ks. myo6s rokotetutkimusta koskeva apulaisoikeusasiamiehen péitds, 14.8.2009 (Dnro
2983/4/07). Suostumus HPV-rokotetutkimukseen olisi tullut pyytdd kummaltakin vanhemmal-
ta. Suostumus oli ko. tutkimuksessa hankittu vain toiselta huoltajalta, 1&hinni dideiltd. Lapsi,
jotakantelu koski, oli 14-vuotias. Rokotetutkimukseen osallistumista koskee ldadketieteellisestd
tutkimuksesta annettu laki, jonka 8.3 §:n mukaisesti 15-vuotias saa ldhtokohtaisesti padttad itse
osallistumisestaan, mutta sitd nuorempien osalta asiasta asiaa koskeva sddnnds 16ytyy lapsen-
huoltalaista. Yleisesti tdstd problematiikasta ks. esim. Nieminen, Lakimies 2009, s. 226-249.

Nykyédn kansalliseen rokotusohjelmaan kuuluvan HPV-rokotuksen osalta THL:n ohjeis-
sa on otettu yhteishuoltotapauksia silméll pitden sellainen kdytanto, etté lomake ldhetetdan
vain yhdelle huoltajalle, jonka asia on kertoa asiasta toiselle huoltajalle. Oletuksena on, etté
vanhemmat toimivat yhteisymmarryksessi, vaikka vain toinen vanhemmista allekirjoittaisi
lomakkeen. Ks. THL:n 15.9.2014 péivitty ohje ”Lupa HPV-rokotuksia varten”. Sen sijaan
eduskunnan oikeusasiamies on ollut tiukempi ja on padtynyt siihen, ettd vaikka HPV-rokotus
kuuluu kansalliseen rokotusohjelmaan, rokotuksen antamisessa ei ole kysymys sellaisesta
rutiiniluontoisesta toimenpiteestd, johon riittdisi vain toisen huoltajan suostumus. Néin
ollen rokottamisesta paattimadn kykeneméttomén lapsen rokottamiseen tulee saada suos-
tumus hidnen molemmilta vanhemmiltaan. Ks. oikeusasiamiehen péitds, 11.6.2015 (Dnro
5294/2/13).

175 Sosiaalisesta mediasta 16ytyy entistd enemmén tietoldhteitd, jotka eivt valttdiméttd pe-
rustu tieteelliseen tietoon. Siten on aiempaa helpompi kyseenalaistaa lasten rokottaminen.
Ks. Helsingin Sanomat, 27.2.2015: ”Suomalaiset unohtavat ottamansa rokotukset — monen
tiedot yhéd pahvinpalalla”(THL:n ylilddkédri Hanna Nohynekin haastattelu). Rokotuksiin
kielteisesti suhtautuvien tiedotuskanavasta ks. www.rokotusinfo.fi. Sikainfluenssarokotuksen
seurauksena vuosina 2009-2010 syntynyt narkolepsiaongelma loi Suomessa jonkin verran
epaluuloa rokotuksia kohtaan.
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kasvatus seké lapsen ikédn ja kehitystasoon nidhden tarpeellinen valvonta
ja huolenpito. Jos huoltaja systemaattisesti kieltdd lapsen rokottamisen
kansalliseen rokotusohjelmaan kuuluvilla rokotteilla, tayttyvétkd edelld
mainitut kriteerit? Turvataanko lapselle silloin lain vaatima hyvinvointi?

Milla rokottamattomuutta perustellaan? Ideologisilla ja eettisilld syilld
ainakin joissakin tapauksissa, seké silld, ettd ei luoteta ns. koululddketie-
teeseen rokotteita kehittaviin ja testaaviin ldaketehtaisiin.'”® Joskus rokotta-
mattomuutta koskevissa oikeudellisissa keskusteluissa nousee esille vertaus
verensiirroista kieltdytymiseen. Sen osalta on KHO:n péétoksessé katsottu,
ettd Jehovan todistajien imusolmukesyOpéé sairastava lapsi voitiin ottaa
huostaan lastensuojelulain nojalla, koska lapsen hoito vaati verituotteiden
antamista.!”’ Vanhemmat sen sijaan halusivat tuossa tapauksessa lastaan
hoidettavan jollain muulla ldéketieteellisesti hyviksyttavilld tavalla ilman
verituotteita. Potilaslain 9 §:n 4 momentin nojalla voidaan puuttua tilan-
teisiin, joissa alaikdisen potilaan huoltaja on kieltdnyt potilaan henked ja
terveyttd uhkaavan vaaran torjumiseksi annettavan tarpeellisen hoidon.
Tadma on perusteltavissa myds lapsen oikeuksien sopimuksen 3 artiklassa
mainittuun lapsen etuun vetoamalla.'” Potilaslain mahdollistamat toimet
lapsen pelastamiseksi eivét kuitenkaan riittdneet kyseisessd tapauksessa,
koska lapsen hoidossa ei ollut kyse vain kertaluontoisesta padtoksesta tai
tilanteesta, vaan hénen hoidontarpeensa tuli kestiméaéin ainakin kaksi vuotta.
Edelld mainituin perustein katsottiin, ettd puutteet lapsen huolenpidossa
uhkasivat vakavasti vaarantaa lapsen terveyttd, koska vanhemmat olivat
kieltédneet lapsensa sairauden hoidossa tarpeellisten verituotteiden kayttadmi-
sen eikd néin ollen ollut varmuutta siitd, ettd vanhemmat suostuvat tuomaan
lapsen kotoa sairaalaan verituotteiden antamista varten.

En kuitenkaan ole missdin tapauksessa sitd mielté, ettd rokottamatta jatta-
minen sellaisenaan oikeuttaisi lapsen huostaan ottamiseen. Se voisi kuiten-
kin olla mukana yhtené tekijani arvioitaessa lastensuojelulain (417/2007)
40 §:sséd huostaanotolle asetettujen edellytysten tdyttymistd. Lain mukaan
lapsi on otettava huostaan, jos puutteet lapsen huolenpidossa tai muut kas-

vuolosuhteet uhkaavat vakavasti vaarantaa lapsen terveyttd tai kehitysta.

179

176 Ks. em. Rokotusinfon sivulla oleva kirjoitus: Miksi vanhemmat eivit rokotuta lapsiaan?
177 KHO, 10.3.2000/530 (Dnro 2385/3/99).
178 Ks. téstd yleisemmin myds Pattinson (2014), s. 168—172.

17 Tulkinnasta ks. Rdty, s. 312-315. Thmisoikeustuomioistuimen kéytannostd ks. R.M.S.
v. Espanja (18.6.2013), jossa katsottiin loukatun ihmisoikeussopimuksen 8 artiklaa lapsen
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Vield selvemmin rokottamattomuus voisi aiheuttaa ongelmia, jos lapsi ja/
tai hdnen vanhempansa matkustelisivat paljon tai jos Suomessa levidisi
jokin vaarallinen tartuntatauti (esimerkiksi polio), jota varten on olemassa
rokotusohjelmaan kuuluva rokote, jota lapselle ei kuitenkaan annettaisi.

3.2.3.2 Ihmisoikeusndkokulma: oikeus terveyteen ja lapsen etu

Rokotuksia globaalisti ajateltaessa niiden merkitys on vield suurempi
kuin Suomen nékdkulmasta. Tosin Suomen tilannekaan ei ole ollut aina
ndin hyvé, vaan toisen maailmansodan jélkeiset rokotusohjelmat ovat
parantaneet tilannetta huomattavasti ja tartuntataudeista on pdédosin
péésty eroon.

Globaaleja ihmisoikeussopimuksia valvovissa elimissi eli YK:n sosiaa-
listen oikeuksien komiteassa ja lapsen oikeuksien komiteassa rokotusten
merkitykseen osana ehkidisevii terveydenhuoltoa on kiinnitetty varsin
paljon huomiota. Mihin toimenpiteisiin valtioiden tulee ryhtyé terveyden
edistdmiseksi rokotusten avulla? Eniten merkitysta on lapsille annettavilla
rokotuksilla, koska niiden vaikutus on pitempiaikaista kuin aikuisella idlla
annettavien. Mikd on lapsen edun merkitys ja kuka sen méiérittelee, on
toinen téssi esille nouseva kysymys. YK:n lapsen oikeuksien komitea on
antanut siitd yleiskommentin, jonka avulla asiaa voidaan pohtia.'s

Vaikka rokotusten ottaminen olisi vapaachtoista, kuten se Suomessa on,
merkitystd on my0s silld, miten rokotukset on kdytdnndssa jarjestetty. Kun
ne Suomessa ovat osa neuvola- ja kouluterveydenhuoltoa, niitd pidetédn
yleensd luonnollisina ja itsestddn selvind asioina. Suomessa kansalliseen
rokotusohjelmaan kuuluvat rokotukset ovat ilmaisia, mutta jos rokotukset
ovat maksullisia, ne eivét ole kaikkien saatavilla, vaikka lapset haluttaisiin-
kin rokottaa. Myoskaén rokotuksia koskeva tiedontaso ei ole valttimatta
kaikissa maissa kovin korkea, eikd niiden tarpeellisuutta vélttdimattd aina
ymmarretd. Kun vanhemmat ovat keskeisessd asemassa lasten rokottami-
sessa, tulee heidén tietimystdin néissd asioissa lisdtd (mielummin osana
normaalia lasten arkea, ei mindén erityisend asiana).'s!

huostaanoton yhteydessé. Rokottaminen nousi esille vain siltd osin, ettd valittaja perustel-
lessaan sité, ettd lasta oli hoidettu hyvin, toi esiin myds sen seikan, etté lapsen rokotuksetkin
olivat kunnossa. Hén siis rokottamiseen vedoten todisteli, etté lapsesta on huolehdittu hyvin.
180 General Comment No. 14 (2013).

181 Vanhempien tiedontason kohottamista pitda térkednd myos Rosenthal, Journal of Ado-
lescent Health 37 (2015), s. 177-178.
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YK:n sosiaalisten oikeuksien komitean TSS-sopimuksen oikeutta ter-
veyteen koskevasta 12 artiklasta antamaa yleiskommenttia n:o 14 (2000)
onkin syyti tarkastella siitd ndkokulmasta, millaisia velvoitteita se asettaa
valtioiden ennalta ehkiiseville toimille muun muassa kulku- ja tarttuvien
tautien levidmisen estdmiseksi. Lasten laajamittainen rokottaminen on tissi
suhteessa olennaisen tdrkedd. Samasta nakokulmasta voidaan tarkastella
myds YK:n lapsen sopimuksen terveydenhuoltoa koskevasta 24 artiklasta
annettua yleiskommenttia n:o 15 (2013).

TSS-sopimuksen 12 artiklasta annetussa yleiskommentissa korostetaan
informaation saatavuutta; jokaisella on oltava padsy puolueettomaan ter-
veyttd koskevaan informaatioon. Yleiskommentissa (kohta 43) luetellaan
jokaiselle valtiolle kuuluvat ydinvelvoitteet, minkd jélkeen luettelossa
mainitaan muut yhté tarkeét velvoitteet. Yhtend niistd mainitaan velvoite,
johon myds rokottaminen olennaisesti kuuluu (c): ”To take measures to
prevent, treat and control epidemic diseases”. Sekd TSS-sopimuksessa
ettd lapsen oikeuksien sopimuksessa korostetaan toimia lapsikuolleisuu-
den vidhentdmiseksi, ja rokotukset ovat tdssd yksi tiarked keino. Lapsen
oikeuksien sopimuksen terveydenhuoltoa koskevasta artiklasta annetussa
yleiskommentissa korostetaan erikseen tytdille annettavan HPV-rokotuksen
tarpeellisuutta.

Rokottamisella ei ole vaikutusta vain yksittdisen ihmisen eldméén, vaan
rokotusten avulla voidaan vaikuttaa yleisemmin kansanterveyteen, koska
laajamittaisen rokottamisen avulla on péésty eroon tarttuvista taudeista,
kuten Suomen osalta voidaan todeta. Kehitysmaiden kannalta tilanne on
tietenkin toinen, ja samanlaiseen tulokseen kuin Suomessa on niissé paljon
vaikeampi pddstd. Koska lapsilla on aikuisia huonompi vastustuskyky, ja
rokotus turvaa osaltaan sen, ettd heisti kasvaa terveité aikuisia, on erityisen
tarkedd, ettd rokotuksen antama suoja alkaa heti syntymén jalkeen. Tama
el kuitenkaan tarkoita sitd, ettd vanhemmat voitaisiin aina velvoittaa roko-
tuttamaan lapsensa, ellei asuta tarttuvan, hengenvaarallisen taudin alueella.
Koska lapsen etu on asetettava etusijalle kaikessa lapsia koskevissa toimis-
sa, tulee tietenkin olla varmoja siité, ettd rokotukset ovat turvallisia myds
lapsille. Esimerkiksi Suomessa on juuri siitd syystd olemassa kansallinen
rokotusohjelma, jonka mukaiset rokotukset ovat kdyneet erityisen tarkan

Vastuu rokottamisesta ja siten tarttuvien tautien levidmisestd kuuluu mo-
nelle eri taholle: valtiolle viime kédessd, mutta my6s vanhemmille ja muille
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huoltajille. Valtio huolehtii rokotusohjelman laatimisesta, sitd koskevan
informaation levittimisestd ja siitd, ettd rokotukset ovat niitd tarvitsevien
saatavilla varallisuudesta riippumatta.'s? Tdhén ei ole kaikkialla tietenkddn
paasty, vaikka YK:n lapsen oikeuksien komitea on lapsen saamia terveyden-
huollon palveluja koskevasta 24 artiklasta antamassaan yleiskommentissa
asettanut selvét kriteerit sille, miten lasten terveydestd huolehtiminen on
asettava korkealle prioriteettijarjestyksessa valtion budjetista péaétettidessa
ja muutoinkin korostetaan toimia, joiden avulla huolehditaan terveyspal-
velujen saatavuudesta lasten kohdalla. Myos rokotuskampanjat luetaan
kuuluvaksi tdhén.'®

Amerikkalaisessa keskustelussa taas painotetaan vanhempien oikeuksia.
Sielld rokotuksia vastustava Anti-Vaccination Movement on vahvempi
kuin Euroopassa. Sielld on levitetty aktiivisesti védrad tietoa esimerkiksi
tiettyjen rokotusten yhteydesta autismiin ja on myds nostettu asiaa koske-
via oikeusjuttuja.'’® Edelld mainittu rokotuksia vastustava liike esiintyy
ihmisoikeuksien puolustajana; se puolustaa vanhempien vapautta paattaa
lastensa asioista. Tdma sopii sindnsd hyvin amerikkalaiseen vapausoi-
keuspainotteiseen ihmisoikeuskasitykseen. Yhdysvallat ei ole sitoutunut
sen paremmin YK:n TSS-sopimukseen kuin lapsen oikeuksien sopimuk-
seenkaan. Vanhempien vapausoikeuksia painotettaessa unohtuu helposti,
ettd lapset eivit ole vanhempiensa “omaisuutta”, vaan heilld on omiakin
oikeuksia. Lapsen rokottaminen ei ole vain lasta koskeva asia, silld lapsi
voi sairastuessaan levittd tartuntatautia muihin lapsiin ja aikuisiin. Lapsi
on aina my0s yhteiskunnan jasen.'s

182 Tdhan sopii valtiolle kuuluvien tehtdvien luokittelu lain sdatdmisestd konkreettiseen
toimeenpanoon (protect, fulfil, provide, promote). Samaan viitataan myos TSS-sopimuksesta
annetussa yleiskommentissa (kohdat 34-37).

183 General Comment No. 15 (2013), VI Framework for implementation and accountability,
kohta D. Investing in children’s health. Ks. yhteenvetona lapsen oikeuksien sopimuksen
oikeutta terveyteen koskevasta saéntelystd my0s Spronk-van der Meer, s. 184—186.

184 Ks. Sugarman, New England Journal of Medicine 2007, s. 1275—1277. Thmisoikeustuo-
mioistuimesta 18ytyy tapauksia, joissa on kyse siitd, onko henkild oikeutettu korvaukseen,
kun hén on ottanut suositellun rokotuksen ja siitd on ollut odottamattomia seurauksia. Ks.
esim. Turkkia koskenut tapaus Baytiire v. Turkki (12.3.2013), jota tuomioistuin ei kuitenkaan
ottanut tutkittavaksi ("However, in a system where vaccination was not compulsory, and in
the absence of medical error the introduction of a compensation system for victims of harm
arising from a vaccination was essentially a social-security measure, which fell outside the
scope of the Convention”).

185 Ks. Ntina Tzouvala: Anti-vaccination movements, children’s rights and private power,
Human Rights in Ireland (www.humanrights.ie), 14.11.2014.
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Yhdysvalloissakin on rokotusten avulla aikaansaatu suuria kansantervey-
dellisid saavutuksia pitkalld aikavélilld, vaikka sielld julkinen terveyden-
huolto on hyvin kehittymétonta useimpiin Euroopan valtioihin verrattuna.'%¢
Vanhemmat voivat siten olla melkoisen ristiriitaisessa tilanteessa eivétka
tiedd, mihin luottaa ja ottaako lapselle rokotus vai ei. Kaikilla ei sithen ole
taloudellista mahdollisuutta, vaikka haluaisivatkin niin tehda. Osavaltioiden
vililla on kuitenkin suuria eroja. Disneylandissa puhjenneen tuhkarokkoe-
pidemian vuoksi Yhdysvaltain Kalifornian osavaltiossa sééddettiin vuonna
2015 laki, jonka seurauksena vanhemmat eivit voi kieltdd koululaisten
pakollisia rokotuksia uskonnollisen vakaumuksen perusteella, mutta useim-
missa osavaltioissa se on vield mahdollista.

Rokotukset ovat Euroopan maissa yleensd vapaachtoisia, mutta siini
tapauksessa, ettd ne ovat lapsille pakollisia, kieltdytymistd on pyritty
perustelemaan vetoamalla siihen, ettd pakollisilla rokotuksilla loukataan
ihmisoikeussopimuksen 8 artiklan turvaamaa perhe-eldmin ja yksityis-
eldmén suojaa. On kuitenkin vaikea kuvitella, ettd tdllainen véite menisi
lapi thmisoikeustuomioistuimessa, koska jos valtio on jostain pakollisesta
rokotuksesta pééttanyt, on se todennékdisesti ollut perusteltavissa lapsen
terveyden suojaamiseksi tai muiden henkildiden oikeuksien ja vapauksien
turvaamiseksi (tavoitteena tarttuvan taudin levidmisen ehkédiseminen).'®’

18 Achievements in Public Health, 1900—-1999: Impact of Vaccines Universally Recom-
mended for Children. MMWR, Weekly, April 1999/48(12), s. 243-248.

87 Aikuisen pakollisen rokotuksen kohdalla tuo argumentti on hyvéksytty ihmisoi-
keustuomioistuimen kéytdnnossd. Pakollisella rokotuksella ei rikota 8 artiklan turvaa-
maa perhe-eldmén ja yksityiseldméin suojaa. Ks. Solomakhin v. Ukraina (15.3.2012).

Vrt. my0s Saksassa pakollisista rokotuksista kiyty keskustelu, josta ks. esim. Ylen uutiset,
23.2.2015: ”Berliinissé suljettu koulu tuhkarokkoepidemian takia — Saksa harkitsee pak-
korokotuksia”. Jutun mukaan Berliinissé richuu paha tuhkarokkoepidemia, ja jopa kouluja
on suljettu. Lahes kaikilta sairastuneilta puuttuu rokotus tuhkarokkoa vastaan, vaikka 90
prosenttia berliinildislapsista on saanut tuhkarokkorokotteen. Terveyssuunnitelmien mukaan
Saksan piti olla kokonaan tuhkarokkovapaa vuoteen 2015 mennessi. Nyt tavoitetta pidetdian
epérealistisena. Saksan hallitus harkitsikin rokotepakkoa tuhkarokkoa vastaan. Vastustajien
mukaan rokotepakko ei ole sopusoinnussa Saksan perustuslain kanssa, joka takaa ruumiilli-
sen koskemattomuuden kaikille. Tamaé tarkoittaa heiddn mielestddn sité, ettd rokottamiseen
tarvitaan aina henkil6n (ja lasten kohdalla vanhempien) suostumus. Asia ei tietenkdén ole
Saksassakaan noin yksinkertainen. Samalla kun vanhemmat uskovat lapsen rokottamisen
olevan vaarallista, he aliarvioivat tuhkarokon vaarallisuutta.
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3.2.3.3 Johtopddtoksid

Rokotusten vapaaehtoisuuteen perustuva malli on toiminut hyvin Suomessa
jamonessa muussa maassa. Kansalaiset luottavat lddkareihin, tutkijoihin ja
viranomaisiin.'®® Se, mikd toimii hyvin normaalioloissa, ei endd valttimatta
toimikaan poikkeusoloissa. Taméa koettiin 2000-luvun alussa, kun maail-
malla levisi lintuinfluenssa ja sikainfluenssa muutama vuosi myShemmin
asetti my0s suomalaisen terveydenhuollon uusien haasteiden eteen. Kuten
Launis on todennut, ldhtokohtaisesta rokotusmyonteisyydestd huolimatta
rokotuskeskustelu on usein emotionaalista ja eettisesti jannitteistd. Téastd
syystd on tirkeda, ettd rokotuksia koskeva tieto on asiallista ja totuuden-
mukaista. Rokottamattomuudella voi olla hyvin vakavat seuraamukset.'

Uusimpana esimerkkind siitd, mitd seurauksia rokottamattomuudella
voi olla, on syytd tuoda esiin vuosien 2010-2011 tapahtumat Euroopassa.
Kymmenii tuhansia ihmisia sairastui silloin tuhkarokkoon, ja kuoleman-
tapauksia oli useita. Tdhédn tilanteeseen johti erddn ladketieteen tutkijan
arvovaltaisessa Lancet-lehdessé julkaisema tutkimusraportti, jonka mukaan
MPR-rokotukset aiheuttaisivat autismia. Monet vanhemmat jéttivit sen
takia lapsensa rokottamatta. Mydhemméit selvitykset kuitenkin osoittivat,
ettd tallaista yhteytté ei pystytty todistamaan.!'™

Yleisesti pitdd paikkansa, ettd kun rokotuskattavuus laskee alle 90-95
prosenttiin, laumaimmuniteetti ei endd suojaa rokottamattomia ja riski saada
tauti kasvaa. Suomessakin oli 29 tuhkarokkotapausta vuosina 2010-2011.
Tartunta oli saatu ulkomailla tai tartuttaja oli Suomeen tullut ulkomaalai-
nen. Yksi tuhkarokkoon sairastunut tartuttaa 20 l&hipiirissa olevaa, joilla
ei ole rokotusta tai immuniteettia sairastumisen ansiosta. Jokainen néista
taas tartuttaa 20 jne.'!

188 Taytyy kuitenkin toisinaan ihmetelld, miten usein rokotuksiin ja rokotustutkimuksiin
liittyvét oikeudelliset kysymykset nousevat esille etenkin oikeusasiamichen kdytannossé
samoin kuin TUKIJA:ssa.

189 Launis, Duodecim 2013 (129), s. 2413-2419 ja sama, Suomen Lédkérilehti 2010, s.
4114-4116.

19 Ks. TIME.com, 20.5.2010: Doctor behind the vaccine-autism link loss license”.

1 Suomessa tuhkarokon rokotuskattavuus on edelleen 90-95 prosenttia. Tosin pari
vuotta sitten Steiner-koulu jouduttiin laittamaan tartuntatapauksen takia karanteeniin,
koska koulussa vain noin puolet lapsista oli rokotettu. Tiedot perustuvat rokotusylilddkéri
Hanna Nohynekin (THL) haastatteluun, Iltalehti, 29.1.2015. Suomessa on kuitenkin erdité
rokotusvastaisia seutuja. Esim. Pietarsaaren seutu on téllainen, ja joissakin kylissd vain
80 prosenttia vauvoista on rokotettu. Ruotsin rokotevastaisuuden katsotaan vaikuttavan
néilld ruotsinkielisilld alueilla. Ks. Helsingin Sanomat, 2.8.2015: ”"Rokotusvastaiset seudut
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Rokottamiseen liittyvét ongelmat tuovat hyvin esiin sen, etté asiaa oi-
keudellisesti pohdittaessa, sitd on tarkasteltava sekd vapausoikeuksien etté
sosiaalisten oikeuksien kannalta. Vasta silloin tulee niakyviin rokottamisen
merkitys sekd yksilon ettd yhteiskunnan kannalta. Yksilon paiatoksella
saattaa olla kauaskantoisia seuraamuksia. Siten valtion rooli informaa-
tion jakajana on hyvin tirkeé nédissé asioissa. Vauraiden ldnsimaiden ja
kehittyvissé ja koyhissd maissa asuvien valilld on ollut tdssdkin asiassa
valtava kuilu. Sen takia esimerkiksi YK:n lastenapujérjestd Unicef on
yhdessd YK:n terveysjérjesto6 WHO:n kanssa korostanut rokotusohjelmien
tarpeellisuutta ja levittdnyt tietoa rokottamisen eduista koko maailman
vieston kannalta.

WHO:n yhdessd muiden toimijoiden (muun muassa Unicefin) kanssa
ylldpitdimén Globaalin rokotusohjelman (Global Vaccine Action Plan
2011-2020) tarkoituksena on varmistaa, ettd vuoteen 2020 mennessa alle
vuoden ikdisistd lapsista 90 prosenttia olisi saanut rutiinirokotussuojan.
Maailmanlaajuinen rokotusohjelma kdynnistyi vuonna 1974, jolloin alle 5
prosenttia maailman lapsista sai ensimmdisen ikdvuotensa aikana rokotus-
suojan (polio, tuberkuloosi, tuhkarokko, jaykkékouristus ym.), kun taas tdni
pdivdnd jo 83 prosenttia lapsista saa nimé keskeiset rokotukset.!”? Tdhén
mennessi on siten saatu jo paljon aikaan, mutta vaikein osuus on ehka vield
saavuttamatta. Esimerkiksi Nigeriassa ja Pakistanissa poliorokotuskampan-
ja on saanut vastaansa islamistikapinalliset. Pakistanissa Taleban-liike on
tappanut rokotustyontekijoitd. '

Vuonna 2015 WHO on kuitenkin huolissaan rokotussuojasta myos
Euroopassa Keski-Aasian ohella. WHO:n mukaan sen tavoite tuhkarokon
selattdmisestd vuoden 2015 loppuun mennessé vaarantui. Jarjeston edus-
tajan mukaan ei ole hyvaksyttavaa, ettd 50 vuotta jatkuneiden rokotuspon-
nistelujen jélkeen tuhkarokkoon kuolee ihmisid. WHO pitdd ongelmana
sité, ettd yha useammat vanhemmat kieltavit lastensa rokottamisen.'**Téssa
nousee taas esille se kysymys, missd médrin vanhemmat voivat paattia
lapsensa asioista, kun péédtoksestd voi seurata vakavia haittavaikutuksia

huolettavat viranomaisia”. Samoin ks. Helsingin Sanomat, 29.8.2015: ”Kyselytutkimus:
Uskonto vaikuttaa HPV-rokotekriittisyyteen”.

192 Ks. The Global Vaccine Action Plan 2011-2020.

193 Maissa kiertéd salaliittoteorioita, joiden mukaan rokotuksilla todellisuudessa steriloidaan
muslimeja. Ks. tdstd Helsingin Sanomat, 25.7.2015.

194 Ks. Yle Uutiset, 25.2.2015: "WHO: Tuhkarokkorokotuksia liséttdvd Euroopassa — on-
gelmana rokotukset kieltdvit vanhemmat”.
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seka lapselle itselleen ettd myos muille ihmisille. Pitdisiko pienten lasten
tarkeimpien rokotusten olla kaikkialla pakollisia?

3.2.4 Aborttiin liittyvit ihmisoikeuskysymykset

3.2.4.1 Euroopan neuvoston ihmisoikeussopimus
aborttioikeuden turvaajana’”’

Aborttiin (raskauden keskeyttdmiseen) liittyvd ihmisoikeusjuridiikka on
osin luonteeltaan hyvin erilaista kuin muut edelld késitellyt ongelmat
ovat. Toisaalta siindkin ollaan tekemisissd sekéd eldmin ettd kuoleman
kanssa samoin kuin itsemaardamisoikeuden rajojen kanssa. Vaikka abortti
kuuluu ihmisoikeussopimuksen 8 artiklan turvaamiin asioihin, se ei ole
kuitenkaan tdysin naisen yksityiselaméan kuuluva asia, josta hin saa péét-
tad tdysin vapaasti. Ladketieteellisten rajoitusten asettaminen raskauden
keskeyttdmiselle on ihmisoikeussopimuksen mukaan sallittua. Aborttia
koskevassa oikeudellisessa arviossa on kyse myds siitd, miten pitkille
valtion velvollisuus suojella eldméa aktiivisin toimin ulottuu.

Sen paremmin Euroopan ihmisoikeussopimus kuin biolddketiedesopi-
muskaan eivit ota suoraan kantaa aborttioikeuteen, mutta ihmisoikeustuo-
mioistuin on joutunut useasti ottamaan asiaan kantaa ja samalla méiritte-
lemédn raskaana olevan naisen itsemadradmisoikeuden rajat. Ihmisoikeus-
tuomioistuimen késittelemat aborttioikeutta koskevat tapaukset ovat olleet
kaikki vdhin erilaisia, mutta johtop#atos tdhédnastisesta oikeuskadytdnnosta
on, ettd oikeus aborttiin on turvattava kaikissa ihmisoikeussopimukseen
sitoutuneissa maissa ainakin tietyissd tilanteissa ja valtioiden on huoleh-
dittava siitd, ettd laissa turvattu oikeus toteutuu myds kdytannossa. Naissi
asioissa valtiolla on laaja harkintamarginaali, joten valtioiden vélilld voi olla
suuriakin eroja lainsdddannon yksityiskohdissa. Katolisissa maissa abortti
kuuluu arkaluontoisiin asioihin, joissa sddntelyn yksityiskohdat jadvit val-
tion omaan harkintaan. Viime vuosikymmenien aikana harkintamarginaali
on kuitenkin kaventunut, eiké oikeutta aborttiin voida endd kokonaan kieltda
missddn Euroopan neuvoston jisenmaassa.

Abortti eroaa kuitenkin muista edelld kasittelemisténi terveyteen liitty-
vistd ihmisoikeusongelmista siind suhteessa, ettd kyse ei ole vain yhdesté

195 Vrt. amerikkalainen oikeuskéytanto, vaikka liittovaltion perustuslaki ei oikeutta aborttiin
suoraan turvaakaan. Vuodelta 1973 olevan korkeimman oikeuden tuomion (Roe v. Wade)
merkityksestd tissd asiassa ks. Zieglerin kirja ”After Roe”.
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olemassa olevasta (eldvéstd) yksilostd, vaan myds potentiaalisesta uudesta
ihmisestd, joka ei kuitenkaan vallitsevan késityksen mukaan nauti ihmis-
oikeuksien suojaa. Syntymitontd (ihmistd) ei voida kuitenkaan tdysin si-
vuuttaa oikeudellisessa tarkastelussa, joten abortti ei voi olla tdysin vapaa.
Ihmisoikeustuomioistuin on korostanut tasapainoa sikion suojaamisen ja
raskaana olevan naisen intressien valilld. Tétd ihmisoikeustoimikunta piti
tarkednd jo tapauksessa Paton v. Yhdistynyt kuningaskunta (13.5.1980),
jossa raskauden keskeyttdiminen oli sallittua raskaana olevan naisen ter-
veydentilan suojelemiseksi.

Myo6hemmin ihmisoikeustuomioistuin on useassa tapauksessa korostanut
sitd, ettd raskauden keskeyttémisessd on kyse naisen itseméiéraémisoikeu-
desta, eikd michelld, joka olisi syntyvin lapsen isd, ole lainkaan sanan-
valtaa asiassa.'”® Hénelle ihmisoikeussopimuksen 8 artiklassa turvattua
perhe-eldmin suojaa ei loukattu, vaikka hidnen vaimonsa paatti tehdi
abortin. Koska asia koski miestd niin ldheisesti, hdntd voitiin kuitenkin
pitdd uhrina siind mielessd, ettd hinelld oli oikeus tehdi asiassa valitus
ihmisoikeustuomioistuimelle.'*’

Ihmisoikeustoimikunta katsoi jo vuonna 1992 Norjaa koskeneessa ta-
pauksessa, ettd ihmisoikeussopimuksen 2 artiklan sanonta “’jokaisen oikeus
eldmdin on turvattava laissa” tukee sellaista tulkintaa, ettd jokaisella”
tarkoitetaan vain eldvid ihmisié, ei vield syntymitonta. Siten sikid ei nauti
2 artiklan takaamaa eldmén suojaa. Samalla ihmisoikeustoimikunta kui-
tenkin korosti, ettd ihmisoikeussopimuksen 2 artiklan vaatimus siitd, ettd
”jokaisen eldmaé on suojattava laissa” ei tarkoita pelkéstién sité, ettd valtion
tulee olla puuttumatta kenenkéin eldiméaan tahallisesti” vaan myds sité, etté
valtion tulee ryhtyé aktiivisiin toimiin eldmén suojelemiseksi.'”® Thmisoi-
keustoimikunta lisési vield, ettd se ei ratkaisullaan kuitenkaan sulje pois
sitd mahdollisuutta, ettd aborttilainsdadénto saattaisi joissakin olosuhteissa
merkité eldmén suojaamista koskevan yleisen velvoitteen rikkomista. Koska

19 Vrt. Evans v. Yhdistynyt kuningaskunta (10.4.2007), jossa ihmisoikeustuomioistuin paatyi
sithen, ettd mies, jonka spermalla munasolut oli hedelmditetty, saattoi kieltdd munasolujen
kéayton, vaikka nainen, jonka munasoluista oli kyse, halusi kayttaa niitd tullakseen didiksi.
Parin seurustelusuhde oli padttynyt, eikd mies endd halunnut tulla iséksi. 8 artiklaa ei lou-
kattu, vaikka naiselta kiellettiin ndin mahdollisuus tulla didiksi. Valittajan oikeudelle tulla
geneettiseksi didiksi ei voitu antaa laajempaa suojaa kuin entisen miesystavin paatokselle
olla saamatta lasta. Tétd ja aborttia koskevaa pddtoksentekoa vertaa myds Harris-Short, s.
63-68.

7 Boso v. Italia (3.9.2002), ihmisoikeustuomioistuin ei ottanut asiaa tutkittavaksi.
8 R.H. v. Norja (19.5.1992), ihmisoikeustoimikunta ei ottanut asiaa tutkittavaksi.
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valtioiden lainsdddéntdjen vélilld oli suuria eroja tdssd herkéssé asiassa,
ihmisoikeustoimikunta pédtteli, ettd valtioilla oli laaja harkintavalta sen
suhteen, millaiseen lainsdddantoratkaisuun ne asiassa paityvit.
Tuoreimmissa aborttia koskevissa padtoksissd ihmisoikeustuomioistuin
on osin tiukentanut linjaansa. Sekd Puolan ettd Irlannin lainsdddénté mah-
dollistaa raskauden keskeyttdmisen vain tarkoin médritellyissé tilanteissa,
mutta kdytdnndssa aborttiin lain mukaan oikeutetuilla on ollut ongelmia
paastd raskauden keskeytykseen. Valtiolla on aktiivinen velvollisuus huo-
lehtia siité, ettd ihmisoikeudet toteutuvat myos kaytdnnossa. Tapauksessa
Tysiac v. Puola (20.3.2007) valittajalle ei myonnetty lupaa aborttiin, vaikka
hénelld oli ymmarrettiva syy pelétd jo alentuneen nakokykynsé heikentyvén
edelleen raskauden ja synnytyksen aiheuttamien rasitusten takia. Kyse ei
ollut oikeudesta aborttiin sinénsé vaan siitd, ettd valittajalla ei ollut kaytossé
menettelyd, jolla lddkérin tekemad arvio olisi voitu riitauttaa. [hmisoikeus-
tuomioistuin totesi 8 artiklan edellyttivan kansalliselta lainsdddannolta
menettelyllisid takeita ja sdédnnoksid raskaana olevan naisen oikeudellisesta
asemasta tilanteessa, jossa potilas ja ladkéri (tai kaksi ladkéria keskendén)
ovat keskendén eri mieltd abortin sallittavuudesta. Lédkérin riski joutua
rikosoikeudelliseen vastuuseen saattoi vaikuttaa ldékériin kielteisesti hdnen
arvioidessaan abortin sallittavuutta yksittdisessd tapauksessa. Kun Puolan
lainsdddanto tietyin edellytyksin mahdollisti raskauden keskeyttdmisen,
valtion olisi pitdnyt huolehtia myds siitd, ettd luvan saamista ei estetty tai
rajoitettu muulla tavoin. Thmisoikeustuomioistuin katsoi 8 artiklaa lou-
katun, kun valittajan kéytettdvissd ei ollut menettelyé 144kéarin paatoksen
laillisuuden tutkimiseksi. Téllaisen laillisuustutkinnan on tapahduttava
oikea-aikaisesti, koska asian luonteesta johtuu, etté laillisuuden tutkiminen
vasta jélkikdteen ei tdytd 8 artiklan asettamia menettelyllisid vaatimuksia.
Toisessa Puolaa koskeneessa tapauksessa (R.R. v. Puola,26.5.2011) kat-
sottiin § artiklan lisédksi myos ihmisoikeussopimuksen 3 artiklaa loukatun
ja kohtelua pidettiin halventavana, kun ladkérit pallottelivat 18. viikolla
raskaana ollutta valittajaa sairaalasta toiseen ja kieltdytyivat tekemastd
sikion epdillyn kehityshéirion varmistavaa geneettisti testid yli 6 viikkoa
eli niin pitkdan, ettd mahdollisuus abortin tekemiseen sulkeutui pois.
Myos Irlantia koskeneessa tapauksessa (4, B ja Cv. Irlanti, 16.12.2010)
kyse oli valtion positiivisista toimintavelvoitteista, jotka valtio oli laimin-
lyonyt. Valittajat olivat joutuneet matkustamaan ulkomaille saadakseen
abortin. Kilpailevien intressien punninnassa olivat vastakkain valittajien
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oikeus yksityiseldmén kunnioitukseen ja Irlannin yhteiskunnassa vallitsevat
eldmén luonnetta ja syntymdttoman eldmin suojaamistarvetta koskevat
syvit moraalikdsitykset ja niiden kunnioittaminen. A:n ja B:n kohdalla
ei ihmisoikeustuomioistuimen mielestd (d4anin 11-6) loukattu 8 artiklaa,
koska Irlannin laki salli abortin teettdmisen ulkomailla ja maassa oli saa-
tavilla asianmukaista tietoa ja terveyspalveluja. Sen sijaan tuomioistuin
katsoi valtion rikkoneen positiiviset velvoitteensa syopaa sairastaneen C:n
osalta, joka olisi oikeutettu aborttiin Irlannissa, jos hin olisi pystynyt sel-
vittdimain raskauden vaarantavan hanen henkensa. Irlannissa ei kuitenkaan
ollut menettely4, jonka avulla riskit olisi pystytty selvittdméén ja asia olisi
voitu tarvittaessa riitauttaa. Sittemmin Irlannin lainsddddnt6d on muutettu

ja abortin saamista osin helpotettu, mutta se on yhé vaikeaa.

199

3.2.4.2 Bioldiketiedesopimus ja aborttioikeus

Euroopan neuvoston biolddketiedesopimus toi 1990-luvun lopussa osin
uutta varid aborttioikeutta koskevaan keskusteluun, vaikka lopputulos ei ole
siitd juurikaan muuttunut. Néin kidvi osin myds Suomessa, vaikka abortista
kéyty keskustelu on ollut tdlld paljon vahdisempdd kuin monissa muissa
Euroopan maissa.

Bioladketiedesopimuksen 1 artiklan mukaan sopimuksen osapuolet suo-
jelevat kaikkien (all human beings”) ihmisarvoa ja identiteettié ja takaavat
ketddn syrjiméttd, ettd jokaisen (“everyone’) koskemattomuutta ja muita
oikeuksia ja perusvapauksia kunnioitetaan biologian ja ldédketieteen sovel-
lusten alalla. Sopimusta laadittaessa ei otettu kantaa ”jokaisen” siséltoon eli
sithen, keille ihmisoikeudet kuuluvat. Sopimuksesta laaditun selosteosan
mukaan biolddketiedesopimusta laadittaessa ei padsty yksimielisyyteen
”jokaisen” (everyone/toute personne) sisillostd, joten se jatettiin jokaisen
sopimusvaltion itsensé péatettiviksi. Samalla kuitenkin todettiin, ettd kaik-
kien (all human beings) ihmisarvoa ja identiteettid tulee suojata heti kun
eldma alkaa.’® Eldman alkupiste jdi my0s jasenvaltioiden ratkaistavaksi.

Edelld kuvattu kahtiajako oli tarkoituksellinen; haluttiin kéyttid laa-
jempaa késitettd kuin muissa ihmisoikeussopimuksissa kaytettavaa “eve-
ryone”’-sanaa, koska biolddketiedesopimuksen 18 artiklassa séddnnelléddn
myds sikioihin kohdistuvaa tutkimusta. Kyse oli my6s kompromissista

199 Ks. Nieminen (2013), s. 225-227.
20 Explanatory Report, Article 1 — Purpose and object.
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siind mielessé, ettd ne sopimusvaltiot, jotka eivét voineet hyviksyé sellaista
kasityst, ettd sikio voisi jo nauttia ihmisoikeussuojaa, saattoivat kuitenkin
hyviksya késityksen, ettd sikiotd on suojeltava ihmisarvon nimissé.?’!

Ranskaa koskeneessa Vo-tapauksessa (8.7.2004) tuli uudelleen pohdit-
tavaksi, oliko syntyméton lapsi ihmisoikeussopimuksen 2 artiklan suojan
piiriin kuuluva “jokainen” (ransk. personne). Valittajalle oli nimisekaan-
nuksen takia jouduttu tekemédin hatdabortti, ja myohemmin tapauksen
oikeudellisessa selvittelyssd nousi myos esille kysymys eldmén suojan
ulottuvuudesta, mikd vaikutti myds siihen, miten lddkéarin tekemisid oli
oikeudellisesti arvioitava. Kuuluiko syntymaéttomaélle lapselle 2 artiklan
jokaiselle turvaama eldmén suoja? Enté tuliko hdnen ihmisarvoaan suojata,
silld se biolddketiedesopimuksen 1 artiklan mukaan se kuuluu kaikille?

Ihmisoikeustuomioistuin ei ottanut Vo-tapauksessa kantaa eldmén
alkupisteeseen tai ylipddtiédn siithen, kuuluuko syntymiton lapsi ihmisoi-
keussopimuksen 2 artiklan ryhméén jokainen”, jonka oikeus eldmaén on
suojattava. Sen mielestd asiaan oli mahdotonta ottaa kantaa abstraktilla ta-
solla. Ihmisoikeustuomioistuin oli sitd mieltd, ettd itse asiassa oli tarpeetonta
ottaa tuossa tapauksessa kantaa siihen, nauttiko syntymaéton lapsi ihmisoi-
keussopimuksen 2 artiklan tarjoamaa suojaa. Vaikka ldhdettiisiin siit4, ettd
syntyméton lapsi nauttisi tuollaista suojaa, se ei ihmisoikeustuomioistuimen
mielestd olisi auttanut tapauksessa, koska Ranskan lainsdddanto taytti ne
prosessuaaliset vaatimukset, mitd lapsensa tuolla tavoin menettineelle oli
tarjolla ja joita kéyttden hén saattoi hakea korvauksia.

Siitd huolimatta, ettd syntyméttomélla lapsella ei ole selvéé oikeudellista
statusta, ei hdn ole kokonaan vailla lain suojaa. Hin saa sité ditinsi kautta,
etenkin kun kyse tuossa tapauksessa ei ollut mistdén ristiriidasta didin ja
isdn vélilld tai syntymattdmén lapsen ja hinen vanhempiensa vililld, koska
raskauden keskeyttdminen johtui kolmannen henkilon huolimattomuudesta.
Nailld perusteilla tuomareiden enemmisto paityi siihen, ettd ihmisoikeus-
sopimuksen 2 artiklaa ei ollut loukattu. Vhemmistoon jaéneet tuomarit —
vahén eri perustein — olivat sen sijaan sitd mielté, ettd 2 artiklaa oli loukattu
tuossa tapauksessa.?’

201 Tarkemmin sopimuksen valmistelusta taltd osin ks. Beyleveld — Brownsword (2001), s.
31-33.

202 Joissakin eridvissd mielipiteissd vedottiin myds EU:n perusoikeuskirjaan, joka ei ollut
tuolloin vield oikeudellisesti sitova. Mm. tuomari Ress oli sité, ettd ihmisoikeussopimuk-
sen 2 artikla koskee my0s syntymattomid ihmisié, miké tulkinta hdnen mielestdén vastaa
myods EU:n perusoikeuskirjan kantaa vastaavaan asiaan. Eridvissd mielipiteissd vedottiin
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Samalla ihmisoikeustuomioistuin kuitenkin korosti, ettd syntyméton
lapsi voi kuitenkin tarvita ihmisarvon suojaa, koska hin ”’potentiaalisena
thmisend” kuuluu ihmislajiin ja voi sitd kautta nauttia lain suojaa esimer-
kiksi perimyksen suhteen. Tdma on mahdollista ilman, ettid hdnesté tulee
”jokainen” (personne), jolle kuuluu ihmisoikeussopimuksen 2 artiklan
turvaama oikeus eldamaén.*”

Edelld mainitussa tapauksessa ihmisoikeustuomioistuin kuitenkin piti
ihmisarvoa oikeuksien taustalla vaikuttavana tekijina ja tarkoitti oikeuk-
sien suojalla siviilioikeudellista suojaa. Sen liséksi on pohdittava sitd, onko
thmisarvolla my®s itsendisti siséltod. Tdmé on noussut esille juuri biolddke-
tiedesopimuksen kohdalla. Siind késitelldén ihmisté lajinsa edustajana, jolle
kuuluu ihmisarvo, eiké siind niinkdan kasitelld yksittiistd ihmisté, jonka oi-
keuksia turvataan. Enéé ei ole pelkéstdén yksilon oma asia, saadaanko hénet
esimerkiksi kloonata tai saako han alistua geneettiseen jalostukseen. Hinen
omalla suostumuksellaan ei ole enééd samanlaista merkitysté kuin vapausoi-
keuksien kohdalla. [hmisarvoa suojataan paitsi muiden ihmisten ja julkisen
vallan puuttumiselta, my6s ihmisen itsensd vapaalta méaardysvallalta.?*

Ihmisarvossa voidaan ndhdd myds vahvaa paternalismia; yksittéistékin
ihmistd suojellaan ihmislajin erikoislaatuisuuden asettamien vaatimusten
nimissd. lhmisarvo ndhdédin objektiivisena arvona, jolloin ihmisen vapaan
valinnan korostaminen on irrelevanttia. Suojaa annetaan tdlloin tietyssd
médrin my0s ei-autonomiselle eldmalle, kuten sikidlle.

3.2.4.3 Suomalainen ndkokulma aborttiin

Ihmisoikeustuomioistuimen Vo-tapauksessa esiin nostama jaottelu on
samantapainen, mihin Suomessa paidyttiin perusoikeusuudistuksessa
perustuslain 1 §:n kohdalla (”valtiosddntd turvaa ihmisarvon loukkaa-
mattomuuden ja yksilon vapauden ja oikeudet”). Tatd on tulkittu niin,
ettd ihmisarvolla voisi tietyissd tilanteissa olla myos itsendisti sisdltod,

tuomioistuimen kehittiméén evolutiiviseen tulkintaan, mika tarkoittaa sité, ettd tulkinnassa
on otettava huomioon tdmén paivén yhteiskunnan olosuhteet. Tulkinnassa on otettava huo-
mioon myds tieteen kehitys ja sitd kautta ihmiseldmai esimerkiksi geneettisen manipulaa-
tion muodossa uhkaavat vaarat. 1950-luvulla, jolloin ihmisoikeussopimus hyvéksyttiin, ei
tuollaisiin uhkiin osattu vield varautua. Téstd ei kuitenkaan tule tehda titd pdivad koskevia
johtopéatoksia.

203 Tuomion kohdat 84-87.

2% Beyleveld — Brownsvord (2001), s. 29—47.
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vaikka yleensd ihmisarvo toteutuu samalla, kun perusoikeudet turvataan.
Perusoikeuskomitean ehdotuksen mukaisesti Suomen perusoikeusjérjes-
telmén ldhtdkohtana on, ettd ihminen tulee perusoikeuksien subjektiksi
tdysimadrdisesti syntyménsé hetkelld. Sdéinnos oikeudesta eldméén ei esté
saatamastd lailla raskauden keskeyttdmisestd naisen suostumuksella. Sen
lisdksi kuitenkin todettiin, etté oikeusjérjestys antaa eri tavoin suojaa myds
syntymaéttomalle eldmalle. Osittain tdma toteutuu didille annettavan perus-
oikeusturvan vilitykselld. Sen lisdksi merkitystd on 1 §:sséd valtiosddnndn
perusarvoihin kirjatulla ihmisarvon loukkaamattomuuden turvaamisella,
mika tarkoittaa sitd, ettd esimerkiksi sikioon ja alkioon kohdistuvat ithmis-
arvoa loukkaavat lddketieteelliset kokeilut ovat 1 §:n vastaisia.?*

Tutkimuskirjallisuudessa perustuslain turvaaman ihmisarvon késitteel-
le on haluttu antaa suppea sisélto. Kritiikki kohdistuu mielesténi vahén
samanlaiseen tilanteeseen, mihin viittasin edelld tuodessani esiin, miten
ihmisarvoon on vedottu Euroopan ihmisoikeustuomioistuimessa tietty-
jen arvovalintojen oikeuttajana. Suomalaisessa kédytéinnosséd eduskunnan
valiokunnat — péddasiassa perustuslakivaliokunta — on perusoikeuksien
auktoritatiivinen tulkitsija, ja perustuslakivaliokunnan on toisinaan katsot-
tu tulkinneen ihmisarvoa liian laajasti. Etenkin 7Tuori on korostanut, ettd
perustuslain 2 luvun perusoikeussidintely voidaan ymmartdd ithmisarvon
loukkaamattomuutta koskevan sdénnoksen tulkinnaksi ja konkretisoimi-
seksi, ja siksi ihmisarvon loukkaamattomuudelle ei tulisi hdinen mukaansa
antaa ainakaan kovin laajaa itsendistd sisaltod.>*

25 Perusoikeuskomitean mietinto (KOM 1992:3), s. 106-107. Samaa on korostettu myo-
hemmin oikeuskirjallisuudessa. Ks. esim. Jyrdnki (2000), s. 62. Sama on todettu myds
perustuslakivaliokunnan kdytdnnossé, ks. PeVL 16/2006 vp. Perustuslakivaliokunnan
kéytannostd ihmisarvoa koskien laajemmin ks. Saraviita, s. 52.

206 Ndin Tuori (2007), s. 274. Ks. myos sama, Lakimies 2003, s. 941-942, jossa hin
arvostelee eduskuntaa siité, ettd se venytti perusoikeuksien eettisté, arvovalintoja vah-
vistavaa ulottuvuutta hedelmdityshoitolain sddtdmisen yhteydessd. Keskustelussa oli
erimielisyyttd siité, keilld kaikilla on oikeus hedelmdityshoitoihin. Sitd koskevia ratkaisuja
tehtdessd painotettiin Tuorin mielestd litkkaa arvovalintoja. Kansanedustajien arvoissa on
suuria eroja ja niiden pohjalta otettiin mm. kantaa siihen, millainen on “oikea” perhe,
vaikkei perustuslaki ota sithen ainakaan suoraan kantaa. Ks. tistd LaVM 29/2002 vp,
joka poikkeuksellisesti otti hyvin itsendisesti kantaa myds perusoikeuksien sisaltoon.
Kyseisen hallituksen esityksen (n:o 76/2002 vp Eduskunnalle laeiksi sukusolujen ja al-
kioiden kaytostd hedelmoityshoidossa ja isyyslain muuttamisesta) ihmisarvoa koskeva
jakso sen sijaan perustuu vain bioldaketiedesopimuksen asettamiin vaatimuksiin (mm. ettd
sukusolut ja alkiot eivét saa olla kaupallisen toiminnan kohteena ja ettd hedelmdityshoi-
toa ei saada kéyttdd rodunjalostuksellisiin tarkoituksiin). Samoin PeVL:ssa 59/2002 vp.

Myohemmin esimerkiksi sijaissynnytyksen sallimista on suomalaisessa keskustelussa
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Samoilla linjoilla on ollut rikosoikeuden nidkdkulmasta asiaa tarkastel-
lut Sakari Melander. Héan muistuttaa, etti 1ddkinté- ja bio-oikeudellisessa
kontekstissa tarkasteltua ihmisarvoa ja sen merkitysti ei voida yleistda.
Erityisen varovasti han suhtautuu perustuslain 1.2 §:ssé tarkoitetun ihmis-
arvon loukkaamattomuuden ymmartdmiseen laajasti itsemadraamisoikeu-
den rajoittamiseen oikeuttavaksi. Ihmisarvon loukkaamattomuuden laaja
tulkinta voisi johtaa siihen, ettd ihmisarvon loukkaamattomuudella pyrittéi-
siin laajasti perustelemaan kansalaisten toimintaa ja vapauksia rajoittavaa
lainsédadéntoa. Tuloksena olisi paternalistinen lainsdddanto ja tiettyyn arvo-
maailmaan perustuvan ihmiskuvan suojaaminen aidon ihmisarvon sijaan.?"’

On kuitenkin esitetty muunkinlaisia ndkemyksié. Erityisesti Martin
Scheinin on tulkinnut ihmisarvon loukkaamattomuuden vaatimusta edelld
mainittuja tutkijoita laajemmin. Han on niitd harvoja oikeustieteen tutki-
joita, jotka ovat ylipdétééan kasitelleet aborttia kirjoituksissaan.

Vaikka aborttia ei ole Suomessa yleensé ndhty perus- ja ihmisoikeusky-
symykseksi, on Scheinin kuitenkin 1&htenyt siité, ettd tietyissé tapauksissa
saattaa olla oikeutettua asettaa tietty raskauden kestoon perustuva aikaraja
aborteille. Aidin sosiaalisiin olosuhteisiin perustuva raskauden keskeytys
ei ole hianen mielestdén ongelmallinen. Vaikka ei olekaan mitdédn tiettyd
hetked, jolloin sikié muuttuu yksiloksi, Scheinin on kuitenkin sitd mielta,
ettd ihmisarvon loukkaamattomuuden turvaamiseksi saattaa olla oikeutettua
asettaa tietty raskauden kestoon perustuva aikaraja aborteille. Selektiivinen
eli sikion ominaisuuksiin perustuva abortti on hénen mielestéédn sosiaali-
siin syihin perustuvaa aborttia ongelmallisempi, koska sikiddiagnostiikka
nostaa esiin sikion ihmisarvon liittdessddn sithen sellaisia yksilollisid
ominaisuuksia kuin vamma, sukupuoli, perinnélliset taipumukset jne. Niin
kauan kuin raskauden keskeyttamistd koskeva paatoksenteko perustuu vain

vastustettu thmisarvon loukkaamattomuuteen vetoamalla. Ks. etenkin Burrell, Lakimies
2011, s. 1000-1007. Sijaissynnytysjérjestelyissi ei silloin ndhdé erilaisia mahdollisuuksia,
vaan sijaissynnytys torjutaan kaikissa tilanteissa ihmisarvoa loukkaavana. Kriittisesti tasta
ks. Nieminen (2013), s. 265-274. Ks. my6s ihmisoikeustuomioistuimen sijaissynnytyk-
sid koskevat tapaukset: Mennesson ja muut v. Ranska (26.6.2014), Labassee v. Ranska
(26.6.2014) sekd Paradiso ja Campanelli v. Italia (27.1.2015), joissa ihmisarvo ei noussut
milldén tavoin esille. Valtiolla todetaan olevan laaja harkintamarginaali sen suhteen, sal-
liikko sen laki sijaissynnytysjérjestelyt. Enemmén on noussut esille lapsen etu; esimerkiksi
edelld mainitun Italiaa koskevan tapauksen lehdistdtiedotteessa (27.1.2015) todetaan: ”The
best interests of a child born from a surrogacy arrangement abroad ought to have been of
paramount importance in the Italian authorities’ decisions”.

27 Melander, Oikeus 2008, s. 196-198.

167


https://c-info.fi/info/?token=GsqB_9INvKDT5Wii.rUrJwa6vsuwWnQE-bD5gHA.JP-EPFMFFFL5R4feprN0bEGXnjWiclLXcmUBu4jhdgvktMgX4ykSVDIpsFEtkX2507A42lQH6Bq4UAXF2ljkYvGhB0QrUkRHv6LHmml3OCwYjjxln4-Anh1LHznXkwSvjN907sB7V73chlMrNcj-bNlrMsQ_eL8HCdCZSd4QtKfslatgzgBrWNFwfB1PFsUdhSfV_hQYpA4yIRc

Terveys ihmisoikeuskysymyksend

didin elaméntilanteeseen, kyse on vain didin perusoikeuksia koskevasta ar-
viosta ja tulkinnasta. Sen sijaan heti, kun sikion omat ominaisuudet tulevat
paitoksenteon perustaksi, tulee Scheininin mielesté didin perusoikeuksista
riippumaton, sikioon kiinnittyvé ihmisarvon loukkaamattomuuden periaate
mukaan keskusteluun.®

Suomen voimassa oleva raskauden keskeyttdmistd koskeva laki
(239/1970) ldhtee siité, ettd raskaus voidaan lain 1 §:n 5 kohdan mukaan
keskeyttdd naisen pyynndosté, kun on syytd otaksua, ettd lapsi olisi vajaa-
mielinen tai lapsella olisi tai lapselle kehittyisi vaikea sairaus tai ruumiin-
vika. Lain 5 a §:n mukaan raskaus voidaan keskeyttdd muita tilanteita
my6hemmin siini tapauksessa, ettd tutkimuksissa on todettu vaikea sikion
sairaus tai ruumiinvika. Scheinin on sitd mieltd, ettd lainsdaddéanto ei tuolta
osin vilttdmattd kunnioita perustuslain nykyéin turvamaa ihmisarvon louk-
kaamattomuutta. On hyvin vaikea sanoa, milloin raja ylitetdan ja milloin
olisi kyse ihmisarvon loukkauksesta. Perustuslain 1 §:n osalta todettiin
lainvalmistelun aikana varsin yleisluontoisesti, ettd esimerkiksi sikioon ja
alkioon kohdistuvat ihmisarvoa loukkaavat ladketieteelliset kokeilut ovat
1 §:n vastaisia. Kuka paéttda, milloin ihmisarvoa loukataan? Asia nousisi
esille eduskunnassa tietenkin silloin, jos kyse olisi lain sddtdmisasiasta.
Paljon jai kuitenkin kéytdnnon varaan, sillé laki on pakostakin aika yleis-
luontoinen sanamuodoltaan.

Voidaan sanoa, ettd ihmisarvon turvaaminen perustuslailla rajoittaa nai-
sen péddtosvaltaa (itsemédrdamisoikeutta, henkilokohtaista vapautta). Han
ei voi paattdd raskauden keskeyttimisestd oman tahtonsa mukaisesti, vaan
hinen on otettava huomioon kantamansa sikion ihmisarvo. Tavallisesti
yksilon perusoikeuden kayttoa rajoittaa se, ettd hinen on otettava huomioon
toisten ihmisten oikeudet. Tdsséd ei kuitenkaan ole kyse tdysin samasta
asiasta, vaan kyse on vasta potentiaalisesta ihmisesti, jonka ihmisarvoa on
kunnioitettava. Tédssd on kyse vaikeasta rajanvedosta: mistd alkaen sikio
nauttii ihmisarvon kunnioitusta. Siithen on vaikea antaa vastausta Suomen
perustuslain nojalla, mutta lddketieteen kehittyessa raja voi tietenkin tulla
vastaan ja sitd joudutaan pohtimaan. Thmisarvon sisiltokin voi siten muut-
tua, vaikka jotain pysyvéa siind pakostakin on. Emme osaa vield nyt sanoa,
millaiset toimet syntyvén lapsen terveydentilan varmistamiseksi eivit endé
olisi ihmisarvoa kunnioittavia. Asiaa pohdittaessa on kuitenkin muistettava,
ettd myos kdsityksemme siitd, mikd on normaalia ja hyvéksyttavad, muuttuu

28 Ks. Scheinin (1998), s. 66-69.
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koko ajan. Siten ihmisarvon siséltokdén ei voi pysyd muuttumattomana,
vaikka tietty ydinsisélto silld on. Se on turvattava kaikissa oloissa.?”
Vaikka ihmisarvon suoja ei ole noussut esille Suomessa sen laajemmin
abortista keskusteltaessa, thmisarvon loukkaamattomuuden vaatimus
nousi esille ladketieteellistd tutkimusta koskevaa lakia sdddettiessé. Asiaa
tarkasteltiin tuolloin nimenomaan Suomen perustuslain kannalta, ei vield
biolddketiedesopimuksen kannalta. Se ei edes sitonut Suomea vield siind
vaiheessa. Sosiaali- ja terveysvaliokunnan ehdotuksen mukaisesti lain 3
§:44n liséttiin vaatimus siité, ettd ’ladketieteellisessa tutkimuksessa tulee
kunnioittaa ihmisarvon loukkaamattomuuden periaatetta”. Ladketieteellisen
tutkimuksen l&heinen yhteys ihmisarvoon ja sen loukkaamattomuuteen
korostuu valiokunnan mielesté erityisesti alkioita ja sikiditd koskevassa
tutkimuksessa, jossa tutkittavan suostumus ei ole kéytettavissi ja jossa
litkkutaan ihmisarvon kannalta perustavanlaatuisissa kysymyksenasette-
luissa. Lisdksi valiokunnan mietinndsséd korostettiin sité, ettd alkio on aina
mahdollinen uuden ihmiseldmén alku. Siksi alkioiden ja sikididen késittely
on erityisen vastuullista toimintaa. Téstd syystd ladketieteellistd tutkimusta
koskevassa sdédntelyssé tuli valiokunnan mielestd korostaa perustuslaissa
ilmenevidd periaatetta, jonka mukaan Suomi valtiona turvaa ihmisarvon
loukkaamattomuuden.?!® Kyse on ihmislajin suojaamisesta sellaisenaan.
Sosiaali- ja terveysvaliokunnan mietintdon jétetyissd vastalauseissa
vaadittiin, ettd laissa tulisi mééritelld tarkemmin ihmisarvon loukkaamatto-
muuden rajat alkion ja sikion kohdalla.?!' Lakia sdddettdessi otettiin kantaa
myds sithen, mihin “leiriin” Suomi asettui. Kuten edelld sanoin, vain osa
Euroopan neuvoston jasenvaltioista on ratifioinut bioldédketiedesopimuksen.

20 Thmisen biologisista ominaisuuksista ja niiden tieteellis-teknisestd hallinnasta kriittisesti
ks. Meskuksen kirja "Elamain tiede”. Ladketieteen tarjoamista mahdollisuuksista ks. myos
Wilkinson: Choosing tomorrow’s children.

210 StVM 39/1998 vp, s. 2-3.

21T Valiokunnan mietintoon jétetty Vastalause I. Esim. alkiotutkimuksia koskevaan 13
§:44n ehdotettiin lisdttdvaksi vaatimus siitd, ettd alkiotutkimuksessa tulee kunnioittaa
ihmisarvon loukkaamattomuuden periaatetta. Lisdksi ehdotettiin sddnndsté siitd, ettd
vain hedelmdityshoidon vélttdméttad vaatimat munasolut saa hedelmoittdd ja ettd naisen
ulkopuolella olevaa alkiota ei saa kiyttdd muuhun kuin kyseisen alkion hyvinvointiin ja
kehitykseen tahtadvéaan tutkimukseen. Vastalauseessa viitattiin myos Saksan paljon tiukem-
paan lainsdadantoon. Taytyy muistaa, ettd Saksa ei ole ratifioinut biolddketiedesopimusta.

Valiokunnan kuulemista asiantuntijoista Scheinin olisi halunnut tehdd muitakin ihmisar-
von suojaamiseksi tarpeellisia muutoksia lakiin (mm. 9 §:4én olisi tullut siséllyttas sikioon
kiinnittyvéd ihmisarvoa suojaava lauseke). Han perusteli niitd myos bioldéketiedesopimuk-
sen asettamilla vaatimuksilla. Tarkemmin ks. artikkelini, Lakimies 2005, s. 74.
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Joidenkin valtioiden (esimerkiksi Ison-Britannian) mielestd sopimuksen
ratifiointi estdisi ladketieteen kehitysté. Toiset taas pelkdavét, ettd sopimus
mahdollistaa liian pitkédlle menevén ihmisen keinotekoisen jalostamisen.
Esimerkiksi Saksa ei ole ratifioinut sopimusta, ja sen omakin perustuslaki
antaa hyvin vahvaa suojaa ihmisarvolle.?'? Suomi asettui tdssé erddnlaiseen
vélimaastoon ja ratifioi sopimuksen sen jilkeen, kun kaikki tarvittavat
lainmuutokset (mm. ladketieteellistd tutkimusta koskevaa lakia muutettu
ja hedelmoityshoitolaki séddetty) oli tehty.

3.2.4.4 Yhteenveto

Ladketieteen kehittyesséd tulee harkita tarkoin, miten ihmisarvon suojan
kiyttamiseen oikeudellisena argumenttina suhtaudutaan. Siitd ollaan pe-
riaatteessa yksimielisid, ettd ihmisarvoon voidaan vedota jo ennen kuin
kyse on eldvistd ihmisestid. Mutta mistd alkaen ihmisarvon suojaan voidaan
vedota? Ollaan vdhin samassa tilanteessa kuin kaikkien ihmisoikeussopi-
musten kohdalla eldmén alkua koskevan kysymyksen suhteen. Siitd alkaa
myds muiden ihmisoikeuksien suoja. Eldmén alkupisteeseen ei missdin
Suomea sitovassa ihmisoikeussopimuksessa oteta suoraan kantaan.?!* Jos
ihmisarvoa aletaan tuoda aktiivisesti esille, se johtaa pian my0s abortin
oikeutusta koskevaan keskusteluun. Keskustelua voidaan tietenkin kayda,
mutta thmisarvon mééritteleminen on vaikeaa, eiké silld ole mitdan kiinteda
sisdltod. Suomessa asia on jadnyt ldhinnd eduskunnassa vaalikausittain
tehtdviin aloitteisiin, joissa ehdotetaan tiukennuksia aborttioikeuteen.?'

Ihmisarvoa ei maaritelld edes biolddketiedesopimuksessa, vaikka se
on siind hyvin keskeisessd asemassa, eiké valmisteluasiakirjoistakaan ole
apua.’’® Kyse onkin asiasta, jota ei ole mahdollista méaaritelld kaiken katta-
vasti, koska sen sisélto saattaa muuttua tieteen kehityksen myotéd. Vaikka
ajatellaan, ettd ihmisarvon suoja koskee ihmislajia sellaisenaan, ei sellainen
madritelma auta asiassa paljoakaan. Tdma pitdd sindnsd paikkansa, mutta
se ei sano ainakaan juristille mitdén konkreettista.

212 Siitd ks. Eberle, Liverpool Law Review, Vol. 33 (2012), s. 201-233.

213 Ks. KP-sopimuksen osalta ks. Dinstein, s. 114—137 ja Peukert, s. 511-519. YK:n lapsen
oikeuksien sopimuksen osalta ks. Detrick, s. 133—136 ja Brett, s. 230-231. Yleisesti asiasta
ks. my6s Wicks (2010), s. 35-47 ja Selkdld, s. 253-274.

214 Ks. myOs Nieminen (2013), s. 80, alav. 150 ja 236, alav. 390.

215 Ks. myos Lotjonen (2004), s. 85, joka arvostelee sitd, ettd ihmisarvon késitettd tutkimus-
lain yleisperiaatteena ei madritelty lakia sdddettdessé.
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Laura Walin on pyrkinyt ratkaisemaan kysymyksen silld tavoin, etté ih-
misarvoa sddntelyinstrumenttina bioldéketieteen tarjoamien mahdollisuuk-
sien rajoittamiseksi voidaan hdanen mukaansa kayttéa siten, ettd ihmisarvosta
on tehty tiettyd sdddosté kokonaisuudessaan koskeva yleisperiaate. Néin
on tehty biolaéketiedesopimuksessa ja Suomen laédketieteellistd tutkimusta
koskevassa laissa (viimeksi mainitun lain 3.1 §:n mukaan lddketicteellisessa
tutkimuksessa tulee kunnioittaa ihmisarvon loukkaamattomuuden periaatet-
ta). Tutkimuslain kohdalla tdma tarkoittaa sit4, ettd lain muita pykélia tulee
tulkita siten, ettd ithmisarvon kunnioittaminen toteutuu maksimaalisesti.
Talloin késitteen epamadrdisyys ei haittaa, koska ihmisarvon suojaamista
ei silloin kdytetd suoraan yksilon oikeuksien rajoitusten perusteena eiké
sithen vedoten luoda hénelle uusia velvollisuuksia.?'®

Walin on oikeassa siind, ettd ihmisarvon késitettd voidaan kayttaa univer-
saalisti vain jattdméalla méarittelemattd se tarkemmin. Kuitenkin jos sithen
vedotaan lainsdddanndssa, tulisi lainsddtdmisvaiheessa mééritelld tarkem-
min, milld perusteella tiettyyn lopputulokseen on paédytty. Yleisluontoinen
viittaus tietynlaisen lainsdadéntdratkaisun ihmisarvon vastaisuuteen ei sovi
tdmén pdivan demokraattiseen oikeusvaltioon. Ainakin pitdd myontéa rat-
kaisun kontekstisidonnaisuus; kyse ei ole mistddn objektiivisesta, kaikkialla
voimassa olevasta ratkaisusta. Talld viittaan esimerkiksi sijaissynnytysta
koskeviin lainsdddadntoratkaisuihin, joita on hyvin monenlaisia myos
Euroopassa. Kyse on my®0s siitd, kenen kannalta asiaa katsotaan. Kenen
ihmisarvosta on kyse? Kaikkia ihmisid ei voida tarkastella samoin kritee-
rein. [hmisarvoon kuuluu myos sosiaalisten oikeuksien perusturva, mika ei
toteudu, jos nainen itselleen ja lapsilleen toimeentulon saadakseen joutuu
toimimaan synnytyskoneena”, kuten esimerkiksi Intiassa sijaissynnytta-
jind ammatikseen toimivat naiset saattavat joutua tekeméan.?'” Lisdksi on
huomattava, ettd ihmislaji on kokenut ldéketieteen kehityksen myotd monia
muutoksia; eikd ole endd mitddn “luonnollista” ihmista.

Kuten seuraavassa luvussa kdy ilmi, EU:n perusoikeuskirjan tulkinnassa
ihmisarvon suoja on saanut paljon enemmén merkitystd. Tdmé on yhtey-
dessa siihen, ettd perusoikeuskirjassa on erikseen lddketiedettd koskevia
vaatimuksia ja kieltoja. Siltd osin perusoikeuskirja muistuttaa siséllollisesti
Euroopan neuvoston biolddketiedesopimusta, joka olikin mallina noilta
osin.?"* EU:n perusoikeuskirjan merkitys on kiytdnndssa tdysin toinen kuin

2 Walin (2010), . 45-50.
27 Ks. Nieminen (2013), s. 269.
218 Euroopan neuvoston ja EU:n turvaamien oikeuksien eroista ks. Groussot — Gill-Pedro,
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Euroopan neuvoston ihmisoikeussopimusten jo siitd syysté, ettd EU:n ta-
voitteena on myds lainsdadéntdjen harmonisointi sisémarkkinoiden aikaan-
saamiseksi, eikd harkintamarginaalia tunneta EU:n oikeudessa. Tasté syysté
my0s ihmisarvon suoja voi kuitenkin saada unionin oikeudessa erilaisen
merkityksen ja sisillon kuin Euroopan neuvoston piirissd. Perusoikeuskirjan
vastaanotto on tosin ollut tiltd osin aika ristiriitaista.

4 JOHTOPAATOKSIA

Euroopan neuvoston ihmisoikeusjarjestelmaé pidetddn oikeutetusti kaikkein
tehokkaimpana ihmisoikeusjarjestelménéd maailmassa. Néin voidaan sanoa,
vaikka biolddketiedesopimuksen asema ei olekaan yhtd vahva kuin varsi-
naisen ihmisoikeussopimuksen tai edes sosiaalisen peruskirjan. Olen edelld
tarkastellut kaikkia niitd sopimuksia paljolti yhteni kokonaisuutena, milla
tavalla ne my0s kdytdnnossa paljolti toimivat. Niihin viitataan ristikkdin eri
sopimusten valvontaelinten ratkaisuissa. Kokonaiskuvan saaminen yksilon
oikeuksista edellyttddkin kokonaisvaltaista tarkastelua. Ihmisen elami on
aina kokonaisuus.

EU:n perusoikeuskirja on osin yhteydessd Euroopan neuvoston ihmis-
oikeusasiakirjoihin, mutta osin siitd erillaan.?" Erillisyys olisi kaventunut
huomattavasti, jos EU olisi suunnitelmien mukaisesti sitoutunut Euroopan
ithmisoikeussopimukseen, mikd mahdollisuus ilmeisesti menetettiin pit-
kaksi aikaa unionin tuomioistuimen asiasta antaman kielteisen lausunnon
(2/13) seurauksena.’” Entd millainen on Euroopan neuvoston sosiaalisen
peruskirjan ja EU-oikeuden vilinen suhde? Sosiaalinen peruskirja oli yksi
niistd kansainvélisistd ihmisoikeusasiakirjoista, joiden kodifioinnista EU:n
perusoikeuskirjaa laadittaessa oli kyse.

s. 232-258.

219 Ks.”Human Rights Law in Europe”-kirjan (ed. Dzehtsiarou ym.) artikkelit ja Doug-
las-Scott, s. 153-179.

20 Asiasta kirjoitettiin jo lukuisia kirjoja. Ks. esim. ”The EU Access to the ECHR” (ed.
Kosta — Skoutaris — Zevelekos) ja Callewaertin kirja. Thmisoikeustuomioistuimen suhtau-
tumisesta asiaan unionin tuomioistuimen em. lausunnon jalkeen ks. presidentti Spielmannin

puhe ”Solemn hearing for the opening of the judicial year of the European Court of Human
Rights”, 20.1.2015.
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Sekd EU:n ettd Euroopan neuvoston vaikutus ihmisille tarjolla oleviin
mahdollisuuksiin tulee ndkyviin erityisen hyvin lisdantymisldédketieteen
kohdalla. Talla viittaan siihen, ettd EU:n my6td ihmisten liikkkuvuus on
kasvanut, joten on helppo siirtyd maasta toiseen, jos omassa kotimaassa on

tiukempi lainsdddanto esimerkiksi hedelmoityshoitojen saamisen suhteen.

221

Téllaista reproduktioturismia tapahtuu paljon myds Pohjoismaiden valilla.
Usein se on tdysin harmitonta, ja siihen jopa kannustetaan. Kuitenkin si-
jaissynnytykseen hakeutuminen toiseen maahan voi olla monessa mielessi
ongelmallista, kuten Suomessakin on todettu.?” Sijaissynnytykset tapahtu-
vat yleensd Euroopan ulkopuolella (esimerkiksi Intiassa) tai Vendjalld, ja
sijaissynnytys voi olla noissa maissa laillista, mutta lapsen vanhemmuuden
tunnustaminen eurooppalaisessa kotimaassa saattaa osoittautua ongelmalli-
seksi, minkd myds ihmisoikeustuomioistuin on todennut Ranskaa koskevis-
sa tapauksissa.””® Niissé lapset olivat syntyneet sijaissynnytysjérjestelyjen
avulla kahdessa eri Yhdysvaltain osavaltiossa.

On aina ongelmallista, jos jokin maa ldhtee siitd, ettd sen ei tarvitse
kunnioittaa ithmisoikeussopimuksia, koska esimerkiksi aborttia varten
voidaan matkustaa toiseen maahan, jossa lainsédddéntd mahdollistaa sen.
Talla viittaan aborttia koskeneeseen tapaukseen 4, B ja C v. Irlanti vuon-
na 2010, jolloin my6s ihmisoikeustuomioistuin viittasi tuohon mahdol-
lisuuteen.??* Ldhes yhtd ongelmallisena pidédn Itdvallan suhtautumista
hedelmoityshoitoihin, joiden saamisen edellytykset ovat Itdvallassa paljon
tiukemmat kuin monissa naapurimaissa. Tapauksessa S.H. ja muut v. Itd-
valta (3.11.2011) my6s ihmisoikeustuomioistuin viittasi mahdollisuuteen
matkustaa ulkomaille hakemaan hoitoja, joita Itdvallan laki ei salli.

Edelld kuvattu oli mahdollista, koska ithmisoikeustuomioistuin sallii laa-
jan harkintamarginaalin valtiolle eettisesti arkaluonteisissa asioissa, joihin
monet reproduktioon kuuluvat asiat luetaan. Sen puitteissa valtiot voivat
yllapitdd erilaisia lakeja ja kdytantojd valittamatta siitd aiheutuvista ongel-
mista, koska etenkin Keski-Euroopassa on helppo menné toiseen maahan

21 Ks. esim. Shenfield ym., Human Reproduction, Vol. 25 (2010), s. 1361-1368 ja Culley
ym., Human Reproduction, Vol. 26 (2011), s. 2373-2381.

222 Tarkemmin ks. Mikkola, Lakimies 2014, s. 978-983.

23 Mennesson V. Ranska (26.6.2014) ja Labassee ja muut v. Ranska (26.6.2014).

24 Esimerkiksi vuonna 2010 yli 4000 irlantilaisnaista matkusti [soon-Britanniaan tekeméaén
aborttia. Kaikilla ei ole kuitenkaan siihen varaa, joten osa joutuu turvautumaan hengenvaa-

rallisiin keinoihin raskauden keskeyttdmiseksi. Ks. artikkeli ”Abortion debate is ’grossly’
distorted”, Irish Medical Times, 8.3.2013.
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hakemaan sellaisia palveluja, joita ei omasta maasta saa. EU:n potilasdi-
rektiivi on helpottanut titd, mutta terveyspalveluja on haettu naapurimaista
aiemminkin. Sama pitéd paikkansa Pohjoismaiden seké Ison-Britannian ja
Irlannin suhteen.

Jotta tuollainen “’shoppailu” ei olisi endd mahdollista, on ehdotettu
lisdéntymislaédketiedettd (Reproductive Medicine) koskevan sdéntelyn
harmonisointia Euroopassa. Tunnetusti hedelmdityshoitojen saamisen
edellytykset, alkioiden kdyttd, homoseksuaalien oikeus vanhemmuuteen
jasijaissynnytykseen liittyvit kysymykset ovat viime vuosina tyollistdneet
lainsditdjid, tuomioistuimia seké l4ddketieteen asiantuntijoita aborttiin liit-
tyvien kysymysten ohella, joten olisiko em. asioita koskevaa lainsdadantoé
syytd harmonisoida Euroopan tasolla. Kéytdnnot ovat tosin jo ldhentyneet
monessa suhteessa etenkin Euroopan ihmisoikeustuomioistuimen kéy-
tainnon myd6td. Tallaista yhtendistdmistd on tarvittu, koska eri maat ovat
reagoineet ladketieteen kehitykseen hyvin eri tahtia ja eri tavalla. On vaikea
16ytad kahta eurooppalaista valtiota, joissa olisi samanlainen lainsdadanto
esimerkiksi hedelmdityshoidoista. Suomikaan ei ole ollut mikdin edelld-
kévijé lainsdddannon uudistamisessa néissé asioissa. Ladketieteen kehitys
on tosin ollut niin nopeaa, etta siind on ollut vaikea pysya mukana.’”> Sen
takia esimerkiksi biolddketiedesopimukseen ei haluttu ottaa kovin yksityis-
kohtaisia sdédnnoksid.

Vaikka ldhentymisti on tapahtunut ihmisoikeustuomioistuimen kéytén-
ndn myotd, on se aika hidas tie etenkin, jos samasta asiasta joudutaan mene-
maén sinne useasti, kuten on kdynyt esimerkiksi aborttia koskevissa asioissa
Puolan kohdalla. My®s keinoalkuista lisdéntymistéd koskevissa asioissa ih-
misoikeustuomioistuin on joutunut ottamaan kantaa useaa maata koskeviin
tapauksiin, eikd yhtd maata koskeva tulkinta ole johtanut muutoksiin muissa
maissa juuri laajan harkintamarginaalin vuoksi. [hmisoikeustuomioistuimen
oikeuskaytintd voi tietenkin johtaa lainmuutoksiin muissakin maissa, mutta
lahtokohtaisesti lainsdétdjan (kansanedustuslaitoksen) valta on kuitenkin
ensisijaista (demokratia) ja vain lainsddtdja voi sddnnelld asioita yleisesti,
kun taas tuomioistuimet keskittyvét vain yksittéistapauksiin.

Edelld mainituista syistd johtuen onkin alettu pohtia, tarvitaanko kei-
noalkuista lisddntymistd (ART) koskevaa Euroopan tasoista oikeudellista

225 Nopeudesta kertoo sekin, ettd ensimmadisen ns. koeputkilapsen syntymaéstd (v. 1978)
on vajaa 40 vuotta, ja sen jdlkeen ainakin 5 miljoona lasta on saanut alkunsa vastaavalla
metodilla.
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sddntelya. Sen ei kuitenkaan tarvitse merkitd harmonisointia ainakaan heti,
koska lainsdddantdjen yhdenmukaistaminen ei ole mikédan helppo prosessi.
Téssd vaiheessa kyse voisi olla vain siité, ettd koottaisiin yhteen olemassa
olevat sopimukset ja olemassa olevasta oikeuskdytdnnostd johdettavat
periaatteet. TAtd uutta sopimusta voitaisiin kutsua ART-konventioksi (Art
Convention).”** Kansainvilisen sopimuksen hyvéksyminen ja voimaan-
saattaminen tapahtuu kunkin valtion omassa perustuslaissa turvattuja
menettelymuotoja noudattaen.

Sopimukseen sitoutuvat valtiot sitoutuisivat turvaamaan sekd ennen,
jélkeen ettd varsinaisten toimenpiteiden aikana edelld mainitut, jo olemassa
olevat oikeudet ja antamaan hoitoja hakeville prosessuaalista turvaa. Kéy-
tdnndssa tdma uudistus tarkoittaisi esimerkiksi sité, ettd olisi olemassa kaik-
kia sopimuksessa mukana olevia valtioita koskeva “informaatiopankki”,
josta halukkaat saisivat helposti tiedon esimerkiksi siitd, milld klinikoilla
tiettyjd hoitoja on saatavilla ja milld ehdoilla. Néin pédastiisiin eroon niisté
ongelmista, joihin tiné paivana tormitién etsittiessd tietoja toisten maiden
tarjoamista hoidoista ja toimenpiteistd. Klinikoilla ja vastaavilla olisi ndin
kéytossddn mainoskanava ja ne voisivat kilpailla avoimesti keskenéén.
Téllaisen ”pankkiin” hyvaksyttéisiin vain tiukan seulan kautta, eli sithen
kuuluvien klinikoiden tulisi tiyttdd korkeat tieteelliset ja ammatilliset
vaatimukset.

Liséksi olisi tarkedd, ettd edelld kuvattuun ART-konventioon sitoutu-
neet valtiot lupautuisivat takaamaan tarkoin mééritellyt hoitosopimuksen
minimiehdot. Olennaista olisi se, ettd hoitoja hakeva saa tietoa paitsi itse
hoidoista, my6s niiden mahdollisista seuraamuksista. Liséksi tulisi kiinnit-
tdd huomiota potilaan tarvitsemaan psykologiseen ja sosiaaliseen tukeen.
Hoitojen jdlkeen voi syntyd ongelmia, joten olisi tirkedd, etté olisi olemassa
sovitteluelin oikeudellisia ongelmia varten.

Edelld kuvatun laisen kansainvilisen sopimuksen aikaansaaminen olisi
kuitenkin vasta ensi askel, ja sen jdlkeen myos terveydenhuollon eri toi-
mijoiden (potilaiden, terveydenhuollon ammattilaisten, psykologien ym.)
olisi sitouduttava toteuttamaan asiaa.

Tallaisessa kansainvéliseen sopimukseen téhtddvissd menettelytavassa
on valtioiden lainsédddant6jen harmonisointiin verrattuna se etu, ettd siiné
kunnioitetaan valtioiden omia uskonnollisista tms. syisté johtuvia lainséda-

226 Tarkemmin ks. Flatscher-Thoni — Voithofer, European Journal of Health Law, Vol. 22
(2015), s. 71-74.
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déntdjen eroja myoOs néissi asioissa, mutta toisaalta pyritddn huolehtimaan
mahdollisimman hyvin siitd, ettd yksittdiset ihmiset eivét joudu kérsiméén
tarpeettomasti sen takia, ettd heilld ei ole oman maansa lain mukaan oikeutta
tiettyyn hoitoon. Sellaista haluavaa yksilod tai pariskuntaa sen sijaan au-
tetaan saamaan apu muualta ilman, ettd hén joutuu itse ottamaan kaikesta
selvéd ja kdrsimddn mahdollisesti huonon informaation seurauksista. Har-
monisointi voi kuitenkin olla seuraava vaihe, koska ovathan eri maiden lain-
saddannot jo tdhdn mennessékin ldhentyneet toisiaan, misséd kehityksessa
etenkin Euroopan ihmisoikeustuomioistuimella on ollut suuri rooli.
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IV EU:n perusoikeuskirjan merkitys
terveyden ja ladketieteen kannalta

1 JOHDANTO

Euroopan unionin oikeuden yhteys terveyteen ja ladketieteeseen saattaa
pinnallisesti tarkasteltuna ndyttdd kaukaiselta, mutta néilld kahdella asialla
on itse asiassa paljonkin yhteistd, ja niité asioita koskevia EU-sdédoksia
hyvéksytddn koko ajan enemmin. Osa EU:n sdantelystd liittyy ladketie-
teelliseen tutkimukseen ja osa potilaiden oikeuksiin, etenkin hoidoista
aiheutuvien kustannusten korvaamiseen.'

Esimerkkind EU-sdéntelystd mainittakoon vuodelta 2001 oleva Euroo-
pan parlamentin ja neuvoston direktiivi hyvin kliinisen tutkimustavan
noudattamista ihmisille tarkoitettujen ldékkeiden kliinisissé tutkimuksissa
koskevien jdsenvaltioiden asetusten ja hallinnollisten méérdysten 1dhen-
tdmisestd (2001/20/EY) ja mydhemmin sen tilalle tullut asetus (EU) N:o
536/2014 ihmisille tarkoitettujen 1ddkkeiden kliinisistd ladketutkimuksista
ja direktiivin 2001/20/EY kumoamisesta. Viime aikojen tunnetuin EU:n
saddos tassd yhteydessd lienee Euroopan parlamentin ja neuvoston direktiivi
2011/24/EU potilaiden oikeuksien soveltamisesta rajatylittdvissa tervey-
denhuollossa, jonka Suomi saattoi voimaan vuoden 2014 alussa voimaan
tulleella lailla (1201/2013). Nama kaikki vaikuttavat ainakin viélillisesti
hyvin suureen joukkoon ihmisid. Vaikka samoja asioita sddnnellddn monella
muullakin sdadokselld, sekd kansallisella ettd kansainvéliselld tasolla, ei
EU:n merkitysté voida vihatelld ndissédkddn asioissa. Se on pikemminkin
kasvamaan pain.

Terveytté ja ladketiedettd koskevien EU-sdddosten kattava luettelo on
pitkd, joten mainittakoon téssd vain tdrkeimmaét edelld jo mainittujen lisdksi:
Euroopan parlamentin ja neuvoston direktiivi 95/46/EY yksildiden suoje-
lusta henkil6tietojen késittelyssé ja ndiden tietojen vapaasta liilkkuvuudesta,

! Kéytdn padsadntoisesti termejd EU, EU-oikeus ja unionin tuomioistuin. Sen sijaan
EY-oikeus ja EY:n tuomioistuin esiintyvat ldhinni vain erdissi historiallisissa yhteyksissé.
Terminologiasta ks. myds Ojanen (2010), s. 3.
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Euroopan parlamentin ja neuvoston direktiivi 2004/23/EY ihmiskudosten ja
-solujen luovuttamista, hankintaa, testausta, kasittelya, sdilomista, sdilytysté
jajakelua koskevien laatu- ja turvallisuusvaatimusten vahvistamisesta, Eu-
roopan parlamentin ja neuvoston direktiivi 2010/45/EU elinsiirtoa varten
tarkoitettujen ihmiselinten laatu- ja turvallisuusvaatimuksista sekd Euroo-
pan parlamentin ja neuvoston direktiivi 2002/98/EY laatu- ja turvallisuus-
vaatimusten asettamisesta ihmisveren ja veren komponenttien kerdédmista,
tutkimista, késittelya, sdilytysté ja jakelua varten. Liséksi on syytid mainita
Euroopan parlamentin ja neuvoston direktiivi 2005/36/EY ammattipatevyy-
den tunnustamisesta, joka koskee myds terveydenhuoltoalan tyontekijoita
ja heiddn ammatinharjoittamisoikeuttaan.

My0s oikeustieteellisessd tutkimuksessa ndma asiat ovat olleet kasvavan
kiinnostuksen kohteena viime vuosina. Etenkin potilaiden liikkuvuusdirek-
titvistd on kirjoitettu paljon EU-maissa.’ Lisdksi lddketieteellisen tutkimuk-
sen kannalta tirkedn kantasolututkimuksen ympdérille on viime vuosina syn-
tynyt vilkasta keskustelua unionin tuomioistuimen patentoimista koskevien
tulkintojen johdosta.* Ladketieteeseen (lddkkeisiin) liittyvét patentit ovat
yleensékin esilld tutkimuksessa, vaikka Suomessa niistd ei ole juurikaan
kirjoitettu.’ EU:n perusoikeuskirja ja ihmisoikeudet yleisesti ovat tuoneet
mukanaan yllattdvidkin piirteitd lddketieteeseen ja sen tutkimukseen. Ne
ovat saaneet aikaan kohdittain varsin kovaa kritiikkid timéantyyppisissi,
vahvasti myds kaupallista intressid omaavissa asioissa. Kun my0s ihmis-
oikeuksien suoja on nykyisin otettava huomioon niissi asioissa, saattaa
syntyd aivan uudenlaisia oikeudellisia ongelmia, joihin alan tutkijatkaan
eivit ole tottuneet eivitkd osaa niité ratkaista vanhojen oppien pohjalta.

My0s perus- ja ihmisoikeustutkijoille ladketieteeseen liittyvit ihmisoi-
keuskysymykset ovat yhd jossain miérin outoja asioita. Se, ettd Euroopan
neuvoston biolddketiedesopimus on yhd niin huonosti tunnettu sopimus,

> Viimeksi mainitusta direktiivistd ks. Hervey — McHale (2015), Part I, luku 6 (The moving
health care professional). Suomessa on muualtakin kuin EU-maista tulevaa terveydenhuollon
henkildstod, ja heitd varten on terveydenhuollon ammattihenkildisté annetun lain (559/1994)
11-13 §:ssd omat sddnndksenséd. Heidédn ammatissa toimimisensa edellytykset ovat erilaiset
kuin EU- tai ETA-maassa koulutuksen saaneilla. Ks. tarkemmin Aalto ym.: Ulkomaalais-
taustaiset ladkarit ja hoitajat suomalaisessa terveydenhuollossa, Haasteet ja mahdollisuudet
(2013).

*  Ks. esim. European Journal of Health Law -lehden teemanumero 2014:1. Suomen osalta
ks. Tuovinen (2012) ja Kotkas (2014a), s. 173—195.

4 Ks. kootusti Plomer (2015), s. 479-495.
> Muualta ks. esim. Sellin (2014).
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voi vaikuttaa my6s EU:n perusoikeuskirjaa koskevaan kirjoitteluun. Aina
ei vélttimattd edes havaita ndiden kahden ihmisoikeusasiakirjan vélista
siséllollista yhteyttd. Euroopan neuvoston biolddketiedesopimus oli kuiten-
kin vuonna 2000 vaikuttamassa suuresti EU:n perusoikeuskirjan I osaston
(Ihmisarvo) siséltoon.

Uraa uurtavana tutkimuksena néissa asioissa voidaan pitdd Tamara Her-
veyn jaJean McHalen Kirjaa "Health Law and the European Union” (2004).6
Kirjassa késitelldén kattavasti aihepiiriin kuuluvia asioita (“Access to health
care services, Data protection and health information privacy, Regulation
of health care professionals, The regulation of clinical research, Regulating
pharmaceuticals, Public health law”). Tésti tutkimuksesta jitén pois tervey-
denhuollon henkildston liikkuvuuteen liittyvét asiat, samoin kuin farma-
seuttisiin tuotteisiin liittyvat kysymykset. Herveyn ja McHalen kirjan muut
teemat nousevat sen sijaan esille myos omassa tutkimuksessani: etenkin ns.
reproduktioturismi, josta puhuttiin jo ennen potilaiden liikkuvuusdirektiivid
seké ladketieteellinen tutkimus ja yksityisyyden suoja ovat vahvasti esilla.

EU:n perusoikeuskirjan merkitys on kasvanut koko ajan, etenkin vuoden
2009 jélkeen sen tultua oikeudellisesti sitovaksi Lissabonin sopimuksen
voimaantulon myoté. Sen sijaan Herveyn ja McHalen Kirjassa perusoikeu-
det eivit ole kovin nikyvisti esilld, mutta uudessa painoksessa ne tosin jo
ovat paljon enemmén esilld kuin alkuperdisessé painoksessa. Kirjoittajien
mukaan juuri ihmisoikeussuojan vahvistuminen EU:ssa viime aikoina
on aikaansaanut sen, ettd EU:n oikeus nousee yhi useammin esille myds
terveyteen ja ladketieteeseen liittyvistd oikeuksista puhuttaessa. Ylipda-
tadn terveyteen ja lddketieteeseen liittyvissd asioissa on heidédn mukaansa
nykyéén luontevaa argumentoida ihmisoikeuksiin vetoamalla.’

Kasittelen tdssd luvussa aluksi EU:n perusoikeussuojan ja Euroopan
neuvoston turvaaman ihmisoikeussuojan (so. ihmisoikeussopimuksen,
sosiaalisen peruskirjan ja biolddketiedesopimuksen) vilisid eroja. Vasta
molemmat jarjestelmét tuntemalla voidaan ymmaértdd myos yksittdisten
ihmisoikeuksien sisdltod ja merkitysti. Tassd vaiheessa keskityn siten vain
jarjestelmétasolla oleviin olennaisiin eroavuuksiin ja niistd seuraavaan EU:n
jérjestelmin rajallisuuteen ihmisoikeuksien turvaamisessa.

¢ Kirjasta tuli uusi painos vuonna 2015. Koska kirjan ilmestyminen siirtyi useaan otteeseen,
ja se ilmestyi vasta loppuvuodesta, en ole voinut kayttia sitd kovinkaan paljon hyvikseni
tassa kirjassa.

7 Hervey — McHale (2004), s. 24-25.
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Sisdllollisistd kysymyksistd keskityn etenkin ihmisarvoon, josta on
EU:n perusoikeuskirjassa oma osastonsa siséltéen toisaalta yleisluontoisen
artiklan ihmisarvon loukkaamattomuudesta ja toisaalta biolddketiedesopi-
muksen artikloja muistuttavia madrdyksid. Ihmisarvolle on perusoikeus-
kirjassa annettu ainakin osin laajempi itsendinen siséltd kuin Euroopan
ihmisoikeussopimuksessa, jonka tulkintakéytdnndssd on tosin paadytty
useassa tapauksessa sithen lopputulokseen, ettd ihmisen itsemadrdéamis-
oikeutta voidaan rajoittaa ihmisarvon turvaamiseksi, vaikka ihmisarvoa
el nimenomaisesti sopimuksessa mainitakaan. Asia ei ole endd ihmisen
omissa késissid eikd hidn saa paattaa vapaasti tekemisistddn, vaan “ihminen
sellaisenaan, ihmislajina” on suojelun kohteena ja rajoittamassa yksilon
valinnanvapautta. Periaatteessa samalla tavoin ihmisen toimintavapautta
rajoittavana ihmisarvo ymmaérretdan myds Euroopan neuvoston biolddke-
tiedesopimuksessa, jossa on useita ihmisarvoa turvaavia artikloja koskien
ihmislajin suojaamista sellaisenaan. Esimerkiksi sopimuksen 13 artikla
kieltdd perimidn kohdistuvat toimenpiteet ja ihmisen kloonaaminen kiel-
letdédn erilliselld lisapoytékirjalla.® Unionin tuomioistuimen ainakin osin
vield pitemmalle menevé tulkinta ihmisarvosta EU:n perusoikeuskirjan
turvaamana oikeutena on aikaansaanut kiivasta keskustelua myos tutkijoi-
den keskuudessa.

Lisiksi késittelen erikseen potilaiden liikkuvuuteen liittyvid kysymyksia.
Asia liittyy Euroopan integraation keskeiseen asiaan eli ihmisten ja palvelu-
jen vapaaseen liikkuvuuteen EU-maasta toiseen, vaikka kesti kauan ennen
kuin saatiin aikaan nimenomainen potilaiden liitkkuvuutta EU:ssa koskeva
direktiivi. Siithen asti potilaiden liikkuvuutta koskeva juridiikka muotoutui
tuomioistuimen kaytanndssd, mikd on ollut yleinen kehityskulku monen
asian kohdalla EU:ssa. Direktiivilld usein kodifioidaan sithen mennessé
syntynyt oikeuskdytdntd. Niin tehtiin tdssdkin tapauksessa.

Erityisesti ns. reproduktioturismi on ollut jo aiemmin esilld tissd tut-
kimuksessa, mutta eurooppaoikeudellisessa mielessd se on vain yksi osa
potilaiden vapaata liikkuvuutta. Lisddntymisléédketieteeseen suhtaudutaan
kuitenkin eri maiden lainsdddédnndissd niin eri tavoin, joten kdytinndssi
reproduktioturismi ei ole EU:n oikeudessa tiysin rinnastettavissa muuhun
potilaiden liikkuvuuteen maasta toiseen.’ Potilaiden liikkumista yleisesti

8 O’Connell — Gevers, s. 64—67.

9

Ks. ongelmista myds Davis — Withers, Journal of Legal Education, Vol. 59 (2009), s.
35-59.
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koskevassa lainsddddnndssé ja unionin tuomioistuimen tapauksissa kyse
on ollut pddosin siitd, miten asuinmaa korvaa potilaalle muissa maissa
hankituista terveydenhuoltopalveluista syntyvid kustannuksia. Reproduk-
tioturismia koskevat ihmisoikeustuomioistuimen tapaukset ovat taas olleet
mielestini ongelmallisia siitd syystd, ettd ihmisoikeustuomioistuin on pe-
rustellut jonkin oikeuden suppeaa tulkintaa — ja laajaa harkintamarginaalia
— sillé, ettd henkild voi matkustaa toiseen maahan, jossa tiettyd hoitoa on
mahdollista saada tai tietty toimenpide mahdollista toteuttaa, vaikkei se
valittajan oman maan lain mukaan olekaan mahdollista.'

2 EU:N PERUSOIKEUSSUOJAN UUTUUDET JA
EROT EUROOPAN NEUVOSTON TURVAAMIIN
IHMISOIKEUKSIIN VERRATTUNA

Euroopan neuvosto on perinteinen toimija ihmisoikeuksien alalla, ja Suomi-
kin on ollut mukana Euroopan ihmisoikeusjérjestelméssa jo neljainnesvuo-
sisadan. Thmisoikeustuomioistuin, johon yksityiset ihmiset voivat valittaa
kéytydén sitd ennen kansalliset valituskeinot l4pi, on Euroopan neuvoston
ihmisoikeusjérjestelmén erikoisuus, jolla ei ole vastaavuutta muualla.

Euroopan unionin aktiivisuus ihmisoikeusasioissa alkoi paljon myo6-
hemmin, silld se oli alun perin hyvin selvésti vain taloudellisen inte-
graation jarjestd. Euroopan unionissa (silloisessa Euroopan yhteisdssd)
ihmisoikeuksien (perusoikeuksien) suojaaminen alkoi oikeuskéyténnon
kautta vihitellen 1970-luvulla. Silloinen EY:n tuomioistuin vahvisti, ettd
perusoikeudet kuuluvat yhteison oikeuden yleisiin oikeusperiaatteisiin.
Etenkin Saksasta tuli taltd kannalta merkittdvid ennakkoratkaisupyynt6jé
EY:n tuomioistuimelle: asia 29/69, Erich Stauder v. City of Ulm-Sozialamt
(12.11.1969), asia 11/70, Internationale Handelsgesellschaft mbH v. Ein-
fuhr- und Vorratsstelle fiir Getreide und Futtermittel (17.12.1970) ja asia
4/73, J. Nold, Kohlen- und Baustoffgrosshandlung v. Commission of the
European Communities (14.5.1974) olivat kaikki tirkeitd kdannekohtia
tassd kehityksessd. Tuomioistuin vahvisti tuolloin, ettd perusoikeudet kuu-
luvat ”yhteison oikeuden yleisiin oikeusperiaatteisiin, joiden noudattamista
tuomioistuin valvoo”.

0 S.H. ja muut v. Itdvalta (3.11.2011) ja 4, B ja C v. Irlanti (16.12.2010).
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Oikeuskdytinnossd perusoikeudet olivat entistd vahvemmin esilld
1980-luvulla, ja 1990-luvulla perusoikeuksien suojasta otettiin maininta
myos perustamissopimuksiin (Maastrichtin sopimukseen vuonna 1992 ja
vuonna 1999 voimaan tulleeseen Amsterdamin sopimukseen). Vield suu-
rempi merkitys oli juhlallisena julistuksena vuonna 2000 hyvéksytylld EU:n
perusoikeuskirjalla, josta tuli oikeudellisesti sitova vuonna 2009 Lissabonin
sopimuksen voimaantulon my6ti. Unionin tuomioistuin oli tosin viitannut
perusoikeuskirjaan sddnnonmukaisesti aina vuodesta 2006 alkaen, ja jo
sitd ennen julkisasiamiehet olivat viitanneet perusoikeuskirjaan omissa
ratkaisuehdotuksissaan.'!

Koska EU-oikeuden tavoitteena on jésenvaltioiden lainsédddéntojen
yhdenmukaistaminen niissd asioissa, joissa EU:lla on toimivaltaa, muo-
dostuu EU:n peruskirjan merkitys ainakin osin erilaiseksi kuin esimerkiksi
Euroopan ihmisoikeussopimuksen. EU:n perusoikeuskirja ei ole sovel-
tamisalaltaan yleinen samaan tapaan kuin ihmisoikeussopimus, vaan 51
artiklan mukaisesti se koskee vain niité asioita, joissa EU:lla ylipddtéan on
toimivaltaa. Perusoikeuskirjan méairdykset koskevat unionin toimielimié,
elimid ja laitoksia toissijaisuusperiaatteen mukaisesti ja jdsenvaltioita ai-
noastaan silloin, kun viimeksi mainitut soveltavat unionin oikeutta.'> EU:n
jarjestelmid ei myoOskéddn tunne samanlaista yksilovalitusmahdollisuutta
mikd kuuluu ihmisoikeussopimukseen, vaan EU:n perusoikeuskirja on osa
unionin tuomioistuinta sitovaa oikeudellista materiaalia, johon se voi viitata
kansallisille tuomioistuimille antamissaan ennakkoratkaisuissa.

Jérjestelméderoja ei ollut tarkoitus yhdenmukaistaa EU:n perusoikeus-
kirjaa laadittaessa, mutta turvattavien ihmisoikeuksien siséltdihin oli
tarkoitus ottaa samoja elementtejd, mitd oli jo Euroopan neuvoston ih-
misoikeussopimuksissa. EU:n perusoikeuskirjaa laadittaessa oli tarkoitus
kodifioida yhteen asiakirjaan kaikki tdrkeimmét EU:n jasenvaltioita sito-
vat ihmisoikeusasiakirjat, ei synnyttdd uutta ihmisoikeusasiakirjaa. Tama
todettiin vuonna 2000 hyviksytyn EU:n perusoikeuskirjan johdannossa:
”Téasséd perusoikeuskirjassa vahvistetaan unionin toimivallan ja tehtdvien
seka toissijaisuusperiaatteen mukaisesti oikeudet, jotka perustuvat erityi-
sesti jdsenvaltioille yhteisiin valtiosddntdperinteisiin ja kansainvélisiin

"' Lyhyesti kehityksesté ks. Walkila, s. 100-146 ja Rosas — Armati, s. 143-162.

2 Artiklan 2 kohdan mukaan tilld perusoikeuskirjalla ei luoda unionille uutta toimivaltaa
tai uusia tehtévid eikd muuteta perussopimuksissa maériteltyji toimivaltuuksia ja tehtévia.
Sen tulkinnasta ks. Ward (2014), s. 1413-1454 ja Rosas — Armati, s. 147-151.
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velvoitteisiin, ihmisoikeuksien ja perusvapauksien suojaamiseksi tehtyyn
yleissopimukseen, unionin ja Euroopan neuvoston hyviksymiin sosiaalisiin
peruskirjoihin sekd Euroopan unionin tuomioistuimen ja Euroopan ihmis-
oikeustuomioistuimen oikeuskaytintoon.”

EU:n perusoikeuskirjaa tai EU:n oikeutta ylipddtddn tutkittaessa on
késiteltdvé toisaalta toimivaltakysymyksid (millainen toimivalta EU:lla
missakin asiassa on?) ja toisaalta sisillollisid kysymyksid. Siitd syysté ei
vield riitd, ettd verrataan EU:n perusoikeuskirjan ja Euroopan ihmisoikeus-
sopimuksen tekstejd keskendédn.'’ Vaikka ndiden vililtd 16ytyy paljon
siséllollisid yhtéldisyyksiéd, on niisséd kuitenkin myos merkittidvid eroja.
EU:n tavoitteena on monelta osin jdsenvaltioiden lainsdadantojen harmo-
nisoiminen, jolloin pitdd ottaa huomioon myds EU:n perusoikeuskirjan
turvaamat oikeudet. Alun perin EU:n tavoitteena oli vain taloudellinen
integraatio, mutta aikaa mydten sen toimivalta on laajentunut ulottuen nyt
hyvin monelle eldménalueelle.

EU-oikeudessa ei tunneta ns. harkintamarginaalia, joten jédsenvaltio ei
sen olemaan toteuttamatta tdysiméaardisesti jotakin EU:n vaatimaa lainsdé-
déant64.'* Euroopan neuvosto sen sijaan on puhtaasti ihmisoikeusjarjesto,
ja ihmisoikeussopimuksen avulla huolehditaan siité, ettd kaikissa sithen
sitoutuneissa valtioissa turvataan samat oikeudet kaikille niiden omissa
oikeusjérjestyksissd, mutta valtioilta ei edellytetd samalla tavalla lainsdé-
déntdjen yhdenmukaistamista kuin EU:ssa niissd asioissa, missd EU:lla
ylipadtdan on toimivaltaa.'> Oikeudellinen diversiteetti on siten Euroopan
neuvoston jasenmaissa suuri etenkin eettisesti herkissi asioissa. Naihin
luetaan myos monet lisddntymislddketieteen sadntelyyn kuuluvat asiat.'®

Liséksi unionin tuomioistuimen ja ihmisoikeustuomioistuimen vélilld
on se ero, ettd ihmisoikeustuomioistuimen péétokset ovat usein dénestys-
paatoksid. IThmisarvon kiistanalaisuutta oikeudellisena kisitteend osoittaa
se, ettd se nousee oikeudellista merkitystd omaavalla tavalla esille ihmis-

Y Huom! my®6s perusoikeuskirjan 52 artiklan 3 kohta.

' Tosin on huomattava Euroopan unionista tehdyn sopimuksen (SEU) 4.2 artikla, jonka
mukaan “unioni kunnioittaa jasenvaltioiden kansallista identiteettid, joka on olennainen
osa niiden poliittisia ja valtiosddnnon rakenteita”. Ks. ongelmista myos Nieminen (2013),
s. 42-43.

!5 Harkintamarginaalista vertailevasti ndiden kahden jérjestelmén osalta ks. Hallstrom, s.
59-73.

!¢ Niin esim. Costa, European Constitutional Law Review, Vol. 7 (2011), s. 180.
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oikeustuomioistuimessa usein juuri vihemmistoon jdéneiden tuomareiden
lausunnoissa. Esimerkiksi hyvin kiistanalaisessa tapauksessa Vo v. Ranska
(7.3.2006) ihmisoikeustuomioistuimen enemmistd katsoi, ettd vaikka ih-
misarvon nimissd annettiin sikidlle suojaa, ei otettu kantaa sithen, misti
eldma alkaa. Vihemmistoon jadneet tuomarit sen sijaan lahtivét siité, ettd
samalla otettiin kantaa my0s elamin alkupisteeseen.'” Sen sijaan unionin
tuomioistuimen paitokset ovat (muodollisesti) yksimielisid, mistd syysta
ne voivat toisinaan olla varsin vaikeaselkoisia, kun on jouduttu tekeméan
monia kompromisseja tekstin suhteen. Erilaisia nakemyksia saattaa kuiten-
kin nousta esiin julkisasiamiesten ratkaisuehdotuksissa, vaikka useimmiten
tuomioistuin péaattaa ratkaisuehdotuksen mukaisesti.

EU:n perusoikeuskirjassa térkeitd artikloja tédtd tutkimusta silmalla
pitden ovat I osaston (/hmisarvo) 1-3 artiklat, jotka koskevat ihmisarvoa
(1 art.), oikeutta eldmaén (2 art.) ja oikeutta henkilokohtaiseen koske-
mattomuuteen (3 art.), joista viimeksi mainittuun siséltyy lddketieteen
ja biologian alalla noudatettavia vaatimuksia ja kieltoja koskeva kohta
(vapaaehtoisen ja tietoisen suostumuksen vaatimus, ihmisen geneettiseen
jalostamiseen téhtidvien kdytdntdjen kielto, kielto hankkia taloudellista
hy6tyd ihmisruumiista ja sen osista sellaisinaan, ja ihmisten jaljentdmistar-
koituksessa tapahtuvan kloonauksen kielto). Talt4 osin perusoikeuskirjan
mallina oli paljolti Euroopan neuvoston biolddketiedesopimus, vaikkei
sithen nimenomaisesti johdannossa viitatakaan. Biolddketiedesopimus hy-
véksyttiin vuonna 1997, ja se tuli kansainvélisesti voimaan 1.12.1999, joten
se oli varsin tuore EU:n perusoikeuskirjaa valmisteltaessa vuonna 2000,
ja vain osa EU:n jésenvaltioista oli sitoutunut sopimukseen. Kun EU:n
perusoikeuskirjan asema ja merkitys muutoin eroaa monessa suhteessa
Euroopan neuvoston ihmisoikeussopimuksista, saattaa samansiséltdisten
oikeuksien merkitys olla uudessa yhteydessd tdysin toisenlainen. Siten
ihmisoikeustuomioistuimen kéytiantoa ei voida missdan tapauksessa siirtia
sellaisenaan EU:n yhteyteen.'®

Muutoin EU:n perusoikeuskirjasta nousee esille tdssi yhteydessa lahin-
nd IV osastoon (Yhteisvastuu) sisdltyva 35 artikla (Terveyden suojelu),
jonka mukaan jokaisella on oikeus saada ehkidisevdd terveydenhoitoa

7 Ks. edelld s. 164-165.
18 Kéaytdnndssd unionin tuomioistuin on tulkinnut EU:n perusoikeuskirjaa varsin itsendisesti
jaon vain harvoin viitannut ihmisoikeustuomioistuimen kaytantoon. Ndin se haluaa korostaa

EU:n perusoikeuskirjan itsendistd asemaa. Néin de Biirca, Maastricht Journal of International
and Comparative Law, Vol. 20 (2013), s. 168—184.
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ja sairaanhoitoa kansallisten lainsdddéntojen ja kdytidntdjen mukaisin
edellytyksin. Liséksi ihmisten terveyden korkeatasoinen suojelu var-
mistetaan kaikkien unionin poliitikkojen ja toimintojen méadrittelyssa ja
toteuttamisessa. Lisdksi on syytd mainita Il osastoon (Vapaudet) sisdltyvi
henkilGtietojen suojaa koskeva 8 artikla, jota kisittelen laajemmin vasta
seuraavassa luvussa.

Vaikka EU:n perusoikeuskirjassa turvataan sekéd vapausoikeuksia etti
sosiaalisia oikeuksia (34 artikla koskee sosiaaliturvaa ja sosiaalitukia), ovat
ensiksi mainitut kuitenkin vahvemmin edustettuina. Yhteisvastuu-lukuun
sijoitetuista sosiaalisista oikeuksista, kuten 35 artiklan terveyden suojelusta,
on vield vaikea sanoa mitédn varmaa sosiaalisten oikeuksien saamasta kéy-
tinnon merkityksestd. Periaatteellisella tasolla on kuitenkin alusta alkaen
todettu, etti sosiaaliset perusoikeudet voivat joissakin tilanteissa saada
etusijan EU:n perustamissopimusten ns. litkkumisvapauksiin nidhden tai
niiden turvaaminen muodostaa ainakin ndiden vapauksien hyviksyttivin
rajoittamisperusteen.”

McHale arvioi vuonna 2010 julkaisemassaan artikkelissa, ettd EU:n
perusoikeuskirjan merkitys ei ehki tule olemaan kovin suuri terveyden-
huollon alalla. Se ei tule yhtendistimaan jasenvaltioiden terveyspolitiik-
koja ja rakenteita. Hén piti kuitenkin positiivisena sitd, ettd ihmiset tulevat
perusoikeuskirjan myota tietoisemmiksi oikeuksistaan koko EU:n alueella.
Perusoikeuskirjan 21 artiklan syrjintékiellolla lienee hdnen arvionsa mukaan
eniten konkreettista merkitystd yksittiisille ihmisille.”

¥ Esim. Ojanen (2008), s. 228-229. Kéytinnosti ks. asia C-84/11, Susisalo ym. (21.6.2011)
jaasia C-137/09, Josemans v. Biirgemeester van Maastricht (16.12.2010), joissa 35 artiklan
(terveyden suojelu) turvaaminen on oikeuttanut rajoittamaan vapaata kilpailua (sijoittau-
tumisvapautta, palvelujen tarjoamisen vapautta). Tarkemmin ks. Hervey — McHale (2014),
S. 959-964. Merkitystd on ollut 1&hinnd 35 artiklan 2 virkkeelld, jonka mukaan ihmisten
terveyden korkeatasoinen suojelu varmistetaan kaikkien unionin politiikkojen ja toimintojen
médrittelyssé ja toteuttamisessa.

2 McHale (2010), s. 290-314. Hén vannoi my6s “avoimen koordinaation” nimiin jdsen-
valtioiden terveyspolitiikkojen kehittdmisesti. Avoimesta koordinaatiosta ks. myos Kattelus
— Saari — Kari, s. 87-106.
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3 THMISARVON SISALTO UNIONIN OIKEUDESSA

3.1 Thmisarvo EU:n perusoikeuskirjan turvaamana oikeutena
— yleisid huomioita

EU:n perusoikeuskirja on siind mielessd poikkeuksellinen ihmisoikeus-
asiakirja, ettd siind on oma osastonsa “lhmisarvo”, joka sisiltdé 5 artiklaa:
1 artikla /hmisarvo, 2 artikla Oikeus eldmdcdn, 3 artikla Oikeus henkilo-
kohtaiseen koskemattomuuteen, 4 artikla Kidutuksen sekd epdinhimillisen
tai halventavan rangaistuksen ja kohtelun kielto, ja 5 artikla Orjuuden ja
pakkotyon kielto. Niistd 1 artikla vastaa ldhinnd Suomen perustuslain 1
§:44%' jamuut 7 §:44, mink4 lisaksi 3 artikla siséltdd samanlaisia sadnnoksid
kuin Euroopan biolddketiedesopimuksessa on (5, 13 ja 21 artikloissa sekd
sopimukseen liitetyssd kloonauksen kieltdvassa lisipoytékirjassa).

Téassd yhteydessd on merkitystd 1dhinnd perusoikeuskirjan Thmisar-
vo-osaston 1, 2 ja 3 artikloilla. Ihmisarvo on ensinndkin koko perus- ja
ithmisoikeusjérjestelmén perusta, ja se saa konkreettista sisdltod muista
perus- ja ihmisoikeussddnndksistd. [hmisarvo on keskeisend 1ahtokohtana
my0s Suomen perusoikeusjérjestelmassd, Euroopan ihmisoikeussopimuk-
sessa ja KP-sopimuksessa.? Sen lisdksi biolddketiede on erityisessé roolissa
ihmisarvoa koskevassa perusoikeuskirjan I osastossa. Perusoikeuskirjan 2
ja 3 artikloista saadaan sisdltod ihmisarvon kisitteelle samaan tapaan kuin
biolaédketiedesopimuksen osalta olen jo edelld todennut. Ihmisarvo on koko
bioldédketiedesopimuksen keskeinen ja heti sopimuksen 1 artiklassa mainittu
periaate, mutta muissa artikloissa tdsmennetddn ihmisarvon siséltod. Sa-
maan tapaan myos EU:n perusoikeuskirjan 3 artiklassa kielletddn erindisia
asioita ladketieteen ja biologian alalla ihmisarvon nimissé (ihmisen késittely
ilman vapaachtoista ja tietoista suostumusta kielletty, ihmisen geneettisen
jalostamisen kielto, kielto hankkia taloudellista hy6tyd ihmisruumiista tai
sen osista, ihmisten kloonauksen kielto).

Perusoikeuskirjan 1 artiklan yleisempi sisalto ("Thmisarvo on loukkaama-
ton. Sitd on kunnioitettava ja suojeltava”) on saanut jo varhaisessa vaiheessa

2l Tahén yhteyteen kiinnittdd huomiota my6s Dupré, European Public Law, Vol. 19 (2013),
s. 323.

2 Thmisarvo "is connected to all EUCFR rights”, kuten Dupré (2014) toteaa (s. 7). Ihmisar-
vosta eurooppalaisen ihmisoikeusjérjestelmén perustana ks. myos Dupré, European Public
Law, Vol. 19 (2013), s. 319-340.
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my0s samanlaisen ihmisen toimintaa ihmisyyden suojaamistarkoituksessa
rajoittavan siséllon, mihin on paddytty YK:n KP-sopimuksen tulkinnassa
samoin kuin Euroopan ihmisoikeussopimuksen tulkinnassa, kuten edellé
olen jo tuonut esiin. Jos perusoikeuskirjaan olisi otettu ihmisarvon suojasta
vain 1 artiklan sisdltimai yleisluontoinen séannds, olisi ithmisarvo toden-
nékdisesti saanut EU:n perusoikeusjérjestelméssé saman merkityksen kuin
edelld mainituissa ihmisoikeussopimuksissa.

Kun EU:n perusoikeuskirjaa laadittaessa tavoitteena oli vahvistaa pe-
rusoikeuskirjassa ne oikeudet, jotka perustuvat jésenvaltioille yhteisiin
valtiosddntOperinteisiin ja kansainvélisiin velvoitteisiin, mukaan lukien
YK:n ja Euroopan neuvoston ihmisoikeussopimukset, oli myds Euroopan
neuvoston bioldédketiedesopimus siten osaltaan vaikuttamassa EU:n perus-
oikeuskirjan saamaan sisiltoon. Tamé nékyy etenkin perusoikeuskirjan 3
artiklan 2 kohdassa, jonka sisélto vastaa melko tarkasti bioldédketiedesopi-
muksen vastaavia madrayksid.?

Perusoikeuskirjaa valmisteltaessa erimielisyyttd syntyi 1dhinnd 3.2
artiklan** kohdalla.” Joidenkin mielestd ladketiedettd ja biologiaa koske-
vat sddnnokset saattavat estdd tieteen kehitysté. Téllainen véite on hyvin
ymmarrettdvissa sitd taustaa vasten, ettd kaikki valtiot eivét ole ratifioi-
neet myoskéddn biolddketiedesopimusta samasta syystéd johtuen. Etenkin
Iso-Britannia, joka ei ole ratifioinut biolddketiedesopimusta, vastusti myos
vastaavien oikeuksien ottamista EU:n perusoikeuskirjaan. Toisaalta myos
Saksa, joka sekéén ei ole ratifioinut sopimusta, suhtautui skeptisesti tuohon
artiklaan. Sen sijaan perusoikeuskirjan 1 artiklan yleinen sddnnos ihmisar-
von loukkaamattomuudesta sai siséltonsé paljolti Saksan perustuslaista,
ja perusoikeuskirjaa valmistelleen konventin puheenjohtajana toimineella
Roman Herzogilla (Saksan valtiosddntétuomioistuimen entiselld presi-
dentilld) oli tdssé suuri rooli. Euroopan synkkd menneisyys oli perusteena

# Ks. myo6s perusoikeuskirjan selitykset (2007/C 303/02), Selitys I osastoon — Ihmisarvo.
2 ”Ladketieteen ja biologian alalla on noudatettava erityisesti seuraavia vaatimuksia ja
kieltoja: a) asianomaisen henkilon vapaaehtoinen ja asiaan vaikuttavista seikoista tietoisena
annettu suostumus, joka on hankittu laissa sdddettyja menettelytapoja noudattaen; b) ihmisten
geneettiseen jalostamiseen tahtddvien kdytantdjen kielto, erityisesti sellaisten, joiden tavoit-
teena on ihmisten valikointi; ¢) kielto hankkia taloudellista hy6tyéd ihmisruumiista ja sen
osista sellaisinaan; d) ihmisten jéljentdmistarkoituksessa tapahtuvan kloonauksen kielto.”
% Ks. Borowsky, s. 47-66 ja 93—105, joka kdy yksityiskohtaisesti 1dpi perusoikeuskirjaa
valmistelleen konventin asiakirjat ndilti osin.

% Thmisarvosta Saksan perustuslain mukaan ks. Eberle, Liverpool Law Review, Vol. 33
(2012), s. 201-233.
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haluttaessa korostaa ihmisarvon loukkaamattomuutta; bioteknologian
kehityksen peldttiin voivan muodostaa uhan ihmisyydelle.”’

Ylipaitaan 3 artiklan turvaamien oikeuksien siséllyttdmistd EU:n perus-
oikeuskirjaan ihmeteltiin tutkijoiden keskuudessa heti 2000-luvun alussa,
eikd niilla uskottu olevan juurikaan kdyttoa EU:n yhteydessé. Perusoikeus-
kirjan 3 artiklan katsottiin pikemminkin rajoittavan ihmisten toimia kuin
myontdvin heille oikeuksia. Thmisarvoon vetoamisen 3 artiklan osalta
katsottiin sopivan niille, jotka haluavat estdd muutoksen. On myos katsottu,
ettd on harhaanjohtavaa puhua kolmannen tai jopa neljannen sukupolven
oikeuksista tissd yhteydessd — kyse on pikemmin “’yksildllisten valintojen
kollektiivisesta kontrollista”.?®

3.2 Thmisarvon suoja ihmisten toimintaa
rajoittavana tekijani

EU:n perusoikeuskirjan turvaama ihmisarvo oli esilld unionin (silloisessa
EY:n) tuomioistuimessa jo ennen kuin perusoikeuskirja oli oikeudellisesti
sitova, ei kuitenkaan itse tuomioissa vaan ainoastaan julkisasiamiehen
ratkaisuehdotuksissa.”” Koska kyse oli samantapaisista tilanteista, joiden
kohdalla ihmisarvon sisdltoa oli pohdittu my6s vanhempien ihmisoikeusso-
pimusten osalta, ihmisarvon EU:ssa saama sisélto noudatti paljolti aiemmin
omaksuttua linjaa.

Julkisasiamies Christine Stix-Hackl totesi vuonna 2004 asiassa C-36/02,
Omega Spielhallen- und Automatenaufstellungs-GmbH v. Oberbiirgermeis-
terin der Bundesstadt Bonn antamassaan ratkaisuehdotuksessa (kohta 93),
ettd “ihmisarvon suojeleminen on tunnustettu yleiseksi oikeusperiaatteeksi —
ja siten osaksi primaérioikeutta”.* Téstd on hdnen mukaansa péateltava, ettd
”yhteisdjen tuomioistuin ei saa sallia sellaisia tulkintoja perusvapauksista,

¥ Dupré (2014), s. 11-13.

2 Kritiikistd ks. Michalowski, s. 297-308. My6s Dupré (2014), s. 46, kiinnittdd huomiota
sithen, ettd perusoikeuskirjan 3.2 artikla on muotoiltu kieltojen muotoon, mutta voidaan
my®os kuvitella tilanteita, joissa tuossa kiellettyjen kéytantdjen kohteeksi joutuneen oikeuksia
loukataan.

2 Ks. my0s Nieminen, Lakimies 2005, s. 67—69.

3 Ratkaisuehdotuksen kohdassa 91 oli jo todettu, ettd “yhteis6jen tuomioistuin asettaa
siten ilmeisesti ihmisarvon perustaksi sen saman laajan tulkinnan, joka on esitetty EU:n
perusoikeuskirjan 1 artiklassa”.
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jotka pakottavat jasenvaltion hyviaksymaén menettelytapoja tai toimintoja,
jotka loukkaavat ihmisarvoa, eli toisin sanoen on mahdollista ottaa huo-
mioon yleistd jarjestystd koskevan poikkeukseen liittyvid ndkokohtia, jotka
koskevat sellaista oikeushyvéa, jonka suojelemisesta ja kunnioittamisesta
sdddetdédn yhteison oikeudessa”. Hin oli jo tdtd ennen torjunut sen késityk-
sen, ettd ihmisarvon merkitys olisi EU-oikeudessa sama kuin esimerkiksi
YK:n KP-sopimuksessa ja Euroopan ihmisoikeussopimuksessa, joissa sitd
el edes nimenomaisesti mainita. T4lld hén tarkoitti sitd, ettd ihmisarvo olisi
vain muiden ihmisoikeuksien taustalla perus-, arvottamis- tai valtiosaanto-
periaatteena eikd itsendisend oikeusnormina, johon voitaisiin vedota. TAma
oli ollut aikoinaan tarkoituksena ko. sopimuksia laadittaessa.

Ihmisarvolle ei julkisasiamiehen ehdotuksessa kuitenkaan annettu enidi
vain oikeuksia luovaa merkitysté (Beyleveldin ja Brownswordin tarkoitta-
massa mielessd), vaan sillé oli selvdsti myds ihmisten toimia rajoittava mer-
kitys. Vastakkain oli toisaalta ihmisarvon suojaaminen ja toisaalta tavaran ja
palveluiden vapaa liikkkuvuus. Samanlaiseksi ihmisarvon merkitys on osin
laajentunut myds YK:n KP-sopimuksen ja Euroopan ihmisoikeussopimuk-
sen kohdalla. Thmiselld on kaikissa tapauksissa tietty arvo, joka on turvatta-
va sinélladn jokaiselle ihmiselle timén omasta tahdosta riippumatta.’! Kyse
on tilloin enemmaén ihmislajista sellaisenaan kuin yksittéisistd ihmisisté ja
heiddn valinnoistaan. Julkisasiamies viittasi myds Y K:n ihmisoikeuskomi-
tean padtokseen edelld jo mainitussa ns. kddpionheiton kieltoa koskevassa
asiassa. Téllainen kilpailu katsottiin silloin ihmisarvoa loukkaavaksi.*

Myds tuomioistuin péétyi samalle kannalle kuin julkisasiamies, eli yhtei-
son oikeus ei estényt sitd, ettd taloudellinen toiminta, jossa hyodynnetéan
kaupallisesti pelid, jossa simuloidaan ihmisten tappamista, kielletdén kan-
sallisella toimenpiteelld, joka on annettu yleisen jérjestyksen turvaamiseksi
silld perusteella, ettd tillainen toiminta loukkaa ihmisarvoa.

Ihmisarvo on noussut myohemmin esille vastaavalla tavalla pakolaisase-
maa koskevissa asioissa direktiivin 2004/83/EY 4 artiklan tulkinnan yhtey-
dessi silloin, kun kyse on niiden tosiseikkojen ja olosuhteiden arvioimisesta,
jotka koskevat turvapaikanhakijan, jonka hakemus perustuu sukupuolisesta
suuntautumisesta johtuvan vainon pelkoon, viitettd kyseisestd suuntautu-
misestaan. Tuomioistuimen mukaan direktiivin 2000/83 4 artiklaa, luet-
tuna Euroopan unionin perusoikeuskirjan 1 artiklan valossa, on tulkittava

31 Tastd ks. my6s O Connell — Gevers, s. 64—69.
2 Ks. my0s edelld IIT luvun alav. 54 oleva viittaus ko. tapaukseen.
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niin, ettd se estdd sen, ettd viranomaiset hyvéksyvit ndytoksi tuollaisessa
tilanteessa esimerkiksi sen, ettd asianomainen turvapaikanhakija suorittaa
homoseksuaalisia tekoja, alistuu "testeihin” homoseksuaalisuutensa selvit-
tamiseksi tai esittdd todisteina videotallenteita téllaisista teoista.*

Perusoikeuskirjan 1 artiklan kdytdnnon merkitys on tullut esille juuri
haavoittuviin ryhmiin kuuluvien henkildiden (erilaisten vihemmistdjen ja
esim. turvapaikan hakijoiden) ihmisarvoisen eldmén turvaamisessa. Vaikka
ihminen itse haluaisikin toimia tietylla tavalla, se voidaan kieltdd ihmisyy-
den — ihmisarvon — suojelemiseksi.** Perusoikeuskirjan turvaama ihmisarvo
(’ihmisarvo on loukkaamaton, sitd on kunnioitettava ja suojeltava’) toimii
kéytédnnossé tilld tavoin jo vakiintuneesti eikéd herdtd endd mitdén suuria
oikeudellisia kiistoja. Perusoikeuskirjan tuleminen myos oikeudellisesti si-
tovaksi asiakirjaksi ei muuttanut tilannetta télté osin.* Tosin kyse on lopulta
aika arvostuksenvaraisesta asiasta, ja késitys ihmisarvosta saattaa muuttua
aikaa myoéten, vaikka kyse onkin ihmisyyteen sellaisenaan (ihmislajiin)
liitettdvisté asioista.

3.3 Thmisarvon suoja ja bioteknologian kehitys

3.3.1 EU:n perusoikeuskirjan ihmisarvon suojaa koskeva sddntely

Bioteknologian kehitys on aikaansaanut entistd suurempia ristiriitoja
EU-oikeudessa. Kun perusoikeuskirjan 3 artiklassa toisaalta suojataan
ithmisen henkilokohtaista koskemattomuutta ja vapaachtoisen ja tietoisen
suostumuksen merkitystd, toisaalta siind kuitenkin asetetaan rajoja sille,
mihin kaikkeen ihminen voi suostua. Rajoittamista perustellaan objektiivi-
sella visiolla siitd, mitd ihmisarvo on. 3 artiklan osalta voidaan jopa puhua
erddnlaisesta kaksiterdisestd miekasta. Samaan tapaan kuin biolddketie-
desopimuksessa, myods EU:n perusoikeuskirjan tulkinnassa on omaksuttu
paternalistinen késitys ihmisarvosta, jolloin kyse on enemmén ihmislajista

3 Ks. unionin tuomioistuimen tuomio 2.12.2014, yhdistetyt asiat C-148/13—C-150/13, 4,
B ja C v. Staatssecretaris van Veiligheid en Justitie, United Nations High Commissioner
for Refugees (UNHCR).

3 Thmisarvon saamasta tillaisesta tulkinnasta EU-oikeudessa ks. my6s Millns, s. 71-84.
% Perusoikeuskirjan 1 artiklan merkityksestd kiytdnnossa ks. Dupré (2014), s. 4-24. Ks.
myds Jones, Liverpool Law Review, Vol. 33 (2012), s. 281-300, joka kéy 1dpi ihmisarvoa
koskevaa kdytant6d unionin tuomioistuimesta sekd ennen etté jalkeen Lissabonin sopimuk-
sen voimaantulon.
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yleensa kuin yksittdisen ihmisen vapaista valinnoista. Tallainen arvomaail-
ma haluttiin asettaa eurooppalaisen identiteetin lahtokohdaksi.

EU:n perusoikeuskirjan osalta tdmé tapahtunut siten, ettd on tulkittu
perusoikeuskirjan 1 artiklan yleistd ihmisarvon loukkaamattomuutta kos-
kevaa sddnndstd yhdessd perusoikeuskirjan 3.2 artiklan biolddketiedetta
koskevien sddnndsten kanssa. Ainakin osin perusoikeuskirjaa valmistel-
taessa esiin tulleet pelot ovat aktualisoituneet ainakin osittain, ja on syntynyt
erimielisyyttd teknologian kehityksen rajoista. Millaisia rajoja ihmisarvon
suojaaminen sille asettaa?

Kun EU-oikeudessa ei tunneta varsinaista harkintamarginaalioppia,
eivit yksittéiset valtiot voi padtyd kovin erilaisiin lainsdddéntoratkaisuihin
edes eettisesti arkaluontoisissa asioissa, jos kyse on EU:n toimivaltaan
kuuluvasta asiasta, mikd sen sijaan on mahdollista Euroopan neuvoston
ihmisoikeusjérjestelméssid. Kun vain osa EU:n jdsenmaista on sitoutunut
biolddketiedesopimukseen, voisi osa valtioista edeti tieteen kehityksessi
pitemmaélle ja nopeammin kuin sopimukseen sitoutuneet valtiot. EU:n pe-
rusoikeuskirja voi kuitenkin asettaa niillekin uudenlaisia rajoja. Toisaalta
kun tiede etenee nopeasti, vaikuttaa silté, ettd lainsdadanto on aina jiljessa.
Siten kaikkiin mahdollisuuksiin ei ole voitu varautua, ja ainakin joissakin
asioissa tiede voi menni eteenpdin “laittomassa” (= sddntelemattomassi)
tilassa.

3.3.2 Ensimmdinen ihmisarvon suojaa koskeva tapaus
unionin (EY:n) tuomioistuimessa

Ensi askeleet ihmisarvon suojan tulkinnassa otettiin heti EU:n perusoi-
keuskirjan tultua hyviksytyksi juhlallisena julistuksena. Asiassa C-377/98,
Alankomaat v. Euroopan parlamentti ja Euroopan unionin neuvosto
(9.10.2001) oli kyse bioteknologian keksintdjen oikeudellisesta suojasta
annetun 98/44/EY tulkinnasta. Kantajana jutussa ollut Alankomaat vastusti
sitd, ettd kasvit, eldimet ja ithmiskehon osat saattavat olla patentoitavissa
kyseisen direktiivin perusteella. Sen mielesti oikeus saada patentti tulisi
bioteknologian alalla rajoittaa koskemaan vain bioteknologista menetelméai
eikd sité saisi laajentaa silld saatuihin tuotteisiin. Tamaé tarkoittaa sité, ettd
kasveja ja eldimié sellaisenaan, mukaan lukien geenimuunnellut kasvit ja
eldimet, eikd ihmisen biologista materiaalia, saisi patentoida. Direktiivin
kumoamisvaatimuksia perusteltiin muun muassa silld, ettd direktiivilla
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loukataan perusoikeuksia, etenkin ihmisarvoa, ja lisdksi perusoikeuskirjan
3 artiklan 2 kohdan vaatimusta asianomaisen henkilon antamasta vapaach-
toisesta ja tictoisesta suostumuksesta.

Julkisasiamies F.G. Jacobs torjui kuitenkin tdllaisen ndkemyksen
14.6.2001 antamassaan ratkaisuehdotuksessa. Hdn myonsi, ettd kyse
oli perusoikeuksista, etenkin perusoikeuskirjan 1 artiklan turvaamasta
ithmisarvon suojasta. Hin toi kuitenkin esiin, ettd ihmiskehon ainesosaa
koskeva 16yt0, esimerkiksi geeni, ei voi olla patentoitavissa. Se voi olla
patentoitavissa vain silloin, kun geeni on eristetty luonnollisesta tilastaan
esimerkiksi késittelemalld sitd puhdistamalla siten, ettd se erotetaan muista
sithen luonnostaan liittyvistd molekyyleistd, ja vain silloin, jos sen teolli-
nen soveltaminen, esimerkiksi uusien lddkkeiden tuottaminen, julkistetaan
patenttihakemuksessa. Han korosti, ettd patentti ei ndin ollen kata geenid
sellaisena kuin se esiintyy ihmiskehossa, koska geenit eivit ole ihmiske-
hossa sellaisessa eristetyssé ja puhdistetussa muodossa, joka on patentin
kohteena. Néin ollen direktiivilld ei hinen mielestddn loukata ihmisarvoa
sadatamalla siitd, ettd ihmiskehosta eristetyt ainekset voidaan patentoida.

Liséksi julkisasiamies otti kantaa siihen, loukataanko perusoikeuksia,
kun luovuttajan suostumusta ei edellytetd. Vaikka vaatimusta, joka koskee
suostumuksen antamista kaikkiin ihmiskehosta peréisin olevan materiaalin
mahdollisiin kédyttdtarkoituksiin, on pidettidva perustavanlaatuisena, patent-
tilainsdédénto ei kuitenkaan ole hinen mielestéén asianmukainen viitekehys
tdllaisen vaatimuksen asettamiseen ja sen noudattamisen valvontaan. Han
perusteli tété silld, ettd patentilla annetaan vain oikeus estdd muita kaytté-
maésté tai muulla tavoin hyddyntdmaésta patentoitua keksintod. Siitd, miten
patentin haltija kéyttda tai hyodyntdd keksintod, ei sddnnelld patenttilain-
saddannossd, vaan kyseistd alaa koskevassa kansallisessa lainsdddanndssa
ja kéytdnndssd. Tuollaisen suostumuksen asettaminen bioteknologian
patentin myontdmisen edellytykseksi voi olla mahdotonta. Bioteknologian
keksinndt saattavat perustua tuhansia veri- ja kudosniytteitd koskevaan
tutkimukseen. Ei ole kohtuullista olettaa, ettd patenttitutkijat selvittavét,
ettd kutakin niytettd koskeva suostumusten ketju on katkeamaton ja ettid
se on naytetty toteen.

Mainituin perustein julkisasiamies pédtyi siithen (kohta 215), ettd direk-
tiivilld ei loukata yhteison lainsdddanndssd tunnustettuja perusoikeuksia,
olipa kyse siitd, mitd direktiivissd sdddetdan, tai siitd, mitéd siind jétetddn
saatamatta.
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Tuomioistuin paétyi samalle kannalle julkisasiamiehen kanssa ja hylkési
Alankomaiden kanteen ja totesi perusoikeuksien suojaa koskevien véitteiden
osalta muun muassa, ettd direktiivissd sddnnellddn patenttioikeuden rajoista
siind médrin tiukasti, ettd ihmiskehoa koskee todellisuudessa hyviksikéytto-
ja luovuttamiskielto ja ettd tdtd kautta ihmisarvon suojaaminen on varmis-
tettu. Liséksi tuomioistuin torjui suostumusta koskevan vaatimuksen silld
perusteella, ettd perusoikeuteen ei voida menestyksekkéasti vedota sellaista
direktiivid vastaan, joka koskee ainoastaan patentin myontdmisti ja jonka
soveltamisalaan eivét kuulu patentin myontamisté edeltévét ja sen jalkeiset
toimet, olipa kyse tutkimuksesta tai patentoitujen tuotteiden kayttamisesta.

Tuomioistuin kiisti myds véitteen, ettd direktiivin myoté sisimarkkinoi-
den yhtendisyys vaarantuisi silli perusteella, ettd jdsenvaltiot paattavat yk-
sipuolisin toimin suojata tai olla suojaamatta niitd keksintojé. Direktiivilla
on itse asiassa pyritty estiméén téllainen kehitys, koska direktiivissd on
velvoitettu jdsenvaltiot suojelemaan bioteknologian keksintdja kansallisessa
patenttioikeudessaan.*®

Lopputuloksesta huolimatta tapauksella oli suuri merkitys tulevaa sil-
maélla pitden. Néin tunnustettiin, ettd perusoikeuskirjan 1 artiklan turvaama
thmisarvo on “oikea” perusoikeus, johon tuomioistuin voi vedota paatok-
sensa tueksi.’” Perusoikeuskirja ei ollut vield tuolloin oikeudellisesti sitova,
joten tuomioistuin ei vield viitannut siithen suoraan.

Asiassa oli selvésti esilld perusoikeuskirjan Thmisarvo-osaston ihmis-
arvoa yleisesti koskeva 1 artikla ja sen liséksi 3 artiklan ladketiedettd ja
biologiaa koskevan 2 kohdan suostumusta koskeva vaatimus (ks. julkisasia-
miehen ratkaisuehdotus, kohta 197). Myds myohemmissé bioteknologian
kehitystd késittelevissd unionin tuomioistuimen tapauksissa on viitattu ensin
EU:n perusoikeuskirjan 1 artiklaan ja sen liséksi 3 artiklan 2 kohdan johon-
kin alakohtaan (esimerkiksi c-kohdan kieltoon hankkia taloudellista hyotya
thmisruumiista ja sen osista sellaisenaan). Sen sijaan 1 artiklasta yksindén ei
thmisarvolle ole etsitty aineellista siséltod. Johtopdatoksend voidaan todeta,
ettd Euroopan neuvoston biolddketiedesopimuksesta EU:n perusoikeuskir-
jaan otettu sisdltd vaikuttaa hyvin vahvasti unionin oikeudessa.

% Bache — Flear — Hervey, s. 22-23.

¥ Tama tapaus nostetaan my0ds perusoikeuskirjan kommentaareissa esille esimerkkind
ihmisarvon tunnustamisesta perusoikeudeksi. Ks. Dupré (2014), s. 14, 39, and 41. Samoin
ks. Jones, Liverpool Law Review, Vol. 33 (2012), s. 291, Brownsword (2007), s. 62—63
ja Millns, s. 71-84. Kasittelin tapausta jo Lakimies-lehden artikkelissani vuonna 2005, s.
64-67.
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3.3.3 Briistle-tapauksen periaatteellinen merkitys
ihmisarvon kannalta

Bioladketiedesopimukseen liittyvét erimielisyydet tulivat mydhemmin esiin
asiassa C-34/10, Oliver Briistle v. Greenpeace eV (18.10.2011), jossa oli
myos kyse direktiivistd 98/44/EY. Tapausta on kommentoitu kirjallisuu-
dessa paljon, mutta ihmisoikeustutkijat eivét ole juurikaan sité kasitelleet.*®
Unionin tuomioistuin otti silloin ensimmaéistéd kertaa kantaa direktiivin 6
artiklan 2 kohdan c-alakohdassa tarkoitettuun késitteeseen “ihmisalkioiden
kaytto teollisiin tai kaupallisiin tarkoituksiin”.

Edelld mainitulla direktiivilld pyritddn ottamaan kéyttoon yhteison oi-
keudellinen sdéntely, joka koskee elédvéddn materiaaliin liittyvid keksintojé
ja erityisesti sitd, mikd on patentoitavissa ja mika ei. Direktiivin 6 artiklan
1 kohdassa sdddetién, ettd keksinndt, joiden kaupallinen hyddyntdminen
olisi vastoin yleistd jirjestystd tai hyvid tapoja, eivit ole patentoitavia.
Direktiivin 6 artiklan 2 kohdan c-alakohdassa mainitaan ihmisalkioiden
kéyttod teollisiin tai kaupallisiin tarkoituksiin esimerkkiné keksinnoista,
jotka eivit ole patentoitavia.

Sen paremmin julkisasiamies kuin tuomioistuinkaan eivit analysoineet
thmisarvon késitettd sen tarkemmin, mutta julkisasiamies otti ratkaisuehdo-
tuksessaan (kohta 12) tarkastelun 1dhtokohdaksi EU:n perusoikeuskirjan 1
artiklan ja 3 artiklan 1 kohdan, jonka mukaan jokaisella on oikeus ruumiil-
liseen ja henkiseen koskemattomuuteen ja 2 c-kohdan, joka siséltda kiellon
hankkia taloudellista hy6tyd ihmisruumiista ja sen osista sellaisenaan.
Unioni ei muodosta vain sddnneltdvid markkinoita, vaan silld on myos
arvoja. Julkisasiamies totesi (kohta 46), ettd unionin tuomioistuin oli tun-
nustanut ihmisarvon periaatteen yleiseksi oikeusperiaatteeksi jo ennen kuin
se kirjattiin EU:n perustamissopimuksen 2 artiklaan perusarvoksi. Hinen
mielestddn ihmisalkion késitteelld on oltava unionin laajuinen merkitys,
jotta voidaan vélttdd se, ettd markkinoiden taloudellinen toiminta johtaisi
kilpailuun, jota kdlyddén unionin perustana olevien arvojen kustannuksella.

Julkisasiamies Yves Bot paityi ratkaisuehdotuksessaan (10.11.2011)
sithen, ettd bioteknologian suojasta 6.7.1998 annetun direktiivin 98/44/EY
6 artiklan 2 kohdan c-alakohtaa on tulkittava seuraavasti:

% Ks. tosin EU:n perusoikeuskirjaa koskeva kommentaariteos ”The EU Charter of Fun-
damental Rights” (Ed. Steve Peers ym.), jossa Dupré kommentoi tapausta (s. 54-55).
Muista kommenteista ks. esim. Spranger, Common Market Law Review, Vol. 49 (2012), s.
1197-1210 ja Staunton, Medical Law Review, Vol. 21 (2013), s. 310-319.
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“Thmisalkion késitettd sovelletaan jo silloin, kun totipotentit alkusolut hedel-
mdityvit, ja koko sitd seuraavan ihmiskehon muodostumisen ja kehityksen
ajan. Tama koskee esimerkiksi alkiorakkulaa.

My®6s hedelmdittyméttdmét munasolut, joihin on siirretty kypsén thmis-
solun ydin tai jotka on saatu jakautumaan ja kehittyméén partenogeneesin
avulla, kuuluvat ihmisalkion késitteen piiriin, sikdli kuin ndiden tekniikoiden
kaytto johtaisi totipotenttien solujen aikaansaamiseen.

Koska pluripotentit alkioiden kantasolut eivét kykene yksindén kehit-
tyméén ihmisolennoksi, ne eivét sen sijaan kuulu timén késitteen piiriin.

Keksintd ei ole patentoitavissa timédn sddnndksen mukaisesti, jos paten-
toitavan teknisen menetelmaén toteuttaminen edellyttdd ensin joko ihmisal-
kioiden tuhoamista tai niiden kdyttdmistd ldhtomateriaalina, vaikka tdmén
menetelmén kuvaus ei siséltdisi viittausta ihmisalkioiden kdyttdmiseen.

Poikkeus kiellosta, jonka mukaan ihmisalkioiden kéyttd teollisiin tai
kaupallisiin tarkoituksiin ei ole patentoitavissa, koskee vain keksintojé, joilla
on terapeuttinen tai diagnostinen tarkoitus ja joita sovelletaan ihmisalkioihin
ja joista on niille hyotyd.”

Julkisasiamies rinnasti asian jopa elinkauppaan. Voitaisiin puhua kilpailusta,
markkinoista jne. Kun eri mailla olisi erilaisia kéytintoja, sisdmarkkinoi-
den yhteniisyys kérsisi. Kun kaikissa jasenmaissa on sen sijaan kiellettya
hankkia taloudellista hydtyd ihmisruumiista tai sen osista ihmisarvon tur-
vaamisen nimissé, eivit sisimarkkinat ole niilta osin uhattuna. Sisdmarkki-
noiden edistdmisessé ndiltéd osin tarvitaan jonkinlaista eettistd konsensusta.
Julkisasiamiehen mielestd etiikkaa ja oikeutta ei voida pitdd tiysin toisistaan
erillddn, mutta tuomioistuin kasitteli asiaa vain oikeudelliselta kannalta,
jolloin konsensus tuli ihmisarvon suojasta EU:n perusoikeuskirjan turvaa-
mana oikeutena ja yleisemminkin EU:n oikeuden yleisend periaatteena.*

Julkisasiamies totesi selvisti (ratkaisuehdotuksen kohdat 39—43), ettd
hén ei ota kantaa uskonkysymyksiin eldméan alusta eikd aio ratkaista tie-
demiesten kdymaia keskustelua, joka koskee milloin minkin menetelmén
tehokkuutta tai turvallisuutta.

Unionin tuomioistuimen suuri jaosto pédétyi 18.11.2011 antamassaan
tuomiossa padosin samalle kannalle julkisasiamichen kanssa, mutta pienié
erojakin oli tietyissd yksityiskohdissa. Se totesi, etti

“Thmisalkiona on pidettdvé jokaista ihmisen munasolua heti sen hedelmdgit-
tymisestd ldhtien, jokaista ihmisen hedelmdittymétontd munasolua, johon on
siirretty tuma kypséstd ihmissolusta ja jokaista ihmisen hedelmoittymétonta

¥ Tastd ks. esim Bache — Flear — Hervey, s. 30-34.
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munasolua, joka on saatu jakautumaan ja kehittyméédn partenogeneesin
avulla.

Kansallisen tuomioistuimen tehtévénd on selvittdd tieteen kehityksen
valossa, onko ihmisalkiosta alkiorakkulavaiheessa saatavaa kantasolua pi-
dettava direktiivin 98/44/EY 6 artiklan 2 kohdan c-alakohdassa tarkoitettuna
ihmisalkiona.

Direktiivin 98/44/EY 6 artiklan 2 kohdan c-alakohdassa séddetty paten-
toitavuuden ulkopuolelle jittdminen, joka koskee ihmisalkioiden kéyttod
teollisiin tai kaupallisiin tarkoituksiin, kattaa my6s kédyton tieteelliseen tut-
kimukseen, koska vain ihmisalkioon sovellettava ja sille hyddyllinen kdytto
terapeuttisiin tai diagnostisiin tarkoituksiin on patentoitavissa.

Direktiivin 98/44/EY 6 artiklan 2 c-alakohdan mukaan keksinto ei ole pa-
tentoitavissa silloin, kun patentoitavaksi haettu tekninen ratkaisu edellyttda
ensin ihmisalkioiden tuhoamista tai niiden kdyttod ldhtomateriaalina, eiké
merkitystéd ole silld, missd vaiheessa ne tuhotaan tai niitd kdytetddn néin,
eikd silld, mainitaanko ihmisalkioiden kéyttd patentoitavaksi haetun teknisen
ratkaisun kuvauksessa.”

Tuomio oli monelle juristitutkijalle ylldtys osin myds sen takia, ettd EU:n
perusoikeuskirjan lddketiedettd ja biologiaa koskevat sddnndkset sitovat
lahtokohtaisesti my0s niitd valtioita, jotka eivit ole sitoutuneet Euroopan
neuvoston biolddketiedesopimukseen.* Monet tutkijat ovat arvostelleet
tuomiota, mutta oikeudelliset argumentit eivit ole aina olleet tdysin vakuut-
tavia.*! Télld viittaan etenkin siihen, ettd toisin kuin Euroopan neuvoston
ihmisoikeusjérjestelméssd, EU:n perusoikeuskirjan soveltamisessa ei
tunneta harkintamarginaalia, vaan kaikkien jdsenvaltioiden tulee soveltaa
perusoikeuskirjaa lihtdkohtaisesti yhdenmukaisesti, eikd niiden omille
eettisille ja uskonnollisille erityispiirteille voida juurikaan antaa painoarvoa.
Téma jirjestelmédtason ero on jadnyt myds monilta kommentoijilta huomiot-
ta.* Tilannetta ei juuri muuta se, ettd niin ikdén bioteknologisen kehityksen

" Jo mainittujen Ison-Britannian ja Saksan lisdksi ndihin kuuluvat esim. Itdvalta, Belgia,
Luxemburg, Alankomaat, Italia, Ruotsi. Kun monet keskeiset EU-maat ovat jattaytyneet
biolddketiedesopimuksen ulkopuolelle ja se on biologiaa ja lddketiedettd koskevissa asioissa
niin keskeisend ldhteend EU:n perusoikeuskirjan ihmisarvoa koskevalle sddntelylle, oli
ongelmia odotettavissa. Ks. myds Dupré (2014), s. 58—60.

4 Taustalla my6s tutkijoiden pelko siitd, ettd patentoitavuuden epdédminen vaarantaisi
tutkimuksen ja tutkijoiden pitdmisen Euroopassa ettd pitdisi vélttdd heidédn siirtymisensd
Yhdysvaltoihin ja Japaniin. Ks. tdstd julkisasiamiehen ratkaisuehdotuksen kohta 41.

4 Ks. esim. Plomer, Queen Mary Journal of Intellectual Property, Vol. 2 (2012), s. 110-135,
joka myos korostaa valtiolle kuuluvaa harkintamarginaalia tillaisissa asioissa. Han spekuloi
myds, mitd EU:n sitoutuminen Euroopan ihmisoikeussopimukseen merkitsisi téllaisissa
asioissa. Se tosin ei ole toteutumassa ainakaan ldhiaikoina. Vrt. my6s Pattinson, Medical Law
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seurauksena mahdolliseksi tulleet uudenlaiset reproduktiomenetelmaét ovat
synnyttineet ihmisoikeustuomioistuimessa suuren mééran laajan harkinta-
marginaalin mahdollistamia, véhén erilaisia tapauksia eri maista.*

3.3.4 Jatkoa Briistle-tapaukselle

Vuonna 2014 saatiin unionin tuomioistuimessa asiassa C-364/13, Interna-
tional Stem Cell Corporation v. Comptroller General of Patents, Designs
and Trade Marks véhdn tdsmennystd sithen, milloin tieteen kehityksessi
tormétdin ihmisarvoon. Tosin EU:n perusoikeuskirjaan ei silloin vedottu,
vaan enemmaén oli kyse Briistle-tapauksen jilkeen epidselviksi jdéneiden
asioiden selvittimisestd. Kyse oli kuitenkin lopulta siitd, mistd ihmisyys
alkaa ja miten ihmisalkio méaritelldédn? Ihmisalkiota ei voida patentoida
kaupalliseen kédyttoon.

Edelld mainitussa asiassa C-364/13 unionin tuomioistuin totesi, ctti
bioteknologian keksintdjen oikeudellisesta suojasta annetun direktiivin
98/44/EY 6 artiklan 2 kohdan c-alakohtaa on tulkittava siten, ettd ihmisen
hedelmoittymdton munasolu, joka on saatu jakautumaan ja kehittyméén
partenogeneesin avulla, ei ole kyseisessa sadnndksessa tarkoitettu ”ithmisal-
kio”, jos silld ei ole nykyisen tieteellisen tietimyksen valossa sellaisenaan
luontaista kykya kehittyd ihmiseksi. Tuon asian tarkistaminen on kansallisen
tuomioistuimen tehtéva.

Tuomiossa (kohta 33) tuotiin esiin, ettd késiteltdvénd olevassa asiassa
ennakkoratkaisua pyytanyt tuomioistuin on korostanut*, ettd sen kaytet-

Review, Vol. 20 (2012), s. 585, joka korostaa EU:n perusoikeuskirjan rajallista merkitysté
Isolle-Britannialle. Perusoikeuskirjan 3 artikla ei hdnen mukaansa sido Isoa-Britanniaa, kos-
ka Puola ja Iso-Britannia neuvottelivat Lissabonin sopimukseen em. maita koskevan poyté-
kirjan n:o 30, jonka 1 artiklan mukaan perusoikeuskirjaa ei laajenna minkdén tuomioistuimen
toimivaltaa toteamaan, etté jokin Ison-Britannian lainsdénnds tai hallinnollinen méarays ei
vastaa perusoikeuksia, vapauksia tai periaatteita, jotka on vahvistettu perusoikeuskirjassa.
Yleisesti em. poytakirjasta ks. Arnull (2014), s. 1595-1612.

# Tastd esim. Murphy (2009), s. 1-18. Viittaan esim. tapaukseen S.H. ja muut v. Itdvalta
(3.11.2011).

* Tuomion kohta 17: ”Ennakkoratkaisua pyytdnyt tuomioistuin esittad, ettd partenogeneesi
muodostuu varhaismunasolun aktivoimisesta ilman siitti6itd useilla kemiallisilla ja sdhkoisilld
tekniikoilla. Tdma varhaismunasolu, ns. ”partenootti” voi jakautua ja kehittyd. Nykyisen tie-
teellisen tietimyksen mukaan nisékkdiden partenootit eivét voi kuitenkaan koskaan kehittya
tdysin, koska — pdinvastoin kuin hedelm®éittynyt munasolu — ne eivét sisélld isin DNA:ta, joka
on valttdmatontd alkion ulkopuolisen kudoksen kehittymiseksi. hmisten partenoottien osalta
on osoitettu, ettd ne kehittyvit ainoastaan alkiorakkulavaiheeseen noin viiden péivén aikana.
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tdvissd olevien tieteellisten tietojen mukaan ihmisen partenootti ei ole
sen saamiseksi kaytettdvin tekniikan vaikutuksesta sellaisenaan omiaan
kaynnistimdin ihmisen syntymiseen johtavaa kehitysprosessia. Tiedon
todenperdisyyden varmistamiseksi tuomioistuin totesi (kohdat 36 ja 37),
ettd ennakkoratkaisua pyytdneen tuomioistuimen tehtdviné on tarkistaa,
onko pédasiassa rekisterdintihakemuksen kohteena olevien ihmisten parte-
noottien kaltaisilla ihmisten partenooteilla kansainvélisessé ladketieteessa
riittdvasti tutkittujen ja péateviksi todettujen tietojen valossa luontainen
kyky kehittyd ihmiseksi. Siind tapauksessa, ettd ennakkoratkaisua pyytanyt
tuomioistuin toteaa, ettd ndilld partenooteilla ei ole téllaista kykyé, sen on
paadyttiva siihen, ettd ne eivét ole direktiivin 98/44 6 artiklan 2 kohdan
c-alakohdassa tarkoitettuja “ihmisalkioita”.

Kun kyse ei ole ihmisestd, ei mydskéédn ihmisarvoa voida loukata. Ndin
voidaan yksinkertaistaen sanoa.* Kun tuomioon lisittiin maininta “ny-
kyisen tieteellisen tietimyksen valossa”, varataan samalla mahdollisuus
muuttaa kantaa, jos asiasta saadaan toisenlaista tieteellistd tietoa. Kuten
julkisasiamies Pedro Cruz Villalonin ratkaisuehdotuksesta (17.7.2014)
asiassa C-364/13 (kohta 59) kéy ilmi, unionin tuomioistuimen arviointi
Briistle-tapauksessa, joka perustui siihen, ettd partenooteilla on kyky
kehittyd ihmisiksi ja ne ovat siten luokiteltavissa ihmisalkioiksi, perustui
kirjallisiin huomautuksiin, jotka on osoitettu virheellisiksi tieteellisen ke-
hityksen valossa.*

3.3.5 Johtopddtos prosessista ihmisoikeuksien kannalta

Edelld kuvatussa prosessissa tuli esiin monenlaisia asioita. Lopulta siiné
osoittautui tirkeédksi lddketieteellinen tietimys yhdestéd yksityiskohdasta.
Itseéni kiinnostaa kuitenkin enemmén asian oikeudellinen puoli, joka tosin
liittyi ladketieteelliseen osaamiseen. Kyse oli ihmisalkion mééritelmésta,
kyvysta kehittyd ihmiseksi. Sindnsi timéa on olennaisesti perus- ja ihmis-
oikeussuojaan liittyvéd kysymys my0s patenttioikeuden kohdalla.

# Ks. asiassa C-364/13 annetun tuomion kohta 24: ... unionin lainséatéjan tarkoituksena
on ollut tehdé patentin saaminen mahdottomaksi silloin, kun se voisi vaikuttaa ihmisarvon
edellyttdimaédn kunnioitukseen, ja ettd timén takia kyseisen direktiivin 6 artiklan 2 kohdan
c-alakohdassa tarkoitettu késite ’ihmisalkio’ on ymmaérrettava laajasti”.

% Uutta tapausta kommentoi Hans-Georg Dederer, Zellhaufen, Embryo, Mensch? Die
jingste Entscheidung des EuGH zu Stammzell-Patenten, Verfassungsblog, 26.12.2014.
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Niin paljon kuin etenkin Briistle-tapaus on heréttdnyt huomiota, ihmis-
arvon suojan oikeudellinen merkitys on jaényt vihemmaélle huomiolle. EU:n
perusoikeuskirja oli kuitenkin varsin vahén esilld unionin tuomioistuimessa,
ldhinna vain julkisasiamies Botin ratkaisuehdotuksessa. Enemmaén puhuttiin
ihmisarvosta yleisend oikeusperiaatteena EU:n oikeudessa. Téstd voidaan
paételld, ettd perusoikeuskirjaan viittaaminen ei ole vield itsestddn selvd
asia. Tai sitten ihmisarvo on sellainen perusoikeuskirjassa turvattu oikeus,
johon viittaamista véltetddn. TAdma saattaa puolestaan johtua siiti, ettd tuon
oikeuden kohdalla tulkintoja voitaisiin helposti yleistidd koskemaan sellaisia
tilanteita, joihin jossain toisessa tilanteessa tehty tulkinta ei yhtién sovi.

On syytd huomata, etté julkisasiamies Bot jo varoitti Briistle-tapauk-
sessa, ettd tdstd ratkaisusta ei tule tehdd liian pitkdlle meneviéd johtopéa-
toksiad (kohta 49). Kun ihmisarvo on turvattu perusoikeutena myds EU:n
oikeudessa, on sithen vetoamisessa oltava tarkka. Siitd ei saa muodostua
vélinetta tieteen kehityksen vastustamiseen. Julkisasiamiehen mielesta oli
hyodyllistd tismentéd, ettd hanen ehdottamansa “oikeudellinen mééritelméa
liittyy tutkittuun tekniseen direktiiviin, eikd siitd voida tehdé oikeudellisia
paételmid, jotka olisivat voimassa myos muilla inhimilliseen eldmaéén liit-
tyvilld aloilla mutta my0s tdysin toisella tasolla ja ennen kaikkea unionin
ulkopuolella. Téstd syysta vaikuttaa siltd, ettd istunnossa esitetty viittaus
Euroopan ihmisoikeustuomioistuimen antamiin aborttia koskeviin tuomioi-
hin menee jo ldhtokohtaisesti aiheen ulkopuolelle. Ei néet voida verrata
keskenéén kysymysté, joka koskee alkioiden mahdollista kayttoa teollisiin
tai kaupallisiin tarkoituksiin, ja kansallista lainsdddéntod, jolla pyritddn
antamaan ratkaisuja vaikeisiin henkilokohtaisiin tilanteisiin.”

Tosin vaikuttaa siltd, ettd esitetty varoitus ei ole mennyt tiysin perille.
Briistle-tapauksen kommenteissa on néet tuotu esiin toisenlaisena vaihto-
ehtona ihmisoikeustuomioistuimen usein korostama ndkemys siitd, ettd
tdllaisissa eettisesti herkissé asioissa tunnustetaan laaja harkintamarginaali,
joten eri maissa voi olla vallalla erilainen késitys eldmén alkuhetkestd. Tal-
laisen ndkemyksen tueksi on viitattu muun muassa edelld jo esittelemiini
tapauksiin Vo v. Ranska (8.7.2004) ja Evans v. Yhdistynyt kuningaskunta
(10.4.2007, tuomion kohdat 77-81).%” Liséksi on syytd huomata, ettd en-
siksi mainitussa Vo-tapauksessa ihmisoikeustuomioistuin nimenomaisesti

47 Esim. Plomer, Queen Mary Journal of Intellectual Property, Vol. 2 (2012), s. 126—128
ja Rothmar Herrmann, K60penhaminan yliopistossa pitdimissién esitelméssé, 21.3.2012
(s. 5-6).
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totesi (kohta 84), ettd siind oli tarve antaa suojaa ihmisarvon nimissé ilman,
ettd kyseessd oli " ’‘person’with the right to life” ihmisoikeussopimuksen
2 artiklan tarkoittamassa mielessé. Eldamén alkupisteeseen ei siten tuomiossa
oteta kantaa, vaikka siind thmisarvoon vedotaankin.

Mielesténi edelld kuvatun tapahtumainkulun merkitys voidaan tiivistia
niin, ettd kun oikeudellisesti sitovalla EU:n perusoikeuskirjalla on vahvistet-
tu EU:lle arvoperusta, joka tuodaan esiin myds EU:n perustamissopimuksen
2 artiklassa ("unionin perustana on ihmisarvon kunnioittaminen, vapaus,
kansanvalta, tasa-arvo, oikeusvaltio ja ihmisoikeuksien kunnioittaminen,
vihemmistoihin kuuluvien oikeudet mukaan luettuina”), on viimeistian
nyt uskottava, ettd vaikka unionin tavoitteena on perustamissopimuksen 3
artiklan mukaan sisimarkkinoiden toteuttaminen ja tieteellisen kehityksen
edistiminen, ei niitd voida toteuttaa milld ehdoilla tahansa, vaan thmisoi-
keudet on otettava kehityksessd huomioon ja nimenomaan kaikkien maiden
on otettava ne huomioon samalla tavalla.*®

Tosin perusoikeuskirjan 53 artikla ldhtee siitd, ettd kansallisen perus-
tuslain antamaa korkeampaa suojaa ei voida jittda turvaamatta EU:n
perusoikeuskirjaan vetoamalla. Tété ei ole kuitenkaan syyté tulkita kovin
yksioikoisesti. Tdmé on katsottu merkitsevan sellaista pluralismia, ettd
yhdessé jasenvaltioiden yhteistd valtiosddntoperinnettd korostavan perus-
oikeuskirjan 52.4 artiklan* kanssa 53 artikla edellyttda, ettd tavoitellaan
normiharmoniaa EU-oikeuden ja kansallisten perusoikeuksien vililld ja
viéltetddn ajautumista niiden vélisiin konfliktitilanteisiin konkreettisissa
yksittdistapauksissa.*

% Kuten Hallstrom toteaa, s. 66, toteaa: “Rules on protecting human rights are not apt to
such freedom of evaluation as those concerning economic or political appropriateness, and
the guarantees of them inherent in the European Union legal order are to be observed by
the Union authorities even in situations when they take decisions of an economic nature.”
4 Siltd osin kuin tdssd perusoikeuskirjassa tunnustetaan perusoikeudet sellaisina kuin
ne ilmenevit jdsenvaltioiden yhteisestd valtiosdéntdperinteestd, nditd perusoikeuksia on
tulkittava mainitun perinteen mukaisesti.”

%0 Ks. de Witte (2014), s. 1523—-1538, joka paattda kirjoituksensa: ”Article 53 of the Charter
is not to be seen as a provision through which EU law authorises national courts to give pri-
ority to their own constitutional law when that law gives more protection to individual rights
than EU law. That article is, however, a signal that national constitutional law must be taken
seriously by the European Union institutions, when read in combination with Article 52(4)
of the Charter and with Article 4(2) TEU which calls for the Union to respect the national
constitutional identity of its Member States. At the same time, those new provisions are an
invitation to national courts, especially the constitutional courts, to ‘play the European game’
more actively than before and confront the Court of Justice and the other EU institutions
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3.4 Biokonstitutionalismi uutena Kisitteené

Ihmisoikeuksien “tunkeutuminen” entistd enemmaén bioteknologian alalle
— tai pdinvastoin ndkokulmasta riippuen — on parin viime vuosikymme-
nen ilmi6, mutta se tulee vastaisuudessa kasvamaan EU:ssa entisestdén.>!
Téssé syntyy helposti ristiriitoja, kun lain katsotaan rajoittavan tieteellistd
tutkimusta. Toisaalta ihmisarvon suojaaminen vaatii ainakin tiettyyn rajaan
asti, ettd ithmistd ei voida esineellisté tai kaupallistaa.

Téssd yhteydessd on viime aikoina alettu kayttad uutta termid “’biokonsti-
tutionalismi”.** Silla tarkoitetaan EU:n koko ajan kasvavaa bioteknologian
alaan kuuluvaa sédntelyé (koskien esimerkiksi patentteja, elinsiirtoja, veren-
siirtoja, ladketutkimusta ym.). Ndma kaikki koskettavat paitsi monikansalli-
sia yrityksid, myos mitd syvimmin yksil6ité ja heidén oikeuksiaan. ”Life and
law” voisi olla oikea sana kuvaamaan tété oikeudenalaa, ja sithen kuuluu
my0s pohdinta eldmén alkupisteestd. Miten turvata yksilon oikeudet — ja
jopa ihmisarvo — ndissd uudenlaisissa mekanismeissa? [hminen ei voi olla
kaupan, eivit edes yksittdiset, miten pienet osat tahansa, eivétka ainakaan
milla ehdoilla tahansa.

Biokonstitutionalismi voidaan ndhdd osana eurooppalaista konstitu-
tionalismia koskevaa keskustelua. Tédssd yhteydessd on puhuttu myos
taloudellisesta konstitutionalismista (economic constitutionalism) ja turval-
lisuuskonstitutionalismista (security constitutionalism) poliittisen konstitu-
tionalismin (political constitutionalism) ohella.” Tillaisia termejd voidaan
tietenkin kayttdd, vaikka ne osin sekoittavat sen, miti konstitutionalismilla
on valtiosddntdoikeuden yhteydessé perinteisesti tarkoitettu. Sitd ei maa-
ritelld endd muodollisesti, vaan enemmaén siséllollisin kriteerein. EU:n
yhteydessé konstitutionalismi on jo aika vakiintunut késite, vaikka EU:lle ei

with their own national conception of fundamental rights as a possible source of inspiration
for legal reform or judicial reform at the European level.”

1 Ks. esim. Murphy (2009), s. 1-18 ja kirjan “European Law and New Health Technologies”
(Ed. Flear ym.) artikkelit.

2 Termid kédytetddn “to capture how today’s science and technology have been changing
relations between life and law”, kuten Murphy ja O ’Cuinn toteavat (s. 288). Ks. myos Bache
— Flear — Hervey, s. 4345, jotka méérittelevit termin EU:n yhteydessé seuraavasti: “This
term decentres law and judicially enforceable rights and obligations on public and private
legal persons within the EU to emphasize the many different relations constituted by EU
regulation of its subjects, whether they be EU citizens or those without EU citizenship but
who are nevertheless affected by EU regulation.”

% Ks. esim. Tuori (2015).
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varsinaista perustuslakia (perustuslaillista sopimusta) olekaan hyvaksytty.*
Tosiasia kuitenkin on, ettd ihmisoikeudet vaikuttavat entistd useammalla
eldménalueella ja ne on otettava huomioon myos taloudessa. EU ei ole endé
vain taloudellinen unioni.

Biokonstitutionalismista voidaan tietenkin puhua EU:ta laajemmassakin
merkityksessd*®, mutta tdssa keskityn vain Eurooppaan. Tosin edelld maini-
tussa Briistle-tapauksessa nousivat esille Yhdysvallat ja Japani, ja pelattiin,
ettd tutkimus siirtyy ndihin maihin, koska Euroopassa ihmisoikeuksien suo-
jaaminen asettaa niin paljon rajoituksia tutkimukselle.’® Sama argumentti
on tuotu esiin myds lddketutkimuksessa, jota siirtyy Euroopasta Kiinaan
ja muualle Aasiaan, joissa ei ole yhtd tarkkaa sddntelyd esimerkiksi lasten
kayttdmisestd tutkimuksessa.

4 POTILAIDEN LIIKKUVUUS EU:N ALUEELLA

Potilaiden vapaa liikkuvuus on EU:n perusperiaatteiden, henkildiden ja
palveluiden vapaan liikkuvuuden, ndkdkulmasta keskeinen asia, ja sen
oikeudellinen sddntely onkin kehittynyt nédiden periaatteiden pohjalta.
Perus- ja ihmisoikeudet ovat tulleet mukaan tdhidn prosessiin vasta aivan
lahiaikoina. Vieldkédn niiden merkitys ei ole kovin suuri, mutta ehké kui-
tenkin vihitellen kasvava.

Potilaiden liikkkuvuutta koskevasta EU-sdéntelysté ja oikeuskdytdnnosti
on Suomessa kirjoitettu jonkin verran (Sakslin, Tuovinen, Kaila, Kotkas),
joten monelta osin tyydyn viittamaan aikaisempaan tutkimukseen. Myos
muissa EU-maissa tdssd asiassa omaksuttuja lainsdddéantoratkaisuja on
esitelty alan kirjallisuudessa.’’

* Ks. esim. Salminen, s. 41-64 ja Nieminen, Lakimies 2010, s. 773-790.

> Ks. Sheila Jasanoffin toimittama kirja "Reframing Rights, Bioconstitutionalism in the
Genetic Age”.

% Ks. myos Helsingin Sanomat, 13.4.2015: ”’Saako jélkipolvien perimdd muuttaa?”. Siind
kerrotaan MIT Technology Review’n kirjoituksesta, jonka mukaan Kiinassa on muunneltu
ihmisalkioiden geenejd laboratoriokokeissa. Alkioita ei ole vield koetettu istuttaa kohtuun.
Kiinassa tdma on laillista. Sen sijaan Euroopan neuvoston bioldéketiedesopimuksen 13 ar-
tikla kieltdd ihmisen perimdan kohdistuvat toimenpiteet (“toimenpide, jonka tarkoituksena
on muuttaa periméd, voidaan suorittaa vain ennalta ehkéisyd, diagnosointia tai hoitoa varten
ja vain, jos toimenpiteen tarkoituksena ei ole muuttaa jéalkeldisten perimad”).

7 Ks. European Journal of Health Law, Vol. 21 (2004:1), Special Issue: EU Cross-border
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4.1 Sosiaaliturvan koordinaatioasetus lihtokohtana

EU:n yksi keskeinen periaate on henkildiden, tavaroiden, palvelujen ja
pddomien vapaa liikkuvuus koko EU:n alueella. Sosiaaliturva julkisen
hallinnon osana ei ole kuitenkaan perinteisesti kuulunut sisémarkkinoiden
kilpailupolitiikan piiriin, eiké palvelujen ja pddomien liikkumista yli rajojen
ole tilld alueella edellytetty. Tiettyjad toimia on kuitenkin EU:ssa tarvittu
auttamaan ihmisii, jotka liikkuvat maasta toiseen.

Jasenmaiden sosiaaliturvajarjestelmiéd ei ole EU:ssa harmonisoitu, vaan
on sen sijaan paadytty koordinaatioon eli yhteensovittamiseen. Sosiaali-
turvan yhteensovittamisen tavoitteena oli alun perin tydvoiman vapaan
litkkkuvuuden edistdminen ilman riskid ansaittujen sosiaaliturvaetuuksien
menettdmisestd. Nykyédn sosiaaliturvan yhteensovittamisen yleisempéani
tavoitteena on varmistaa, etté litkkkumisvapauttaan kayttava henkild kuuluisi
kaikissa tilanteissa jonkin jasenvaltion sosiaaliturvajarjestelmén piiriin ja
ettd sosiaaliturvaetuudet madraytyisivit vain yhden jésenvaltion lainsdé-
ddnnon perusteella.>®

Potilaiden liitkkuvuus on yksi osa tétd laajempaa kokonaisuutta, joten
sen toteutumisen kannalta on olennaisen térkedd, ettd jisenvaltioiden so-
siaaliturva- ja terveysjarjestelmét kuuluisivat sisimarkkinaséantelyn piiriin
ja ettd sen myoté potilaalla olisi oikeus saada myds toisessa jasenvaltiossa
syntyneitd sairaanhoitokustannuksia korvatuksi.*

Edelld kuvattujen tavoitteiden edistdmiseksi hyvaksyttiin ensimméisessé
vaiheessa sosiaaliturvan koordinaatioasetus N:o 1408/71 ja sen tdytantoon-
panoasetus N:o 574/72. Asetuksen 1408/71 asialliseen soveltamisalaan
kuuluvat Suomessa terveydenhuoltoetuuksista muun muassa kaikki julkisen
terveydenhuollon palvelut sekd sairausvakuutuksen sairaanhoitoetuudet.®
Asetus perustuu neljélle perusperiaatteelle, jotka ovat 1) jasenvaltioiden
kansalaisten yhdenvertainen kohtelu, 2) vain yhden jésenvaltion lainséé-
didnndn soveltaminen, 3) toisissa jidsenvaltioissa tiytettyjen vakuutus-,
tyoskentely- ja asuinkausien ottaminen huomioon etuuksia myonnettaessa,

Care Directive, johon sisdltyy Suomea, Kreikkaa, Latviaa, Luxemburgia, Alankomaita ja
Espanjaa koskevat kirjoitukset.

% Sosiaaliturvan koordinaatiosta yleisesti ks. Sakslin (1995) ja sama (2007), s. 295-337.

% Yleisesti potilaiden liikkuvuudesta sisamarkkinoiden ndkokulmasta ks. Raitio (2013), s.
603-613. EU:n tasoisen sdéntelyn tarpeesta potilaiden oikeuksien osalta ks. myods Hamilton,
s. 61-76.

€ Ks. asetuksesta laadittu suomalaiskommentaari: Sakslin — Rentola — Klemola (1998).
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4) etuuksien maksaminen riippumatta siitd, minké jdsenvaltion alueella
etuuden saaja asuu tai oleskelee.

EY:n tuomioistuimella oli alusta alkaen merkittivé rooli koordinaatio-
asetuksen tulkinnassa, ja vasta oikeuskdytdnnon perusteella saadaan oikea
kuva asetuksen sisdllostd. Vapaa liikkuvuus on myéhemmin laajentunut
kattamaan my®0s ns. ei-aktiivisia kansalaisia. Nimenomaan sairaanhoitoa
koskevien méérdysten alaan kuuluvien henkildiden piirid laajennettiin
ensimmadisend kattamaan myds ei-aktiiviset kansalaiset ja kolmansien
valtioiden kansalaiset. Asetuksen soveltamisalaan kuuluvan henkilGpiirin
laajentumisen ja oikeuskdytdnndn huomioon ottaminen edellytti uuden
koordinaatioasetuksen hyvéksymistd, ja niinpd asetuksen 1408/71 korvasi
myd&hemmin uusi sosiaaliturvan koordinaatioasetus N:o 883/2004 seké sen
taytdntoonpanoasetus N:o 987/2009. Myos uudet asetukset kattavat kaikki
Suomen lainsédddédnnon mukaiset sairausetuudet.

EY:n tuomioistuin meni kuitenkin tulkinnoissaan pitemmalle, mité
asetuksesta nimenomaan ilmeni. Tuomioistuimen mielestd palvelujen ja
tavaroiden vapaan liikkumisen periaate meni kansallisen sairausvakuutus-
jérjestelmén edelle, ja se pédtyi lopulta siihen lopputulokseen, ettd jdsen-
valtioiden sosiaaliturva- ja terveysjarjestelméat kuuluvat sisimarkkinasdan-
telyn piiriin. Aikaa my®&ten tdmaé johti my0s unionin lainsddadantotoimiin;
direktiivi 2011/24/EU potilaiden oikeuksien soveltamisesta rajatylittivissd
terveydenhuollossa (ns. potilaiden liikkuvuusdirektiivi tai potilasdirektiivi)
annettiin vuoden 2011 maaliskuussa. Suomi saattoi direktiivin voimaan
vuoden 2014 alussa voimaan tulleella rajat ylittavésti terveydenhuollosta
annetulla lailla (1201/2013).

Vuonna 2009 voimaan tullut Lissabonin sopimus on vahvistanut jossain
maérin unionin toimivaltaa sosiaalipolitiikkaa ja kansanterveyttd koske-
vissa asioissa. Euroopan unionin toiminnasta tehdyn sopimuksen (SEUT)
168.2 artiklan mukaan unioni edistdd jdsenvaltioiden vilistd yhteistyota
terveyden ja sairaanhoidon aloilla. Unionin tehtdvana on lisdksi kannustaa
jasenvaltioita yhteistydohon, jolla parannetaan terveyspalvelujen tdydenté-
vyyttd jasenvaltioiden vilisen rajan molemmin puolin sijaitsevilla alueilla.
SEUT 168.7 artiklan mukaan terveyspolitiikan seké terveyspalvelujen ja
sairaanhoidon médrittely ja niiden hallinnointi sekd néihin liittyvét resurs-
sikysymykset kuuluvat jédsenvaltioiden velvollisuuksiin.

Samaan aikaan oikeudellisesti sitovaksi tullut EU:n perusoikeuskirja
siséltdd terveyden suojelua koskevan 35 artiklan, jossa korostetaan kan-

204


https://c-info.fi/info/?token=GsqB_9INvKDT5Wii.rUrJwa6vsuwWnQE-bD5gHA.JP-EPFMFFFL5R4feprN0bEGXnjWiclLXcmUBu4jhdgvktMgX4ykSVDIpsFEtkX2507A42lQH6Bq4UAXF2ljkYvGhB0QrUkRHv6LHmml3OCwYjjxln4-Anh1LHznXkwSvjN907sB7V73chlMrNcj-bNlrMsQ_eL8HCdCZSd4QtKfslatgzgBrWNFwfB1PFsUdhSfV_hQYpA4yIRc

-
EU:N PERUSOIKEUSKIRJAN MERKITYS TERVEYDEN JA LAAKETIETEEN KANNALTA

sallisen lainsddddnnon ja kdytdntdjen roolia. Jokaisella on oikeus saada
ehkiisevad terveydenhoitoa ja sairaanhoitoa kansallisten lainsdddéntdjen
ja kaytiantdjen mukaisin edellytyksin. Kun timén oikeuden suoja on riippu-
vainen erilaisista kansallisista kdytdnnoista, jad perusoikeuskirjan itsendi-
nen merkitys téltd osin vdhiiseksi. Kuten Saks/in on todennut, sosiaali- ja
terveysturvaa koskevien méaérdysten merkitys liittyykin enemmén niiden
asemaan ja merkitykseen perusoikeuksien kokonaisuudessa. Sddnnoksen
irrallinen tarkastelu ei pysty tavoittamaan titd ulottuvuutta.®’ Sen sijaan
35 artiklan toisella virkkeelld, jonka mukaan ihmisten terveyden korkeata-
soinen suojelu varmistetaan kaikkien unionin poliitikkojen ja toimintojen
maédrittelyssd, on ollut merkitystd oikeuskéytéinnossd. Siind ei ole kyse
yksil6llisten oikeuksien turvaamisesta.®

Kasittelen aluksi EU:n sosiaali- ja terveyspolitiikan kehitystd ennen po-
tilaiden liikkuvuusdirektiivid, jolla lahinnd kodifioitiin sithenastinen unio-
nin oikeuskéytintd. Lopuksi késittelen direktiivin merkitystd Suomessa:
millaisia lainsdddantomuutoksia se on vaatinut.

4.2 Oikeuskiytinnon merkitys potilaiden
liikkuvuuden turvaamisessa

EY:n tuomioistuimen kaytintd sosiaaliturvan koordinaatiota koskevissa
asioissa on ollut varsin mullistavaa. Se laajensi tulkinnoillaan asetuksen
soveltamisalaa véhitellen, miké johti lainmuutoksiin monissa maissa, myds
Suomessa. Koska niité tuomioita on Suomessakin siteerattu jo useaan ottee-
seen eri tutkimuksissa, kdyn téssd oikeuskdytiantod 1dpi vain padpiirteittdin. s

¢ EU:n perusoikeuskirjan 35 artiklan merkityksestd ks. Sakslin (2001), s. 252, Hervey
— MacHale (2014), s. 951-968 ja Hervey (2003), s. 193-222. EU:n perusoikeuskirjan 35
artikla on noussut tdhén mennessa esille vain muutamassa unionin tuomioistuimen tapauk-
sessa. Yhdistetyissd asioissa C-267/10 ja C-268/10, Rossius ja Collard v. Belgia (23.5.2011)
kantajat haastoivat perusoikeuskirjan 35 artiklaan vedoten Belgian valtion oikeuteen. Kyse
oli siitd, ettd Belgian valtio salli tupakkavalmisteiden hallussapidon ja myynnin, vaikka
valtio toisaalta tunnusti, ettd tupakan polttaminen oli hyvin vaarallista terveydelle. Unionin
tuomioistuimen mielesti siltd kuitenkin puuttui kokonaan toimivalta tuossa asiassa.

¢ Ks. asia C-544/10, Deutsches Weintor eG v. Land Rheinland-Pfalz (6.9.2012), jossa oli
kyse siitd, ettd asetuksella N:o 1924/2006 kielletdén viinin tuottajaa tai jakelijaa kiyttdmasta
viéitettd viinin terveellisyydestd, mihin luetaan myds véitteet sen vatsaystavillisyydesta.
Téll4 kiellolla ei tuomioistuimen mukaan loukata perusoikeuskirjan 16 artiklassa turvattua
elinkeinovapautta. Tdss tuli ottaa huomioon my®6s perusoikeuskirjan 35 artiklan toinen virke.

¢ Ks. myds Hervey — McHale (2004), s. 124-138.
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Kaéénteentekevéind voidaan pitdd yhdistetyissé asioissa 286/82 ja 26/83,
Graziana Luisi ja Giuseppe Carbone v. Ministero del Tesoro (31.1.1984)
omaksuttua tulkintaa. Tuomioistuin totesi silloin, ettd vapauteen tarjota
palveluja siséltyy myos palvelujen vastaanottajan vapaus menné palvelun
vastaanottamiseksi toiseen jdsenvaltioon ilman, etti titd vapautta voitaisiin
rajoittaa myOskéddn maksujen osalta. My0s ladketieteellisen hoidon saajia
on tuomion mukaan pidettdva palvelujen vastaanottajina.

Edelld kuvattu linjaus sai vahvistuksen mydhemmin tunnetuissa Dec-
ker-* ja Kohll-tapauksissa®, joissa vahvistettiin, ettd palveluiden vapaan
liikkkuvuuden periaatteet koskevat myds jasenvaltioiden sosiaaliturvajér-
jestelmid. Kyse oli siitd, oliko sellainen kansallinen sosiaaliturvalain-
sdadanto, jossa asetetaan ennakkolupa toisessa jdsenvaltiossa suoritetun
sairaanhoidon (Kohll) tai toisesta jdsenvaltiosta ostettujen silméilasien
korvattavuuden edellytykseksi (Decker), perustamissopimuksen vastai-
nen. Luxemburgin lainsddddnndn mukaan vaadittiin ennakkolupa EU:n
toisesta jdsenvaltiosta hankitun sairaanhoidon tai hoitotuotteen, kuten
silmélasien, kulujen korvaamiseen, mutta ennakkolupaa ei sen sijaan
tarvittu Luxemburgissa aiheutuneiden kulujen korvaamiselle. Tuomio-
istuimen mukaan sellainen lainsdddantd, joka ohjaa tavaran tai palvelun
hankkimista kansallisilta markkinoilta, rajoittaa tavaroiden ja palveluiden
vapaata liikkuvuutta.®

Decker- ja Kohl-tapaukset johtivat Suomessa sairausvakuutuslain so-
veltamisohjeiden muutokseen. Uusien ohjeiden mukaan ko. lain nojalla
myoOnnettiva sairausvakuutuskorvaus voidaan maksaa my0s toisessa
jdsenvaltiossa saadusta hoidosta. EU:n komission mielesté timai ei kuiten-
kaan vielé riittdnyt, vaan sairausvakuutuslaki oli silloisen EY 49 artiklan
vastainen, koska siind ei sdddetty potilaalle oikeutta korvaukseen ulkomailla
annetun sairaanhoidon kustannuksista. Lakia muutettiin vasta vuonna 2006
(1999/2006).¢

Seuraava merkittidvd sairaanhoitoa koskeva tapaus on asia C-157/99,
B.SM. Geraets, ent. Smits v. Stichting Zlekenfonds VGZ ja H. T.M. Peer-
booms v. Stichting CZ Grope Zorgverzekeringen (12.7.2001), joissa oli kyse

¢ Asia C-120/95, Nicolas Decker v. Caisse de maladie employés privés (28.4.1998).
¢ Asia C-158/96, Raymond Kohll v. Union des caisses de maladie (28.4.1998).

¢ Tapauksista ks. my0s Sakslin (1999a), s. 74-76, Kaila, Defensor Legis 2014, s. 724-738
ja Kattelus — Saari — Kari, s. 61-65.

7 Sakslin (1999a), s. 78-79 ja Tuovinen, s. 34.
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sairausvakuutuskassan kieltdytymisestd korvaamasta Saksassa ja [tdvallassa
annetuista sairaalahoidoista aiheutuneita, jutussa kantajina olleiden hen-
kildiden kuluja. Tuomioistuimen mielestd ei kuitenkaan ollut perusteltua
erotella sairaalassa ja sen ulkopuolella annettavaa hoitoa. Silloisen perus-
tamissopimuksen 50 artiklassa ei vaadittu, etti palvelun vastaanottajan itse
tulisi maksaa palvelu. Sillad perusteella hoitoa voitiin myds pitdd perusta-
missopimuksessa tarkoitettuna palveluna.®® Tuomioistuin totesi kuitenkin,
ettéd sosiaaliturvajirjestelmén taloudellisen tasapainon vakava jarkkyminen
voi olla yleisen edun mukainen pakottava syy rajoittaa lilkkkumisvapautta.
Tuomioistuin péétyi sithen, ettd ennakkolupa toiseen jasenvaltioon hoitoon
hakeutumiseksi voidaan evétd vain, jos potilas voi saada kotimaassaan
ajoissa samanlaista tai tehokkuudeltaan samanasteista hoitoa, mité toisessa
jdsenvaltiossa olisi tarjolla.®’

Vield on tarpeen mainita yksi oikeustapaus, jolla on merkitystd myds
Suomen kannalta. Asiassa C-372/04, The Queen (Yvonne Wattsin hake-
muksesta) v. Bedford Primary Care Trust ja Secretary of State for Health
(16.5.2006) EY:n tuomioistuin totesi, ettd myos julkisen terveydenhuollon
palvelut kuuluvat palveluiden vapaata liikkuvuutta koskevan, silloisen EY
49 artiklan, soveltamisalan piiriin. Terveyspalvelujen rahoitustavalla ei
siten ole merkitysti tésséd suhteessa. Tuomio merkitsi kdytdnndssa sitd, etté
hoitoon padsyd odottavat potilaat saavat hakea hoitoa ulkomailta, jos sitd ei
ole tarjolla kotimaassa ldédketieteellisesti hyvéksyttdvissa ajassa.

4.3 Potilaiden liikkuvuusdirektiivi’
oikeuskaytinnon kodifioijana

Terveydenhuoltopalvelujen jédtyd pois vuonna 2006 hyvéksytystd ns.
palveludirektiivista’! EU:ssa alettiin valmistella niitd varten omaa direktii-
vid. Terveyspalvelut olivat alun perin siséltyneet komission ehdotukseen
direktiiviksi palveluista sisdmarkkinoilla. Tarkoituksena oli kodifioida téssd

% Vrt. julkisasiamies Damaso Ruiz-Jarabo Colomerin ratkaisuehdotus (18.5.2000); hénen
mielestddn kyse ei ole palvelusta.

% Tuomion kohdat 103-105, 107.

70 Direktiivin sisdltod ovat kuvanneet esim. Tuovinen, s. 44-54, Kattelus — Saari — Kari, s.
60-69. Ks. my6s Nys, European Journal of Health Law, Vol. 21 (2014), 1-14.

7t Direktiivin virallinen nimi on direktiivi palveluista sisdmarkkinoilla 2006/123/EY; siitd
ks. esim. Raitio (2013), s. 614-620.
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yhteydessi terveyspalvelujen vapaata liikkuvuutta koskevat EY:n tuomiois-
tuimen tuomiot. Ehdotus sai kuitenkin kritiikkié osakseen, ja myds Suomen
eduskunnassa katsottiin, ettei sosiaali- ja terveyspalveluja tulisi sddnnelld
kauppa- ja elinkeinopoliittisin sisdmarkkinasdannoksin.”

Myos Euroopan parlamentti ja neuvosto olivat sitd mieltd, ettd ter-
veyspalveluiden erityispiirteet eivit tulleet huomioiduiksi direktiiviehdo-
tuksessa, joten terveyspalvelut jaivit siitd kokonaan pois.” Hyviksytyn
palveludirektiivin johdanto-osan 23. perustelukappaleessa todetaan, ettd
kyseiselld direktiivilld ei vaikuteta terveydenhuoltokulujen korvaamiseen
muussa kuin hoitopalvelun saajan asuinpaikkana olevassa jasenvaltiossa.
Lisdksi siind todetaan, ettd tarvittaisiin myods terveydenhuoltopalveluja
koskeva sdddos oikeusvarmuuden ja selkeyden lisddmiseksi siltd osin
kuin asiaa ei ole jo kisitelty sosiaaliturvajarjestelmien koordinaatioase-
tuksessa.™ Ainakin edelld kuvatun oikeuskaytannon kodifiointia pidettiin
valttimattomana.

Vuosien valmistelun jalkeen hyviaksytty direktiivi potilaiden oikeuksien
soveltamisesta rajatylittdvéssa terveydenhuollossa’ tuli voimaan 24. huh-
tikuuta 2011, ja se oli saatettava osaksi jasenvaltioiden lainsdddantoa vii-
meistddn 25. lokakuuta vuonna 2013. Direktiivin johdanto-osassa viitataan
myo6s SEUT 168.1 artiklaan, jonka mukaan kaikessa unionin toiminnassa
on varmistettava ihmisten terveyden korkeatasoinen suojelu. Suomi saattoi
direktiivin voimaan rajat ylittivésti terveydenhuollosta annetulla lailla
(201/2013), joka tuli voimaan vuoden 2014 alussa.

Direktiivin 1 artiklan mukaan direktiivin tarkoituksena on selkeyttdd
sadnnot turvallisen ja laadukkaan terveydenhuollon saatavuuden helpot-
tamiseksi ja edistdd jdsenvaltioiden yhteistyotd terveydenhuollon alalla.
Direktiivid sovelletaan kaikkeen terveydenhuoltoon siitd riippumatta, miten
se on jérjestetty, tuotettu tai rahoitettu. Direktiivié ei kuitenkaan sovelleta

2 StVL 11/2004 vp. Kriittisesti ks. myds Koivusalo — Ollila — Tritter, s. 222-228.

7 Ks.téssd yhteydessd asia C-57/12, Fédération des maisons de repos privées de Bel-
gique (Femarbel) ASBL v. Commission communautaire commune de Bruxelles-Capitale
(11.7.2013), jossa unionin tuomioistuin totesi, ettd kyseisen direktiivin ulkopuolelle on
jatetty kaikki toiminta, joka liittyy mm. vanhusten tukemiseen ja auttamiseen, siltd osin
kuin sen suorittaa yksityinen palveluntarjoaja, jonka valtio on erityisesti valtuuttanut siihen.
Tapaus koski péivé- ja yohoitokeskuksia, joissa terveydenhuollon ammattilaiset suorittivat
vanhusten tuki- ja avustustoimintoja.

¢ Direktiivin tarpeesta ks. myds Gekiere ym., s. 461-508.

7> Euroopan parlamentin ja neuvoston direktiivi 2011/24/EU, annettu 9 pdivénad maaliskuuta
2011, potilaiden oikeuksien soveltamisesta rajatylittivissé terveydenhuollossa.
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pitkdaikaishoidon palveluihin eiké elinsiirtoihin, ja tartuntatauteja vastaan
toteutettaviin julkisiin rokotuksiin sovelletaan vain direktiivin IV luvun
saannoksid. Direktiivi ei vaikuta jasenvaltioiden terveydenhuollon jarjesta-
misti ja rahoittamista koskevaan lainsdddéantoon muissa kuin rajatylittdvadn
terveydenhuoltoon liittyvissé tilanteissa. Direktiivi ei velvoita jasenvaltiota
korvaamaan sen alueelle sijoittuneen terveydenhuollon tarjoajan antaman
terveydenhuollon kustannuksia, jos kyseinen tarjoaja ei kuulu jdsenvaltion
sosiaaliturvajirjestelméén tai julkiseen terveydenhuoltojirjestelméain.

Direktiivin hy6tyind on pidetty potilaiden valinnanvapauden lisddntymis-
td ja etenkin raja-alueilla asuvien aseman helpottumista. Liséksi direktiivista
hyotyvit ulkomailla tilapdisesti oleskelevat ja terveydenhuoltopalveluja
tarvitsevat, kansallisen terveydenhuoltojirjestelmin ulkomaille hoitoon
lahettdmadt potilaat, omatoimisesti muualta hoitoa hakevat seki toiseen
jdsenmaahan asumaan asettuneet eldkeldiset.

Liikkumisvapaus on mahdollistanut monissa maissa hoitojonojen pur-
kamisen, ja sen avulla on voitu hyodyntdd jonkin valtion ylikapasiteettia
sairaanhoitopalveluissa. Toistaiseksi potilaiden liikkuvuus on kuitenkin
ollut marginaalista. On yleisesti tiedossa, ettd Suomesta hakeudutaan ham-
masladketieteelliseen hoitoon muun muassa Viroon. Luxemburgin kaltaisen
pienen maan hoitokapasiteetti on hyvin rajallinen, joten sieltd kdydéan
paljon hoidossa Ranskassa, Belgiassa ja Saksassa.

Direktiivin 4 artiklan 1 kohdan mukaan rajatylittdvadn terveydenhuol-
toon sovelletaan sen valtion lakia, jossa hoito annetaan. Télloin tulee
noudattaa hoitoa antavan jdsenvaltion laatu- ja turvallisuusvaatimuksia
koskevaa lainsdddéntdd. Sen sijaan 5 artiklan mukaan potilaan asuinja-
senvaltion lainsdddéanndssd madritelldan, mihin korvaukseen potilaalla on
oikeus toisessa jasenvaltiossa saadusta hoidosta aiheutuneista kustannuk-
sista. Kustannusten korvaamisesta on tarkemmat sddnndkset direktiivin
I luvussa. Direktiivin 7 artiklassa sdddetdén kustannusten korvaamisen
yleisistd periaatteista. Ne perustuvat unionin tuomioistuimen aikaisempaan
oikeuskaytdntoon. Direktiivin 7 artiklan 3 kohdan mukaan on vakuutus-
jasenvaltion asiana miarittdd, millaisesta terveydenhuollosta vakuutettu
on oikeutettu saamaan korvauksen kustannuksista, samoin kuin sen tulee
médrittdd korvauksen taso. Saman artiklan 4 kohdan mukaan potilaan oi-
keus korvaukseen on riippumaton siitd, missd terveydenhuolto tarjotaan.
Vakuutusjdsenvaltion on korvattava tai maksettava suoraan rajatylittivén
terveydenhuollon kustannukset enintédn sithen méarddn saakka, jonka
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vakuutusvaltio olisi korvannut, jos kyseinen terveydenhuolto olisi tarjottu
sen alueella, ylittdméttd kuitenkaan saadun terveydenhuollon tosiasiallisia
kustannuksia. Valtio voi kuitenkin paattda korvata rajatylittdvista tervey-
denhuollosta aiheutuneet kokonaiskustannukset, vaikka ne ylittdisivét
niiden kustannusten tason, jotka olisi korvattu, jos terveydenhuolto olisi
tarjottu sen alueella. Valtio voi liséksi paattdd korvata muut asiaan liittyvét
kustannukset, kuten majoitus- ja matkakustannukset. Kohdan 4 sovelta-
miseksi jidsenvaltiolla on oltava kéytettidvissd korvausten laskemiseksi
avoin mekanismi.

Vakuutusjisenvaltiolla on direktiivin 7 artiklan 7 kohdan mukaan oi-
keus kayttdd rajatylittdvan terveydenhuollon kustannusten korvaamiseksi
samoja edellytyksid, kelpoisuusperusteita sekéd sdédntely- ja hallinnollisia
muodollisuuksia kuin mitd kéytetddn kansallisissa tilanteissa. Téllaiset
edellytykset eivit saa olla syrjivid, eivitkd ne saa muodostaa perustee-
tonta estettd potilaiden, palvelujen tai tavaroiden vapaalle litkkuvuudelle.
Poikkeuksena ovat sellaiset suunnitteluvaatimukset, jotka liittyvit siihen,
ettd kyseisessd jasenvaltiossa on riittdvésti ja pysyvasti saatavilla mo-
nipuolista ja laadukasta hoitoa, tai pyrkimykseen hallita kustannuksia ja
valttdd mahdollisimman pitkélti rahoituksellisten, teknisten ja inhimillisten
voimavarojen haaskaaminen”.

Padsaanto direktiivin 7 artiklan 8 kohdan mukaan on, etté rajatylittdvan
terveydenhuollon kustannusten korvaaminen ei edellytd ennakkolupaa.
Poikkeuksista téhén padsaéntoon sdédetddn 8§ artiklassa. Jasenvaltiot voi-
vat sdétdd ennakkolupajirjestelmésti, mutta sen on oltava valttdmiton ja
oikeasuhtainen tavoitteeseen néhden, eikd ennakkolupajirjestelméé saa
kayttad mielivaltaisen syrjinndn vélineena taikka perusteettomana esteend
potilaiden vapaalle liikkuvuudelle. Ennakkolupajérjestelmad saa kayttaa
vain sellaisessa terveydenhuollossa, joka edellyttidd 7 artiklan 7 kohdassa
mainittujen perusteiden takia suunnittelua ja potilaan yopymisti sairaalassa
véhintdén yhden yon ajan, tai pitkélle erikoistunutta ja kallista lddketieteel-
listd infrastruktuuria tai ladketieteellista laitteistoa. Ennakkolupaa voidaan
edellyttdd myos sellaisessa terveydenhuollossa, jonka hoidot aiheuttavat
potilaalle tai véestolle erityisen riskin, tai jos terveydenhuollon tarjoaja voi
yksittdisissa tilanteissa aiheuttaa vakavaa ja erityistd huolta terveydenhuol-
lon hoidon laadusta tai turvallisuudesta ja kun kyse on terveydenhuollosta,
mihin ei sovelleta turvallisuuden ja laadun vihimmaistasoa koskevaa uni-
onin lainsdadantoa.
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Vakuutusjdsenvaltio ei voi evité potilaalta ennakkolupaa, jos potilaalla
on oikeus ennakkoluvalliseen terveydenhuoltoon hinen terveydentilansa,
sairaushistoriansa tai sairauden todennikoisen kulun sekd objektiivisen 144-
ketieteellisen arvioinnin perusteella silloin, kun lupa on haettu tai hakemus
uusittu. Lisaksi edellytetddn, etti tarpeellista hoitoa ei voida tarjota kyseisen
jasenvaltion alueella lddketieteellisesti hyvéksyttavassd madrdajassa. Jos
potilas potee tai hdnen oletetaan potevan harvinaista sairautta ja hin hakee
ennakkolupaa, kyseisen alan asiantuntijat voivat tehda kliinisen arvioinnin.
Jos kliinisti arviota ei voida tehdd vakuutusvaltiossa, on mahdollista pyytaa
tieteellisid neuvoja muilta jasenvaltioilta.

Edelld mainittuun pédsdantoon on kuitenkin erditd poikkeuksia, jotka
luetellaan direktiivin 8 artiklan 6 kohdassa. Ennakkolupaa ei tarvitse myon-
tdd, jos potilaaseen kohdistuu kliinisen arvioinnin mukaan kohtuullisen
varmasti potilasturvallisuusriski, jota ei voida pitdd hyvéksyttavéni ottaen
huomioon sen edun, minki jonka potilas mahdollisesti saa hakemastaan
rajatylittdvistd terveydenhuollosta, tai jos suureen yleisoon kohdistuu
kyseisen rajatylittdvdn terveydenhuollon vuoksi kohtuullisen varmasti
merkittdva turvallisuusvaara. Ndiden ohella ennakkolupa voidaan eviti, jos
rajatylittdvin terveydenhuollon tarjoaa sellainen terveydenhuollon tarjoaja,
joka aiheuttaa vakavaa ja konkreettista huolta hoidon laatua ja potilastur-
vallisuutta koskevien vaatimusten ja suuntaviivojen noudattamisesta sekd
valvontasddnndsten noudattamisesta riippumatta siitd, onko ndistd vaati-
muksista ja suuntaviivoista sdddetty lainsdddédnnossé vai hoitojésenvaltion
vahvistamissa valtuutusjarjestelmissd. Ennakkolupaa ei tarvitse myontaa
myoskaén silloin, jos kyseessd oleva terveydenhuolto voidaan tarjota ja-
senvaltion alueella kunkin asianomaisen henkildn nykyisen terveydentilan
ja sairauden todennikoisen kehityksen kannalta lddketieteellisesti hyvak-
syttdvissd médrdajassa.

Direktiivin 9 artiklan mukaan rajatylittivdn terveydenhuollon kdyttoa
ja kustannusten korvaamista koskevien hallinnollisten menettelyjen tulee
olla puolueettomia, syrjimattomia, vélttimattomié ja oikeasuhtaisia. Me-
nettelyjen on my0s oltava helppokayttoisid, ja niitd koskevien tietojen tulee
olla julkisesti saatavilla.

Direktiivin tdytdntdonpano on osoittautunut vaikeaksi monissa jisen-
valtioissa. Niissd on pdddytty hyvin erilaisiin ratkaisuihin. Yleensékin
direktiivilld on eri jasenvaltioille erilainen merkitys, koska eri valtioihin
matkustetaan saamaan hoitoja hyvin eri méérid. Joissakin maissa naapu-
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rimaahan hoitoa saamaan matkustamisella on pitkét perinteet, kun taas
joissakin jasenvaltioissa se on ldhes uusi asia.’

4.4 Potilaiden liikkkuvuusdirektiivin
tiytintoonpano Suomessa’’

Suomessa direktiivi pantiin tdytintoon vuoden 2014 alussa voimaan tul-
leella rajat ylittavastd terveydenhuollosta annetulla lailla (1201/2013). Lain
lahtokohtana on henkilon vapaa oikeus hakeutua hoitoon toiseen Euroopan
unioniin tai Euroopan talousalueeseen kuuluvaan valtioon tai Sveitsiin ja
saada siitd jélkikédteen korvaus. Hoitokustannukset korvataan sairausvakuu-
tuksen sairaanhoitokuluina, ellei henkil6 ole saanut erillistd lupaa hoitoon
hakeutumiseen. Viimeksi mainittujen korvausten kustannuksista vastaa sen
sijaan sairausvakuutusrahasto.

Lain mukaan kustannukset, jotka aiheutuvat henkildlle toisessa EU- tai
ETA-valtiossa tai Sveitsissd tilapdisen oleskelun aikana annetusta 144-
ketieteellisesti vélttamattoméstd hoidosta, korvataan tietyin edellytyksin
todellisten kustannusten suuruisina, mutta enintdén sithen méérdan saakka,
joka vastaa henkilon kotikunnan julkisen terveydenhuollon kustannusta
vastaavan hoidon jarjestamisestd. Korvauksesta vihennetdén kuitenkin
samansuuruinen asiakasmaksu, joka olisi tullut henkilén maksettavaksi
Suomessa julkisessa terveydenhuollossa annettavassa vastaavassa hoidos-
sa. Hoitokustannusten korvaamisesta téllaisessa tapauksessa vastaa valtio.

Térked rajoitus on lain 9 §:84n otettu miérdys, jonka mukaan potilaalla
on oikeus korvaukseen vain sellaisesta EU- tai ETA-valtiossa tai Sveitsissé
annetusta hoidosta, joka kuuluu suomalaisen terveydenhuollon palveluva-
likoimaan. Palveluvalikoima sisdltdd julkisen terveydenhuollon palvelut ja

76 Direktiivin toimivuutta on arvioitu dskettdin, mutta ongelmaksi on koettu vertailukel-
poisten tietojen saaminen jasenmaista. Ks. komissiolle laadittu Evaluative study on the
cross-border healthcare Directive (2011/24/EU), Final report, 21 March 2015 ja Komission
kertomus Euroopan parlamentille ja neuvostolle: Komission kertomus potilaan oikeuksien
soveltamisesta rajatylittivissd terveydenhuollossa annetun direktiivin 201/24/EU toimin-
nasta, 4.9.2015.

77 Tarkemmin ks. Sosiaali- ja terveysministeriossé laadittu ”Arviomuistio rajat ylittdvasta
terveydenhuollosta”, 14.2.2013 ja hallituksen esitys n:o 103/2013 vp Eduskunnalle laiksi
rajat ylittdvastd terveydenhuollosta ja eréiksi sithen liittyviksi laeiksi ja sitd koskeva StVM
23/2013 vp ja PeVL 30/2013 vp. Ks. myds Kattelus, European Journal of Health Law, Vol.
21(2014), s. 23-32.
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sairausvakuutuksen sairaanhoitokorvaukset (ns. Kela-korvaukset).

Terveydenhuollon palveluvalikoima maiéritellddn terveydenhuoltolain
7 a §:ssd, jonka mukaan terveydenhuollon palveluvalikoimaan kuuluvat
ladketieteellisesti ja hammaslddketieteellisesti perusteltu sairauksien ennal-
tachkaisy, sairauden toteamiseksi tehtavét tutkimukset sekd taudinmaéri-
tys, hoito ja kuntoutus. Palveluvalikoimaan ei kuitenkaan kuulu sellainen
terveyden- ja sairaanhoidon toimenpide, tutkimus, hoito tai kuntoutus,
johon sisiltyy saavutettavan terveyshyddyn kannalta kohtuuttoman suuri
riski potilaan hengelle tai terveydelle tai jonka vaikuttavuus on vihdinen ja
jonka aiheuttamat kustannukset ovat kohtuuttomat saavutettavissa olevaan
terveyshydtyyn ja hoidolliseen arvoon nédhden. Potilasta voidaan kuitenkin
tutkia ja hoitaa palveluvalikoimaan kuulumattomalla lddketicteelliselld
tai hammasladketieteelliselld tutkimus- ja hoitomenetelmailld, jos se on
potilaan henked tai terveyttd vakavasti uhkaavan sairauden tai vamman
takia ladketieteellisesti valttimatontd potilaan terveydentila ja sairauden
ennakoitavissa oleva kehitys huomioon ottaen.”

Rajat ylittavastd terveydenhuollosta annetun lain soveltamisalaa on rajoi-
tettu 3 §:ssé, jonka mukaan lakia ei sovelleta 1) pitkdaikaishoitoon, jonka
tarkoituksena on tukea tavanomaisissa péivittdisissd toiminnoissa apua
tarvitsevia henkil6itd, 2) elinsiirtoa varten tapahtuvaan elinten luovutukseen
ja saatavuuteen, 3) kansallisen rokotusohjelman mukaisiin rokotuksiin, 4)
tyoterveyshuoltolaissa tarkoitettuun tydterveyshuoltoon, 5) terveydenhuol-
tolaissa tarkoitettuun koulu- ja opiskeluterveydenhuoltoon.

Suomi ei ottanut kdyttoon potilasdirektiivin mukaista ennakkolupame-
nettelyd, koska edelld kuvatussa korvausjérjestelméssé ennakkoluvalla ei
ole vaikutusta potilaan saaman korvauksen maéaraan. Edelleen on kuitenkin
voimassa EU:n sosiaaliturvan koordinaatioasetuksen 883/3004 edellyttima
lupamenettely.” Asetuksessa tarkoitetun luvan voi saada, jos hoitoa ei voida
antaa Suomessa ladketieteellisesti perustellun ajan kuluessa.

Paitsi ettd suomalaisilla on oikeus mennd hoitoon muihin EU- tai
ETA-maihin tai Sveitsiin, nédistd maista voidaan myds tulla vastaavasti

78 Sosiaali- ja terveysministerion yhteyteen on perustettu palveluvalikoimaa tarkemmin
madrittelevi toimielin (terveydenhuollon palveluvalikoimaneuvosto). Ks. terveydenhuol-
tolain 78a §. Ks. my6s Suomalaisen terveydenhuollon palveluvalikoima, STM:n raportteja
ja muistioita 2013:5. Perustuslakivaliokunta arvosteli lausunnossaan (PeVL 30/2013 vp)
sitd, ettd poikkeamiskynnys asetetaan laissa varsin korkealle.

7 Potilasdirektiivin ja sosiaaliturvan koordinaation yhteensovittamiseen liittyy monia
haasteita. Siitd ks. Rentola (2014).
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hoitoon Suomeen. Kunnan on lain 6 §:n mukaan jarjestettiva toisessa
EU-valtiossa vakuutetulle henkil6lle julkisen terveydenhuollon palvelut
ilman syrjintdd samojen perusteiden mukaisesti kuin Suomessa asuvalle,
mikali téllainen henkil6 hakeutuu palvelujen piiriin. Valtio vastaa lain 20 §:n
mukaan oleskelukunnan tai hoitoa antaneen kunnan sijaan EU-lainsd4ddéan-
ndn nojalla annetun hoidon kustannuksista, kun hoitoa on annettu Suomessa
henkildlle, jolla ei ole kotikuntaa ja jonka sairaanhoitokustannuksista Suomi
EU-lainsdddanndn, sosiaaliturvasopimuksen tai muun kansainvélisen so-
pimuksen nojalla vastaa. Valtio vastaa myds kustannuksista, kun tervey-
denhuoltolaissa tarkoitettua kiireellistd hoitoa on annettu henkildlle, jolla
ei ole kotikuntaa Suomessa ja jonka hoidosta aiheutuneita kustannuksia ei
ole saatu perittyd muualta.

Kéytdnnossd potilasdirektiivin tarjoamia mahdollisuuksia on kdytetty
Suomessa varsin vdhén. Sosiaali- ja terveysministerion tilastojen mukaan
vuonna 2014 korvauksia maksettiin noin 1,5 miljoonaa euroa suomalaisille,
jotka olivat hoidossa ulkomailla. Kaikki eivit kuitenkaan matkustaneet ul-
komaille hoitoja saamaan, vaan osa korvauksista meni EU-maissa asuville
suomalaisille, esimerkiksi Espanjassa tai Ruotsissa asuville eldkeldisille.
Eniten korvauksia maksettiin Espanjaan ja Viroon. Hoitoja haettiin my0s
Ruotsista, Saksasta ja Kreikasta, mutta niiden korvaukset olivat pienia.
Tietoja, siitd kuinka paljon Suomeen on tultu muista EU-maista saamaan
terveydenhuoltopalveluja, ei ole saatavilla. Arvio on, ettd heitd olisi kaik-
kiaan vain muutamia.®

Kéaytdnnoén ongelmia voi syntyd siitd, ettd potilastietojen siirtdminen
hoitopaikan ja kotimaan vililld on potilaan omalla vastuulla. Mitdén yh-
teisid sdhkoisid potilastietojéarjestelmid ei EU-maiden vilillad vield ole.®
Yksittdisten maiden vélilld asiassa voidaan kuitenkin olla jo pitemmalla.

80 Ks. Mikko Niemeld, Terveysturismi loi byrokratiaa, Suomen Kuvalehti 18/2015. Yleisra-
dion Ajankohtainen kakkonen -ohjelmassa 30.6.2015 kerrottiin ruotsalaisesta eturauhassyo-
péé sairastavasta potilaasta, joka tuli Suomeen yksityissairaalaan hoitoon, koska Ruotsissa
on pitkét hoitojonot. Hin saa myShemmin maksusta takaisin Tukholman maakarajiltd noin
95 %. Jutun mukaan ruotsalaiset hakeutuvat EU:n direktiivin nojalla mieluiten hoitoon
Tanskaan, Espanjaan ja Saksaan Suomen ollessa vasta viidennelld sijalla Ranskan jilkeen.
Suomen lainsdddénto ei ehkd vastaa tdysin potilaiden liikkuvuusdirektiivin vaatimuksia.
Ks. Helsingin Sanomat, 28.9.2015: "Terveyskeskuskdynnisti ja hoidosta Virossa jatkossa
ehké sama korvaus. Julkisen ja yksityisen hoidon korvaukset voivat yhtendistyd, samoin
kuin kotimaasta ja muualta EU:sta hankitun hoidon”. Juttu perustuu STM:n kansliapaéllikon
haastatteluun (haastateltavan tiedot puolestaan komissiossa kdytyihin keskusteluihin).

81 Ongelmista ks. esim. Callens, s. 561-588.
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My0s potilastietojen kddnnéttdminen on potilaan itsensa vastuulla. Etenkin
pieneltd kielialueelta, mihin suomen kieli kiistatta kuuluu, tulevilla potilailla
voi olla ongelmia téssé suhteessa.

4.5 Johtopiaatoksii

Voidaan perustellusti yhtya késitykseen, jonka mukaan sosiaalisten pe-
rusoikeuksien sijasta taloudelliset perusvapaudet, etenkin henkildiden
vapaa litkkuvuus, ovat joissakin tilanteissa toimineet tehokkaasti yksilon
sosiaaliturvaan ja terveydenhoitoon liittyvien oikeuksien edistdjdna.®
Perusoikeuskirjan 35 artiklaa ei ole ymmarretty yksilolliseksi oikeudeksi
potilaiden vapaata liikkuvuutta koskevissa asioissa. Vaikka julkisasiamies
on saattanut esittda, ettd 35 artiklassa olisi kyse yksilon oikeudesta, unionin
tuomioistuin ei ole kuitenkaan sellaista késitystd hyviksynyt.®

Perusoikeussuojan vahvistumisesta huolimatta® vaikuttaa edelleen
siltd, ettd koska EU:n potilasdirektiivilld vahvistetaan palveluiden liikku-
vuuden ensisijaisuus, tdmé saattaa asettaa hyvin toimeentulevat ihmiset
ja pienituloiset ihmiset eri asemaan, kun rikkailla on kdyhid paremmat
mahdollisuudet kayttda liikkuvuutta hyvéikseen terveydenhuollossa.®
My0s perustuslakivaliokunta kiinnitti lausunnossaan (PeVL 30/2013 vp)
huomiota siihen, ettd korvausten maksaminen jilkikédteen voi kdytanndssi
vaikuttaa henkildiden edellytyksiin hyodyntdé lain tarkoittamia ulkomaisia
terveyspalveluja. Erityisesti vidhédvaraisten ihmisten kohdalla ulkomailla
hoitoon hakeutumisen kynnys voi nousta korkealle.

Tallainen kehitys vaikuttaa siten vdhdn eri suuntaan kuin Euroopan
neuvoston ihmisoikeussopimukset (biolddketiedesopimuksen 3 artikla ja
Euroopan sosiaalisen peruskirjan 13 artikla), joissa korostetaan kaikkien

82 Sakslin (2007), s. 296-297. Vrt. unionin tuomioistuimen nihkeéd suhtautuminen ei-ak-
tiivisen véeston lilkkumiseen maasta toiseen sosiaalietuuksien peréssd (benefit tourism”),
ks. siitd Verschueren, Common Market Law Review, Vol. 52 (2015), s. 363-390.

8 Ks. asia C-444/05, Aikaterini Stamatelaki v. NPDD Asfaliseos Eleftheor Epangelmation
(OAEE) (19.4.2007), vrt. julkisasiamies Ddmaso Ruiz-Jarabo Colomerin ratkaisuehdotus
(11.2.2007), kohta 40.

8 Ks. myos SEU 2 ja 3 artiklat.

8 Tuovinen, s. 47, 86. Muutoinkin koyhdt ihmiset voivat kdyttdd vahemmén hyvikseen
litkkkumisen mahdollisuutta. Ks. esim. Verschueben, Maastricht Journal of International and
Comparative Law, Vol. 22 (2015), s. 10-34.
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yhtildistd oikeutta padsté hoitoon. Ainakin periaatteellisella tasolla ero on
merkittdva. Tama puoli asiasta tulee esille enemmén seuraavassa luvussa,
jossa késittelen tasapuolista paédsya terveydenhuoltoon.

Potilaiden liikkumista maasta toiseen tapahtuu myos ilman, ettd siitd
saadaan asuinmaalta korvauksia. Reproduktioon liittyen ja muutoinkin
EU:n alueella on ollut jo paljon ennen potilasdirektiivid omatoimista toisen
maan terveydenhoitopalvelujen kiyttamisti koskevaa turismia. Esimerkiksi
Ruotsista on matkustettu Tanskaan ja Suomeen saamaan hedelmdoityshoitoja
anonyymin luovuttajan spermalla, mitd Ruotsin oma laki ei ole sallinut.®
Tastd atheutuvia kustannuksia ei korvata, jos niitd ei asuinmaan lainsda-
ddnndn mukaan korvata. Tdméa on siitd huolimatta kuitenkin osa EU:n
sisimarkkinoiden toteutumista.®’

5 YHTEENVETO

Vaikka EU:n perusoikeuskirjan terveydensuojelua koskevan 35 artiklan
merkitys on tdmén pdivdn arvion mukaan jadnyt vahaiseksi, on EU:ssa
kuitenkin tapahtunut suuri muutos vuoden 2000 jilkeen, jolloin perus-
oikeuskirja alun perin hyviksyttiin. Ndin voidaan sanoa siitd huolimatta,
ettd 35 artiklasta ei vallitsevan tulkinnan mukaan voida johtaa yksilollisia
oikeuksia.® Yksi kddnteentekeva asia potilaiden oikeuksien vahvistamises-
sa oli EU:n potilaiden liikkuvuusdirektiivin hyvdksyminen vuonna 2001.
EY:n tuomioistuin oli jo aiemmin tulkinnoillaan edistdmassa litkkuvuutta,
ja direktiivilld kodifioitiin syntynyt oikeuskdyténtd. Tuomioistuin on ollut
aktiivisesti vieméassd eteenpdin késitystd terveyspalveluista osana yleis-
td palvelujirjestelméd, osana SEU 3.3. artiklassa mainittua “sosiaalista

8 Huhtikuussa 2015 voimaan tulleen lainmuutoksen myd6td hedelmdityshoidot sallitaan
Ruotsissa my®ds yksindisille naisille.

8 Ks. varhaisemmalta ajalta asia C-159/90, Society for the Protection of Unborn Children
Ireland (4.10.1991), jossa vahvistettiin, ettd vapaaehtoista raskaudenkeskeytystd, joka oli
suoritettu sen jdsenvaltion lainsdddannon mukaan, jossa keskeytys suoritettiin, tuli pitdd
palveluna. Sosiaaliturvaan ei ratkaisussa otettu kantaa. Kun kyse on laillisesti jdsenvaltiossa
harjoitetusta toiminnasta, ei tuomioistuin ota muutoin kantaa asiaan. Ks. myds Rothmar
Herrmann— Toebes, s. 66—69 ja Hervey — McHale (2004), s. 144—156. Reproduktioturismista
erityisesti Irlannin kannalta ks. Mulligan, European Journal of Health Law, Vol. 22 (2015),
s. 239-266.

8 Vrt. Sakslin (2001), s. 250-258.
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markkinataloutta”. Vaikka jésenvaltioiden terveydenhuoltoa koskevaa
lainsdddantda ei ole harmonisoitu, monissa maissa on sillé alalla tapahtunut
suuria muutoksia, ainakin osin EU:n uuden lainsddddnnén seurauksena.
Kuten on joskus sanottu, ehké jasenvaltiot tarvitsevat enemmén harkinnan-
varaa sen suhteen, miten ne jarjestavit rahapelitoiminnan kuin sen suhteen,
miten ne jérjestivit terveydenhuoltopalvelut. Viéhitellen jasenvaltioissa on
murtunut aiempi jyrkka vastustus tuomioistuimen terveydenhuoltoa koske-
vissa asioissa osoittamaa aktiivisuutta kohtaan. Muutos on tosin tapahtunut
eri maissa vahén eri tahtia.®

Perusoikeuskirjan 35 artiklan yhteyttd perusoikeuskirjan sosiaaliturvaa
koskevaan 34 artiklaan ei vield vuonna 2000 ndhty®, kun taas sittemmin
tuo yhteys on tullut esiin etenkin korostettaessa kaikkein haavoittuvimpiin
ryhmiin kuuluvien oikeutta terveyspalveluihin. Etenkin EU:n perusoi-
keusvirasto on tuonut esiin tdtd puolta asiasta ja on korostanut myos
perusoikeuskirjan 21 artiklan syrjiméttomyyttd koskevan periaatteen
merkitystéd tédssd yhteydessd.”! Tdssd nousee esille myos EU:n perusoi-
keuskirjan ldheinen yhteys etenkin Euroopan neuvoston sosiaaliseen
peruskirjaan biolddketiedesopimuksen ohella. Molemmat edelld mainitut
Euroopan neuvoston ihmisoikeussopimukset olivat ldhtokohtana myos
EU:n perusoikeuskirjaa laadittaessa. Lisdksi YK:n TSS-sopimuksella on
merkitysté tdssd yhteydessa.

8 Ks. Hatzopoulos — Hervey, Health Economics, Policy and Law, Vol. 8 (2013), s. 1-5.
% Ks. esim. Hervey (2005), s. 305-335. Vrt. kuitenkin Sakslin (2001), s. 229-259.

' Hervey — McHale (2014), s. 963-964. Ks. my6s EU:n perusoikeusviraston, FRA:n,
julkaisu “Inequalities and multiple discrimination in access to and quality of healthcare”
(2013).
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V  Yksittéisistd Euroopan neuvoston
biolddketiedesopimuksessa turvatuista
oikeuksista

1 JOHDANTO

Edellisissd luvuissa olen kaisitellyt terveyteen ja ladketieteeseen liittyvid
perus- ja ihmisoikeuksia padosin jarjestelmédtasolla. Mielesténi ei ole edes
mahdollista kisitelld yksittéistd oikeutta kokonaisuudesta irrallaan. Koko-
naisuus asettaa erddnlaiset raamit myos kullekin yksittdiselle oikeudelle, ja
kunkin ihmisoikeussopimuksen vallitsevat tulkintaperiaatteet on otettava
huomioon my®ds yksittdisestd oikeudesta puhuttaessa.

Kasittelen seuraavassa erditd yksittdisid biolddketiedesopimuksessa
turvattuja oikeuksia, jotka on turvattu sen ohella myds muissa Euroopan
neuvoston ihmisoikeussopimuksissa ja YK:n ihmisoikeussopimuksissa.
Vaikka késittelen asioita yleisemmalld tasolla, Suomen tilanne on koko
ajan erityistarkastelun kohteena.

Ensimmaiseni késittelen biolddketiedesopimuksen 3 artiklan turvaamaa
tasapuolista padsyd terveydenhuoltopalveluihin. Tdmén kanssa ldheisessi
yhteydessé ovat etenkin Euroopan sosiaalisen peruskirjan 11 ja 13 artiklat.!
Téssé yhteydesséd on otettava huomioon myds YK:n TSS-sopimuksen 12
artikla ja lapsen oikeuksien sopimuksen 24 artikla samoin kuin YK:n naisten
oikeuksien sopimuksen 12 artikla.? Suomen osalta tdssd yhteydessd nousee
esille etenkin kysymys ns. paperittomien henkiléiden oikeudesta terveys-
palveluihin. Uudistuksen vélttimattomyyttd voidaan perustella usealla eri
ihmisoikeussopimuksella.

Toiseksi késittelen biolddketiedesopimuksen 10 artiklan turvaamaa yksi-
tyiseldmén suojaa ja tiedonsaantioikeutta (oikeutta saada tietoonsa tervey-
dentilastaan kerétyt tiedot). Samat oikeudet on turvattu muun muassa Eu-
roopan ihmisoikeussopimuksen § artiklassa ja Suomen perustuslain 10 §:ssé.

' Sosiaalisen peruskirjan 11 artiklan sisdllostéd ks. myds Lougarre, Netherlands Quarterly
of Human Rights, Vol. 33 (2015), s. 326-354.

> Kokoavasti teemasta ks. Maite San Giorgi: The Human Right to Equal Access to Health
Care.
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Ainakin akateemisena kysymyksend voidaan pohtia, miten henkildtietojen
suoja eroaa yksityiseldmén suojasta, jotka molemmat on turvattu Suomen
perustuslain 10 §:ssd. Myo6s EU:n perusoikeuskirjan 8 artikla koskee nimen-
omaisesti henkil6tietojen suojaa 7 artiklan koskiessa yleisemmin yksityis- ja
perhe-eldmain suojaa. Euroopan ihmisoikeussopimuksessa sen sijaan néille
kaikille on annettu tulkinnan kautta suojaa 8 artiklan alaisuudessa.

Yksilolle turvattuun yksityiselamén suojaan terveydenhuollossa kuuluu
muutakin kuin vain kielto levittdd luvatta hanen terveyttiddn koskevia tietoja.
Yksityiseldmin suoja perus- ja ihmisoikeutena on varsin laaja-alainen, ja
sithen kuuluu my®6s hyvin konkreettisia asioita (esimerkiksi opetuspotilaan
asemaan liittyvét oikeudelliset kysymykset ja sairaalassa valokuvaamiseen
liittyvat asiat).

Kolmantena asiana késittelen elinsiirtoja, joita koskevat sdénndkset on
eldvien luovuttajien osalta sijoitettu biolddketiedesopimuksen V lukuun.
Lisdksi sopimukseen on hyviksytty lisipoytakirja ihmisalkuperdd olevien
elinten ja kudosten siirroista. Se koskee seka eléviltd ettd kuolleilta ihmisiltd
tehtivid siirtoja. Myos Euroopan ihmisoikeustuomioistuimessa on késitelty
elinsiirtoihin liittyvid tapauksia, vaikka ihmisoikeussopimuksessa ei asiasta
nimenomaisia sddnnoksid olekaan. Suomen lainsdédéntd4d muutettiin tuolta
osin biolddketiedesopimuksen ratifioinnin yhteydessa.

Viimeisend kisittelen lisdéntymisteknologian kehittymisen ja kaupal-
listumisen mukanaan tuomia oikeudellisia ongelmia. Biolddketiedeso-
pimuksesta ainakin taloudellisen hyddyn tavoittelun kieltoa koskeva 21
artikla koskee nditd tilanteita. Siind kielletddn ihmisruumiin ja sen osien
kéyttdiminen sellaisenaan taloudellisen hyddyn tavoittelemiseksi. Myos
kaupallisia sijaissynnytyksid voidaan tarkastella tdmén artiklan valossa.
Enemman lisddntymisteknologian kehittymisen mukanaan tuomia ihmisoi-
keusongelmia on pohdittu ihmisoikeustuomioistuimessa, jolloin on tormétty
eri maiden toisistaan eroaviin lainsdddant6ihin, mikd on merkinnyt laajan
harkintamarginaalin tunnustamista néissi asioissa.

En sen sijaan késittele erikseen biolddketiedesopimuksen 5 artiklassa
sddnneltya potilaalta terveydellisiin toimenpiteisiin vaadittavaa suostumusta,
joka tosin nousee esille muiden asioiden yhteydessé. Koska suostumusta ja
sithen liittyen itsemédrdamisoikeutta on jo késitelty sekd suomalaisessa etté
ulkomaisessa kirjallisuudessa suhteellisen paljon’®, keskityn tdssé vahemmén

> Ks. esim. Pahlman (2003), Wicks (2007), s. 59-90, Beyleveld — Brownsword (2007) ja
Maclean (2009). Itsemédraamisoikeutta ei turvata nimenomaisesti Suomen perustuslaissa,
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késiteltyihin biolddketiedesopimuksen artikloihin. Jossain médérin késittelen
kuitenkin muita suostumusta koskevia artikloja: biolddketiedesopimuksen
16 artiklaa (tutkittavilta vaadittava suostumus) ja 22 artiklaa (ihmiskehon
irrotetun osan kayttd). Mainitulla biolddketiedesopimuksen 5 artiklalla on
vastineensa myds Euroopan ihmisoikeussopimuksessa, silld sen 8 artiklan
yhteydessi on kisitelty tahdonvastaisia hoitotoimenpiteitd (tahdonvastaista
hammashoitoa* ja tahdonvastaista gynekologista tutkimusta®). Niistd on
my0s jonkin verran kdytantdd myos suomalaisilta laillisuusvalvojilta.®
Korostettaessa suostumuksen merkitystd on samalla kiinnitettivd huo-
miota potilaan oikeuteen kieltdytya tietyistd toimenpiteistd. Tdssd tulee
mieleen esimerkiksi aikuisen potilaan oikeus kieltdytyd verensiirroista
esimerkiksi uskonnollisista syisti ja aikuisen anorektikon oikeus kieltdytya
pakkoruokinnasta’, jotka ovat olleet esilld jo aiemmissa luvuissa.

2 TASA-ARVOINEN OIKEUS
TERVEYDENHUOLTOPALVELUIHIN

2.1 Johdantoa teemaan Suomen perustuslain nikokulmasta

Terveyspalvelut ovat monessa mielessd ongelmallisia perus- ja ithmisoi-
keuksien nékokulmasta. Téma tulee nikyviin paitsi EU:n perusoikeuskir-
jasta, myods Suomen perustuslaista. Yleensd ldhdetddn siitd, ettd terveyttd
koskevia oikeuksia ei voida turvata yksiloille perustuslaissa subjektiivisina
oikeuksina. Suomessa terveyteen liittyvistd asioista otettiin ensimmadisen
kerran maininta perustuslakiin — silloiseen Hallitusmuotoon — vuoden 1995

mutta se on johdettu perustuslain 7.1 §:n turvaamasta henkilokohtaisesta vapaudesta ja
10.1 §:n turvaamasta yksityiseldmén suojasta. Ks. my6s Neuvonen — Rautiainen, Lakimies
2015, s. 34-36.

* JR,GR.,RR., YR v. Sveitsi (5.4.1995).

> Y.F v. Turkki (22.7.2003).

¢ Eduskunnan oikeusasiamichen kdytdnnosté ks. esim. oikeusasiamichen pdétos, 16.9.2014

(Dnro 2447/2/04), jossa oli kyse siité, ettd hammaslaakari poisti potilaan kaikki hampaat
nukutuksessa kuulematta tdmén laillista edustajaa tai ldhiomaista ja ilman téllaisen henkilon
suostumusta) ja padtos, 9.10.2013 (Dnro 673/4/12), jossa oli kyse tapauksesta, jossa potilas
operoitiin vastoin hinen tahtoaan.

7 Thmisoikeustuomioistuimen kdytdnndsta ndissé asioissa ks. Wicks, Medical Law Review,
Vol. 9 (2001), s. 17-40.
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perusoikeusuudistuksessa. Alkuperdinen vuoden 1919 Hallitusmuoto ei sen
sijaan sisdltidnyt terveyttd koskevia sdédnnoksié tai ylipadtain sosiaalisia oi-
keuksia koskevia sdannoksid, vaan se turvasi 1dhinnd vain vapausoikeuksia.®

Uuden vuoden 2000 perustuslain® 19.3 §:n mukaan julkisen vallan on
turvattava sen mukaan kuin lailla tarkemmin sdédetdén jokaiselle riittdvat
sosiaali- ja terveyspalvelut ja edistettdva vieston terveyttd. SAannos sisdltiaa
lainsadtéjille osoitetun toimeksiannon.'® Lainsdétdjan toimeksiannon téyt-
tamiseksi riittdd, ettd lailla annetaan tarkempia sddnnoksia julkisen vallan
turvaamisvelvollisuudesta.

Perusoikeusuudistusta valmistellut perusoikeuskomitea sen sijaan eh-
dotti subjektiivista oikeutta myos terveyspalveluihin (14 b §:n 1 momentti:
”Jokaisella on oikeus toimintakykynsé ja terveydentilansa vaatimiin so-
siaali- ja terveydenhuollon peruspalveluihin). Tdma jéi kuitenkin lopulli-
sesta tekstistd pois, ja perusoikeuskomitean ehdottamasta HM 14 b §:n 2
momentista ("julkisen vallan on turvattava sosiaali- ja terveydenhuollon
palvelujen saatavuus seké edistettdva vieston terveyttd ja hyvinvointia™)
jai myo0s osa tekstistd pois vuoden 1995 perusoikeusuudistuksen yhtey-
dessé. Perusoikeuskomitean mietinndssa korostettiin, ettd sen ehdottama
subjektiivinen oikeus ei kuitenkaan merkitse henkilén omaan arvioon
perustuvaa, vaan objektiivisesti arvioitavissa olevaa tarvetta palvelun
saamiseen. Terveydentilan arviointi kuuluu viime kidessé ladketieteellisen
paatoksenteon piiriin. !

Valtiolle asetettu velvollisuus turvata terveyspalvelujen saatavuus ei
perusoikeuskomitean mielestd kuitenkaan tarkoita sité, ettd valtion tulisi
itse vélttamatta jarjestdd nuo palvelut. Valtio voi tiyttdéd velvoitteen joko
jarjestamalld palvelut itse, tukemalla yksityistd toimintaa tai ostamalla
palveluja yksityisiltd palvelujen tuottajilta. Palvelujen saatavuuden katsot-
tiin edellyttdvén sitd, ettei esimerkiksi henkilon varallisuusasema, hinen
asuinpaikkansa, palvelun laatu tai hinta taikka muu vastaava seikka esti
palvelujen tasa-arvoista saamista kdytdnnossd. Palvelujen saatavuuden
yhdenvertaisuus ulkopuolisista tekijoistd riippumatta on sitd tarkedmpéaa,

8 Kuten perusoikeuskomiteakin totesi (s. 343), ajatus siitd, ettd oikeudesta sosiaali- ja ter-

veyspalveluihin olisi otettu sddnnds perustuslakiin, oli aikoinaan Hallitusmuotoa sdédettdessa
tdysin vieras. Vrt. muiden Pohjoismaiden osalta, Lind, s. 67-76.

®  Vuonna 1995 silloiseen Hallitusmuotoon lisdtty perusoikeusluettelo siirrettiin kaytin-
nossé sellaisenaan uuteen perustuslakiin.

10 Tallaisista toimeksiannoista ks. esim. Tuori (2011), s. 717-716.

11 Perusoikeuskomitean mietintd, s. 345-346.
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mitd enemmaén peruspalvelun luonteisesta palvelusta on kyse. Jos julkisista
palveluista peritdin maksuja, on niiden oltava siten kohtuullisia, ettd vieston
yhdenvertainen mahdollisuus saada téillaisia palveluja ei vaarannu.

Hallituksen esityksessd perustuslain perusoikeussdannosten muuttami-
sesta (309/1993 vp) terveyspalvelujen turvaamista koskenutta HM 15 a §:44
perusteltiin siten, etté palvelujen jérjestdmistapaan ja saatavuuteen vaikut-
tavat vélillisesti my6s muut perusoikeussaannokset, kuten yhdenvertaisuus
ja syrjinnén kielto. Perustuslaki asettaa lainsditéjélle velvoitteen huolehtia
siitd, ettd jokaiselle turvataan riittdvit terveyspalvelut. Se ei kuitenkaan
edellyti, ettd lainsdétédjéan olisi turvattava ndma oikeudet nimenomaan sub-
jektiivisina oikeuksina. Mitd enemmaén perusterveyspalvelusta on kyse, sitéd
tarkedmpad kuitenkin on, ettd henkilon varallisuusasema ei saa vaikuttaa
sithen, millaisia palveluja hén saa. Lauseke lailla toteutettavasta tarkem-
masta sdédntelysta jattad lainsaitéjélle lilkkkumavaraa oikeuksien sddntelyssd
ja viittaa siithen, ettd perusoikeuden tdsméllinen sisdltd médrdytyy perusoi-
keussdannoksen ja tavallisen lainsdddénnon muodostaman kokonaisuuden
pohjalta (PeVM 25/1994 vp, s. 5-6).

Hallituksen esityksessé viitattiin tuolloin voimassa olleisiin kansanterveys-
lakiin 66/1972) ja erikoissairaanhoitolakiin (1062/1989), joihin siséltyy
keskeiset sadannokset kunnallisesta terveyspalvelujarjestelmésti. Yksityisten
terveyspalvelujen tuottamista sdéntelevét erityisesti yksityisestd tervey-
denhuollosta annettu laki (152/1990) ja terveydenhuollon ammatinharjoit-
tamista koskeva lainsédédénto. Yksityisen terveydenhuollon ja avohuollon
ladkehuollon edellytyksiin vaikuttaa 1dhinna sairausvakuutusjérjestelma.!?

Perustuslaki asettaa rajan myo0s sille, ettd asiakasmaksut eivit saa olla
niin korkeita, ettd palveluja tarvitsevilla ei ole varaa niihin, minka vuoksi he
joutuvat turvautumaan perustuslain 19.1 §:ssi subjektiivisena oikeutena tur-
vattuun valttdiméattoméan toimeentulon turvaan, mité saédntelee tilld hetkelld
toimeentulotukilaki (1412/1997). Perustuslain 19.1 §:n turvaamaan oikeu-
teen vilttdmattdomadn toimeentuloon ja huolenpitoon luetaan myds palvelut,
joilla turvataan ihmisarvoisen eldmén edellytykset, ja sithen sisdltyy my0s
oikeus kiireelliseen sairaanhoitoon. Tuo oikeus kuuluu ”jokaiselle” suoraan
perustuslain nojalla eika ole siten riippuvainen alemmasta lainsdddanndsta.

Kéaytanndssé terveyspalvelujen turvaamista koskevalla perusoikeussaén-
ndkselld on ollut suurempi merkitys kuin alun perin ehké kuviteltiin. Sen
merkitys on tullut esiin etenkin siiné vaiheessa, kun sosiaali- ja terveyden-

2 HE 309/1993 vp, s. 71.
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huoltoon on tehty suuria rakenteellisia muutoksia. Sen merkitys on kasvanut
my0s sen johdosta, ettd jouduttu pohtimaan Suomessa ilman oleskelulupaa
javoimassa olevaa sairausvakuutusta olevien henkildiden oikeutta terveys-
palveluihin. Téllaisia henkil6itd on ollut Suomessa aiemminkin, mutta EU:n
laajentumisen my6té kun tdnne tuli romanitaustaisia henkil6itd Romaniasta
ja Bulgariasta, asia tuli laajempaan tietoisuuteen.

Perustuslain sosiaaliturvaa koskeva 19 § ja etenkin sen terveyspalveluja
koskeva 3 momentti nousee sddnnonmukaisesti esille aina, kun sdddetdin
terveydenhuoltoa koskevasta lainsdddannosti. Palvelujen riittdvyytta arvioi-
taessa lahtokohtana on pidetty sellaista palvelujen tasoa, joka luo jokaiselle
edellytykset toimia yhteiskunnan tdysivaltaisena jésenend." Esimerkiksi
hoitotakuusta péatettdessd vuonna 2004 — ja myohemmin uuden terveyden-
huoltolain yhteydessi — viitattiin perustuslain 19.3 §:44n, jossa asetetun toi-
meksiannon toteuttamisesta hoitotakuussa on kyse. Samalla toteutetaan PeL
22 §:ssé julkiselle vallalle asetettua perusoikeuksien turvaamisvelvoitetta.
Myds terveyspalveluista perittdvien maksujen perustuslainmukaisuutta on
pohdittu. PeL 19.3 §:n on todettu asettavan sen vaatimuksen, etté terveyspal-
veluista mahdollisesti perittivid asiakasmaksuja ei saa sddtéé niin suuriksi,
ettd palvelut siirtyisivit kdytinnossa niitd tarvitsevien ulottumattomiin.'*

Hoitotakuu toteutettiin vuoden 2005 maaliskuussa voimaan tulleilla
kansanterveyslakiin, erikoissairaanhoitolakiin ja potilaslakiin tehdyilla
muutoksilla. Myohemmin hoitotakuusta otettiin sddnndkset uuteen ter-
veydenhuoltolakiin (1326/2010). Hoitotakuussa on kyse siitd, ettd hoidon
tarpeen arviointia ja hoitoa koskevilla enimmaisajoilla pyritdén turvaamaan
potilaan hoitoon pédsy tdmén asuinpaikasta ja varallisuudesta riippumatta,
mitd my0s perustuslain yhdenvertaisuusperiaate edellyttdad. Hoidon tarve
arvioidaan aina lddketieteellisin kriteerein. Kiireelliseen hoitoon on kuiten-
kin pdastiva vilittomasti.'

Perustuslain 19.3 § oli esilld myds ns. sote-lainsdddantdd koskeneen
ehdotuksen kohdalla vuoden 2014 valtiopdivilld.'® PeL 19.3 §:n sdédnnds
julkisen vallan velvollisuudesta turvata riittdvit sosiaali- ja terveyspal-

13 Ks. esim. PeVL 36/2012 vp.

14 Ks. esim. PeVL 10/2009 vp ja siind mainitut aiemmat lausunnot: PeVL 8/1999 vp ja
PeVL 39/1996 vp.

5 Ks. PeVL 20/2004 vp ja PeVL 41/2010 vp.

16" Hallituksen esitys n:o 324/2014 vp Eduskunnalle laiksi sosiaali- ja terveydenhuollon
jarjestamisestd sekd erdiksi siihen liittyviksi laeiksi.
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velut viittaa palvelujen saatavuuden turvaamiseen. Sdannoksessé ei sen
sijaan madritelld sosiaali- ja terveyspalvelujen jarjestamistapaa. Palvelujen
jérjestdmistapaan ja saatavuuteen vaikuttavat kuitenkin valillisesti myos
muut perusoikeussddnndkset, kuten yhdenvertaisuus ja syrjinnin kielto.
Kyse on perustuslain ndkokulmasta katsottuna siité, tayttaako kulloinkin
kasiteltdvana oleva lakiehdotus perustuslain 19.3 §:n asettamat vaatimukset:
turvaako laki jokaiselle riittdvét terveyspalvelut? Perustuslakivaliokunnan
mielestd kiistanalaisen sosiaali- ja terveydenhuollon jérjestadmistd koskevan
lain kohdalla yhdenvertaisuuden toteutumisessa oli ongelmia, sillé ihmiset
joutuisivat hyvin erilaiseen asemaan asuinkunnasta riippuen. Ehdotetussa
mallissa kaikilla kunnilla ei olisi ollut mahdollisuutta toteuttaa lainmukaisia
palveluja ilman erittdin suurta verodyrin korotuspainetta.'’

Perustuslain 6 §:n turvaama yhdenvertaisuusperiaate edellyttdd, ettd
ketddn ei aseteta ilman hyvéksyttavdd perustetta muita parempaan tai
huonompaan asemaan mydskddn terveydenhuollossa. Jos niin tehdéén,
sen tulee perustua lakiin, ja erilaiselle kohtelulle tulee olla hyvéksyttiva
peruste. Laki takaa valittomasti toteutettavan oikeuden kiireelliseen hoi-
toon potilaalle hdnen asuinpaikastaan riippumatta. Kiireelliselld hoidolla
tarkoitetaan terveydenhuoltolain 50 §:n mukaan #killisen sairastumisen,
vamman, pitkdaikaissairauden vaikeutumisen tai toimintakyvyn alenemisen
edellyttdmaa vélitontd arviota ja hoitoa, jota ei voida siirtdd ilman sairauden
pahenemista tai vamman vaikeutumista.'®

Muita kuin kiireellisen hoidon tarpeessa olevia tapauksia koskee poti-
laslain yleissdédnnds. Lain 3.1 §:n mukaan jokaisella Suomessa pysyvasti
asuvalla on oikeus ilman syrjintdd hdnen terveydentilansa edellyttdméan
terveyden- ja sairaanhoitoon niiden voimavarojen rajoissa, jotka kulloinkin
ovat terveydenhuollon kéytettdvissd. Edelleen potilaslain 3.2 §:n mukaan
potilaalla on oikeus laadultaan hyvién terveyden- ja sairaanhoitoon. Hénen
hoitonsa on jirjestettdvé ja hantd kohdeltava niin, ettd hdnen vakaumustaan
jahédnen yksityisyyttdan kunnioitetaan, ja 3.3 §:n mukaan potilaan didinkie-
li, hdnen yksilolliset tarpeensa ja kulttuurinsa on mahdollisuuksien mukaan

7 PeVL 67/2014 vp ja PeVL 75/2014 vp. Ks. myds Mikael Hidénin valiokunnalle
18.12.2014, 30.1.2015 ja 3.3.2015 antamat asiantuntijalausunnot.

8 PeVL 41/2010 vp (kiireellisen hoidon perusteista on sdddettdva lailla). Kiireellinen hoito
jakautuu sosiaali- ja terveysministerion asetuksen (782/2014) mukaan paivystykselliseen ja
muuhun kiireelliseen hoitoon. Paivystykselliselld hoidolla ymmarretddn padsiantoisesti alle
24 tunnin kuluessa annettavaa arviointia ja hoitoa, jota ei voida terveysongelman luonteen
vuoksi siirtdd ilman oireiden pahentumista tai vamman vaikeutumista.
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otettava héinen hoidossaan ja kohtelussaan huomioon.

Jotta hoitoa tarvitsevat olisivat mahdollisimman yhdenvertaisessa
asemassa hoidon saamisen suhteen, terveydenhuoltolain 7 §:ssd asete-
taan sosiaali- ja terveysministerion tehtdviksi ohjata valtakunnallisten
yhtendisten ladketieteellisten ja hammaslddketieteellisten hoidon perus-
teiden toteutumista. Ministeri laatii yhdesséd Terveyden ja hyvinvoinnin
laitoksen (THL:n) kanssa yhtenéiset hoidon perusteet. Talld hetkelld on
voimassa "’Yhtendiset kiireettomén hoidon perusteet 20107, joiden uudis-
taminen on kuitenkin vireilld. Ladkarit kiyttavat niitd suosituksia apunaan
paattiessddn potilaan hoidosta. Suositusten ohella lddkérin tulee aina hoi-
topadtostd tehdessdin ottaa huomioon potilaan yksilollinen elaméntilanne
ja hoidon tarve. Ladkari padttad potilaan hoidosta yhteisymmarryksessa
tamin kanssa. Potilaalla ei ole oikeutta saada mité tahansa haluamaansa
hoitoa."

Potilaiden yhdenvertaisuuteen pyritddn my0s terveydenhuoltolain 10
§:n palvelujen saavutettavuutta ja yhdenvertaista saatavuutta koskevalla
sdadnndkselld. Sen mukaan kunnan ja sairaanhoitopiirin kuntayhtymén
on jarjestettéva terveydenhuollon palvelut sisélloltddn ja laajuudeltaan
sellaisiksi kuin kunnan tai sairaanhoitopiirin kuntayhtymén asukkaiden
hyvinvointi, potilasturvallisuus, sosiaalinen turvallisuus ja terveydentila
sekd niihin vaikuttavien tekijoiden seurannan perusteella ladketieteellisesti,
hammaslaédketieteellisesti tai terveystieteellisesti arvioitu perusteltu tarve
edellyttavat. Kunnan ja sairaanhoitopiirin kuntayhtymén on huolehdittava
vastuullaan olevien asukkaiden palvelujen jarjestdmisestd ja saatavuudesta
yhdenvertaisesti koko alueellaan.

Hoitotakuuta koskevissa terveydenhuoltolain sddnnoksissa ei padsaan-
toisesti aseteta eri potilasryhmii eri asemaan lasten ja nuorten mielenter-
veyspalveluja lukuun ottamatta. Terveydenhuoltolain tavoitteena on, etti
potilas pédsee hoitoon mahdollisimman nopeasti ja saa mahdollisimman
hyvéi hoitoa hénen varallisuudestaan tai asuinpaikastaan riippumatta. Lain
51 §:n mukaan kunnan on jarjestettdva toimintansa siten, ettd potilas voi
saada arkipdivdisin virka-aikana valittomasti yhteyden terveyskeskukseen
tai muuhun terveydenhuollon toimintayksikkoon. Terveydenhuollon am-
mattihenkilon on tehtdva hoidon tarpeen arviointi viimeistdan kolmantena
arkipdivéna siitd, kun potilas otti yhteyden terveyskeskukseen, jollei arviota
ole voitu tehdad ensimmaéisen yhteydenoton aikana. Perusterveydenhuollon

¥ Yhtendiset kiireettémén hoidon perusteet 2010, s. 3.
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yhteydessé toteutettavassa erikoissairaanhoidossa hoidon tarpeen arviointi
on aloitettava kolmen viikon kuluessa siitd, kun ldhete on saapunut toi-
mintayksikk6on. Hoidon tarpeen arvioinnin yhteydessd lddketieteellisesti
tai hammaslédéketieteellisesti tarpeelliseksi todettu hoito on jdrjestettiava
potilaan terveydentila ja sairauden ennakoitavissa oleva kehitys huomioon
ottaen kohtuullisessa ajassa, kuitenkin kolmessa kuukaudessa siité, kun
hoidon tarve on arvioitu. Tdma kolmen kuukauden enimmaéisaika voidaan
ylittdd suun terveydenhuollossa ja perusterveydenhuollon yhteydessi to-
teutettavassa erikoissairaanhoidossa enintddn kolmella kuukaudella, jos
ladketieteellisistd, hoidollisista tai muista vastaavista perustelluista syisti
hoidon antamista voidaan lykéti potilaan terveydentilan vaarantumatta.

Erikoissairaanhoitoon padsystd on erikseen mééraajat terveydenhuolto-
lain 52 §:ssé. Hoidon tarpeen arviointi on tehtévé kolmen viikon kuluessa
lahetteen saapumisesta, ja hoidon tarpeen perusteella tarpeelliseksi todettu
hoito ja neuvonta on jéarjestettivd kuuden kuukauden kuluessa siitd, kun
hoidon tarve on todettu.”

Ainoastaan lasten ja nuorten hoitoonpédédsyd mielenterveyspalveluissa
on helpotettu siten, ettd terveydenhuoltolain 53 §:n mukaan lasten ja
nuorten mielenterveyspalveluissa hoidon tarpeen arviointi on aloitettava
kolmen viikon kuluessa siitd, kun ldhete on saapunut sairaanhoitopiirin
kuntayhtymén sairaalaan tai muuhun erikoissairaanhoitoa toteuttavaan toi-
mintayksikkdon taikka perusterveydenhuollon yhteydessd toteutettavaan
toimintayksikk6on. Hoidon tarpeen arvioinnin perusteella tarpeelliseksi
todettu hoito on jarjestettdvd alle 23-vuotiaille hoidon edellyttdma kii-
reellisyys huomioon ottaen kolmen kuukauden kuluessa siitd, kun hoidon
tarve on todettu, jolleivat ldédketieteelliset, hoidolliset tai muut vastaavat
seikat muuta edellyta.

Alle 23-vuotiaiden erityiskohtelulle oli olemassa perustuslakivaliokun-
nan mielestd perusoikeusjirjestelmin kannalta hyvéksyttdvit perusteet,
vaikka sdintely asettaa alle 23-vuotiaat mielenterveyspalvelujen saamisen
nopeuden osalta parempaan asemaan titd vanhempiin ihmisiin verrattuna.
Perusteluna viitattiin sithen, ettd mahdollisimman varhainen paésy psyki-
atrisen hoidon ja palvelujen piiriin on lasten ja nuorten psyykkinen kehitys
huomioon ottaen erityisen tirkedd. Erityiskohtelun ulottaminen juuri alle

2 Hoitotakuuta koskevan uudistuksen tarpeellisuus kdvi ilmi myds oikeusasiamichen paa-
toksestd, 15.11.2002 (Dnro 488/4/00). Enti jos hoitotakuu ei toimikaan? Siitd ks. Suviranta,
Lakimies 2006, s. 1252—1264.
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23-vuotiaisiin nojautuu sairaanhoitopiirien nuorisopsykiatriasta vastaavien
ylilddkdrien yksimieliseen suositukseen. Yhtendisen ikdrajan ottaminen
lakiin oli perusteltua myos sen takia, ettd psykiatrista hoitoa tarvitsevat
nuoret saatettiin ndin samaan asemaan asuinpaikasta riippumatta.?!

Vaikka laissa ei enempad priorisointeja olekaan, joudutaan niitd tekeméain
jossain méérin myds kdytdnnon potilastydssé paitettdessd potilaiden otta-
misesta hoitoon ja heille tehtdvistd hoitotoimenpiteistd. Vaikka laki edella
kuvatuin tavoin korostaa tarveperiaatetta terveydenhuollon yksildllisen
paitoksenteon ldhtokohtana, ei paédtoksid voida aina tehda tiysin mekaa-
nisesti, vaan ratkaisijalle ja4 usein jonkin verran harkintavaltaa. Joudutaan
pohtimaan myos sitd, mihin hoitoihin on varaa. Voidaanko kéyttda jotain
kallista hoitomuotoa tai lddketta ja keille hoitoa tai 1d4kettd annetaan? Voi-
daanko priorisointi tehdd ién perusteella, jos kaikkia ei ole varaa hoitaa?

Priorisoinnissa on Louhialan ja Launiksen médritelmdan mukaisesti
kyse resurssien niukkuudesta johtuvasta tarpeesta jéttda joitakin hoitoja
antamatta.?? Talld viittaan mikrotasolla tehtdvaén priorisointiin, jota tervey-
denhuollon henkildsto, etenkin 14ddkérit, tekee konkreettisissa hoitotilan-
teissa tutkimuksia, hoitoja ja kuntoutusta maérétesséédn. Silloin joudutaan
miettimddn paitsi potilaan etua, my0s tutkimusten ja hoitojen kustannuk-
sia.?* My0s ladkarin eettisissd ohjeissa lahdetddn siitd, ettd priorisointi on
valttimatontd, mutta sen tulee perustua eettisesti hyviaksyttiviin periaattei-
siin, joissa korostuvat yhdenvertaisuuden, hoidon tarpeen ja kustannusvai-
kutusten huomioon ottaminen.?

Niukkojen taloudellisten resurssien oloissa priorisoimista joudutaan te-
keméédn entistd useammin. Siten on tirked, ettd priorisointikriteerit olisivat
mahdollisimman l&pindkyvié ja perusteet ja prosessit olisivat julkisia. Kes-
kustelussa on tullut esiin esimerkiksi potilaan oma osuus sairastamiseensa
(ns. itseaiheutetut sairaudet) ja potilaan ikd, jotka ovat moni-ilmeisempid
asioita kuin mité julkisessa keskustelussa yleensé on tullut esille. Priorisoin-

2 PeVL 41/2010 vp. Ks. my0s hallituksen esitys n:0 90/2010 vp Eduskunnalle terveyden-
huoltolaiksi seké laeiksi kansanterveyslain ja erikoissairaanhoitolain muuttamiseksi seké
sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista annetun lain muuttamisesta, s. 147—148.

2 Louhiala — Launis, s. 159.

% Sen ohella voidaan puhua makrotasolla tapahtuvasta priorisoinnista, jolla tarkoitetaan
valtakunnallista resurssien jakoa yhteiskunnan eri sektoreiden kesken, ja metatason prio-
risoinnista, jolla viitataan paikallistason resurssipddtoksiin terveydenhuollon sisdlla.

2 Ks. Ladkdrin etiikka, s. 171-175. Ks. myds Suomen Léakérilehden 18/2015, paakirjoitus
”Priorisointia ei voi vilttdd, mutta sitd pitdd kehittda”.
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teja on kéytdnnossé tehty etenkin influenssapandemiaan varauduttaessa,
miké sekéén ei ole ollut aivan yksinkertaista.”

Yha vireilld olevan ns. sote-uudistuksen yhteydessa on pidetty tirkedna
yhdenvertaisuuden toteutumista. Siind ei ole onnistuttu, jos jossakin kunnas-
sa sen saavuttamiseksi joudutaan nostamaan kunnallisverodyrid niin paljon,
etté eri kuntien verodyreissi voisi olla jopa 11 prosenttiyksikon ero. Téssé
tilanteessa olisi olemassa se riski, ettd kustannusten sddstimiseksi kunnassa
ryhdyttdisiin suuriin priorisointeihin. Tdmékin on osaltaan ollut vaikutta-
massa siihen, ettd uudistuksen toteuttaminen on osoittautunut vaikeaksi.?®

2.2 Bioldidketiedesopimuksen takaama
tasapuolinen piéasy terveydenhuoltoon

Bioladdketiedesopimuksen 3 artikla on sisédlloltdéan suppeampi kuin esimer-
kiksi YK:n TSS-sopimuksen 12 artikla, jossa valtiot ensinnékin sitoutuvat
ryhtymédin toimenpiteisiin, jotta jokaisella olisi sairaustapauksessa mah-
dollisuus saada ladkérin ja sairaalan palvelut. Sen ohella valtiot sitoutuvat
ryhtyméén toimenpiteisiin muun muassa lapsikuolleisuuden védhentdmi-
seksi, ymparistohygienian parantamiseksi ja kulku- ja tarttuvien tautien
estdmiseksi. Sen sijaan biolddketiedesopimuksen 3 artikla koskee vain
tasapuolista padsyd terveydenhuoltoon.?”

Bioladketiedesopimuksen 3 artikla muistuttaa lopulta hyvin paljon Suo-
men perustuslain 19.3 §:44, vaikka siti ei ole kirjoitettu yhtd velvoittavaksi
(vrt. PeL 19.3 §: “on turvattava”). Perustuslain 19.3 § sisdltdd tosin myds
valtiolle asetetun velvollisuuden edistéa terveyttd.”® Bioladketiedesopimuk-
sen 3 artiklassa todetaan vain, ettd sopimuspuolet “ryhtyvit tarvittaviin toi-
menpiteisiin tarjotakseen lainkédyttdalueellaan jokaiselle tasapuolisen padsyn
laadultaan tarkoituksenmukaiseen terveydenhuoltoon, ottaen huomioon
terveydenhuollon tarpeen ja kéytettivissi olevat voimavarat”. Téssé ei ole

»  Tarkemmin priorisoinneista ks. Louhiala — Launis, s. 158173, Niinistd, s. 5963 ja
Ryyndinen — Myllykangas, Suomen Ladkarilehti 35/1996, s. 3767-3778.

% Uudistuksesta yleisesti ks. Hiilamo (2015). Suomen terveydenhuoltojirjestelméan kehi-
tyksestd vuosina 1860-2001 ks. Yrjo Mattilan viitoskirja ”Suuria kddnnekohtia vai tasaista
kehitysta?”.

¥ Ks. my0s Buijsen — den Exter, s. 74-75.

% Terveyden edistaimisvelvollisuuden sisdllostd ks. esim. PeVL 39/2001 vp, PeVL 19/2006
vp, PeVL 21/2010 vp ja PeVL 30/2014 vp.
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kyse jokaiselle kuuluvasta subjektiivisesta oikeudesta, jonka toteutumista
jokainen voisi oikeudellisin toimia vaatia valtiolta. Kyse on enemmaén poliit-
tista paatoksentekoa koskevasta vaatimuksesta. Tasapuolisella” ei tarkoiteta
absoluuttista tasa-arvoa eli ettd jokaisen tulisi saada samat terveydenhuolto-
palvelut. Sen sijaan kielletddn asettamasta ihmisid perusteettomasti, ilman
hyviksyttivai syytd, eri asemaan nédiden palvelujen saamisen suhteen.”

”Paasylla” (access) tarkoitetaan sekd maantieteellistd ettd taloudellista
puolta asiasta; palvelujen tulee olla saatavilla kohtuullisen (reasonable)
etdisyyden pdissa ja niiden tulee olla taloudellisesti mahdollisia kaikille. Ei
tosin ole mitddn estettd sille, ettd terveydenhuoltopalvelut ovat maksullisia.
Maksuille on kuitenkin asetettu tietty yldraja, silld muutoin palvelut eivit ole
tasapuolisesti kaikkien saatavilla. Terveydenhuoltopalveluilla tarkoitetaan
sekd ennalta estdvii ettd korjaavia palveluja.*

Jotta voitaisiin puhua yhtéldisestéd padsysté terveydenhuoltopalveluihin,
on potilaiden paastava palveluun kohtuullisessa ajassa. Samoin terveyden-
huoltopalvelun, johon potilaalla on pédsy, tulee tayttad tietyt ladketieteen
kehityksen sille asettamat vaatimukset. Kéytettdvissd olevat voimavarat
asettavat rajoja palvelujen saatavuudelle, mutta kyse on lopulta poliittisesta
priorisoinnista. Siten perusoikeuskirjan 3 artiklan toteuttaminen kéytan-
ndssd antaa yksittdiselle valtiolle suhteellisen paljon harkintavaltaa. Kun
biolddketiedesopimuksella ei ole samanlaista valvontamekanismia kuin
esimerkiksi Euroopan sosiaalisella peruskirjalla, jad yksittdisen valtion toi-
menpiteiden riittdvyys paljolti sen omaan paétosvaltaan asiaa yksinomaan
tamén sopimuksen nakokulmasta tarkasteltaessa.’!

Bioléddketiedesopimuksen 3 artiklaa jossain médrin pitemmaélle menevid

2 Ks. biolddketiedesopimuksen valmisteluasiakirjat: Steering Committee on Bioethics
(CDBI), Preparatory Work on the Convention, s. 16—19. Haluttiin tietoisesti kdyttda termié
“equitable access”, eikd “equality of access”. Suomen kielessi valittiin sana “’tasapuolinen”
“tasa-arvoinen”-sanan sijasta. Ks. tarkemmin CORED 1-3/06/93.

% Ks. biolddketiedesopimuksen selosteosa (Explanatory Report, kohdat 23-27), jossa
todetaan muun muassa, ettd "health care means the services offering diagnostic, preventive,
therapeutic and rehabilitative interventions, designed to maintain or improve a person’s state
ofhealth or alleviate a person’s suffering”. Vrt. Euroopan sosiaalisen peruskirjan 13.1 artiklan
osalta on tulkintakdytdnndssd lahdetty siitd, ettd hoidon on oltava ilmaista tai silld tavoin
tuettua, etté kaikilla on mahdollisuus saada hoitoa varallisuudesta riippumatta. Sosiaalisten
oikeuksien komitea on ldhtenyt siitd, ettd silld ei ole kompetenssia péaattad, mitd kaikkea
hoitoon kuuluu. Ks. Digest of the Case Law of the European Committee of Social Rights,
s. 99.

3 de Groot, s. 51-53.
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velvoitteita 10ytyy Euroopan sosiaalisen peruskirjan 11 artiklasta (oikeus
terveyden suojeluun), jota on tulkittu siten, etti se asettaa valtiolle muun
ohella velvollisuuden huolehtia myds siitd, etté jokaisella on ilman syrjintaa
tehokas padsy terveydenhuoltopalveluihin. Ne eivét saa olla kohtuuttoman
hintaisia palvelun kayttgjille, eikd hoitoon padsyn jéarjestyksen tule perustua
muuhun kuin lddketieteellisiin kriteereihin.*

Bioladketiedesopimus on jadnyt téltd osin vahille huomiolle, mika johtuu
osin my®ds siitd, ettd sopimuksen 3 artikla on jossain méérin erilainen kuin
muut sopimusartiklat. Sopimuksella suojataan ensi sijassa perusteettomilta
ladketieteellisiltd puuttumisilta, eli se sisdltdd padosin vapausoikeuksia tur-
vaavia artikloja. Tasapuolista padsyé terveydenhuoltoon koskeva 3 artikla
on sen sijaan luonnehdittavissa sosiaaliseksi oikeudeksi. Se on sijoitettu
sopimuksen I lukuun (Yleiset médrdykset), miké tarkoittaa sitd, ettd tasa-
puolista padsya terveydenhuoltoon voidaan pitdd edellytyksend sopimuksen
[I-VII lukujen soveltamiselle.

Kun kaikilla on tasapuolinen mahdollisuus paisti terveydenhuoltopalve-
luihin, ei kenenkaén esimerkiksi tarvitse osallistua biolddketiedesopimuksen
V luvun sédédnteleméin tieteelliseen tutkimukseen siind toivossa, ettd saisi
myds hoitoa ja ladkkeitd siind yhteydessa, tai tarvitse asettaa ruumistaan 21
artiklan kieltdimaén taloudellisen hyddyn vélineeksi esimerkiksi kaupallises-
sa sijaissynnytyksesséd ansaitakseen ndin rahaa terveydenhuoltopalvelujen
kéyttdmisestd aiheutuvia kustannuksia varten. Yleinen syrjinnédn kielto
sisdltyy myos biolddketiedesopimuksen 1 artiklaan. Téménkin sopimuksen
kohdalla voidaan puhua integroidusta nikemyksesti, jolloin kiinnitetdén
huomiota vapausoikeuksien ja sosiaalisten oikeuksien keskindiseen riippu-
vuuteen monin eri tavoin.*

Integroidusta nikemyksestd on kyse myds silloin, kun erityyppiset
oikeudet on sijoitettu eri sopimuksiin (kuten Euroopan neuvoston ihmis-
oikeussopimukseen ja sosiaaliseen peruskirjaan), mutta niiden yhteys tulee
nékyviin sité kautta, etté ihmisoikeussopimuksen artikloilla (esim. 2 artiklan
turvaamalla oikeudella eldaméén ja 3 artiklan sisdltdmalla kidutuksen kiellol-
la ja 5 artiklan turvaamalla henkilokohtaisen vapauden suojalla) turvataan
myos sosiaalisia oikeuksia (oikeutta terveyteen), ja ihmisoikeustuomioistuin
voi viitatakin suoraan sosiaaliseen peruskirjaan.**

2 Mikkola (2010), s. 419-421 ja San Giorgi, s. 57.
3 Siitd ks. San Giorgi, s. 111-122.
3 Ks. Hendriks (2012), s. 26.
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2.3 Paperittomien henkiloiden oikeus
terveydenhuoltoon Suomessa

2.3.1 Thmisoikeussopimusten asettamat vaatimukset

Suomessa on terveydenhuoltopalveluja jérjestdessd otettava huomioon
my0s Suomea sitovat kansainviliset ihmisoikeussopimukset, joiden tul-
kintakdytdnndssé on kiinnitetty huomiota erityisesti haavoittuviin ryhmiin
kuuluvien terveydenhuollon jarjestdmiseen. Etenkin YK:n TSS-sopimuksen
12 artiklalla on suuri merkitys tdssi asiassa. Sen mukaan sopimusvaltiot tun-
nustavat jokaiselle oikeuden nauttia korkeimmasta saavutettavissa olevasta
ruumiin- ja mielenterveydesti. Oikeuden toteuttamiseksi sopimusvaltioiden
tulee ryhtyé toimenpiteisiin, jotka ovat vélttdimattdomid muun muassa sel-
laisten olosuhteiden luomiseksi, jotka ovat omiaan turvaamaan jokaiselle
ladkérin ja sairaaloiden palvelut sairaustapauksissa. Lisdksi merkitystd on
TSS-sopimuksen 2 artiklan 2 kohdalla, jonka mukaan sopimusvaltiot sitou-
tuvat takaamaan, ettd sopimuksessa mainittuja oikeuksia kiytetdan ilman
mink&énlaista rotuun, vériin, sukupuoleen, kieleen, uskontoon, poliittiseen
tai muuhun mielipiteeseen, kansalliseen tai yhteiskunnalliseen alkuperiin,
omaisuuteen, syntyperdin tai muuhun seikkaan perustuvaa syrjintéa.

Oikeudella saada terveydenhuoltopalveluja ilman syrjintdé on erityisen
suuri merkitys haavoittuviin ryhmiin kuuluville ihmisille (esimerkiksi et-
nisiin véhemmistoihin kuuluville, kdyhille ja ns. paperittomille henkildille
kansalaisuudesta riippumatta). Oikeuden toteutumisen kannalta tirkeéa on,
ettd palvelujen hinta ei saa muodostua esteeksi palvelujen saannille. Kun
ihmisoikeudet on kansainvilisten sopimusten mukaan turvattava kaikille
ihmisille heiddn kansalaisuudestaan tms. seikoista huolimatta, on kansain-
vélisiin sopimuksiin vedoten monissa maissa pédsty eroon lainsdddannon
terveydenhuoltopalvelujen saannille asettamista rajoituksista. Paperitto-
milta henkil6ilté ei voida néité palveluja kokonaan kieltdd, vaikka joitakin
eroja voidaan siilyttdd niiden saannissa.

Yleisesti ottaen paperittomalla henkil6lla tarkoitetaan kolmannen valtion
eli muun kuin toisen EU:n tai ETA:n jésenvaltion tai Sveitsin kansalaista tai
kokonaan ilman kansalaisuutta olevaa henkil64, joka oleskelee Suomessa
ilman vaadittavaa viisumia tai oleskelulupaa tai muuten oikeutta saapua
Suomeen ja oleskella tdélla. Paperittomat henkil6t eivit ole kuitenkaan
yhtendinen ryhmé, vaan ryhmaéén luetaan Suomessa monenlaisia henkilita.
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Ensinnékin sithen kuuluu Suomeen turvapaikanhakijoina tulleita henkildita,
jotka ovat jddneet maahan kielteisen turvapaikkapditoksen saatuaan. Lisdksi
paperittomiin kuuluu turistiviisumin tai oleskeluluvan nojalla Suomeen
saapuneita henkilditd, jotka eivét ole hakeneet rauenneelle luvalle jatkoa
tai jotka ovat saaneet jatkohakemukseen kielteisen padtoksen, samoin kuin
Suomen rajan ilman lupaa ylitténeitd henkil6itd, jotka eivit ole edes ha-
keneet vaadittua viisumia tai oleskelulupaa. Edelld mainituista henkiloistad
kaytetddn kansainvilisessd keskustelussa termejd “irregular migrant” ja
“undocumented migrant”.3

Edelld mainittujen lisiksi paperittomiin ulkomaalaisiin luetaan yleensé
my0s muita paperittomien kanssa samanlaisessa tilanteessa olevia henki-
161td. Vaikka heiddn oleskelunsa Suomessa on laillista, heiddn oikeutensa
saada terveydenhuollon palveluja on rajallinen. Téllaisessa asemassa ovat
esimerkiksi sellaiset Suomeen kolmannesta valtiosta tulleet henkil6t, esi-
merkiksi opiskelijat, joiden oleskeluluvan edellytyksené on sairausvakuu-
tus, mutta joka ei heiddn kohdallaan ole riittdva. Liséksi Suomessa sindnsé
luvallisesti oleskelevilla Romanian ja Bulgarian romaneilla ei useinkaan
ole kotimaassaan sairaanhoitovakuutusta, joten heilld ei ole vakuutusturvaa
terveyspalvelujen kéyttdmisestd aiheutuvien kustannusten varalle myoskain
Suomessa.*®

Vaikka paperittomien ja paperittomien kaltaisessa asemassa olevien
henkildiden maahanmuutto-oikeudellisessa asemassa on eroja, heille on yh-
teistd se, ettd heidén oikeutensa saada terveyspalveluja on rajallinen. Heilld
on oikeus vain terveydenhuoltolain 50.1 §:ssé tarkoitettuun kiireelliseen
sairaanhoitoon ja erikoissairaanhoitolain 3.2 §:ssé tarkoitettuun kiireelliseen
erikoissairaanhoitoon. Téssé asemassa olevien henkildiden lukumééristé ei
ole tarkkaa lukumé&érdd, mutta usein on arvioitu heitd olevan korkeintaan
3500. Niin paljon heitd tuskin kuitenkaan todellisuudessa on, ja viime ai-
koina heiddn lukumaéirikseen on arvioitu noin 10002000 ihmistd.?’

Ennen kuin voidaan sanoa mitéin paperittomien henkildiden oikeuksista

¥ Mainittuun ryhméén kuuluvien henkiliden oikeuksista asemasta ihmisoikeuksien, eri
maiden kansallisten lainsdddantdjen ja ammattietiikan kannalta ks. my6s Sinding Aasen —
Kjellevold — Stephens, s. 162—182.

% Ndistd ja muistakin paperittomiin verrattavissa olevista ryhmista ks. Keskimdki — Nykdi-
nen — Kuusio, s. 11-14.

¥ Ndin hallituksen esitys n:o 343/2014 vp Eduskunnalle laiksi kunnan velvollisuudesta
jérjestda erditéd terveydenhuollon palveluja erdille ulkomaalaisille ja laiksi rajat ylittdvésta
terveydenhuollosta annetun lain muuttamisesta, s. 8.
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terveyspalveluihin, tulee selvittdd, miten ihmisoikeussopimusten oikeutta
terveyteen koskevia artikloja on tulkittu. Varsinaiset sopimustekstit ovat
usein varsin yleisluontoisia, joten niistd ei vield voida péatelld mitdan.
Tulkinta-apua saadaan etenkin TSS-sopimuksen em. artikloja koskevista
yleiskommenteista: 12 artiklaa koskevasta yleiskommentista n:o 14 vuodelta
2000 ja 2 artiklan syrjinnén kieltoa koskevasta yleiskommentista n:o 20
vuodelta 2009. Ensiksi mainitussa yleiskommentissa korostetaan, ettd koska
ladkarin ja sairaaloiden palvelut tulee turvata kaikille ilman minkd4nlaista
syrjintdd, valtioiden tulee pidéttaytya rajoittamasta tai estiméastd haavoittu-
vassa asemassa olevien henkildiden, kuten vihemmistojen, turvapaikanha-
kijoiden ja luvattomasti maassa oleskelevien pédsyé ennalta ehkéisevaén,
parantavaan ja lievittdvaan hoitoon. Lisdksi huomiota kiinnitetdin terveys-
palvelujen taloudelliseen saatavuuteen, milld tarkoitetaan sité, ettd palvelujen
korkea hinta ei saa muodostua oikeuden toteutumisen esteeksi.*

Syrjinnin kieltoa koskevassa yleiskommentissa todetaan, ettd kunkin
sopimusvaltion tulee taata sopimuksessa tunnustetut oikeudet ilman syr-
jintdd myds sen kansalaisuutta vailla oleville henkildille kuten pakolaisille,
turvapaikanhakijoille, valtiottomille henkiléille, siirtoty6léisille ja ihmis-
kaupan uhreille heidén oikeudellisesta asemastaan riippumatta ja myos siitd
riippumatta, onko heilld maassa oleskeluun vaadittavia asiakirjoja. Liséksi
todetaan, ettd oikeus koulunkdyntiin, riittdvaén ravintoon ja edullisiin ter-
veyspalveluihin kuuluu jokaiselle valtion alueella olevalle lapselle, myos
paperittomalle.*

Erityisen tirkedna on pidetty lasten ja raskaana olevien naisten terveyden-
huoltopalvelujen turvaamista kaikissa oloissa, mihin myds néitd ryhmié kos-
kevat ihmisoikeussopimukset erikseen velvoittavat. YK:n lapsen oikeuksien
sopimuksen 24 artiklan mukaan sopimusvaltiot tunnustavat, ettd lapsella on
oikeus nauttia parhaasta mahdollisesta terveydentilasta ja sairauksien hoita-
miseen ja kuntoutuksen tarkoitetuista palveluista. Sopimusvaltiot pyrkivat
varmistamaan, ettei yksikddn lapsi joudu luopumaan oikeudestaan nauttia
téllaisista terveyspalveluista ja ryhtyvét asianmukaisiin toimiin erityisesti
varmistaakseen, ettd kaikki lapset saavat valttimattoman l14dkarin- ja ter-
veydenhoidon. Lisidksi valtiot ryhtyvét asianmukaisiin toimiin taatakseen

*  General Comment No. 14 (2000), kohta 12 (b) ja kohta 34. Tarkemmin TSS-sopimuksen
12 artiklasta ja sen tulkinnasta ks. Sau/ ym., s. 977-1083 ja Toebes (2001), s. 173-190 .

¥ General Comment No. 20 (2009), kohta 30.

234


https://c-info.fi/info/?token=GsqB_9INvKDT5Wii.rUrJwa6vsuwWnQE-bD5gHA.JP-EPFMFFFL5R4feprN0bEGXnjWiclLXcmUBu4jhdgvktMgX4ykSVDIpsFEtkX2507A42lQH6Bq4UAXF2ljkYvGhB0QrUkRHv6LHmml3OCwYjjxln4-Anh1LHznXkwSvjN907sB7V73chlMrNcj-bNlrMsQ_eL8HCdCZSd4QtKfslatgzgBrWNFwfB1PFsUdhSfV_hQYpA4yIRc

-
YKSITTAISISTA EUROOPAN NEUVOSTON BIOLAAKETIEDESOPIMUKSESSA TURVATUISTA OIKEUKSISTA

asianmukaisen terveydenhoidon odottaville ja synnytténeille dideille.*

YK:n naisten oikeuksien sopimuksen 12 artikla edellyttdd puolestaan
sopimusvaltioiden ryhtyvin kaikkiin tarvittaviin toimenpiteisiin naisten
syrjinnédn poistamiseksi terveydenhoidon alalla ja varmistaakseen miesten
ja naisten tasa-arvon pohjalta terveydenhoitopalvelujen saannin, mukaan
lukien perhesuunnitteluun liittyvit palvelut.*' Oikeuden toteutumisen kan-
nalta on térkedd, etti terveyspalveluista perittivét korkeat maksut eivét
saa olla esteend oikeuden tehokkaalle toteutumiselle. My6s YK:n naisten
oikeuksien komitea on kiinnittdnyt huomiota tahin seikkaan.*

Samoihin ongelmiin on térmétty muissakin maissa, ja Euroopan sosiaa-
listen oikeuksien komitea on arvostellut esimerkiksi Espanjaa ja todennut
sen lainsdddannon rikkovan sosiaalisen peruskirjan 11 artiklaa, kun pape-
rittomilta ulkomaalaisilta poistettiin terveyspalvelujen vapaa saatavuus.*
Ruotsi on sitd vastoin muuttanut lainsdadantoddn siten, ettd aikuiset pape-
rittomat ulkomaalaiset ovat oikeutettuja hoitoon samojen kriteerien mukaan
kuin turvapaikanhakijat. Paperittomat 18-vuotiaat ja sitd nuoremmat ovat
oikeutettuja kaikkiin samoihin terveyspalveluihin kuin Ruotsissa vakitui-
sesti asuvat lapset.*

2.3.2 Lainsddddannon uudistaminen Suomessa®

Suomessa lainsdddannén muuttaminen on tapahtunut hitaasti siitd huolimat-
ta, ettd my0s Y K:n sosiaalisten oikeuksien komitea on suositellut Suomelle
vuonna 2014, ettd se ryhtyisi toimenpiteisiin sen varmistamiseksi, ettd myos
ns. paperittomilla henkil6illd (mm. irregular migrants) olisi Suomessa

0 Tatd koskien ks. YK:n lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti: General comment
No. 15 (2013) on the right of the child to the enjoyment of the highest attainable standard
of health (art. 24). Yleiskommentista ks. myds Spronk-van den Meer; s. 92-99.

# Tarkemmin sopimuksen 12 artiklasta ks. Cook — Undurraga, s. 311-333.

2 Ks. General Recommendation No. 24 (1999), kohta 21.

# Eri maiden tilanteesta ks. Keskimdiki — Nykdnen — Kuusio, s. 34-45. Sosiaalisesta perus-
kirjasta taltd osin ks. myds Sanchez, s. 440-441. Haavoittuviin ryhmiin kuuluvien oikeudesta
terveydenhuollon palveluihin ks. my6s Deville, s. 87-102.

# Ks. Lag2013:407 om hélso- och sjukvard till vissa utldnningar som vistas i Sverige utan
nodvindiga tillstand, joka tuli voimaan 1.7.2013.

# Asian valmistelusta ks. THL:n julkaisu ’Paperittomien terveyspalvelut Suomessa” (Kes-
kimdki — Nykénen — Kuusio) ja luonnos hallituksen esitykseksi Eduskunnalle laiksi kunnan
velvollisuudesta jérjestdd erditd terveydenhuollon palveluja erdille ulkomaalaisille ja laiksi
rajat ylittdvéstd terveydenhuollosta annetun lain muuttamisesta, 5.11.2014.
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oikeus ilman syrjintdd muihinkin terveyspalveluihin kuin vain terveyden-
huoltolain 50 §:n turvaamaan kiireelliseen sairaanhoitoon. Komitea viittasi
kantansa tueksi vuonna 2000 TSS-sopimuksen 12 artiklasta antamaansa
yleiskommenttiin n:o 14.%

My0s Euroopan neuvoston sosiaalista peruskirjaa valvova sosiaalisten
oikeuksien komitea on kiinnittdnyt huomiota siihen, etti kaikilla paperitto-
milla ulkomaalaisilla ei komitean saamien tietojen mukaan ole Suomessa
tehokasta padsya terveyspalveluihin. Se viittasi kantansa tueksi muun muas-
sa EU:n perusoikeusviraston tietoihin.’” Koska Bulgaria ja Romania ovat
liittyneet Euroopan sosiaaliseen peruskirjaan, niiden Suomessa oleskelevat
kansalaiset tulevat vastavuoroisen tunnustamisen periaatteen nojalla tuon
sopimuksen soveltamisalaan.

Myos Euroopan ihmisoikeussopimus asettaa tiettyjd vaatimuksia myos
terveyspalveluille. [hmisoikeustuomioistuin on lahtenyt siité, ettd oikeutta
elimién koskevasta 2 artiklasta seuraa velvollisuus taata jokaiselle valtion
lainkdyttopiirissd olevalle, hengen vaaraan joutuneelle henkildlle — siité
riippumatta, onko heidén oleskelunsa laillista — syrjimdton padsy niihin
terveydenhuollon palveluihin, jotka valtio on sitoutunut jirjestimédn
véestolleen.*® Julman ja epdinhimillisen kohtelun kieltoa koskeva 3 artikla
merkitsee sitd, ettd erityisen haavoittuvassa asemassa olevien ihmisten tulee
saada hoitoa ja ladkitystd. Sen kieltiminen merkitsisi 3 artiklan kieltdm&a
julmaa ja alentavaa kohtelua.*

Suomen perustuslakikin ottaa kantaa asiaan, silld perustuslain 19.1
§:n mukaan jokaisella, joka ei kykene hankkimaan ihmisarvoisen eldméan
edellyttdimai turvaa, on oikeus vélttdimattdmaan toimeentuloon ja huolen-
pitoon. Tdhdn kuuluu muun muassa oikeus kiireelliseen sairaalahoitoon.
Lisdksi PeL 19.3 §:n mukaan julkisen vallan on turvattava, sen mukaan
kuin lailla tarkemmin sdédetéén, jokaiselle riittdvit sosiaali- ja terveyspal-

# Ks. Concluding observations on the sixth periodic report of Finland, 28 November 2014,
kohta 27: “The Committee recommends that the State party takes steps to ensure that irregular
migrants, asylum seekers and refugees have access to all necessary health-care services,
and reminds the State party that health facilities, goods and services should be accessible
to everyone without discrimination, in line with article 12 of the Covenant”.

4 European Committee of Social Rights, Conclusions 2013 (Finlande), November 2014.
% Kypros v. Turkki (10.5.2001).

¥ D. v. Yhdistynyt kuningaskunta (2.5.1997): kriittisessd vaiheessa olevan aids-potilaan
karkottaminen St. Kittsin saarelle olisi merkinnyt 3 artiklan loukkausta. Karkotuspaikassa
ei olisi ollut edellytyksié hoitaa hinen sairauttaan.
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velut ja edistettdva vieston terveyttd. Lisdksi PelL 6.1 §:n mukaan ihmiset
ovat yhdenvertaiset lain edessd, ja 6.2 § kieltdd asettamasta ketddn ilman
hyvéksyttdvaa perustetta eri asemaan sukupuolen, idn, alkuperin, kielen,
uskonnon, vakaumuksen, mielipiteen, terveydentilan, vammaisuuden tai
muun henkildon liittyvan syyn perusteella. Ratkaisevaa on se, etté eri ase-
maan saattamiselle pitdé olla hyvéksyttiava peruste. Kaikkia ihmisié ei siten
tarvitse kohdella samalla tavalla myoskddn terveydenhuoltoa koskevissa
asioissa, mutta erottelu pitdd pystyd perustelemaan perusoikeusjirjestel-
main kannalta hyvéksyttévalla tavalla. Esimerkiksi turvapaikanhakijoiden
terveyspalvelut turvataan rajatummin kuin maassa pysyvasti asuvien, minka
on katsottu mahtuvan perustuslain sallimiin rajoihin.*

Hallitus antoi joulukuussa 2014 eduskunnalle esityksen laiksi kunnan
velvollisuudesta jérjestdd erditd terveydenhuollon palveluja erdille ulko-
maalaisille ja laiksi rajat ylittdvistd terveydenhuollosta (HE 343/2014
vp). Esitys raukesi vuoden 2015 vaaleihin, koska asiaa ei ehditty kasitelld
loppuun vuoden 2014 valtiopdivilld. Lailla oli miaré turvata nykyisti
paremmin oikeus vélttimattoméaan huolenpitoon ja riittdviin terveyspal-
veluihin Suomessa oleskeleville kolmansien maiden kansalaisille, joilla
ei ole ulkomaalaislaissa edellytettyd oleskelulupaa tai joille on mydnnetty
tilapdinen oleskelulupa erdistd ulkomaalaislaissa erikseen maéaritellyisté
syistd, mutta joista kumpaankaan ryhméén kuuluvilla ei ole oikeutta muihin
julkisen terveydenhuollon palveluihin kuin kiireelliseen hoitoon.”!

Lakiehdotuksen tarkoittamia palveluja olisivat olleet terveydenhuollon
ammattihenkilon valttdmattomiksi arvioimat lyhytkestoiset terveyspal-
velut, joita ovat raskauden ja synnytyksen hoitoon liittyvét palvelut, seké
pitkéaikais- ja muiden sairauksien hoito silloin, kun terveydenhuollon am-
mattihenkild olisi arvioinut hoidon olevan vilttimétonta ottaen huomioon
henkilon terveydentila ja hinen Suomessa oleskelunsa kesto. Lakiehdo-
tuksessa tarkoitetuille alaikiisille olisi tullut jarjestda kaikki tarvittavat
terveydenhuollon palvelut saman laajuisina kuin niille alaik4iisille, joilla on
kotikunta Suomessa. Edella sanottu tarkoittaa sité, ettd lain tullessa hyvik-
sytyksi siind tarkoitettu oikeus terveyspalveluihin olisi paperittomilla ollut
lahinnd saman laajuinen kuin Suomessa kansainvalistd suojelua hakevilla
turvapaikanhakijoilla.

0 Ks. my0s Keskimdiki — Nykdnen — Kuusio, s. 54-55.

1 Lain henkil6llisestd soveltamisalasta ks. ehdotettu Laki kunnan velvollisuudesta jérjestdaa
erditd terveydenhuollon palveluja erdille ulkomaalaisille, 2 §.
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Uudistuksen tarpeellisuutta perusteltiin edelld esiin tuomillani kansain-
vilisten ihmisoikeussopimusten asettamilla vaatimuksilla. Erityisesti lasten
ja raskaana olevien naisten oikeudet tuli turvata, mitd edellytetddn myds
YK:n naisten oikeuksien samoin kuin lapsen oikeuksien sopimuksessa.
Hallituksen esityksessd tuotiin esiin, ettd kansainvéliset ihmisoikeustoi-
mijat ovat kiinnittdneet toistuvasti huomiota paperittomien henkildiden
oikeudessa saada terveyspalveluja Suomessa esiintyviin ongelmiin. Lisdksi
kiinnitettiin huomiota siihen, ettd esityksessé tarkoitettujen henkildiden
oleskelu Suomessa voi kestié kuukausia tai jopa vuosia, jolloin yksinomaan
kiireellisen hoidon antamista ei voida pitdéd heiddn kohdallaan riittdvana.
Heiddn asemansa olisi siten rinnastettavissa turvapaikanhakijoihin, miké
on otettava huomioon myo0s perustuslain tulkinnassa. Perustuslain 19.1 §:n
turvaamaan vélttimattoméédn huolenpitoon kuuluu siten molempiin ryhmiin
kuuluvien kohdalla perustuslakivaliokunnan tulkintakéytinnén (PeVL
47/2014 vp) mukaan muutakin kuin vain oikeus kiireelliseen hoitoon (ks.
myos PeVL 26/2010 vp).

Voidaan kysyé, riittddkd kansainvélisten velvoitteiden tayttdmiseksi
se, ettd raskaana olevien paperittomien naisten ja paperittomien lasten
oikeudet terveyspalveluihin turvataan jonkin verran muiden paperittomien
palveluja paremmin. YK:n TSS-sopimuksen 12 artiklan yleiskommentissa
rinnastetaan monenlaisia ihmisryhmia haavoittuvien henkil6iden ryhmaéén,
joille terveyspalvelut on turvattava, ja Suomea koskevissa TSS-komitean
kommenteissa vuonna 2014 huolenaiheena oli isomman haavoittuvassa
asemassa olevan ryhmén (irregular migrants, asylum seekers, refugees)
oikeuksien turvaaminen. Toki valtio velvoitetaan juuri raskaana olevien
naisten ja lasten terveyspalvelujen turvaamiseen erikseen vield YK:n naisten
oikeuksien ja lapsen oikeuksien sopimuksissa. Mutta riittddko pelkéstdan
heidan oikeuksiensa turvaaminen esitetylld tavalla? Tdssd yhteydessd on
syytd korostaa vield sitd, ettd myos ihmisoikeustuomioistuin on pitényt kaik-
kia paperittomia henkil6itd haavoittuvina (Aden Ahmed v. Malta,23.7.2013,
jossa haavoittuvuus johtui siit, ettd huonon terveyden omaava henkil6 oli
oleskellut maassa ilman voimassa olevaa oleskelulupaa, ja Maltan katsottiin
rikkoneen muun muassa ihmisoikeussopimuksen 3 artiklaa).*?

Hallituksen esityksessd 343/2014 vp ldhdettiin siitd, ettd kunta perisi
terveydenhuollon palveluja kdyttdneelté paperittomalta henkildlté palvelu-
jen tuotantokustannuksia vastaavan asiakasmaksun, joka vastaisi muualla

52 Thmisoikeustuomioistuimen kdytdnnosté télta osin ks. Sdnchez, s. 436-440.
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kuin Suomessa asuvalta henkil6lta perittivaa maksua. Maksukyvyttomyys
ei kuitenkaan saisi olla este palvelujen antamiselle. Valtio korvaisi palvelut
jarjestdneelle kunnalle niistd aiheutuneet kustannukset rajat ylittavasta ter-
veydenhuollosta annetun lain mukaisesti, jos palveluista aiheutuneita kus-
tannuksia ei olisi saatu perittyd henkil6lta itseltddn. Tatd perustellaan silld,
ettd sekd TSS-sopimuksen etté naisten oikeuksien sopimuksesta annetuissa
yleiskommenteissa tuodaan esiin, etti palvelujen korkea hinta ei saa muo-
dostua palvelun saamisen esteeksi. Samalla tavoin on tulkittu myds Suomen
perustuslain 19 §:44: sosiaali- ja terveyspalveluista perittavit maksut eivit
saa suuruudellaan siirtdéd palveluja niité tarvitsevien ulottumattomiin (PeVL
10/2009 vp), minké vaatimuksen myds perustuslakivaliokunta toisti téssé
yhteydesséd (PeVL 73/2014 vp).

Eduskunnassa paperittomien henkildiden terveyspalvelujen turvaa-
mista koskevat lakiehdotukset saivat osin ristiriitaisen vastaanoton. Pe-
rustuslakivaliokunta ei ndhnyt asiassa ongelmia (PeVL 73/2014 vp), ja
sosiaali- ja terveysvaliokunnassa vain perussuomalaisten edustajat jéttivat
vastalauseen, jossa he esittivit lakiehdotusten hylkdamistd.> Vaalien takia
lakichdotusten késittely raukesi, eiké uutta hallituksen esitysta asiasta ole
annettu eduskunnalle.

Uutta hallitusta vuoden 2015 eduskuntavaalien jilkeen muodostettaessa
paperittomien henkil6iden oikeudet olivat laajasti esilld, ja toivottiin, ettd
uusi hallitus hoitaisi asian kuntoon mahdollisimman pian. Esimerkiksi lu-
kuisat jarjestdt (muun muassa Suomen Punainen Risti, Ladkérin Sosiaalinen
Vastuu ry, Suomen Pakolaisapu, Ensi- ja Turvakotien liitto) antoivat yhtei-
sen kannanoton, jossa ne vaativat paperittomien padsyn terveyspalveluihin
turvattavaksi seuraavalla vaalikaudella.>* Asiasta ei ole kuitenkaan mainin-
taa 29.5.2015 nimitetyssi Juha Sipildn hallituksen hallitusohjelmassa, joten
se tuskin menee eteenpdin kovin nopeasti.>

% StVM 55/2014 vp, Vastalause.

** Paperittomat-verkoston kannanotto, 13.5.2015.

> Ks. my6s Mikael Vehkaojan varsin kriittinen artikkeli ”Liian kallis yhtdl6?”, Suomen Ku-
valehti 23/2015. Jutun mukaan kukaan ei oikein tiedd paperittomien hoitamisesta aiheutuvia
kokonaiskustannuksia. Toimittaja kysyi myds sosiaali- ja terveysministeri Hanna Mdntyldn
kommenttia paperittomien terveydenhuollon tulevaisuudesta, mutta hin ei ehtinyt vastaamaan.
Mantyla oli edellisen hallituksen antaman lakiehdotuksen aktiivinen vastustaja eduskunnas-
sa. Ks. myos ed. Emma Karin vaalien jélkeen tekemd asiaa koskeva kirjallinen kysymys (KK
30/2015 vp), ja perhe- ja peruspalveluministeri Juha Rehulan siihen 1.7.2015 antama vastaus,
jossa todetaan, ettd “hallitusohjelmaan ei ole kirjattu toimenpiteitd ilman virallista henki-
16todistusta Suomessa oleskelevien henkildiden terveyspalvelujen jérjestimisen osalta”.
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2.3.3 Tilannearvio kesdlld 2015

Poliittinen tilanne ratkaisi vuonna 2015 paperittomien henkildiden terveys-
palveluja koskevan uudistuksen loppuun saattamisen, mutta perus- ja ihmis-
oikeuksien toteutumisen kannalta uudistus on valttimaton. Télla hetkella
paperittomilla henkil6illd on Suomessa oikeus vain kiireelliseen hoitoon.*
Kansainvélisestikin Suomen tilanne on erikoinen, ja Suomi tulee varmaan
saamaan kritiikkid kansainvélisiltd ihmisoikeuksien valvontaelimiltd, jos
uudistus ei pian etene. On tosin vaikea etukéteen arvioida, olisivatko edelld
mainittuun hallituksen esitykseen sisdltyneet lait tdyttdneet ihmisoikeusso-
pimusten kaikki vaatimukset.”’

Vaikka Suomessa on paperittomien oikeudesta terveyspalveluihin puhut-
taessa vedottu moniin eri ihmisoikeussopimuksiin, biolddketiedesopimus
on jadnyt mainitsematta. Se ei sindnsé tuo mitdén lisdd ko. asiaan, mutta
se olisi kuitenkin syytd mainita muiden mukana. Biolddketiedesopimuksen
3 artiklaa on tulkittu siten, ettd vain lddketieteelliset syyt ovat ratkaisevia
hoitoon péasyssa.*® Miten sovittaa timéd yhteen rajallisten resurssien kanssa?

Romaniasta ja Bulgariasta tulevien, ilman sairausvakuutusta olevien ro-
manien terveyspalvelut eivét kuuluneet uudistusehdotuksen piiriin, joten he
olisivat jadneet edelleen pddosin vapaaehtoisvoimin toimivan paperittomien
klinikan tarjoamien palvelujen varaan. Helsingin kaupunki on tosin jérjesta-
nyt jo parin vuoden ajan paperittomien terveydenhuollon siten, etté kiireel-
lisen hoidon lisdksi kaikille raskaana oleville ja alle 18-vuotiaille tarjotaan
laajat terveydenhuollon palvelut, neuvola- ja sairaanhoitopalvelut mukaan
lukien, samaan hintaan kuin helsinkildisille. Tdméa koskee myos kaikkia
EU-maista ilman vakuutusturvaa tulevia, kdytannossa lahinna romaneja.”

Vrt. FRA:n julkaisu “Cost of exclusion from healthcare, The case of migrants in an

irregular situation” (2015), jonka mukaan paperittomien terveydenhuollon turvaaminen
kannattaa myos taloudellisesti. Ruotsissa, Saksassa ja Kreikassa tehdyssé tutkimuksessa
verrattiin sadnndllisten terveystarkastusten ja kiireettdémén, osa-aikaisen hoidon kustannuksia
kiireellisestd hoidosta syntyviin kustannuksiin.
% Tilannearviona ks. esim. Kdnonen: Terveend kddnnytettdviksi? Huomioita paperitto-
muuden politiikasta (Politiikasta.fi, 23.4.2015). Ks. myds Kontulan ja Hémdildisen kesdlla
2015 julkaisema pamfletti ”Paperiton, dla sairastu — puheita universaalin terveydenhuollon
puolesta”.

7 Ks. myds Euroopan neuvoston ihmisoikeusvaltuutettu Nils Muiznieksin kirjoitus ”With-
out papers but not without rights; the basic social rights of irregular migrants”, 20.8.2015,
ihmisoikeusvaltuutetun kotisivulla.

8 den Exter,s. 12-13.
¥ Keskimdki — Nykdnen — Kuusio, s. 26-28 ja HE 343/2014 vp, s. 7-9.
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2.4 Yhteenveto

Tasa-arvon toteutuminen terveydenhuollossa on kaiken kaikkiaan moni-
mutkainen asia, koska oikeutta olla terve ei voida kenellekdén lailla turvata.
Thmisten perintdtekijét jo aikaansaavat terveyseroja samoin kuin elinolosuh-
teet.% Oikeudellisessa mielessd kyse onkin ldhinnd tasa-arvoisesta oikeudesta
terveydenhuoltopalveluihin, milld tarkoitetaan sité, ettd vain lddketieteelliset
kriteerit saavat olla ratkaisevia hoidon saannin suhteen. Tété seikkaa koroste-
taan myos biolddketiedesopimuksen 3 artiklassa.®! Hoitoon padsyn tulee olla
mahdollista my6s vihévaraisille, kuten monessa muussakin ihmisoikeusso-
pimuksessa korostetaan. Hoidon ei tarvitse olla ilmaista, mutta korvaamalla
kustannuksia esimerkiksi julkisen sairausvakuutuksen kautta terveyspalve-
lujen terveyspalvelut voidaan tuoda kaikkien ulottuville. Pelkka kiireellinen
hoito ei lahtokohtaisesti vield riitd edes haavoittuviin ryhmiin kuuluvien
(kuten turvapaikanhakijoiden ja maassa ilman oleskelulupaa oleskelevien
henkildiden) kohdalla, vaikka heiti ei tarvitsekaan joka suhteessa kohdella
tdysin samalla tavalla kuin maassa laillisella oleskeluluvalla oleskelevia.

Vaikka sote-palveluilla on vain rajattu rooli terveyspalvelujen pienenti-
misessd, ei niiden jarjestdmistapa ole kuitenkaan kokoaan vailla merkitys-
td. Suomessa ns. sote-uudistuksesta vuoden 2014 valtiopdivilld kdydyssi
keskustelussa oli esilld kysymys siitd, voidaanko tasa-arvosta puhua, jos
jossain kunnassa lakisdéteisten terveyspalvelujen jarjestiminen kuntalaisille
tarkoittaa sitd, ettd kunnan verodyrid tulee nostaa huomattavasti. Joissakin
kunnissa jouduttaisiin siten laskennallisessa mielessd maksamaan palve-
luista huomattavasti muita kuntia enemmaén.5

Myohemmin tissd tutkimuksessa nousee esille yksi tasa-arvon erityis-
kysymys: kenelld on oikeus padasti elinsiirtoon, kun siirrettdvid elimid ei
riitd kaikille? Elédvien ihmisten osalta kyse on ldhinnd munuaissiirroista,
jolloin ratkaisevaa kaytdnndssd on se, kenelld on operaatioon suostuva ja
sopiva ldhiomainen, mutta kuolleilta tehtivissa elinsiirroissa on toisenlaisia
ongelmia. Niihin palaan vahdn myohemmin tissi luvussa. Rahalla ei tuossa

% Vieston terveyseroista ja terveyteen vaikuttavista sosiaalisista tekijoistd ks. artikkelit
kirjassa Sosiaaliepidemiologia” (toim. Laaksonen — Silventoinen).

¢ Ks. artiklan tulkinnasta myds Buijsen — den Exter, s. 74.

¢ Ks. my6s Hiilamo, s. 142, jonka mukaan sote-palveluiden resursseja voitaisiin siirtdd
nykyistd enemmaén sinne, missa tarve on suurempi, eli kohdistaa palveluja heikossa asemassa
oleviin ryhmiin. Nédin tekemaillé voitaisiin myds kaventaa terveyseroja, jolloin tavoitteena
oleva yhdenvertaisuus toteutuisi nykyistd paremmin.
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tapauksessa kuitenkaan voi apua saada. Se kielletdéin nimenomaisesti myos
bioladketiedesopimuksen 21 artiklassa, jonka mukaan ihmisruumista tai sen
osia ei saa sellaisenaan kiyttdd taloudellisen hyodyn tavoittelemiseksi.®

3 YKSITYISELAMAN SUOJA
TERVEYDENHUOLLOSSA

3.1 Johdantoa teemaan

Yksityiseldmin suoja on hyvin laaja kisite, eikd sen méairitteleminen ole
aivan helppoa. Lahtokohdaksi otan perusoikeusuudistusta valmisteltaessa
omaksutun médritelméan. Asiaa koskevassa hallituksen esityksessa 309/1993
vp yksityiseldmin suojan ldhtokohtana on, ettd ”yksil6lld on oikeus eldd
omaa eldmddnsd ilman viranomaisten tai muiden ulkopuolisten tahojen
mielivaltaista tai aiheetonta puuttumista hianen yksityiselamaanséd. Yksi-
tyiseldmén piirin tarkka mééritteleminen on vaikeaa. Siithen kuuluu muun
muassa yksilon oikeus vapaasti solmia ja ylldpitdd suhteita muihin ihmisiin
ja ymparistoon sekd oikeus médrata itsestddn ja ruumiistaan.”*

Sama maiiritelma pitdd 1dhtokohtaisesti paikkansa myos puhuttaessa
yksityiseldmén suojasta terveydenhuollon osalta. Yleisesti ottaen sithen
kuuluu toisaalta henkildtietojen suoja (yksilostd ja hdnen terveydestddn
tallennettuja tietoja ei levitetd ilman hdnen lupaansa muiden tietoon) ja toi-
saalta yksilon oikeus maarita henkilkohtaisista asioistaan myos terveyden
osalta (esimerkiksi suostumus hoitotoimenpiteisiin ja ladketieteelliseen tut-
kimukseen osallistumiseen). Nykyédin tdssa yhteydessd ajatellaan usein ensi
sijassa sdhkdisesti tallennetussa muodossa olevien terveystietojen luvatto-
man levittdmisen kieltoa, vaikka toki my0ds paperimuodossa tallennettuna
oleviin potilasasiakirjoihin siséltyvit tiedot nauttivat samanlaista suojaa.
Sen ohella suojaa tarvitaan my0s perinteisempid yksityisyyden suojan®
loukkauksia vastaan. Talla viittaan siihen, ettd 14dkarin ja potilaan vilisen

¢ Ks. Buijsen — den Exter, s. 74-75.

¢ HE 309/1993 vp, s. 52-53. Médritelmistd my0s esim. Neuvonen, s. 3646 ja Viljanen
(2011), s. 391-396. Ks. myds Nieminen (1999), s. 111-116 ja Jyrdnki — Husa, s. 418—419.

¢ Yksityiseldmédn suojan ja yksityisyyden suojan vilisestd erosta ks. Koillinen, Oikeus
2013, s. 174-178 ja ks. my0ds Lehtonen (2001), s. 195, Lotjonen (2004), s. 92-94 ja Poysti
(1999), s. 483-490. En tee eroa kisitteiden vililld, vaan kdytin niitd samassa tarkoituksessa.
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suhteen pitdd olla luottamuksellinen siind mielessd, ettd hoitotilanteessa ei
saa olla paikalla ilman potilaan antamaa suostumusta ketdén ulkopuolista
henkildd. Kaikista edelld mainituista asioista on sdénndksid kansainvalisissé
ihmisoikeussopimuksissa kuten myds Suomen perustuslaissa.

Saatavilla olevien teknisten ratkaisujen muuttuessa nopeassa tahdissa
yksityiseldmaén suojaksi kehitettyjen oikeudellisten keinojen katsotaan toisi-
naan olevan kehityksen esteend. Tdma ei aina palvele parhaalla mahdollisel-
la tavalla terveydenhuollon tai tutkimuksen intresseja. Télld viittaan etenkin
sahkoisiin potilasasiakirjoihin ja séhkoisiin lddkemadrayksiin (resepteihin)
liittyviin oikeudellisiin ongelmiin. Pystytddnko asiakirjojen sdhkoisyyden
eduista saamaan kaikki mahdollinen hydty kunnioittamalla samalla tiukasti
potilaan yksityisyytté (hdnelle turvattua yksityiseldmén suojaa)? Jos ladkari
ei saa potilaan aiemmista sairauksista tarvittavaa tietoa, saako potilas aina
parasta tai riittdvaa hoitoa sairauteensa? Yksityiseldman suoja turvaa yksi-
164, ja Suomessa voimassa olevan lain mukaan on hdnen omassa harkinnas-
saan, saadaanko hinen potilastietojaan vaihtaa sairaanhoitopiirin yhteiseen
potilastietorekisteriin liittyneiden terveydenhuollon toimintayksikdiden
kesken. Hianen suostumustaan ei sithen nimenomaisesti tarvita, mutta hin
voi kieltda toisen toimintayksikon tietojen kayton. Hénti itseédén suojaavasta
oikeudesta voi siten joissakin tilanteissa olla haittaa paitsi hénelle itselleen,
mahdollisesti myos muille ihmisille.®

Potilaiden liikkkuminen maasta toiseen saamaan terveyspalveluja tuo nyt
késittelemdéni asiaan omat ongelmansa, sillé potilaille turvatusta vapaasta
litkkkuvuudesta EU:n alueella ei valttimatta saada kaikkea mahdollista irti,
jos potilastiedot eivit liiku samalla tai on potilaan oma asia vieda potilas-
asiakirjansa mukanaan.

Potilaan oikeus saada paéttda omasta hoidostaan on itsestdén selvé peri-
aate, joka asettuu perus- ja ihmisoikeutena hanelle turvatun yksityiseldmain
suojan alaisuuteen. Sen ohella ihminen saa vapaasti péaittdd, voidaanko
hénen antamiaan néytteitd kayttdd tutkimuksessa. Siihen vaadittavasta
suostumuksesta on tarkat sddnnokset ladketieteellistd tutkimusta koskevan

6 Adriesimerkkini Saksasta ks. Helsingin Sanomat, 12.6.2015: ”Germanwingsin
turmakoneen perdmiestd hoiti 41 1ddkaria”. Jutun mukaan tutkimuksissa oli selvinnyt, ettd
peramiesté hoitaneiden ladkéreiden mukaan 27-vuotias Lubitz ei ollut tyokykyinen. Laakarit
eivit kuitenkaan kertoneet Lubitzin terveydentilasta Germanwingsille, koska lainsdadénto
ei sallinut sitd, eivitka ladkarit tienneet toistensa tekemistd diagnooseista. Tahén liittyen,
Suomea koskien ks. Timo Tervon mielipidekirjoitus ”Ajoterveyden valvontaa tulee tiuken-
taa”, Helsingin Sanomat, 3.4.2015.
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lain (488/1999) 6 ja 6a §:ssé ja erikseen jonkin verran valjemmat sddnnokset
biopankkilain (688/2012) 11-13 §:sséd. Jos tutkimus ei saa kaikkea tarvitta-
vaa materiaalia kdyttoonsd, karsiikd tutkimuksen vapaus? Tassakin tarkeinta
on oikean tasapainon loytiminen itsemdarddmisoikeuden ja tutkimuksen
vapauden vililla, silld kuten biolddketiedesopimuksen 2 artiklassa todetaan,
ihmisen etu ja hyvinvointi ovat tirkedmpid kuin pelkkd yhteiskunnan tai
tieteen hyoty. Tésté tasapainottelusta — ja sen vaikeudesta — on Suomestakin
16ydettavissa kdytdnnon tapauksia.

Biolddketiedesopimuksen yksityiseldmén suojaa ja tiedonsaantioikeutta
nimenomaan terveydenhuollossa koskeva 10 artikla (Yksityiseldmdi ja tiedon-
saantioikeus) on yksityiskohtaisempi kuin muiden ihmisoikeussopimusten
vastaavat artiklat, joita on tosin tulkittu kdytannossa hyvin laajasti. Etenkin
Euroopan ihmisoikeussopimuksen 8§ artikla on saanut hyvin laaja-alaisen ja
monentyyppisid asioita kattavan siséllon, vaikka siiné ei suoraan henkil6tie-
tojen suojasta puhutakaan, mika on varsin ymmarrettdvaa sen syntyajankohta
huomioon ottaen. Suomen perustuslain yksityiseldméin suojaa koskeva 10
artikla sijoittuu ndiden kahden viliin: ”Jokaisen yksityiseldma, kunnia ja
kotirauha on turvattu. HenkilGtietojen suojasta sdddetéén tarkemmin lailla”.

Kasittelen ensiksi yleisempdad kysymysta yksilon oikeudesta omaa
terveydentilaansa koskeviin tietoihin ja niiden luottamuksellisuutta. Sen
jélkeen siirryn kahteen edelld mainitsemaani erityisempédn kysymykseen
(oikeus péittad osallistumisesta tutkimukseen ja opetuspotilaan asema
yksityisyyden kannalta). Késittelytapani on ensi sijassa perus- ja ihmisoi-
keuksiin keskittyvd, mutta myds alempi perus- ja ihmisoikeuksia konkreti-
soiva lainsdddantd on mukana. Oikeuskéyténtdd néisté asioista on etenkin
ihmisoikeustuomioistuimesta, mutta my0s jonkin verran eduskunnan
oikeusasiamichelti ja tietosuojavaltuutetulta.

Tietosuojasta terveydenhuollossa on sindnsd kirjoitettu jonkin verran
kdytdnnon toimijoita silmélld pitden®’, mutta laajempi tutkimuksellinen
nékdkulma puuttuu. Kéytdnnon tarpeiden yhdistdminen akateemisen maa-
ilman (opetuksen ja tutkimuksen) tarpeisiin ei ole vélttimatta aivan yksin-
kertaista. Avaan aluksi tarkemmin eréitd perusasioita, jotka ovat kdytdnnon
toimijoille itsestdén selvid, mutta ei akateemiselle maailmalle.

¢ Ks. artikkelikokoelma ”Asiakastietojen kisittely, salassapito ja asiakkaan tiedonsaan-
tioikeus sosiaali- ja terveydenhuollossa” (toim. Pahlman) ja Ylipartasen kirja “Tietosuoja
terveydenhuollossa”. Molemmat kirjat ovat vuodelta 2010, joten terveydenhuoltolaki ei ole
niissd vield mukana. Ks. lyhyesti my6s Neuvonen, s. 175-178.
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3.2 Terveydentilaa koskevien tietojen luottamuksellisuus

3.2.1 Ihmisoikeussopimusten antama suoja

Biolddketiedesopimuksen 10 artiklan 1 kohdan mukaan “jokaisella on
oikeus yksityiselaminsd kunnioitukseen terveyttddn koskevien tietojen
osalta”. Tama tarkoittaa sitd, ettd kenenkéén terveyttd koskevia tietoja ei saa
levittdd ilman timéin suostumusta. Artiklasta oli valmisteluvaiheessa esilla
my0s vaihtoehto, jossa olisi puhuttu terveystietojen luottamuksellisuudesta
(confidentiality), joka olisi ehka kertonut tarkemmin, misté asiassa on ky-
se.®® Luottamuksellisuuden vaatimus koskee seké perinteisin menetelmin
kirjattuja potilastietoja etté nykyaikaisin sahkoisin menetelmin tallennettuja
potilastietoja. Viimeksi mainittujen kohdalla vadrinkdyttomahdollisuudet
ovat huomattavasti suuremmat kuin edellisessd tapauksessa, tai tiedot
ainakin voivat levitd laajemmalle ja nopeammin, jos tietosuojasta ei ole
huolehdittu kunnolla.

Biolddketiedesopimusta koskevan selosteosan mukaan 10 artiklalla
vahvistetaan uudelleen Euroopan ihmisoikeussopimuksen 8 artiklassa ja
Euroopan neuvoston tietosuojasopimuksen (Convention for the Protection
of Individuals with regard to Automatic Processing of Personal Data) 6
artiklassa turvatut periaatteet.® Tatd 10 artiklassa turvattua oikeutta voi-
daan rajoittaa biolddketiedesopimuksen 26 artiklassa mainituin perustein
(... "oikeuksien kéytolle ei saa asettaa muita kuin sellaisia rajoituksia,
joista on sdddetty laissa ja jotka ovat vélttdmattomid demokraattisessa
yhteiskunnassa yleisen turvallisuuden vuoksi, rikollisuuden estdmiseksi,
kansanterveyden suojaamiseksi tai muiden henkildiden oikeuksien ja
vapauksien turvaamiseksi”). Namai rajoitusperusteet ovat kiaytdnndssd
paljolti samat kuin Euroopan ihmisoikeussopimuksen 8 artiklassa mainitut
sallitut rajoitusperusteet.

Saman 10 artiklan 2 kohdan mukaan jokaisella on oikeus saada tietoonsa
terveydentilastaan kerdtyt tiedot. Jos henkilo ei kuitenkaan halua niita tie-
toja, hinen toivomuksensa tulee ottaa huomioon. Biolddketiedesopimuksen
10 artiklan 3 kohdassa todetaan, ettd edellisessd 2 kohdassa tarkoitettujen
oikeuksien kéyttod voidaan poikkeustapauksessa rajoittaa lailla, jos se
on potilaan edun mukaista. Yksilon oikeus saada tietoonsa hénen tervey-

% Preparatory Work on the Convention, CDBI 27-30/04/93 ja CORED 1-3/06/93.
% Explanatory Report, kohta 63.
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dentilastaan kootut tiedot on olennaisen tirked myds muiden oikeuksien,
etenkin 5 artiklassa turvatun suostumuksen tehokkaalle kéyttdmiselle.
Yksilon oikeudella saada tietoonsa hinen terveydentilastaan kerdtyt tiedot
tarkoitetaan kaikkia hdnen terveydestdin kerittyja tietoja, oli sitten kyse
tautimaarityksestd, ennusteesta tai muusta relevantista tosiasiasta. Oikeus
saada tietdd kulkee “kési kiddessd” yksilolle niin ikdén kuuluvan oikeuden
olla tietdmétta niin halutessaan, kuten biolddketiedesopimuksen selosteosas-
sa korostetaan.” Siind mainitaan myds erilaisia tilanteita, joissa voitaisiin
poiketa 2 kohdassa turvatuista oikeuksista. Yksilon oikeudesta saada tietdd
voidaan poiketa lddkérin harkinnan mukaan joissakin tilanteissa, kun tieto
sairaudesta voisi ékillisesti heikentdd hénen tilaansa. Télloin puhutaan
ns. terapeuttisesta valttimattomyydestd. Toisaalta joskus voidaan joutua
poikkeamaan potilaan oikeudesta olla tietdmaéttd. Tdma voi tulla kyseeseen
esimerkiksi silloin, kun potilaan tulisi ryhtya vélittomésti sairautensa vuoksi
joihinkin toimenpiteisiin, tai joissakin tapauksissa tuo oikeus voidaan si-
vuuttaa toisten henkildiden edun nimissa.”!

Biolddketiedesopimuksen 10 artikla on yksityiskohtaisuudessaan ter-
veyttd koskevien asioiden osalta sanamuodoltaan paljon selvempi kuin
esimerkiksi Euroopan ihmisoikeussopimuksen 8 artikla, joka oli kuitenkin
saanut tulkintakdytanndssa paljolti juuri sellaisen sisdllon, mika sitten kir-
joitettiin bioldédketiedesopimuksen 10 artiklaksi. Thmisoikeussopimuksen
8 artiklan sisdltd on muodostunut kdytdnnossd hyvin laajaksi, ja sen alai-
suuteen on otettu monet uuden teknologian mukanaan tuomat asiat, joissa
on katsottu olevan kyse yksityiselaméan suojasta. Tapauksesta Leander v.
Ruotsi (26.3.1987) alkaen my0s henkil6tietojen suojan on katsottu kuuluvan
yksityisyyden suojan turvaavan 8 artiklan alle.”

Tietotekniikan kehityksen myota terveystietojen luottamuksellisuuteen
on tullut uusia ulottuvuuksia. Kun henkilon potilastiedot on tallennettu
sdhkoisesti ja ne on yhdistetty hdnen henkilétunnukseensa, on erityisen
tarkedd, etté tiedot on turvattu niin hyvin, ettd ulkopuoliset eivét paédse niihin
luvatta késiksi. Sdhkdisessd muodossa olevien tietojen levidminen vaariin
kasiin voidaan toteuttaa paljon laajemmassa mittakaavassa, mitd aiemmat
potilasasiakirjojen sdilytysmenetelmat mahdollistivat.

"0 Ks. Explanatory Report, kohta 67.
"t Explanatory Report, kohdat 69-70.

72 Thmisoikeustuomioistuimen kéytdnndistd henkil6tietojen suojan osalta ks. Verhey — Rai-
Jjmakers, s. 459-468.
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Ihmisoikeustuomioistuimen késiteltdvana on ollut jonkin verran potilas-
tietojen luottamuksellisuutta koskevia tapauksia, myos Suomea koskevia.”
Enai ei sellaisia tapauksia voi esiintyd, mutta tietotekniikan kehityksen
alkuvaiheessa ei tietosuojaan kiinnitetty vield samalla tavoin huomiota eikd
vélttamatta edes ymmarretty kaikkia vaarinkayton mahdollisuuksia. Esimer-
kiksi tapauksessa /. v. Suomi (17.7.2008) todettiin ihmisoikeussopimuksen
8 artiklan loukkaus silld perusteella, ettd valtio oli laiminlydnyt positiivi-
sen toimintavelvoitteensa estdd luvaton pédsy sairaalassa tydskennelleen
HIV-positiivisen valittajan potilastietoihin.”

Ihmisoikeussopimuksen 8 artiklan turvaaman yksityiselamén suojaan on
katsottu kuuluvan myos yksilon oikeus saada héinen omia terveystietojaan
koskevat tiedot. Oikeuskaytannostd mainittakoon esimerkkiné tapaus, jossa
ihmisoikeustuomioistuin totesi, ettd romanivahemmistoon kuuluvilla naisilla
oli Slovakiassa oikeus saada tietdd, oliko heille tehty abortti keisarinleik-
kauksen yhteydessd.” Tuomiossa ei tosin viitattu suoraan bioldéketiedesopi-
muksen 10 artiklaan, vaikka sekin olisi ollut mahdollista (ja toivottavaakin).

HenkilGtietojen vaihtaminen eri viranomaisten kesken ilman henkilon
lupaa voi merkitd puuttumista yksityiseldiméin suojaan siitd riippumatta,
ettd tieto on annettu alun perin vapaaehtoisesti. Siitd huolimatta, ettd tiedot
sdilyisivat luottamuksellisina, niiden luovuttaminen toiselle viranomaiselle
merkitsee kdytdnnossé sité, ettd useampi virkamies péddsee tietoihin késiksi.

Potilastietojen luottamuksellisuudesta oli kyse muun muassa tapauksessa
Z.v. Suomi (25.2.1997), jolloin ihmisoikeustuomioistuin katsoi ihmisoikeus-
sopimuksen 8 artiklaa loukatun. Thmisoikeustuomioistuin korosti potilastie-
tojen luottamuksellisuuden térkeyttd 8 artiklan suojaamien oikeuksien kan-
nalta, mutta ladkérien velvoittamista todistamaan voitiin kyseisen tapauksen
olosuhteissa tuomioistuimen mukaan pitéé kuitenkin hyvaksyttavéini muiden
henkilbiden (rikosten uhrien) oikeuksien suojaamiseksi.’® Potilasasiakirjojen

7 Ks. ihmisoikeustuomioistuimen tiedotuksen laatimat Factsheet — Health, April 2015 ja
Factsheet — Protection of Personal Data, September 2014.

7 Ks. tdssd yhteydessd my0Os eduskunnan oikeusasiamichen péétos, 24.8.2011 (Dnro
4595/4/09): lainvastainen menettely potilastietojen luovuttamisessa ja suojaamisessa.

7 K.H. ja muut v. Slovakia (28.4.2009). Kyse oli valittajien oikeudesta saada kopiot rekis-
terissé olleista potilasasiakirjoista. Heille ei annettu kopioita, vaan ainoastaan késinkirjoi-
tettuja muistiinpanoja asiakirjoista. [hmisoikeustuomioistuin totesi, ettd potilasasiakirjojen
védrinkdyton riski olisi voitu estdd muutoin kuin kopiointikiellolla. Sitd paitsi lakia oli
muutettu my6hemmin siten, etti se salli kopioiden ottamisen. Ks. tuomion kohdat 49-58.

76 Tuomion kohta 105.

247


https://c-info.fi/info/?token=GsqB_9INvKDT5Wii.rUrJwa6vsuwWnQE-bD5gHA.JP-EPFMFFFL5R4feprN0bEGXnjWiclLXcmUBu4jhdgvktMgX4ykSVDIpsFEtkX2507A42lQH6Bq4UAXF2ljkYvGhB0QrUkRHv6LHmml3OCwYjjxln4-Anh1LHznXkwSvjN907sB7V73chlMrNcj-bNlrMsQ_eL8HCdCZSd4QtKfslatgzgBrWNFwfB1PFsUdhSfV_hQYpA4yIRc

Terveys ihmisoikeuskysymyksend

takavarikointi sellaisenaan ei myoskéddn loukannut 8 artiklaa.”” Jos edelld
mainittuja toimia voitiinkin pitdd syytteessi olleiden rikosten vakavuus
huomioon ottaen valttimattomind demokraattisessa yhteiskunnassa muiden
henkil6diden oikeuksien ja vapauksien turvaamiseksi, samaa ei kuitenkaan
voitu sanoa valittajan henkildtietojen ja hénen terveydentilaansa (HIV-diag-
noosi) koskevien tietojen mainitsemisesta hovioikeuden tuomiossa. Télta osin
ihmisoikeussopimuksen 8 artiklaa oli loukattu. Oikeudenkayntiasiakirjojen
vain 10 vuoden salassapitoajan katsottiin merkitsevin potentiaalista loukka-
usta, joka aktualisoitusi vasta, jos asiakirjat tulisivat julkiseksi.”®

Samasta asiasta mutta siviilioikeudenkayntid silmélld pitden oli kyse
tapauksessa L.L. v. Ranska (10.10.2006). Valittajan potilastietoja oli refe-
roitu valittajan avioeroa koskevassa tuomiossa. [hmisoikeustuomioistuimen
mukaan avioeroprosesseissa saatetaan usein joutua paljastamaan yksityis-
elaméai koskevia asioita, ja tuomioistuimen velvollisuutena voi silloin olla
puuttua puolisoiden yksityiseldméén, jotta se voisi punnita ristiriitaisia
intressejéd kiistan ratkaisemiseksi. Puuttumisen tulisi kuitenkin rajoittua
vain kaikkein valttimattomimpéédn. Kyseisessé tapauksessa potilastietojen
kayttaminen ei ollut ainoa todiste valittajan alkoholin kéytdstd, joten po-
tilastietojen kéyttod olisi voitu myos valttdd. Valittajan yksityiseldmaa oli
siten loukattu tuossa tapauksessa.”

Tapaus L.H. v. Latvia (29.4.2014) osoittaa, ettd myds terveydenhuollon
valvonnasta vastaavan viranomaisen tulee kunnioittaa yksityiseldimén
suojaa. Kyseisen viranomaisen toimivalta oli varsin yleisluontoinen, ja
viranomainen oli kerdnnyt terveystietoja pitkélti ajalta potilaasta, joka yritti
ensin sopimalla saada vahingonkorvausta sairaalalta, joka oli steriloinut
hinet ilman hénen antamaansa suostumusta. Potilastietojen kerddminen
alkoi kuitenkin vasta 7 vuoden kuluttua sterilisaatiosta eli siind vaiheessa,
kun sairaalaa jo uhkasi asiaa koskeva oikeudenkaynti. lhmisoikeustuomio-
istuin suhtautui myds epdillen viraston asemaan puolueettomana elimeni,
kuten myds sen toimintaan potilastietojen kerdédjané. [hmisoikeustuomio-
istuin viittasi aiemmin tapauksessa Z v. Suomi omaksumaansa kantaan
terveystietojen yksityisyyden merkityksestd paitsi potilaalle itselleen,
myds terveyspalveluihin kohdistuvan yleisen luottamuksen siilyttdjana.*

7 Tuomion kohta 110.

78 Tuomion kohdat 111-114.
7 Tuomion kohdat 34-48.

8 Tuomion kohta 56.
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Thmisoikeustuomioistuin arvosteli myds sitd, ettd valittajan terveystietoja
kerittiin valikoimattomasti, arvioimatta yksittdisten tietojen merkitysti
raportin kokonaisuuden kannalta. Néin ollen Latvian lainsdddant64 ei ih-
misoikeustuomioistuimen mukaan ollut muotoiltu riittdavalld tarkkuudella,
jotta se antaisi turvaa mielivaltaa vastaan, eikd laki my6skdén osoittanut
tarpeeksi selvisti viranomaisten toimivallan rajoja.®' Johtopédatoksend
ihmisoikeustuomioistuin totesi, ettd 8 artiklan turvaamaa yksityiselamén
suojaa oli loukattu tuossa tapauksessa.

3.2.2 Suomen perustuslain henkilotiedoille
(potilastiedoille) antama suoja

Tietosuojasta alettiin laajemmin puhua 1970-luvulla, jolloin useissa maissa
sdddettiin tictosuojalakeja. Tietosuojan tarkoituksena on yksilon suojaami-
nen perusteettomalta henkildtietojen kerddamiseltd, tallentamiselta, kaytolta
ja luovuttamiselta. Kyseessd on yksityiseliméan loukkaus, jos yksiloon
yhdistettyé tietoa kdytetédn tai luovutetaan ilman perusteltua syyta tai jos
tallentamisellekaan ei ole olemassa perusteltua syyta.

Suomen voimassa oleva henkil6tietolaki (523/1999) on jo vuodelta 1999,
mutta sitd ennen oli jo voimassa henkilorekisterilaki (471/1987) vuodelta
1987. Euroopan neuvostossa hyviksyttiin vuonna 1981 edelld mainittu
Euroopan neuvoston tietosuojasopimus, ja myds EU:lla on oma henkild-
tietodirektiivinsa (Euroopan parlamentin ja neuvoston direktiivi yksiloiden
suojelusta henkilotietojen kdsittelyssd ja ndiden vapaasta liikkuvuudesta,
95/46/EY) vuodelta 1995. Vield voimassa olevan henkildtietodirektiivin
8 artiklan mukaan jésenvaltion on kiellettdivd muun muassa terveyteen
liittyvien tietojen kisittely, mistd voidaan kuitenkin poiketa rekisteroi-
dyn suostumuksella.?> Direktiivin korvaaminen uudella asetuksella on jo
pitkélld. Optimistisena tavoitteena oli saada asetus hyviksytyksi vuoden
2015 loppuun mennessi.®? HenkilGtietojen suoja on noussut EU:ssa vield

81 Tuomion kohta 59. Tapausta kommentoi Dute, European Journal of Health Law, Vol. 21
(2014), s. 401-414.

8 Direktiivin sisdllostd lyhyesti ks. Verhey — Raijmakers, s. 468478 ja Alén-Savikko,
Lakimies 2015, s. 412-414.

8 Komissio antoi vuoden 2012 alussa ehdotuksen yleiseksi tietosuoja-asetukseksi, KOM
(2012) 11 lopullinen ja tietosuojadirektiiviksi, KOM (2012) 10 lopullinen. Yleisella tie-
tosuoja-asetuksella kumottaisiin EY:n henkil6tietodirektiivi 95/46/EY. EU:n oikeus- ja
sisdasiainneuvosto hyviksyi kesdkuussa 2015 omalta osaltaan ko. asetuksen, ja seuraavaksi
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korkeammalle sdéddshierarkiassa direktiivin hyvéksymisen jélkeen, silld
EU:n perusoikeuskirjan 8§ artikla koskee henkildtietojen suojaa. Siind
sdddetddn muun muassa, ettd jokaisella on oikeus tutustua niihin tietoihin,
jotka hdnestd on keritty, ja saada ne oikaistuksi.?*

Suomen perusoikeusuudistuksen yhteydessd 1990-luvulla yksityiseldmén
suojaa (nyk. PeL 10 §) koskevaan pykélddn otettiin 1. momenttiin aluksi
yleinen sddnnos siitd, ettd ~jokaisen yksityiseldma, kunnia ja kotirauha on
turvattu”. Sen jilkeen otettiin samaan momenttiin lause, jonka mukaan
“henkil6tietojen suojasta sdddetddn tarkemmin lailla”. Viimeksi mainittua
perusteltiin tarpeella turvata lainsdddannollisesti yksilon oikeusturva ja
yksityisyyden suoja henkil6tietojen késittelyssé, rekisteroinnissa ja kaytta-
misessd. Sadnnos ei viitannut ainoastaan tuolloin voimassa olleeseen henki-
lorekisterilakiin, vaan se edellytti ylipadtaén lainsdddannollisié jarjestelyjé
henkil6tietojen suojasta.®

Yksilon ndkokulmasta katsottuna tietosuojan keskeisimmat periaatteet
voidaan tiivistdd seuraavasti: 1) tietojen kerddmisen rajoittaminen eli suh-
teellisuusperiaate, 2) tietojen oikeellisuus, 3) kdyttotarkoituksen méaarittely
eli kayttotarkoitussidonnaisuus, 4) tietoturvallisuus, 5) avoimuus, 6) yksilon
osallistuminen ja tiedonsaantioikeus, 7) oikeusturva ja rekisterinpitéjin
vastuu. Néiden periaatteiden funktiona on vahentda yksildiltd tiedon késit-
telijoille kulkeutuvan tiedon miéraa ja samalla lisdtd kasittelijoiltd tiedon
kohteena olevalle henkil6lle kulkeutuvaa tiedon méaaraa.*

Kaikkia edelld mainittuja periaatteita toteuttaa Suomessa henkildtieto-
laki, jolla saatettiin aiemmin voimassa ollut henkil6tietojen kerdémista,
tallettamista, kiyttod ja luovuttamista koskeva yleislainsdéddanto vastaa-
maan EU:n henkil6tietodirektiivid ja muita kansainvilisid velvoitteita.
Liséksi huomioon otettiin vuonna 1995 voimaan tullut Suomen uusi
perusoikeussddnndsto, joka edellytti henkil6tietojen suojaa koskevaa
lainsdddantoa.

asia meni Euroopan parlamenttiin. Uudistusta valmisteltaessa Suomi on pitdnyt tirkeédna,
ettd asetus ei estd esimerkiksi biopankkitoimintaa.

8 Ks. tarkemmin Wallin, s. 353-387 ja Kranenborg, s. 223-265.

8 HE 309/1993 vp, s. 53. Ks. my0s Pitkdnen — Tiilikka — Warma, s. 15-18. Perustuslaki-
valiokunnan tietosuojaa koskevasta tulkintakdytannosti ks. esim. PeVL 51/2002 vp, PeVL
35/2004 vp, PeVL 2007/2006 vp, PeVL 70/2014 vp ja PeVL 71/2014 vp. Ks. kdytannosta
myos Viljanen (2011), s. 396-398.

8 Koillinen, Oikeus 2013, s. 186—187. Vrt. PeVL 10/2012 vp (biopankkilaki), jolloin valio-
kunta korosti arkaluonteisten henkilGtietojen tarkoitussidonnaisuusperiaatteen merkityst.
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EU:n henkil6tietodirektiivi vaikutti Suomen henkil6tietolain sisdltoon
muun muassa silld tavoin, ettd rekisterdityjen tiedonsaantioikeutta liséttiin.
Rekisterinpitdjien on uuden lain mukaan annettava aikaisempaa laajemmin
my0s oma-aloitteisesti rekisterdidylle tietoja muun muassa siitd, mihin
tarkoituksiin hanta koskevia tietoja késitellaan.®’

Henkil6tietolain alussa on monia lain tulkinnan kannalta tarkeitéd késit-
teitd.® Henkilotietolain 1 §:n mukaan lain tarkoituksena on toteuttaa yksi-
tyiseldmén suojaa ja muita yksityisyyden suojaa koskevia perusoikeuksia
henkilotietoja késiteltdessd sekd edistdd hyvén tietojenkésittelytavan
kehittdmisté ja noudattamista. Laki ldhtee siitd, ettd henkilotietojen késit-
tely on sallittua vain rekisterdidyn suostumuksella tai henkil6tietolaissa
nimenomaan madritellyissa tilanteissa.

Henkil6tiedolla tarkoitetaan henkil6tietolain 3 §:n 1-kohdan mukaan
ko. laissa kaikenlaisia luonnollista henkilda taikka hdnen ominaisuuksiaan
tai elinolosuhteitaan kuvaavia merkint6jé, jotka voidaan tunnistaa hanti
tai hinen perhettéén tai hanen kanssaan yhteisessé taloudessa elavid kos-
keviksi. Henkilotiedon késitteen kannalta ei ole merkitystd, milld tavoin
tieto on késitelty. Kyse voi olla yhtd lailla kdsin kuin koneellisesti tai
sdhkoisesti tallennetusta tiedosta.® HenkilGtietojen Kisittelylla puolestaan
tarkoitetaan lain 3 §:n 2-kohdan mukaan henkil6tietojen kerddmistd, tal-
lettamista, jarjestdmistd, kdyttdd, siirtdmistd, luovuttamista, sdilyttdmista,
muuttamista, yhdistdmisté, suojaamista, poistamista, tuhoamista sekd muita
henkildtietoihin kohdistuvia toimenpiteitd. Edelleen 3 §:n 3-kohdan mukaan
henkilorekisterilld tarkoitetaan kayttotarkoituksensa vuoksi yhteenkuulu-
vista merkinndistd muodostuvaa henkildtietoja sisdltdvaa tietojoukkoa, jota
kasitelldén osin tai kokonaan automaattisen tietojenkésittelyn avulla taikka
joka on jérjestetty kortistoksi, luetteloksi tai muulla néihin verrattavalla
tavalla siten, ettd tiettyd henkilod koskevat tiedot voidaan 10ytéa helposti
ja kohtuuttomitta kustannuksitta.”® Rekisterinpitdjdlld tarkoitetaan 3 §:n
4-kohdan mukaan yhti tai useampaa henkil64, yhteisoa, laitosta tai sdatiota,
jonka kéyttod varten henkilorekisteri perustetaan ja jolla on oikeus maérata

8 Hallituksen esitys n:0 96/1998 vp Eduskunnalle henkilGtietolaiksi ja erdiksi siihen liit-
tyviksi laeiksi, s. 2.

8 Tarkemmin késitteistd Pitkdnen — Tiilikka — Warma, s. 40-140.

8 Esim. ldadkemadrdystietoja voidaan pitdd sekd lddkkeen madrannyttd 14dkéria koskevina
henkilGtietoina ettd myos potilasta koskevina henkildtietoina.

% Rekisterin késitteen rajanvedosta ks. korkeimman hallinto-oikeuden péitos,
27.9.2013/3084 (Dnro 1025/2/12).
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henkilorekisterin kaytostd tai jonka tehtéviksi rekisterinpito on lailla sda-
detty. Esimerkiksi terveydenhuoltolain 9 §:n mukaan rekisterinpitijié ovat
sairaanhoitopiiri ja sithen kuuluvat kunnat yhdessa.

Henkil6tietolain 11 §:n mukaan arkaluonteisten henkil6tietojen késittely
on kielletty. Arkaluonteisina tietoina pidetdan henkilGtietoja, jotka kuvaavat
tai on tarkoitettu kuvaamaan muun muassa henkilon terveydentilaa, sairautta
tai vammaisuutta tai hdneen kohdistettuja hoitotoimenpiteita tai niihin ver-
rattavia toimia. Lain 12 §:n mukaan, mité 11 §:ssé sdddetdén, ei estd tietojen
kasittelyd, johon rekisterdity on antanut nimenomaisen suostumuksensa.

Vaikka henkil6tietolaki on tietosuojasta puhuttaessa usein esilld, perus-
tuslain 10.1 §: lakivarauksella ei kuitenkaan viitata pelkédstédn henkil6tie-
tolakiin, vaan sen lisdksi on olemassa tietosuojaa koskevaa erityislainsié-
dantod.”! Terveydenhuollon osalta viittaan esimerkiksi terveydenhuoltolain
potilasrekisterid ja potilastietojen késittelyd koskevaan 9 §:4én ja sosiaali- ja
terveydenhuollon asiakastietojen sdahkdisestd kasittelystd annettuun lakiin
eli asiakastietolakiin (159/2007). Mainittujen lakien sddntelemiin asioihin
sovelletaan kuitenkin henkil6tietolakia, jollei ko. erityislaeista muuta johdu.”

Suomessa on jo olemassa jonkin verran tulkintakannanottoja yksityis-
elamédn suojaa koskevaan perusoikeussdédnnokseen sisillytetystd henki-
l6tietojen suojaa koskevasta lakivarauksesta. Perustuslakivaliokunta on
tulkinnut PeL 10.1 §:n tietosuojaa koskevaa lakivarausta siten, ettd lakiin
on siséllytettdva ainakin rekisterdinnin tavoitetta, rekisterditdvien henkilo-
tietojen sisaltod, niiden sallittuja kéyttotarkoituksia, mukaan lukien tietojen
luovutettavuus, tietojen sdilytysaikaa henkildrekisterissa ja rekisterdidyn
oikeusturvaa koskevat sdannokset. Néitd koskevan sdéntelyn tulee olla kat-
tavaa ja yksityiskohtaista. Lisdksi perustuslakivaliokunta on l&htenyt siitd,
ettd lailla sddtdmisen vaatimus ulottuu my6s mahdollisuuteen luovuttaa
henkilGtietoja teknisen kdyttoyhteyden avulla.*®

Perustuslakivaliokunta on (PeVL 25/1998 vp) korostanut, ettd potilas-
asiakirjojen terveydentilaan liittyvét tiedot ovat luonteeltaan yksityiseldmén
suojan ydinalueelle kuuluvia arkaluonteisia tietoja, joten niiden kasittelyn
mahdollistavien sddnndsten on oltava tdsmallisii, ja ettd rekisterdidyn suos-

I Luettelo: Pitkdnen — Tiilikka — Warma, s. 3.

2 Ks. asiakastietolain 2 § (”jollei téstd tai muusta laista muuta johdu, asiakastietojen késit-
telyyn sovelletaan, mitd muun muassa henkildtietolaissa sdddetddn”). Terveydenhuoltolain
9.5 §:n mukaan kukin terveydenhuollon toimintayksikké vastaa omassa toiminnassaan
syntyneiden potilasasiakirjojen rekisterinpidosta henkil6tietolain mukaisesti.

% Néin PeVL 11/2008 vp.
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tumuksen tulee yleensi olla kirjallinen ja siité pitdéd ilmeté, minkélaiseen
henkildtietojen késittelyyn se on tarkoitettu. Tasmaéllisyysvaatimus nousi
esille etenkin terveydenhuoltolakia sdddettdessd (PeVL 41/2010 vp). Tama
laki perustuu sille toimintamallille, ettd sairaanhoitopiirin kuntayhtymén
alueen kunnallisen perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon poti-
lasasiakirjat muodostavat lain 9 §:n mukaan terveydenhuollon yhteisen
potilastietorekisterin. Sen sijaan yhteisessa rekisterissa ei voi olla yksityisen
terveydenhuollon toimintayksikoitd, ei edes silloin, kun kunta tai kuntayhty-
ma omistaa sen osittain tai kokonaan. Potilasta hoitavassa terveydenhuollon
toimintayksikossd saadaan kédyttdd yhteisessd potilasrekisterissd olevia
toisen toimintayksikon tietoja potilaan hoidon edellyttdiméssd laajuudes-
sa. Tietojen kaytto ei edellyti potilaan nimenomaista suostumusta, mutta
potilaalla on oikeus kieltdé toisen toimintayksikon tietojen kayttd. Kielto
voi olla myds osittainen (esimerkiksi kielto voisi kattaa vain psykiatrisen
sairauskertomuksen).**

Potilaan oikeus kieltda tietojensa kiyttd ja tdtd oikeutta vahvistava
velvollisuus antaa potilaalle selvitys kielto-oikeuden mahdollisuudesta tur-
vaavat perustuslakivaliokunnan késityksen mukaan téllaisessa saéntely-yh-
teydessa riittdvat takeet potilaan itsemédradmisoikeuden toteutumiselle.
Henkil6tietojen suojan kannalta merkitystd on myos terveydenhuoltolain
9.4 §:n sddnnoksilld potilastietojen kéyton seurannasta ja vaatimuksesta,
jonka mukaan hoitosuhde potilaan ja luovutuspyynnon tekijan vililld on
varmistettava tietoteknisesti.”> Sédntely ei siten ollut valiokunnan mielesté
perustuslain kannalta ongelmallinen. Samalla se kuitenkin korosti, ettd kun
kyse on potilastietorekisterin kaltaisesta arkaluonteisia tietoja siséltdvasti
hajautetusta rekisteristd, on erityisen tirkedd varmistua siité, ettd véarin-
kayton estivit tietoturvajirjestelyt ovat toimivia ja kiytettdvissa heti, kun
jarjestelma otetaan kdyttoon.”

° Tami merkitsi muutosta aiempaan ndhden, silld aiemmin tarvittiin nimenomainen
suostumus. Ks. uudistuksen perusteluista hallituksen esitys n:o 90/2010 vp Eduskunnalle
terveydenhuoltolaiksi seké laeiksi kansanterveyslain ja erikoissairaanhoitolain muuttami-
seksi seki sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista annetun lain muuttamiseksi, s.
98.

% Ks. HE 90/2010 vp, s. 98, jossa todetaan, etti ellei hoitosuhdetta edellytetd, on olemassa
se vaara, ettd esimerkiksi julkisuuden henkildiden potilastietoja katsotaan perusteettomasti.
Téllaisista ongelmista ks. Valo, Helsinki Law Review 2012/2, s. 292-304. Kaytédnndn tilan-
teista ks. my0s Tietosuoja 2/2015: ”Lokit esiin harkiten”.

% Perustuslakivaliokunta hyviksyi téllaisen ratkaisun, joka eroaa henkilétietolain 3 §:n
7-kohdassa tarkoitetusta suostumuksesta. Viimeksi mainitun lainkohdan mukaan suostu-
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Sen sijaan rikosseuraamuslaitoksen potilasrekisterid koskevassa laissa
perustuslakivaliokunta ndki ongelmia. Valiokunnan késiteltdvéna oli eh-
dotus henkil6tietojen kisittelyd Rikosseuraamuslaitoksessa koskevaksi
lainsdédannoksi, johon sisdltyvén 1. lakiehdotuksen 12 §:n mukaan rikos-
seuraamuslaitoksen terveydenhuoltoyksikkd pitdéd potilasrekisterid, johon
tallennettavista tiedoista ja salassapidosta sidédetddn lakiechdotuksen 12 §:n
mukaan potilaslaissa. Valiokunta korosti lausunnossaan (PeVL 19/2012 vp),
etté potilaslaissa sdddetédén muun muassa potilasasiakirjoista ja niihin sisél-
tyvien tietojen salassapidosta, mutta lakiin ei sisdlly lakiehdotuksen 12 §:ssd
tarkoitettuja sddnnoksia potilasrekisteriin tallennettavista tiedoista ja niiden
salassapidosta. Potilaslaissa ei ole mydskéaén sdénnoksié perustuslakivalio-
kunnan muista henkildtietojen kannalta tarkeind pitdmisti sdéntelykohteista.
Potilasrekisterid koskevaa sdéntelyé oli perustuslakivaliokunnan mielesté
valttimatontd tdydentdd niiltd osin, jotta lakiehdotus voitiin kisitelld ta-
vallisen lain sddtdmisjarjestyksesséd. Lisdksi lakiechdotuksen sddnndkset
terveydentilaan liittyvien arkaluonteisten tietojen luovuttamisesta olivat
valiokunnan mielestd liian yleisluonteisia. Tietojen antamisoikeus oli
kytkettdva joko vilttdimattomyysvaatimukseen tai tietosisdllot oli tdsmen-
nettdvi ja edellytettiva tietojen tarpeellisuutta.’’

Tiedonsaantioikeudesta ei ole Suomen perustuslaissa samanlaisia sdan-
noksid kuin biolddketiedesopimuksessa, mutta se on osa PeL 10 §:n tur-
vaamaa yksityiseldmin suojaa. Perustuslaki on noussut esille erityisesti
pohdittaessa alaikdisten oikeuksia tdssd suhteessa. Sen sijaan potilaslain 5
§:ssé vahvistetaan bioldéketiedesopimuksen 10 artiklan 2 kohtaan perustuva
potilaan tiedonsaantioikeus. Potilaslain 5 §:n 1 momentin mukaan potilaalle
on annettava selvitys hinen terveydentilastaan, hoidon merkityksesta, eri

muksella tarkoitetaan kaikenlaista vapaachtoista, yksilditya ja tietoista tahdon ilmaisua, jolla
rekisterdity hyviaksyy henkilGtietojensa kasittelyn. Suostumukseksi ei riitd se, ettd henkil6lle
vain varataan mahdollisuus kieltdd henkildtietojensa kerddminen. Ns. konkludenttinen eli
hiljainen suostumus voisi kuitenkin jossain tapauksessa riittdd suostumuksen osoitukseksi.
Nain Pitkdnen — Tiilikka — Warma, s. 60—61.

% Ks. my0s valtioneuvoston apulaisoikeuskanslerin pédatés, 10.2.2014 (dnro
OKV/628/1/2012), jonka mukaan THL:n yllépitimad hoitoilmoitusrekisterid koskevat
sddnnokset eivit tdytd perustuslain 10.1 §:n vaatimuksia henkilorekisterille asetetusta sdé-
dostyypisté (tulee perustua lakiin, ei sitd alempiin sdddoksiin), sddnndsten kattavuudesta
eikd yksityiskohtaisuudesta. Perustuslain vastainen tilanne on tuolta osin vallinnut perusoi-
keusuudistuksen voimaantulosta 1.8.1995 ldhtien. Sosiaali- ja terveysministeri6 on asettanut
tydryhmaén valmistelemaan sosiaali- ja terveydenhuollon asiakas- ja potilastiedon toissijaista
kayttod (tiedon jatkohyddyntdmistd mm. tutkimuksessa) koskevaa lainsdadantda (asettamis-
péitos, 1.4.2015, STM011:00/2015). Tydryhmén toimikausi on 1.4.2015-31.5.2016.
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hoitovaihtoehdoista ja niiden vaikutuksista sekd muista hdnen hoitoonsa
liittyvistd seikoista, joilla on merkitystd péétettdessd hanen hoitamises-
taan.”® Saman pykéldn 3 momentin mukaan potilaan oikeudesta tarkastaa
hénta itseddn koskevat potilasasiakirjoissa olevat tiedot on voimassa, miti
henkil6tietolain 2628 §:ssd sdddetdan.

HenkilGtietolain 26 §:n mukaan jokaisella on salassapitosddnndsten
estamattd oikeus tiedon etsimiseksi tarpeelliset seikat ilmoitettuaan saada
tietdd, mitd hantd koskevia tietoja henkildrekisteriin on tallennettu tai ettei
rekisterisséd ole hintd koskevia tietoja. Saman lain 27 §:n mukaan edelld
mainittua tarkastusoikeutta ei kuitenkaan ole, jos tiedon antamisesta saattai-
si atheutua vakavaa vaaraa rekisterdidyn terveydelle tai hoidolle tai jonkun
muun oikeudelle. Tadma poikkeus vastaa paljolti biolddketiedesopimuksessa
tarkoitettuja poikkeuksia. Harkinta kuuluu tdssé tapauksessa ladkarille eiké
potilasrekisterin hoitajalle.”

HenkilGtietolain 26 §:n ”jokaiselle”-sanaa on tulkittu siten, etti alaikéisel-
lakin on oikeus tarkastaa itseddn koskevat henkilorekisteritiedot, mikéli han
tayttad seuraavat kriteerit, eli hdn on ikdéansé, kehitystasoonsa ja asian laatuun
néhden ymmartdd asian merkityksen. Taté perustellaan sekd perustuslain 6.3
§:114 ettd YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen 12 artiklalla.'® Mainittujen
kriteerien tayttyminen on ensi kddessa rekisterinpitijin arvioon perustuva.
Sivulliset eivét ldhtokohtaisesti voi kayttdd rekisterdidyn oikeuksia, mutta
huoltajilla on oikeus tarkastaa alaikéistd lastaan koskevat tiedot huoltajalle
yleisesti kuuluvien oikeuksien nojalla. Téssé on kuitenkin huomattava poti-
laslain 9.2 §, joka ldhtee siitd, ettd jos alaikdinen potilas ikddnsa ja kehitys-
tasoonsa ndhden kykenee péattiméédn hoidostaan, hinelld on oikeus kieltéé
terveydentilaansa ja hoitoansa koskevien tietojen antaminen huoltajalleen
tai muulle lailliselle edustajalleen. Muutoin ne ovat huoltajan ndhtdvissa.

Ihmisoikeussopimuksen 8 artiklan turvaaman yksityiseldmin ja per-
he-eldmén suojan tulkinnassa ihmisoikeustuomioistuin on ottanut kantaa

% Tasta ks. Ilveskivi, Lakimies 1997, s. 774-805.

% Pitkdnen — Tiilikka — Warma, s. 204. Tarkastusoikeuden toteuttamista koskee henkilGtie-
tolain 28 §, jonka 3 momentin mukaan sen, joka haluaa tietdd, mitd hintd koskevia tietoja on
tallennettu terveydenhuollon viranomaisen tai laitoksen, 1dakérin tai hammasladkérin taikka
muun terveydenhuollon ammattihenkilon pitdméén, terveydentilaa tai sairautta koskevia
henkilGtietoja sisdltdvadn rekisteriin, tulee tehdd pyynt6 tarkastusoikeuden kéyttamisestd
ladkarille tai muulle terveydenhuollon ammattihenkil6lle, joka huolehtii tietojen hankkimi-
sesta rekister6idyn suostumuksella ja antaa tdlle tiedon rekisterissd olevista merkinndista.

1% Tietosuojavaltuutetun lausunto, 15.8.2001 (Dnro 403/45/2001).

255


https://c-info.fi/info/?token=GsqB_9INvKDT5Wii.rUrJwa6vsuwWnQE-bD5gHA.JP-EPFMFFFL5R4feprN0bEGXnjWiclLXcmUBu4jhdgvktMgX4ykSVDIpsFEtkX2507A42lQH6Bq4UAXF2ljkYvGhB0QrUkRHv6LHmml3OCwYjjxln4-Anh1LHznXkwSvjN907sB7V73chlMrNcj-bNlrMsQ_eL8HCdCZSd4QtKfslatgzgBrWNFwfB1PFsUdhSfV_hQYpA4yIRc

Terveys ihmisoikeuskysymyksend

sithen, pitddkd myods huoltajia informoida alaikdisten hoidosta. Koska 8
artikla koskee myos perhe-eldméé, on ihmisoikeustuomioistuin Alanko-
maita koskeneessa tapauksessa ldhtenyt siitd, ettd myds huoltajia pitdd
informoida.'"" Siitd voidaan poiketa ainoastaan, jos lapsen edun katsotaan
sitd vaativan. [hmisoikeustuomioistuin on kuitenkin ldhtenyt valtiolle
kuuluvasta laajasta harkintamarginaalista sen suhteen, onko huoltajien in-
formointi vilttimatontd.'”? Kansallinen lainsddtdjd osaa harkita tuon asian
paremmin. Siten Suomessa omaksuttu ratkaisu sopii ndihin puitteisiin.

3.2.3 Terveystietojen luottamuksellisuus ja
potilastietojdrjestelmien kehittiminen

Tietosuoja on sindnsd vilineestd riippumatonta, ja potilaslain termi po-
tilasasiakirja” koskee myds sdhkoistd potilasasiakirjaa. Kuten usein on
todettu, sdhkoisissd asiakirjoissa on sekin hydty, ettd samalla paéstddn eroon
epaselvien késikirjoitusten tulkitsemisesta.

Suomessa on lainsddddnnon tasolla edetty sédhkoistdmisessé jo varsin
pitkélle, silla sosiaali- ja terveydenhuollon asiakastietojen sdhkoisesta ké-
sittelystd annettu laki eli asiakastietolaki (159/2007) tuli voimaan jo heini-
kuussa 2007, mutta siihen siséltyi 31.3.2011 asti kestényt siirtymékausi.'®
Samaan aikaan tuli voimaan my0s sdhkdisestéd ladkemadrayksestd annettu
laki (61/2007), johon siséltyi myds neljdn vuoden siirtyméaika muun muas-
sa sidhkoisen ladkemaérayksen kdyttoonottoa koskien.!*

Tietojérjestelmien kehitys voi olla toisaalta eduksi potilaan kannalta,
mutta toisaalta myds haitaksi, jos kdyttdoikeuksia ei ole rajattu lain edel-
lyttdmalld tavalla. Sen lisdksi tekniikka voi aina yllattdé. Potilastietojér-
jestelmien kayttokatkoja ei voida milldén estdd, vaikka asiakastietolain 4
§:n mukaan asiakastietojen sdhkdisessd késittelyssa tulee turvata tietojen
saatavuus ja kdytettdvyys. Kéytannon ongelmista mainittakoon eduskunnan
oikeusasiamichelle tehty kantelu, jonka johdosta oikeusasiamies totesi,
ettd Turun terveystoimessa, jota kantelu koski, ei ollut varauduttu sdhkoi-

0 Néin Venema v. Alankomaat (17.12.2002).
12 Kohler & Kohler v. Saksa (7.2.2007).

1% Uudistuksen tavoitteista ks. hallituksen esitys n:o0 253/2006 vp Eduskunnalle sosiaali- ja
terveydenhuollon asiakastietojen sdhkdisté késittelyd koskevaksi lainsdddannoksi, s. 29-30.

1 Uudistuksesta ks. hallituksen esitys n:o 250/2006 vp Eduskunnalle laiksi sahkoisestd
ladkemadrdyksestd sekd laiksi ladkelain 57 ja 57 a §:n muuttamisesta.
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sen potilasjarjestelmin kayttohidirioon tai -katkokseen asianmukaisesti.
Perustuslaissa turvattu oikeus riittaviin terveyspalveluihin tulee kuitenkin
turvata my0ds ongelmatilanteissa. Turun terveystoimessa ei oikeusasia-
miehen mukaan ollut potilaan hoitoon liittyen riittdvén yksityiskohtaisia
toimintaohjeita esimerkiksi siitd, milld tavalla potilaan hoitoon osallistuvien
henkil6iden tulee néissé tilanteissa tehda potilaslain ja potilasasiakirja-ase-
tuksen edellyttdmat tarpeelliset merkinnit potilaan hoidon turvaamiseksi.
Mydskidn ohjeita ajanvarausten tekemiseksi ja laboratoriovastausten
saamiseksi ei ollut kdytdssa ja helposti saatavissa.'® Tallaisiin asioihin on
vaikea varautua, ja kritiikkid voidaan esittdd vasta sitten, kun vahinko on jo
tapahtunut. Vaikka yhteen héirioon voidaan varautua, seuraavalla kerralla
voi ilmetd toisenlaisia ongelmia.

Asiakastietolailla luotiin Suomeen kansallinen terveysarkisto (KanTa),
joka otettiin kéyttdon asteittain. Tavoitteena on, ettd potilastietojen kasittely
olisi sédhkoisté koko tietojen elinkaaren ajan ja paperiarkistoista padstdisiin
kokonaan eroon. Asiakastietolain 15 §:ssé velvoitetaan julkisen terveyden-
huollon palvelun antajat liittymédén lain 14 §:ssé tarkoitettujen valtakun-
nallisten tietojérjestelmdpalvelujen kdyttdjaksi. Niiden tuli alkuperéisen
suunnitelman mukaan liittyd sithen 1.9.2014 mennessi.'* Yksityisen ter-
veydenhuollon palvelujen antajan tulee liittya ndiden tietojérjestelmapalve-
lujen kéyttdjaksi, jos sen potilasasiakirjojen pitkdaikaisséilytys toteutetaan
sdhkoisesti. Niitd koskeva méaérdaika oli 1.9.2015.

Kansanelékelaitos vastaa kansallisten KanTa-tietopalvelujérjestelmépal-
veluiden tuottamisesta ja se vastaa my0s teknisistd maarityksistd (www.
kanta.fi). Kelan tuottamaan kokonaisuuteen kuuluu myos kansalaisten
kayttoon tarkoitettu Omien tietojen katselu -palvelu (www.omakanta.fi),
jonka kautta padstidn myos suostumus- ja kieltotietojen hallintaan. Osa
tata jarjestelméd on valtakunnallinen reseptikeskus, johon séhkoiset 144-
kemaardykset toimitetaan. Reseptikeskukseen tallennetut ladkemaéraykset
mahdollistavat potilaan suostumuksella hdnen kokonaisléékityksensé sel-
vittdmisen ja huomioon ottamisen lddkehoitoa toteutettaessa.'”’

1% Eduskunnan oikeusasiamiehen pdétos, 24.2.2009 (Dnro 3256/4/07).

1% Ks. THL:n julkaisu ”Kansallinen Terveysarkisto KanTa — potilastiedon arkiston valta-
kunnallinen kéyttoonottosuunnitelma” (2013). Téysin ei tuohon pédsty, silld 12.5.2015 yli
90 prosenttia julkisen terveydenhuollon palvelun antajista oli liittynyt siihen. Tieto saatu
KanTa:n sivustolta heindkuussa 2015.

107 Ks. kdytdnnon toteutuksesta THL:n vuoden 2015 kesillé julkaisema selvitys “Tieto- ja
viestintéteknologian kaytto terveydenhuollossa vuonna 2014 (Reponen ym.). Sdhkoisten
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Lainsdddantod uudistettaessa suurimmaksi haasteeksi koettiin se, etti
samalla kun tiedon kéyttomahdollisuudet laajenevat terveydenhuollossa
uuden teknologian myoté, tietoturvasta tulee huolehtia entistd paremmin.
Tama tarkoittaa potilaan yksityisyyden suojasta huolehtimista myos arki-
péivén toiminnan tasolla.!”® Tiedon luovutuksesta péattda aina asiakas, jos
tietojen luovuttamiseen oikeuttavaa lain sddnndstd ei ole. Tietoja voidaan
siirtdd valtakunnallisesti hallinnollisista rajoista riippumatta, joten kyse
on laajemmasta uudistuksesta kuin terveydenhuoltolaissa tarkoitetussa
sairaanhoitopiirin laajuisessa potilasrekisterissd on kyse.

Asiakastietolain 17 §:n mukaan valtakunnallisiin tietojdrjestelmépalve-
luihin liittyneen terveydenhuollon palvelujen antajan on annettava tiedot
potilaalle valtakunnallisista tietojédrjestelméipalveluista, niiden yleisista
toimintaperiaatteista ja niihin liittyvisté potilaan oikeuksista. Tiedot tulee
antaa ennen ensimmadistd palvelutapahtumaa tai sen yhteydessa.

Ennen kuin toisen yksikon terveydenhuollon ammattihenkild voisi luo-
vutuspyynnon perusteella saada hakemistopalvelun avulla hakutietoja, tulee
hoitosuhteen olemassaolo olla varmistettu tictojarjestelméan avulla. Asiakas-
tietolain 10.1 §:ssd edellytetdéin potilaan nimenomaista suostumusta, jotta
hinen kaikki potilastietonsa saadaan luovuttaa toiselle terveydenhuollon
palvelujen antajalle hinen terveyden- ja sairaanhoitonsa jarjestimiseksi
ja toteuttamiseksi. Lain 11 §:n mukaan suostumuksen antanut henkil6 saa
kuitenkin kieltda itse maarittdmiensa tictojen luovutuksen. Kiellon voi tehdi
palvelutapahtuman tai palvelujen antajan perusteella. Suostumus ja kielto
ovat voimassa toistaiseksi, ja ne saadaan peruuttaa milloin tahansa. Lain
12 §:ssd on madrdaykset suostumus- ja kieltoasiakirjasta.

tietojérjestelmien kiyttdonotto tapahtuu asteittain, silld mainitun selvityksen mukaan sahkoi-
nen resepti on otettu kdyttdon julkisessa terveydenhuollossa kattavasti, mutta Potilastietojen
arkistoa kdytti tuossa vaiheessa vain yksi sairaanhoitopiiri. Yksityiselléd sektorilla kansallisten
palvelujen kéytto oli tuolloin vasta alussa.

18 HE 253/2006 vp, s. 31-33: ”Kansalaisten tulee voida luottaa, ettd heidén koko valtakun-
nan laajuudessa késiteltédvaa potilasaineistoa hoidetaan laillisin ja asianmukaisin menettelyin.
Potilastietojen sdilytyksessd ja luovutuksen toteutuksessa palvelun antajalta toiselle on myods
kyse tehtdvisté, jonka toteuttamisella saattaa olla kiytdnndssa ratkaiseva merkitys potilas-
turvallisuuden kannalta. Potilaan hengen ja terveyden kannalta saattaa olla aivan olennainen
merkitys silld, ovatko hénen tietonsa saatavilla eheind ja muuttumattomina pitkénkin ajan
kuluttua. Yksityisyyden suojan ja potilasturvallisuuden nékokohdista tarkasteltuna téllais-
ten palvelujen hoitovastuu tulee toteuttaa vakaan pitkdaikaisratkaisun pohjalta.” Ndiden
tavoitteiden saavuttamiseksi paddyttiin Kansanelékelaitokseen palveluiden tuottajana. Ndin
voidaan hy6dyntéd jo olemassa olevia mittavia teknologisia perusratkaisuja.

258


https://c-info.fi/info/?token=GsqB_9INvKDT5Wii.rUrJwa6vsuwWnQE-bD5gHA.JP-EPFMFFFL5R4feprN0bEGXnjWiclLXcmUBu4jhdgvktMgX4ykSVDIpsFEtkX2507A42lQH6Bq4UAXF2ljkYvGhB0QrUkRHv6LHmml3OCwYjjxln4-Anh1LHznXkwSvjN907sB7V73chlMrNcj-bNlrMsQ_eL8HCdCZSd4QtKfslatgzgBrWNFwfB1PFsUdhSfV_hQYpA4yIRc

-
YKSITTAISISTA EUROOPAN NEUVOSTON BIOLAAKETIEDESOPIMUKSESSA TURVATUISTA OIKEUKSISTA

Asiakastietolain 13 §:sséd on sddnndkset siltd varalta, ettd potilaalla ei ole
edellytyksii arvioida suostumuksen merkitysté. Siiné tapauksessa tervey-
den- ja sairaanhoidon kannalta valttimattomia tietoja saa luovuttaa hanen
laillisen edustajansa antaman suostumuksen perusteella. Alaikéisten osalta
pitéd paikkansa sama, mitd edelld totesin henkilGtietolain ja potilaslain osal-
ta, eli riippuu alaikdisen omasta kypsyydesti, saako hén itse pdattdd asiasta.

Sahkoisestd lddkemidrdyksestd annetun lain 13 §:n mukaan resepti-
keskuksessa olevien tietojen luovuttamiseen tarvitaan potilaan kirjallinen
suostumus. Suostumus on yleinen, mutta potilas voi kieltdd yksiloimiensa
ladkemadraysten luovuttamisen. Suostumuksen ja kiellon voi peruuttaa mil-
loin tahansa. Jos alaikéinen potilas kykenee potilaslain 7.1 §:ssé tarkoitetulla
tavalla ikénsd ja kehitystasonsa perusteella itse paédttimadan hoidostaan, han
voi paittdd myds edelld tarkoitetun suostumuksen antamisesta ja kiellon te-
kemisestd. Muutoin suostumuksen voi antaa alaikdisen potilaan huoltaja tai
laillinen edustaja. Alaikdisen huoltajalla ei ole oikeutta peruuttaa annettua
suostumusta eika tehdd luovutuskieltoa. Potilaslain 9.2 §:ssé tarkoitetulla
alaikdiselld on lisdksi oikeus kieltdd sdhkoisen lddkemadrdyksen tietojen
luovuttaminen huoltajalleen tai muulle lailliselle edustajalleen.

Potilaan tiedonsaantioikeudesta on sdédnnokset asiakastietolain 18 §:ssd.!"”
Ne vastaavat henkil6tietolain 2628 §:n sdénnoksié. Sen ohella potilaalla on
tarkastusoikeus myds hénti koskeviin lokitietoihin. Lokitietojen kirjaami-
nen ja niitd koskeva tiedonsaantioikeus ovat tarkeitd yksityisyyden suojan
turvaamisen kannalta. Potilaalle annettavan katseluyhteyden avulla potilas
voi ndhdad omat ajantasaiset hoitotietonsa. Lain 19.4 §:n mukaan alaikéisen
potilaan tiedot saa luovuttaa kéyttoliittymén kautta potilaan liséksi myos hé-
nen huoltajalleen tai muulle lailliselle edustajalleen. Tietojen luovutuksessa
on tillgin otettava huomioon, mitd potilaslain 9.2 §:ssd sdddetddn alaikdisen
potilaan oikeudesta kieltda terveydentilaansa koskevien tietojen antaminen
potilaan huoltajalle tai muulle lailliselle edustajalle. T4t kypsyyttd arvioi
hénté hoitava lddkari. Tietojen saanti kéyttoliittymén kautta ei vaikuta po-
tilaan henkilGtietolain mukaiseen tarkastusoikeuteen.'”

199 Vastaavanlaiset tiedonsaantioikeutta koskevat sddnnokset sisdltyvit myos sahkoisestd
ladkemadrdyksestd annetun lain 16 ja 17 §:4én.

110 Alaikaisid koskevat sddnnokset muuttuivat uusimmassa lain muutoksessa (255/2013),
ks. hallituksen esitys n:o 219/2013 vp Eduskunnalle laeiksi sosiaali- ja terveyden-
huollon asiakastietojen sdahkdisestd kisittelystd annetun lain ja sdhkdisestd lddkemas-
rdyksestd annetun lain muuttamisesta, s. 23. Asiakastietolain 19.5 §:n mukaan sosiaa-
li- ja terveysministerion asetuksella voidaan antaa tarkempia sddnnoksié siitd, miten
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Myos biopankkilain 39.1 §:n mukaan jokaisella on oikeus pyynndstd
saada tieto siitd, sdilytetddnko biopankissa hénti koskevia ndytteitd, niiden
sdilyttdmisen perusteesta ja siitd, mistd hantd koskevia tietoja on saatu ja
mihin hinesta otettuja ndytteitd ja ndytteisiin liittyvid tietoja on luovutettu
tai siirretty biopankista. Tiedonsaantioikeus voidaan toteuttaa myos sih-
koisen katseluyhteyden avulla. Lain 39.2 §:n mukaan rekisterdidylld on
pyynnostd oikeus saada terveydentilaansa koskeva néytteestd madritelty
tieto. Naytteestd madriteltyé tietoa annettaessa henkildlle on tarjottava mah-
dollisuus saada selvitys tiedon merkityksestd. Tdma on koettu kaytannossi
haasteelliseksi muun muassa siitd syysti, ettd biopankin toiminnassa ei ole
kyse hoitosuhteesta tai lddkarin normaalista harkinnasta ja tulosten tulkinta
vaatisi muun muassa perinnéllisyysneuvontaa. Entd mitké ovat seuraukset:
mihin potilas ldhetetédn ja kenen kustannuksella?'"!

3.2.4 Johtopddtoksid

Yksityisyyden suojallakin on sekd hyvit ettd huonot puolensa. Toisaalta sen
merkitys on ddrimmadisen tirked, mutta sitd voidaan myds vaadrinkayttaa.
Tutkijat puolestaan ovat toisinaan sitd mieltd, ettd yksityisyyttd tarkoin
suojelemalla rajoitetaan liikaa tutkimusta.''?

alaikdisen potilaan huoltajan tai laillisen edustajan oikeus saada tietoja toteutetaan.
Alkuperiisen lain 19 §:n mukaan vain tdysi-ikdiselle potilaalle annettiin sahkdinen
katseluyhteys. Uudistetun lain mukaan “potilaalle annetaan kansalaisen kéyttoliittyméan
avulla” hénesti tallennetut tiedot. Hallituksen esityksessd 219/2013 vp muutosta ei perus-
tella milldan tavoin, mutta oletettavasti lasten perus- ja ihmisoikeudet vaikuttivat asiaan.
Vrt. suunnitteilla olevan biopankkisuostumuksen hallinnoinnista katseluyhteyden
vilitykselld alaikéisen osalta. Siitd ks. Biopankkilain ohjausryhmin véliraportti 2015, s.
24-25. Voitaisiinko ikdrajaksi ottaa 15 vuotta, jonka ién saavuttanut alaikdinen voisi antaa
suostumuksen yksin ja sen voisi tehdd myds séhkdisesti? Tétd ohjaustyhmé ehdottaa.
" Ongelmista ks. Biopankkilain ohjausryhmén véliraportti 2015, s. 23-24 ja Kddridinen,
s. 102-105.
112 Ks. myos Selvitys terveysalan tutkimus- ja innovaatiotoiminnan sdadosympéristosta (2015),
s. 2227, jonka mukaan tutkimuslaitosten edustajat arvostelivat sitd, ettd KanTa-arkistossa ole-
vien tietojen hyodyntdmismahdollisuudet analyyseissa ovat rajalliset. Lisdksi arvosteltiin sité,
ettd henkilétietolain tiukka tulkinta heikentd4 rekisteritutkimusten tekemisen mahdollisuuksia.
Ks. tdssd yhteydessd myods Mika Gisslerin blogikirjoitus "EU:n yhdenmukaistuva
tietosuoja voi haitata terveystutkimusta” (THL:n blogi, 28.8.2015), jossa hin arvostelee
valmisteilla olevaa EU:n tietosuoja-asetusta. Siihen parlamenttikésittelyn aikana tehdyt
muutokset vaikeuttaisivat hdnen mukaansa rekistereihin perustuvaa terveystutkimusta.
Sen takia useat eurooppalaiset tutkimuslaitokset jéttivat heindkuussa 2015 vetoomuksen
(Ensuring a healthy future for scientific research through the Data Protection Regulation
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Kaytdanndssa potilaan tarkka yksityisyyden suojeleminen on toisinaan
aikaansaanut kovaakin kritiikkid my0s lddkéareiltd. Potilas voi kieltdd
tietojensa luovuttamisen salatakseen tietojaan ja kddntyd tarvittaessa aina
uuden ldédkérin puoleen. Téstd voi olla haittaa my6s muille ihmisille. Talla
viittaan esimerkiksi siithen, ettd ladkéreilld on tdrked rooli ajoterveyden
valvonnassa. Vailla lain vaatimaa terveydentilaa liikenteessé oleva henkil6
on riski myds kanssaihmisille.

Ladkarilla on ajokorttilain (386/2011) 21 §:n mukaan sen estimétta,
mité salassapitovelvollisuudesta sdddetddn, velvollisuus ilmoittaa poliisille
todetessaan ajokorttiluvan hakijan tai ajo-oikeuden haltijan terveydentilan
muutoin kuin tilapdisesti heikentyneen siten, ettd hén ei enéé téyté lain 17
ja 18 §:ssd sdddettyjd terveysvaatimuksia.''3 Tdllaisen velvollisuuden vuoksi
olisi tarkedd, ettd ladkari saisi yleiskuvan potilaalle maératystd 1ddkkeista.
Se ei kuitenkaan onnistu, jos potilas on kieltédnyt potilastietojensa ja 144-
kemadrdystensa luovuttamisen. Etenkin yksityislddkareja kayttden henkilo
voi valita aina uudelleen sellaisen ldédkérin, joka ei tiedd hdnen aiempaa
“historiaansa”.''*

Toisaalta perinteisemmatkin potilasasiakirjat voivat aiheuttaa ongelmia
yksityisyyden suojan kannalta. Tdstd mainitsen esimerkkind eduskunnan
oikeusasiamiehen péidtoksen asiassa, jossa oli kyse siitd, ettd 1adkérin
vastaanotolla kdynyt kantelija néki lddkérin vastaanottohuoneen poydal-
14 paallimmaisend veljeddn koskevat tiedot ja sai tietdd veljen kdrsivin
masennuksesta. Potilasasiakirjojen késittelysséd tulee noudattaa henkild-
tietolain 5 §:sséd sdddettyd huolellisuusvelvoitetta siten, ettd potilassuhteen
luottamuksellisuus ja yksityisyyden suoja turvataan. Potilasasiakirjoihin
siséltyvét tiedot ovat potilaslain 13 §:n mukaan salassa pidettavid. Edelld
mainituista syistd johtuen salassa pidettavét tiedot tulee séilyttad ladkarin
vastaanottohuoneessa siten, ettd sivulliset eivét nde niitd. Kun néin ei ollut
tehty, oikeusasiamies katsoi lddkérin rikkoneen menettelylldén hénelle

2012/0011(COD)), jonka mukaan pitéisi olla mahdollista kerité tirkeitd kansanterveytta
koskevia tietoja ilman jokaisen yksilon erillistd suostumusta sekd hyodyntdd niitd tietoja
tieteellisessd tutkimuksessa ja tilastoinnissa. Samanlaisen kannanoton jatti Euroopan parla-
mentin valiokunnalle kesdkuussa 2015 my®0s ns. Article 29 Data Protection Working Party
-tyoryhmad, jossa on mukana EU-maiden tietosuojaviranomaisia.

3 Vuonna 2004 voimaan tulleen jérjestelmén toimivuudesta ks. selvitys “Lédkérin ilmoi-
tusvelvollisuus ajoterveysasioissa” (2012).

" Asiaan liittyvistd ongelmista ks. Markku Tervon OTM-tutkielma ”Kansallinen terveys-
arkisto — tyokalu ajoterveyden arvioinnissa?” (2015).
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laissa séddettyd salassapitovelvollisuutta. Ladkérin menettely oli omiaan
loukkaamaan perustuslaissa jokaiselle turvattua yksityisyyttd ja henkilo-
tietojen suojaa.'’s

3.3 Itsemaariaamisoikeus lidketieteelliseen
tutkimukseen osallistumisessa

3.3.1 Taustaa

Ladketieteelliseen tutkimukseen osallistuminen edellyttdd henkilon an-
tamaa nimenomaista suostumusta. Tdtd on oikeudellisissa arvioinneissa
tarkasteltu yksityiseldmén suojan kannalta sen liséksi, etté siind on kyse
henkil6kohtaisen vapauden suojasta. Perustuslain 7.1 §:n mukaan jokaisella
on oikeus eldméén sekd henkilokohtaiseen vapauteen, koskemattomuuteen
ja turvallisuuteen. Vastaavasti perustuslain 7.3 §:n mukaan henkildkohtai-
seen koskemattomuuteen ei saa puuttua eikd vapautta riistdd ilman laissa
saddettyd perustetta. Ladketieteellisessa tutkimuksessa puututaan henkilon
ruumiilliseen koskemattomuuteen, ja sitd sddntelee lddketieteellisestd
tutkimuksesta annettu laki eli tutkimuslaki (488/1999), jossa on tarkat
sdadnndkset suostumuksen hankkimisesta.

Perusoikeusuudistuksessa 7 §:n sisdltdma oikeus henkilokohtaiseen va-
pauteen madriteltiin siten, ettd kyse on yleisperusoikeudesta, joka suojaa
fyysisen vapauden ohella my0s yksilon tahdonvapautta ja itsemadraamisoi-
keutta (HE 309/1993 vp, s. 46). [hminen kiyttié itsemddraédmisoikeuttaan
my0s antaessaan suostumuksen lddketieteelliseen tutkimukseen osallistu-
miseksi.'" Myos perustuslakivaliokunnan kaytdnndssé itseméadraamisoikeu-
den on katsottu kiinnittyvan useisiin perusoikeuksiin, erityisesti perustuslain
7 §:n sdannoksiin henkilokohtaisesta vapaudesta ja koskemattomuudesta
sekd perustuslain 10 §:n sdénnoksiin yksityiseldmén suojasta. Valiokunnan
kannan mukaan perustuslain 10 §:n turvaaman yksityiseldmén suojan pii-
riin kuuluu muun muassa yksilon oikeus médréta itsestdédn ja ruumiistaan
(PeVL 24/2010 vp ja PeVL 10/2012 vp). Yksityiseldmén suojaaminen on

115 Eduskunnan oikeusasiamiehen pdétos, 6.9.2011 (Dnro 1840/4/10).
116 Suostumuksellakin on rajansa, ihan kaikkeen ei voi yksil suostua. Ks. Ldtionen (2004),
s. 100-107. Perustuslakivaliokunta on suhtautunut jokseenkin pidéttyvésti suostumuksen

kayttoon perusoikeuksiin puuttumisen oikeutusperusteena. Ks. esim. PeVL 30/2010 vp.
Tarkemmin ks. Nieminen, Lakimies 2010, s. 525-527 ja sama, Lakimies 2008, s. 886—888.

262


https://c-info.fi/info/?token=GsqB_9INvKDT5Wii.rUrJwa6vsuwWnQE-bD5gHA.JP-EPFMFFFL5R4feprN0bEGXnjWiclLXcmUBu4jhdgvktMgX4ykSVDIpsFEtkX2507A42lQH6Bq4UAXF2ljkYvGhB0QrUkRHv6LHmml3OCwYjjxln4-Anh1LHznXkwSvjN907sB7V73chlMrNcj-bNlrMsQ_eL8HCdCZSd4QtKfslatgzgBrWNFwfB1PFsUdhSfV_hQYpA4yIRc

-
YKSITTAISISTA EUROOPAN NEUVOSTON BIOLAAKETIEDESOPIMUKSESSA TURVATUISTA OIKEUKSISTA

ladketieteellisen tutkimuksen yhteydessd tarpeen myos siitd syysté, etté
ihmisestd tutkimustoimenpiteend otettuun néytteeseen yhdistetdin hdnen
henkildtietonsa ja mahdollisesti myds hdnen sairauskertomuksensa. Kyse
on arkaluonteisista tiedoista, jotka kuuluvat PeL. 10.1 §:n turvaaman yksi-
tyiseldmén ja henkilGtietojen suojan piiriin.'"”

Suomen perustuslain turvaamilla perusoikeuksilla argumentointi 144-
ketieteellisen tutkimuksen yhteydessé oli ensisijaista siind vaiheessa, kun
Euroopan neuvoston biolddketiedesopimus ei vield sitonut Suomea.!'®
Suomi ratifioi sen vasta vuonna 2010, ja ladketieteellistd tutkimusta kos-
keva laki on jo vuodelta 1999."° Tutkimuslakia valmisteltaessa Suomea
sitoi kuitenkin YK:n KP-sopimus, jonka 7 artiklassa kielletéén alistamasta
ketddn ilman vapaata suostumusta lddketieteelliseen kokeiluun. Euroopan
ihmisoikeussopimukseen ei sen sijaan vastaavaa sadnnosté sisélly. Ihmisoi-
keussopimuksen 8 artiklan yhteydessa on kuitenkin késitelty tahdonvastai-
sia hoitotoimenpiteiti. Lisdksi on olemassa jo vuodelta 1983 oleva tapaus
X. v. Tanska (2.3.1983), jolloin silloinen Euroopan ihmisoikeustoimikunta
katsoi ladketieteellisten toimenpiteiden voivan jossain tapauksissa rikkoa
ihmisoikeussopimuksen epédinhimillisen kohtelun kieltoa koskevaa 3 artik-
laa, jos tutkittavan suostumusta ei saada.'*

Paitsi ettd tutkimukseen osallistumiseen tarvittavaa suostumusta koskeva
vaatimus on Suomessa oikeudellisesti johdettu useammasta perinteisesti
perus- ja ihmisoikeudesta, siitd on myds nimenomainen maininta biolaa-
ketiedesopimuksen 16 artiklassa. Mainitussa artiklassa luetellaan useita
edellytyksid, joiden kaikkien tulee tdyttyd ennen kuin tutkimus voidaan
kohdistaa ihmiseen. Téssd yhteydessd kiinnitdn huomiota ainoastaan v-koh-
taan, jossa edellytetién, ettd sopimuksen 5 artiklassa tarkoitettu suostumus
on annettu nimenomaisesti, yksildidysti ja se on dokumentoitu. Lisdksi siind
todetaan, ettd suostumus voidaan peruuttaa milloin tahansa.

Tutkimuslaissa on mééritelty tarkemmin, miten tutkittavan suostumus
Suomessa hankitaan.!”! Lain 6.1 §:n mukaan ihmiseen kohdistuvaa lddke-

17 Salassapidosta on maininta my0s tutkimuslain 23.2 §:ssé.
18 Ks. esim. Litjonen (2004), s. 91-113.

19 Lakiehdotuksesta ei pyydetty perustuslakivaliokunnan lausuntoa, eikd HE:ssd 229/1998
vp viitattu perusoikeuksiin, ainoastaan KP-sopimuksen 7 artiklaan. HE:ssd todettiin, ettd
biolddketiedesopimus on otettu huomioon ehdotusta laadittaessa, vaikka se ei vield sidokaan
Suomea.

120 Ks. tarkemmin Létjonen (2004), s. 46-49.

12 Miten suostumusprosessi kidytdnndssa toimii, ks. Kerdnen ym., s. 56—60.
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tieteellistd tutkimusta ei saa suorittaa ilman tutkittavan kirjallista, tietoon
perustuvaa suostumusta. Poikkeuksena téstd pddsddnndstd mainitaan tilan-
ne, jolloin tutkittavan kirjallisesta, tietoon perustuvasta suostumuksesta voi-
daan poiketa. Niin voidaan tehdé, jos suostumusta ei asian kiireellisyyden
ja potilaan terveydentilan vuoksi saada ja toimenpiteestd on odotettavissa
vélitontd hyotyé potilaan terveydelle. Jollei tutkittava pysty kirjoittamaan,
hin voi antaa suostumuksensa suullisesti vahintddn yhden tutkimuksesta
riippumattoman todistajan ldsni ollessa. Kirjallisen suostumuksen vaati-
muksesta voidaan poiketa muissa kuin kliinisissé lddketutkimuksissa my06s
silloin, kun henkildtietojen antaminen olisi tutkittavan edun vastaista ja
tutkimuksesta aiheutuu hénelle vain véhiinen rasitus eika siitd ole haittaa
hénen terveydelleen. Suullinen suostumus voidaan tilldin antaa ilman todis-
tajan ldsndoloa eiké tutkimusasiakirjoihin merkita tutkittavan henkil6tietoja.

Jos kliiniseen lddketutkimukseen osallistuva ei kykene itse antamaan
suostumusta tutkimukseen osallistumiseksi, ei han 6.2 §:n mukaan voi edel-
14 mainitusta poiketen osallistua tutkimukseen, ellei hdnen ldhiomaisensa
tai muu ldheisensd taikka hénen laillinen edustajansa, jolle on selvitetty
kliinisen ladketutkimuksen luonne, merkitys, seuraukset ja riskit, ole anta-
nut suostumusta tutkimukseen osallistumisesta. Suostumuksen on oltava
tutkittavan oletetun tahdon mukainen.'??

Tutkimuslain 6.3 §:n mukaan tutkittavalle on annettava riittava selvitys
hinen oikeuksistaan, tutkimuksen tarkoituksesta, luonteesta ja siind kay-
tettdvistd menetelmistd. Hinelle on myds annettava riittdvé selvitys mah-
dollisista riskeistd ja haitoista. Selvitys on annettava siten, ettéd tutkittava
pystyy paittdmédn suostumuksestaan tietoisena tutkimukseen liittyvistd,
hinen paatoksentekoonsa vaikuttavista seikoista.

Tutkimuslain 6.4 §:ssi todetaan sama kuin biolddketiedesopimuksen 16
artiklassa, eli ettd tutkittavalla on oikeus peruuttaa suostumuksensa milloin
tahansa ennen tutkimuksen paattymistd. Hanelle on annettava tieto tisti
oikeudesta ennen tutkimuksen aloittamista. Suostumuksen peruuttamises-
ta ja siitd seuraavasta tutkimuksesta luopumisesta ei saa koitua kielteisia
seurauksia tutkittavalle.

122 Biolddketiedesopimuksen 6 ja 7 artiklat koskevat muun muassa alaikdisten ja mielen-
terveyden hiirion omaavien henkildiden tutkimista, ja Suomen tutkimuslain 7 ja 8 §:sséd
on sddnndkset vajaakykyisestd ja alaikdisestd tutkittavana. Niistd tarkemmin ks. Létjonen
(2004), s. 131-146 ja kirjan “Kliinisen tutkimuksen etiikka” (toim. Kerdnen — Pasternack),
s. 62-87 (usean kirjoittajan lyhyet artikkelit).
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3.3.2 Kdéytdnndssd syntyneitd ongelmia

3.3.2.1 Eduskunnan oikeusasiamiehelle
tehty kantelu ja sen ratkaiseminen

Téssé keskityn padosin Suomessa liddketieteellisen tutkimuksen yhteydessé
syntyneisiin perus- ja ihmisoikeusongelmiin. Ne vaikuttivat suuresti tutki-
muksen toteuttamismahdollisuuksiin jonkin aikaa. Ongelmatilanteiden syn-
tymisesté oli se hyoOty, ettd siind vaiheessa tuli pohdituksi ladketieteelliseen
tutkimukseen liittyvaa perus- ja ihmisoikeusproblematiikkaa. Kaytdnnossa
syntyneet ongelmat johtivat tutkimuslain muutoksiin (143/2015), jotka tuli-
vat voimaan maaliskuussa 2015. Lakiin liséttiin uusi 6 a §: Henkil6tietojen
kasittely suostumuksen peruuttamisen jalkeen.

Oikeudellisessa mielessa tilanne karjistyi elokuussa 2012 Helsingin
ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin kuntayhtymén koordinoiman eettisen
toimikunnan pyytdessd eduskunnan oikeusasiamiehen kannanottoa siita,
oliko valtakunnallisen ldédketieteellisen tutkimuseettisen toimikunnan
(TUKIJA) niakemys ladketieteellisestd tutkimuksesta annetun lain mukai-
nen sen katsoessa, ettd tutkijalla on oikeus edelleen késitelld tutkittavan
henkil6tietoja, vaikka tutkittava olisi peruuttanut suostumuksensa kliiniseen
ladketutkimukseen.'?® Koordinoivan eettisen toimikunnan mielestd koko
tutkimusetiikan ydin on vapaaehtoinen suostumus, joka sisiltda tutkittavan
oikeuden milloin tahansa tutkimuksen aikana ja syytd ilmoittamatta kes-
keyttda tutkimukseen osallistumisen. Lisdksi tutkittavalla tulee toimikunnan
mielestd olla oikeus peruuttaa suostumuksensa, jolloin hdnen tietojaan ja/tai
ndytteitddn ei endd kaytetd tutkimustarkoituksessa. Tutkittavalle on my0s
kerrottava tdstd oikeudesta riittdvissa ja oikeassa muodossa.

Joulukuussa 2013 kanteluun antamassaan pddtoksessd eduskunnan
oikeusasiamies paityi siithen, ettd koska tutkimuslaissa ei sdddetd henki-
l6tietojen késittelystd, henkildtietolain 2.1 §:sté johtuu, ettd henkil6tietoja
kliinisessd ladketutkimuksessa kasiteltdessd on noudatettava henkilotietola-
kia. Oikeusasiamies totesi, ettd vaikka kliininen ladketutkimus on toimintaa,
joka edellyttdd padsddntoisesti arkaluonteisten henkildtietojen kasittelyd,
se ei vield itsessddn luo oikeutta tietojen késittelyyn. HenkilGtietojen ké-
sittelylle tulee aina olla laissa sdddetty peruste. Arkaluonteisten tietojen
késittely on mahdollista vain henkilGtietolain 12 §:sséd sdddetylld perusteella.

12 Esim. TUKIJA:n késityksen mukaan téllaiset peruutukset ovat hyvin harvinaisia, esim.
HUS:n alueella niitd on vain muutama vuodessa.
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Ensimmadiseni perusteena henkil6tietolain 12 §:ssd mainitaan tilanne, jossa
rekisterdity on antanut nimenomaisen suostumuksensa tietojen kasittelylle.

Oikeusasiamies paétyi kannanottonaan siihen, ettd annetun suostumuk-
sen peruuttamisesta seuraa kasittelyoikeuden poistuminen niilté osin, kuin
henkildtietojen késittelyperusteena on ollut maarittyd kayttdtarkoitusta
(téssé kliinistd ladketutkimusta) varten annettu henkil6tietolain mukainen
suostumus.'?

Oikeusasiamies perusti paatoksensa paljolti tietosuojavaltuutetulta asias-
sa saamaansa lausuntoon. Tietosuojavaltuutettu korosti lausunnossaan, etté
tutkimuslailla pyritddn suojaamaan ensisijaisesti tutkittavan ruumiillista
ja psyykkistd koskemattomuutta ja tdhén liittyvaé itsemadrdamisoikeutta.
Henkildtietolaki puolestaan suojaa yksilon yksityisyytta ja henkilGtietojen
suojaa ja antaa yksilolle mahdollisuuden vaikuttaa itseddn koskevien hen-
kilotietojen kasittelyyn tiedollisen itseméaradmisoikeuden kautta. Lisdksi
tietosuojavaltuutettu viittasi lausunnossaan siihen, etté tutkittavan tiedol-
lisessa itsemadraamisoikeudessa on kyse tutkittavalle perustuslain 10.1
§:ssé turvatusta perusoikeudesta, jota koskevan lainsdddédnnon tulee olla
tasmallistd, tarkkarajaista ja yksiselitteistd.'*

TUKIJA sen sijaan korosti oikeusasiamiehelle 13.9.2013 antamassaan
vastauksessa sitd, ettd henkilotietolaki yleislakina ei kata ldédketieteellisen
tutkimustiedon késittelyn nidkokohtia, minkd vuoksi sitd ei tule ottaa lah-
tokohdaksi, joka médrittelisi tutkimustietojen oikean késittelyn. Henkilo-
tietolain ensisijainen soveltaminen johtaisi TUKIJA:n mukaan ristiriitaan
tutkimuslain velvoittaman hyvin kliinisen tutkimustavan periaatteiden
noudattamisen kanssa ja tutkimustietojen sattumanvarainen poistaminen
henkil6tietolakiin vedoten tekee koko tutkimuksen tieteellisessd mielessé
arvottomaksi. Lopputulos oli TUKIJA:n mielestd epéeettinen ja epéoi-
keudenmukainen kaikkia niitd vapaaehtoisia tutkittavia kohtaan, joiden
osallistuminen tutkimukseen samalla mitatditdisiin.'?® Télla kannanotolla
ei kuitenkaan ollut merkitystéd oikeusasiamiehen péadtoksenteossa.

124 Eduskunnan oikeusasiamiehen pdétos, 19.12.2013 (Dnro 3107/4/12).

' Tietosuojavaltuutetun lausunto eduskunnan oikeusasiamiehelle, 25.10.2013 (Dnro
2881/49/2013).

126 TUKIJA:n oikeusasiamichelle antama vastaus, 13.9.2013 (Dnro 110/06.00.02/2013).
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3.3.2.2 Tutkimuslain muutos

Prosessi johti lopulta eduskunnalle annettuun ehdotukseen tutkimuslain
muuttamiseksi (HE 184/2014 vp), jossa ehdotettiin muutettavaksi ladketie-
teellisestd tutkimuksesta annettua lakia siten, ettd sithen liséttdisiin perusteet
kisitella tutkittavan henkil6tietoja sen jalkeen, kun tutkittava on luopunut
tutkimukseen osallistumisesta peruuttamalla suostumuksensa. Tietoja saisi
tassé tapauksessa kasitelld vain, jos tutkittava tiesi suostumusta antaessaan,
ettd suostumuksen peruuttamiseen mennessi kerittyji tietoja kisitellddn
osana tutkimusaineistoa.

Hallituksen esityksessé tarkasteltiin lakichdotusta perustuslain 7 §:nja 10
§:n kannalta. Esityksen todettiin olevan merkityksellinen perusoikeuksien
yleisten rajoitusedellytysten kannalta. PeL. 7 §:n turvaaman henkildkohtai-
sen vapauden todettiin olevan luonteeltaan yleisperusoikeus, jolla suojataan
ihmisen fyysisen vapauden ohella my0s hinen tahdonvapauttaan ja itse-
méadrddmisoikeuttaan. Oikeus henkildkohtaiseen koskemattomuuteen antaa
suojaa esimerkiksi pakolla toteutettavia lddketieteellisid ja muita vastaavia
toimenpiteitd vastaan. Ruumiillisen koskemattomuuden lisdksi suojan
piiriin kuuluu my6s puuttuminen ihmisen henkiseen koskemattomuuteen.
Oikeus henkilokohtaiseen koskemattomuuteen ja vapauteen turvataan
ladketieteellisessd tutkimuksessa siten, ettd tutkimukseen osallistuminen
on vapaachtoista ja perustuu tietoiseen suostumukseen. Osallistumisen
tutkimukseen voi keskeyttdd milloin tahansa ennen tutkimuksen paatty-
mistd syyté ilmoittamatta. Tutkimuslakiin ehdotettiin nyt henkil6tietojen
kisittelyn osalta kirjattavaksi, ettd suostumuksen peruuttamisesta huoli-
matta tutkittavan henkilGtietoja saa késitelld siind tutkimuksessa, johon
tutkittava on antanut suostumuksensa, jos se on valttimatontd ladkkeen,
terveydenhuollon laitteen tai tarvikkeen taikka menetelméin kéyttotarkoi-
tuksen, ominaisuuksien, vaikutusten tai vaikuttavuuden selvittdmiseksi tai
arvioimiseksi taikka laadun, tehon tai turvallisuuden varmistamiseksi ja
tutkittava on tiennyt, ettd suostumuksen peruuttamiseen mennessa keréttyja
tietoja késitelldén osana tutkimusaineistoa.

Sen lisdksi hallituksen esityksessd tarkasteltiin ehdotusta perustuslain
10.1 §:ssd sdddetyn yksityiseldmén ja henkildtietojen suojan kannalta. Pe-
rustuslailla turvatun yksityiseldmén suojaan kuuluu muun muassa yksilon
oikeus maéritd itsestdéin ja ruumiistaan. Yksityiseldmén suoja voidaan
hallituksen esityksen mukaan ymmartda henkilon yksityistd piirid koske-
vaksi yleiskdasitteeksi. Henkilod koskeviin tietoihin kohdistuva séédntely on
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yleensd merkityksellistd myos Pel 10.1 §:ssé tarkoitetun henkilStietojen
suojan kannalta. Yksityisyyden suojaan kuuluu yksilon oikeus tietdé ja
paattad hantd itseddn koskevien tietojen kaytostd. Tutkittava paattaa itse,
luovuttaako hén henkilGtietojaan tutkimuksen kéyttdon.

Lisdksi tuotiin esiin, ettd perustuslakivaliokunta on vakiintuneesti pi-
tanyt henkilGtietojen suojan kannalta térkeind sddntelykohteina ainakin
rekisterdinnin tavoitetta, rekisterditdvien henkilétietojen sisdltod, niiden
sallittuja kayttotarkoituksia, seka tietojen séilytysaikaa henkilorekisterissa
ja rekisterdidyn oikeusturvaa. Néiden seikkojen sdintelyn tulee olla kat-
tavaa ja yksityiskohtaista (ks. esim. PeVL 21/2012 vp). Nyt ehdotetussa
sdadnnoksessd ndiden vaatimusten katsottiin tayttyvan.

Sen sijaan enemmaéin perusteluja vaadittiin sille, voitiinko henkilon
suostumukselle perusoikeuden rajoitusperusteena antaa merkitysti, kuten
lakiehdotuksessa tehtiin. Ehdotuksessa korostettiin, ettd olennaista asiassa
oli, mité voitiin pitdd oikeudellisesti relevanttina suostumuksena tietyssé
tilanteessa. Toimivallasta puuttua yksilon perusoikeuksiin on aina sdddet-
tava riittdvan tarkkarajaisella ja soveltamisalaltaan tdsmallisella lailla. Pe-
rustuslakivaliokunta on kuitenkin lahtenyt siité, ettd my0s henkilon omalla
suostumuksella voi olla merkitysta valtiosddntooikeudellisessa arvioinnissa.
Olennaista on, mitd voidaan pitdd oikeudellisesti relevanttina suostumuk-
sena tietyssd tilanteessa. Suostumuksenvaraisesti perusoikeussuojaan
puuttuvalta lailta edellytetddn tarkkuutta ja tdsmaillisyyttd, ja siihen tulee
sisdltyd sdannokset suostumuksen antamisen ja sen peruuttamisen tavasta ja
suostumuksen aitouden ja vapaaseen tahtoon perustumisen varmistamisesta
(ks. PeVL 30/2010 vp).

Laidketieteelliseen tutkimukseen annettavasta suostumuksesta ja sen
peruuttamisesta on sdddetty tutkimuslain 6 §:ssd. Lakiin ehdotettiin nyt
lisattavéiksi sddnnds (6 a §) henkilotietojen kisittelystd suostumuksen
peruuttamisen jalkeen. Késiteltdvien tietojen olisi oltava valttimattomia
kayttotarkoituksen, ominaisuuksien, vaikutusten tai vaikuttavuuden selvit-
tdmiseksi tai arvioimiseksi taikka laadun, tehon tai turvallisuuden varmis-
tamiseksi. Lisdksi sddnnoksen soveltamisen edellytys olisi, ettd tutkittava
on tiennyt, ettd suostumuksen peruuttamiseen mennessé kerittyja tietoja
késitellddn osana tutkimusaineistoa.

Edelld mainittujen perusoikeuksien lisdksi hallituksen esityksessd
viitattiin perustuslain 16.3 §:ssé turvattuun tieteen vapauteen, joka ei ole
kuitenkaan ehdoton oikeus. Sité rajoittavat muiden perusoikeuksien suojan
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asettamat rajoitukset, kuten tutkimushenkildiden koskemattomuuden ja
yksityisyyden suojan vaatimukset. Ladketieteellistd tutkimusta koskevissa
saannoksissd madritellddn edellytykset tutkimuksen tekemiselle. Nama
sddannokset asettavat rajoituksia tutkimuksen tekemiselle, mutta ne ovat
kuitenkin valttdmattomia tutkittavien henkilokohtaisen koskemattomuuden,
itsemadradmisoikeuden ja turvallisuuden varmistamiseksi.

Hallituksen esityksessé viitattiin myos biopankkilakiin, jota késiteltdes-
sé perustuslakivaliokunta oli katsonut, etti kyseisen lakiehdotuksen 11 ja
12 §:n sddnndkset suostumuksen antajalle annettavasta selvityksestd sekd
suostumuksen rajoittamisesta, muuttamisesta ja peruuttamisesta olivat
riittdvid ja asianmukaisia (ks. PeVL 10/2012 vp).'*” Valiokunta oli pitanyt
valttamattoméand, ettd biopankkilain mukaisen suostumuksen antaja voi
rajoittaa suostumuksensa siséltod ja halutessaan peruuttaa antamansa suos-
tumuksen.'?® Biopankkilain mukaan ennen suostumuksen peruuttamista
koskevan ilmoituksen saapumista tutkittavaa koskevista arkaluonteisista
henkildtiedoista muodostettuja aineistoja, aikaansaatuja tutkimustuloksia
sekd naihin tuloksiin sisdltyvid tietoja voidaan kdyttdd osana tutkimusta,
johon tutkittava on antanut suostumuksensa.

27 Biopankkilain kohdalla nousi esille myds biolddketiedesopimuksen 22 artikla, joka
koskee ihmiskehon irrotetun osan kdyttod (“Jos toimenpiteen yhteydessd irrotetaan ih-
miskehon osa, se voidaan ottaa talteen ja kdyttdd muuhun kuin irrottamisen alkuperdiseen
tarkoitukseen vain, jos se tehddén asianmukaisin tiedonanto- ja suostumusmenettelyjen
mukaisesti”’). Valiokunta korosti lausunnossaan (PeVL 10/2012 vp), ettd henkilon hdnesti
otettujen niytteiden sdilyttdmiseen biopankissa ja kdyttdmiseen biopankkitutkimuksessa
antaman suostumuksen on perustuttava riittdvaén tietoon ndytteiden kéyttotarkoituksesta
ja muista ndytteiden antajan kannalta merkityksellisistd yksityisyyden suojaan liittyvistd
seikoista. Lisdksi valiokunta piti valttdméattoména sitd, ettd suostumuksen antaja voi ra-
joittaa suostumuksensa siséltdd ja halutessaan peruuttaa antamansa suostumuksen. Lisédksi
perustuslakivaliokunta kommentoi biopankkilain 13 §:n sd&nnostd ns. vanhojen ndytteiden
kasittelystd. Pddsddnnon mukaan vanhan nédytteen antajalle annetaan ennen siirtoa tieto
nédytteiden ja niihin liittyvien tietojen kéyttotarkoituksen muutoksesta, jotta rekisterdity
voi kiyttdd suostumus- tai kielto-oikeuttaan. Tdméa menettely téytti valiokunnan mielestd
perustuslaista ilmenevén itseméadradmisoikeuden samoin kuin bioldéketiedesopimuksen 22
artiklan asettamat vaatimukset. Ks. myos Ketola, s. 77-81.

128 Kaytannossd biopankeilla ei ole tilld hetkelld valmiuksia kerétd eri tavoin rajattuja
suostumuksia eiki se edes ole niiden toiminnan kannalta tarkoituksenmukaista. Rajoitettu
suostumus saatetaan siten kaytdnnossa kisitelld suostumuksen peruutuksena. Tavoitteena on
saada suostumuksenhallinnan kansallinen toteutus osaksi KanTa-palveluja. Biopankkilain
13 §:n mukaisesti ns. julkista ilmoitusmenettelyd kédyttden biopankkiin siirrettyjen vanho-
jen ndytteiden kéyttd biopankkitoiminnassa olisi mahdollista kieltdd Omakannassa, miké
parantaisi henkilon itsemédrdamisoikeuden toteutumista. Ks. Biopankkilain ohjausryhmén
viliraportti 2015, s. 23.
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Hallituksen esityksessd huomautettiin kuitenkin, ettd biopankkilaissa
sdddetty suostumus poikkeaa tutkimuslain mukaisesta suostumuksesta.
Luovuttaessaan ndytteen biopankkiin henkil6 suostuu luovuttamaan néyt-
teensd tulevaan tutkimuskayttoon ilman, ettéd tietty kyseistd néytettd tai
henkil6tietoa hyddyntéva tutkimus on suostumuksen antohetkelld tiedossa.
Kliinisessd ladketutkimuksessa tutkittavan tiedollinen itsemédrddmisoi-
keus toteutuu biopankkitutkimusta tehokkaammin, koska tutkittavalla
on suostumusta antaessaan tiedossa, mihin tutkimukseen héinti koskevia
tietoja kaytetdén.

Lisdksi tutkimuslain muutosta koskevassa hallituksen esityksessd ve-
dottiin vield PeL 19.3 §:4én, jonka mukaan julkisen vallan on turvattava,
sen mukaan kuin lailla tarkemmin sdéddetddn, jokaiselle riittdvét sosiaali- ja
terveyspalvelut ja edistettdva vdeston terveyttd. Ehdotetun sddntelyn katsot-
tiin toteuttavan julkiselle vallalle asetettua vdeston terveyden edistdmisvel-
vollisuutta mahdollistamalla tutkimuksen kannalta vélttiméattomien tietojen
késittely tietyilld laissa sdddetyilld edellytyksilld. Sadntelyn téllaisen taustan
on aiemminkin katsottu muodostavan hyviaksyttivin rajoitusperusteen, joka
on painavan yhteiskunnallisen tarpeen vaatima (nédin PeVL 21/2010 vp).

Eduskunnan perustuslakivaliokunta péétyi tutkimuslain muutosta koske-
vassa lausunnossaan (PeVL 48/2014 vp) siihen, ehdotettu sddntely ei koko-
naisuutena arvioiden muodostu perustuslain kannalta ongelmalliseksi. Sen
mielesta lddketieteellisen tutkimuksen tulosten eheyden ja luotettavuuden
turvaamista voidaan pitééd painavana ja perusoikeusjérjestelmén kannalta
hyviksyttdvand perusteena rajoittaa itsemadrddmisoikeutta. Valiokunnan
mukaan itseméairaédmisoikeuden rajoituksen oikeasuhtaisuuden arvioinnissa
merkityksellistd on, ettd ehdotuksessa tarkoitetussa lddketieteellisessé tutki-
muksessa tutkittavalla on oikeus biopankkilain mukaisesta suostumuksesta
poiketen saada tietdd, mihin tutkimukseen hinti koskevia tietoja saa kayttaa.
Kun tutkittava suostumuksen antaessaan on ollut tietoinen mahdollisen
tulevan peruuttamisen vaikutuksettomuudesta sithen mennessa keréttyjen
tietojen kisittelyyn, tima mahdollistaa sen, ettd henkild voi suostumuksen
antamista arvioidessaan harkita, haluaako hidn antaa suostumuksen tutki-
mukseen, vaikka suostumuksen peruuttamisen oikeusvaikutuksia on talla
tavoin rajattu.'? Perustuslakivaliokunta pédtyi lausunnossaan siihen, ettd

129 K. tdssd yhteydessd myos Maailman lddkariliiton (WMA) valmisteilla oleva ”Declara-
tion on Ethical Considerations regarding Health Databases and Biobanks” (Draft, 18.3.2015),
kohta 18: ”If Health Databases and Biobanks are established to allow for multiple studies
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lakiehdotus oli sopusoinnussa myds Suomea sitovien kansainvilisten vel-
voitteiden, etenkin Euroopan neuvoston biolddketiedesopimuksen kanssa.

Perustuslakivaliokunta tukeutui asiassa kuulemiensa tieteellisten asian-
tuntijoiden kannanottoihin, etenkin Kaarlo Tuorin valiokunnalle antamaan
lausuntoon.!'* Sen sijaan tietosuojavaltuutetun ja em. kantelun oikeusasia-
miehelle tehneen HUS:n koordinoivan eettisen toimikunnan varapuheenjoh-
tajan, Lasse Lehtosen, lausunnot eivit saaneet valiokunnassa vastakaikua. '*!

3.3.3 Yhteenveto

Edelld kuvattu prosessi sai aikaan vilkasta keskustelua my6s Duodecim-leh-
dessi,'*? ja tietosuojavaltuutettu kirjoitti kdrjekkdan blogikirjoituksen pro-
sessin lopuksi.'* Juristin ndkokulmasta katsottuna ongelmana kriittisissa
puheenvuoroissa oli se, ettd niissd ei ymmarretty perus- ja ihmisoikeuksien
kokonaisuutta. Henkil6tietojen suoja ei ole ainoa perus- ja ihmisoikeus eikd
sekéddn ole ehdoton oikeus. Sen sijaan perustuslakivaliokunta néki timén
kokonaisuuden, miké tuotiin varsin hyvin esiin jo hallituksen esityksessékin.

Kuten yleensdkin, myds tima perustuslakivaliokunnan kannanotto
(PeVL 48/2014 vp) on sijoitettava laajempaan kokonaisuuteen. Etenkin
oppi yksilon oman suostumuksen merkityksestd perusoikeuden rajoit-
tamisen oikeutuksena selveni tdmén tapauksen myodtd. Samoin harvoin
lainsdddantokéaytinnossa esille tullut tieteen vapaus sai uutta siséltod tissé
tapauksessa. Suomen perustuslain 16.3 §:n ohella se saa turvaa myds erdissa
ihmisoikeussopimuksissa (ks. TSS-sopimuksen 15 artikla) ja EU:n perus-
oikeuskirjan 13 artiklassa. Biolddketiedesopimuksen 15 artiklan mukaan
tieteellistd tutkimusta biologian ja ladketieteen alalla voidaan harjoittaa

and if, during the consent process, all principle information about future use is provided, all
relevant safeguards are secured, the use of health data or biological material is transparent,
and if all use is explicitly approved by a dedicated, independent ethics committee, then
conditional broad consent is acceptable. In contrast, blanket or open consent for future use
of health data or biological material not envisaged at the time of collection is not ethically
acceptable.”

130 Ks. Tuorin asiantuntijalausunto perustuslakivaliokunnalle, 7.11.2014, ks. myds Olli
Mdenpddn lausunto, 30.10.2014.

Bl Ks. tietosuojavaltuutetun lausunto, 7.11.2014, ja Lasse Lehtosen lausunto, 6.11.2014.

132 Ks. Férkkild: Kliininen potilastutkimus — voittaako jarki vai jaddaénko arvovaltataiste-
luun?, Duodecim 2015 (131), s. 6-7 ja vastauksena sithen Kdyhko ym.: Ladketieteelliseen
tutkimukseen kuuluu riippumaton eettinen arvio, Duodecim 2015 (131), s. 560.

'3 Blogi "Tieteellinen tutkimus”, Tietosuojavaltuutetun kotisivu, 30.1.2015.
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vapaasti, jollei tuon sopimuksen méériyksistd ja muista ihmisen suojelua
koskevista oikeudellisista médrdyksistd muuta johdu. Tdma tarkoittaa sitd,
ettd tutkimuksessa on noudatettava tuon sopimuksen muita tutkimusta
koskevia madrayksia.'**

Perustuslakivaliokunta korosti, miten tirkedd on pyrkiéd tasapainoon
toisaalta tieteen vapauden ja toisaalta yksilolle turvattujen vapausoikeuk-
sien kanssa. Erddnlaisena ldhtokohtana perus- ja ihmisoikeusndkdkohtien
huomioon ottamisessa on sen mielestd ollut biolddketiedesopimuksen 2
artikla, jonka mukaan ihmisen etu ja hyvinvointi ovat tirkedmpid kuin
pelkkd yhteiskunnan ja tieteen etu.

3.4 Muita potilaan yksityisyyden
suojan kannalta ongelmallisia tilanteita

Edelld mainitut yksityiseliman suojaa koskevat ongelmat, jotka voivat
koskettaa sekd potilaana olevaa henkil6éd ettd vain tutkittavana olevaa
henkil64, liittyvit ldheisesti tieteen edistymiseen ja niité olisi ollut vaikea
ennakoida vield muutama vuosikymmen sitten. On kuitenkin muitakin
tilanteita, joissa yksityisyys voi olla loukattuna. Kéisittelen niistd kahta,
joista toinen liittyy opetuspotilaan asemaan. Silloin ulkopuoliset opiskelijat
saavat tietdd asioita, joiden kuuluisi olla vain potilasta hoitavan henkild-
kunnan tiedossa. Liséksi perusoikeusongelmia on syntynyt siitd, voidaanko
ladkérin vastaanoton odotustilassa ottaa valokuvia. Kummastakin asiasta
on Suomen laillisuusvalvojien oikeuskaytdntod, ja opetuspotilaan asemasta
on myds ihmisoikeustuomioistuimen kaytintod.

3.4.1 Opetuspotilaan asema

Potilaan asemaa sééntelevissa potilaslaissa ei ole erikseen sddnnelty opetus-
potilaan asemaa. Kuitenkin jo ennen lain voimaantuloa terveydenhuollossa
oli omaksuttu kanta, jonka mukaan potilaalla ei ole velvollisuutta osallistua
opetuspotilaana terveydenhuoltohenkildston koulutukseen. Opetuspotilaan
asemaa oli ohjeistettu lddkintdhallituksen ohjekirjeesséd (13.2.1980/Dnro
7023/02/79) muun muassa seuraavasti: ”Terveydenhuollon opetusyksikds-
sd on potilaalle ennakolta selvitettivd opetuksen osuus sekéd tapahtumien

13 Tarkemmin tutkimuksen vapaudesta Ldtjonen (2004), s. 172-174.
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kulku opetuksen aikana. Sovittaessa opetukseen osallistumisesta potilaan
kanssa hénelle on selvitettiva, ettd hidn voi niin halutessaan kieltiytyd.”
Lisdksi korostettiin, ettd kaikissa opetustilanteissa potilaalla on oikeus
intimiteettisuojaan.

Sama ldahtokohta oli tarkoitus séilyttdé potilaslain voimaantulon jalkeen-
kin, silld lakia koskevassa hallituksen esityksessd (HE 185/1991 vp, 6 §:n
yksityiskohtaiset perustelut) todettiin, ettd potilaalla ei ole velvollisuutta
osallistua terveydenhuoltohenkildston koulutukseen opetuksen kohteena
ns. opetuspotilaana. Edelleen todettiin, ettd opetustilanteiden valvonta ja
riittdvien ohjeiden antaminen on sairaanhoitopiirien kuntainliittojen liitto-
hallituksen ja terveyskeskuksessa liittohallituksen tai terveyslautakunnan
tehtdvad. Opetusta antavan henkilon tulee varmistua siitd, ettd potilas on
antanut suostumuksensa opetuksen kohteena olemiselle ja ettd hdn on
ymmartinyt hinelle annetun selostuksen perusteella opetustilanteen tapah-
tumat. Liséksi todettiin, ettd opetusta antavan henkil6n on valvottava, ettid
opetustilanteessa toimitaan potilaan oikeuksia loukkaamatta.

Edelld sanottu liittyy potilaan itseméadradmisoikeutta koskevaan potilaslain
6 §:4in, jonka mukaan potilasta on hoidettava yhteisymmaérryksessé hénen
kanssaan. Tahén kuuluu ylla olevien perustelujen nojalla my®ds se, etté potilas
on suostunut siihen, ettd hoitotilanteessa on mukana myds opiskelijoita.'*
Lisdksi on syytd kiinnittd4d huomiota potilaslain 13 §:44n, jonka mukaan po-
tilasasiakirjoihin sisdltyvét tiedot ovat salassa pidettdvia. Terveydenhuollon
ammattihenkild tai muu terveydenhuollon toimintayksikossé tydskentelevé
taikka sen tehtivid suorittava henkild ei saa ilman potilaan kirjallista suos-
tumusta antaa sivulliselle potilasasiakirjoihin sisdltyvii tietoja. Sivullisella
tarkoitetaan muita kuin asianomaisessa toimintayksikossé tai sen toimeksi-
annosta potilaan hoitoon tai siihen liittyviin tehtdviin osallistuvia henkildit.

Eduskunnan oikeusasiamies otti kantaa asiaan saatuaan kantelun, jonka
mukaan Oulun yliopistollinen sairaala (OYS) ei pyyda potilaalta lupaa
opiskelijoiden ldsndoloon opetustilanteissa.'*® Kantelijan mukaan sairaala
lahettid potilaille ajanvarausilmoituksen, jossa todetaan: Oulun yliopis-
tollinen sairaala on opetussairaala. Ladketieteen ja sosiaali- ja terveysalan
opiskelijat voivat seurata ja osallistua tutkimus- ja hoitotapahtumiin. Ha-
lutessanne voitte pyytda, ettei opiskelijoita olisi ldsnd.”

1% Tarkemmin suostumuksesta esim. Lohiniva-Kerkeld, s. 113—115 (opetuspotilaan osalta,
s. 115).

13 Eduskunnan oikeusasiamiehen pdétos, 7.11.2012 (Dnrot 3426/4/11 ja 3534/4/12).
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Oikeusasiamies totesi kanteluun antamassaan péitoksessd, ettd ter-
veydenhuollon ammattihenkiléiden koulutuksessa tarvitaan yhteistyotd
potilaiden kanssa. Opetustapahtuma ei saa kuitenkaan muodostua esteeksi
luottamukselliselle hoitosuhteelle. Potilaan oikeudet ovat samat siita riip-
pumatta, onko hin opetuksen kohteena vai ei.

Sairaanhoitopiirin ohjeessa sen sijaan todettiin seuraavaa: ”Jokaiselta
potilaalta kysytdén henkilokohtaisesti hinen suostumustaan opetuspotilaak-
si. Suostumusta kysyttiessd potilaalle selvitetddn opetustilanteen luonne,
kulku péadpiirteissddn ja sen merkitys osana ladketieteellisen ammattitaidon
kehittdmisté. Potilaalle kerrotaan, ettd hidn saa samantasoisen hoidon riip-
pumatta siitd, sallitko hén opiskelijoiden osallistumisen vai ei. Suostumus
kysytédén riittdvan varhain rauhallisessa tilanteessa ilman, etti opiskelijat
ovat kuuntelemassa. Potilaalle annetaan niin halutessaan aikaa valmistautua
opetustilanteeseen.” Oikeusasiamies piti ohjetta téltd osin perusteltuna, ja se
oli hdnen mielestddn myds sopusoinnussa potilaan itsemaaradmisoikeutta
koskevan potilaslain 6 §:n kanssa.

Ongelmallisempaa asiassa oikeusasiamiehen mielestd sen sijaan oli se,
etté opiskelijoiden osallistuminen potilaskierrolle ei edellyttéinyt ko. tapauk-
sessa erillisen suostumuksen kysymisté potilailta. Oikeusasiamies totesi,
etté potilas on my0s silloin opetuksen kohteena, minké vuoksi hinen tulee
voida antaa tietoon perustuva suostumuksensa opiskelijoiden ldsnéoloon.
Samalla tavalla opiskelijoiden ldsndolosta vastaanottotilanteessa tulee infor-
moida potilasta etukéteen ennen vastaanottoa ja pyytdd potilaan kirjallinen
suostumus opiskelijoiden lasndoloon.

Oikeusasiamiehen mukaan sairaanhoitopiirin tuli tdsmentéd ohjettaan
ja kdytantdjddn siten, ettd niissd todetaan selkedsti, ettd potilaan opetuksen
kohteena oleminen edellyttié aina potilaan sithen antamaa tietoista suos-
tumusta. Potilaan oikeus hénen potilastietojensa salassa pitdmiseen tulee
turvata téssékin tilanteessa.'’

Oikeusasiamies tarkasteli asiaa perustuslain 7 §:ssé turvatun henkil6-
kohtaisen vapauden ja koskemattomuuden kannalta. Siihen kuuluu myos
itsemddrdédmisoikeus sekd potilaan oikeus mééritd omista asioistaan,
myds siitéd, sallitko hén opiskelijoiden ldsndolon hoitotilanteessa. Asiaa
olisi voitu késitelld myds Euroopan ihmisoikeussopimuksen kannalta.

137 Koska ohjeita ei ollut tdismennetty oikeusasiamiehen edellyttdmallé tavalla, hén joutui
puuttumaan asiaan vield uudestaan uuden kantelun johdosta. Ks. eduskunnan oikeusasia-
miehen péitds, 6.11.2014 (Dnro 1349/4/13).
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Opetuspotilaan asema on ollut myds Euroopan ihmisoikeustuomioistui-
men késiteltavina.

Tapauksessa Konolova v. Vendjd (9.10.2014) ihmisoikeustuomioistuin
paityi siihen, ettd opiskelijoiden ldsndolo ilman potilaan nimenomais-
ta suostumusta loukkasi ihmisoikeussopimuksen 8 artiklassa turvattua
yksityiseldmén suojaa. [hmisoikeustuomioistuimen tuomion mukaan
potilasta olisi tullut informoida etukiteen asiasta tisméllisesti ja varmistaa
hénen suostumuksensa siihen, ettd synnytystd seurasi myos ladketieteen
opiskelijoita. [hmisoikeustuomioistuin totesi, ettd ihmisen ruumis on kaik-
kein intiimein osa yksityiseldméa, ja ladketieteellinen interventio merkitsee
puuttumista tdhén oikeuteen. Tuomioistuimen mukaan “’given the sensitive
nature of the medical procedure which the applicant underwent — — and
the fact that the medical students witnessed it and thus have access to the
confidential medical information concerning the applicant’s condition, there
is no doubt that such an arrangement amounted to ’an interference’ with the

applicant’s private life within the meaning of Article 8 of the Convention™.'*®

3.4.2 Potilaan valokuvaaminen

Potilaslain 3.2 §:n mukaan potilaan hoito on jérjestettidva ja hantd on koh-
deltava niin, ettei hdnen ihmisarvoaan loukata ja ettd hinen vakaumustaan
ja yksityisyyttdén kunnioitetaan. Kyse on samasta yksityiseldmén suojan
kunnioituksesta, mihin my6s perustuslain 10 § velvoittaa.'* Oikeuden
toteutumiseksi kdytdnnossa vaaditaan aktiivisia toimia, mihin myds perus-
tuslain 22 § velvoittaa. Sen mukaan julkisen vallan on turvattava perus- ja
ihmisoikeuksien toteutuminen.

Potilaiden yksityisyyden suojaaminen oli perusteena, kun oikeusasiamie-
helle myShemmin asiasta kantelun tehnyttd henkilda kiellettiin valokuvaa-
masta terveyskeskuksen tiloissa. Kantelija puolestaan vetosi perustuslain
12.2 §:n hénelle turvaamaan sananvapauteen, johon myos valokuvaaminen

138 Tuomion kohta 41.

1% Julkisuudessa on noussut esille, ettd joidenkin sairaaloiden potilashuoneisiin on asennettu
valvontakamerat. Kameroita perustellaan potilaan turvallisuudella. Hoitosuhteen luotta-
muksellisuuden ei katsota vaarantuvan, koska vain vuorossa olevalla hoitohenkildstolld ja
ladkérilla on oikeus seurata niitd. Tarkkailu on kdytdssé vain tarvittaessa, eikd kameroiden
ottamaa kuvaa ei tallenneta. Ks. Helsingin Sanomat, 21.1.2015: ”Valvontakamerat tulivat
sairaaloiden potilashuoneisiin”. Kameravalvontaan on kiinnittinyt huomiota myds Mcki-Pe-
tdjd-Leinonen (2003), s. 81-85.
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luetaan. Pel. 12.2 §:ssé tarkoitetun ennakkoesteiden kiellon piiriin kuuluu
paitsi viestien sisdllon ennakkotarkastus myds sananvapauteen siséltyvien
oikeuksien luvanvaraistaminen samoin kuin muut ennakollista estettd mer-
kitsevit puuttumiset sananvapauteen. '

Apulaisoikeusasiamiehen asiassa hankkiman selvityksen mukaan ylilda-
kérin kuvaamista koskevan suullisen ohjeistuksen tarkoituksena oli suojata
terveyskeskuksessa asioivien henkildiden yksityisyytté, vaikka tilanteessa ei
oikeusasiamiehen kéytettdvissé olleen aineiston perusteella kukaan potilas
kokenutkaan yksityisyyttdan loukatun. Yliladkarin menettelyssé oli siten
pohjimmiltaan kyse kahden perusoikeuden, sananvapauden ja yksityisyyden
suojan, vilisestd punninnasta.

Apulaisoikeusasiamies péétyi siihen, ettd hdnen saamansa aineiston
perusteella vaikutti jossain méédrin tulkinnanvaraiselta, oliko tapauksessa
kyse ennakkoon vaadittavasta luvasta (kuten kantelija oli kokenut) vai
lahinnd yhteydenottopyynnosté ennen kuvaamista. Luvan edellyttiminen
kuvaamisen ehtona ei ole apulaisoikeusasiamiehen mielesti lainmukaista.
Sen sijaan ohjaus ottaa yhteyttd terveyskeskuksen henkilokuntaan ennen
kuvaamista oli apulaisoikeusasiamiehen mukaan aiheellista tuossa tapauk-
sessa ottaen huomioon se erityinen merkitys, mika yksityisyyden suojalla
on terveyttd koskevissa asioissa. Néin pystyttiin takaamaan molempien
oikeuksien mahdollisimman tdysiméérdinen toteutuminen.'¥!

Edellisen lisdksi on saatavilla muutakin suomalaista oikeuskaytintoa
valokuvaamisen kieltdmiseen liittyvastd problematiikasta, mutta niissé
tapauksissa on ollut kyse julkisella paikalla tapahtuvan valokuvaamisen
kieltimisestd. Tilanne on silloin kuitenkin ldhtdkohtaisesti tdysin toinen
kuin terveyskeskuksessa tai sairaalassa tapahtuvan kuvaamisen kohdalla,
jolloin on suojattava potilaiden yksityisyytta. '+

Sen sijaan ihmisoikeustuomioistuin on ottanut kantaa potilaiden va-
lokuvaamiseen sairaalassa. Tapauksessa Reklos ja Davourlis v. Kreikka
(15.1.2009) ihmisoikeustuomioistuin katsoi ihmisoikeussopimuksen § ar-

10 HE 309/1993 vp, s. 57.

141 Ks. eduskunnan apulaisoikeusasiamichen paétos, 10.3.2008 (Dnro 3447/4/05). Ks. myos
eduskunnan apulaisoikeusasiamiehen péitos, 30.6.2014 (Dnro 1214/4/13): Muistisairaalla
vanhuksella on oikeus yksityisyyteen.

42 Ks. apulaisoikeusasiamiehen paétos, 14.6.2005 (Dnro 405/4/03) koskien valokuvaamisen
kieltamisté liikenneasemilla. Yleisemmin valokuvaamisen kieltdmisestd sananvapauden
kannalta ks. Tiilikka (2013), s. 94-97. Yleisesti valokuvaajan sananvapaudesta ks. ihmisoi-
keustuomioistuimen tapaus Pentikdinen v. Suomi (20.10.2015).
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tiklaa loukatun, kun ammattikuvaaja oli padstetty valokuvaamaan vastasyn-
tyneitd lapsia sairaalan tiloihin, joihin vain hoitohenkilokunnalla oli paasy.
Henkilon kuva kuului ihmisoikeustuomioistuimen mukaan olennaisena
osana ihmisoikeussopimuksen 8 artiklassa tarkoitettuun yksityiselamén
suojaan. Siitd seuraa, ettd henkil6lld tulee olla oikeus méaratd kuvastaan
ja sen levittdmisestd sekd samalla my0s sen ottamisesta, sdilyttamisestd ja
kopioimisesta. Tdma tarkoittaa sité, ettd yksilon suostumus tulee hankkia
jo kuvan ottamiseen, ei vain sen mahdolliseen levittimiseen. Kyseisessi
tapauksessa lupaa oli pyydetty kuvan julkaisemiseen lehdessd, mutta oli
epaselvid, oliko lupaa pyydetty jo kuvan ottamiseenkin.

3.5 Yhteenveto

Edella esitetyn perusteella voidaan paatella, ettd yksityiselamén suojaa voi-
daan terveydenhuollossa loukata monin eri tavoin, sek perinteisin keinoin
ettd uuden teknologian mukanaan tuomin uutuuksin. Aina voi tulla esiin
uudenlaisia tilanteita, joihin ei ole osattu varautua etukéteen.

Yksityiseldimédn suojaa koskeva ihmisoikeussopimuksen 8 artikla
on ollut ihmisoikeustuomioistuimen kaytdnndssi perinteisesti se, jolla
annetaan suojaa teknologian ja lddketieteen kehityksen myota tulleille
uutuuksille. Suomen perustuslain osalta vastaavaa kehitystd ndhddan
perustuslain 7 §:n henkilokohtaisen vapauden ja 10 §:n yksityiseldmén
suojan kohdalla, joista on johdettu yksilon itsemaddrddmisoikeus. Myos
biolddketiedesopimuksen 10 artikla kattaa hyvin monet terveyteen liitty-
vit yksityiseldmaad koskevat asiat, joista osa voi liittyd myds suostumusta
koskevaan 5 artiklaan ja mahdollisesti myds saman sopimuksen 22 artiklan
turvaamiin asioihin otettaessa huomioon myds tutkimus ja sen vaatima
yksityiseldmén kunnioitus.

Biopankkitoiminnan osalta herdd usein kysymys tutkittavien itseméaraa-
misoikeuden (suostumuksen) ja tieteen vapauden vélisestd suhteesta, mité
perustuslakivaliokuntakin on korostanut (PeVL 10/2012 vp).'* Siltd osin
tulkinnassa voi tapahtua muutos tekniikalle asetettavien tiukempien rajoi-
tusten suuntaan tieteen kehityksen vaatiessa uudenlaisia ratkaisuja jossain

43 Ks. keskustelusta myos Carpén — Launis, Duodecim 2014 (130), s. 1477-1478. Usean
eri maan osalta ks. kirjan ”New Challenges for Biobanks: Ethics, Law and Governance”
(Ed. Dierckx — Borry) artikkelit.
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vaiheessa. Kriittistd keskustelua aiheesta 16ytyy jo nyt. Miten yksityisyytté
voidaan suojella samaan aikaan, kun syntyy koko ajan entistd suurempia
terveystietoja siséltiavid datapankkeja?'*

4 ELINSIRTOIHIN LIITTYVAT
[HMISOIKEUSONGELMAT

4.1 Taustaa

Elinsiirrot ovat usein ainoa hoitomuoto vaikeimpiin munuais-, maksa-,
sydin- ja keuhkosairauksiin. Suomessa tehtiin esimerkiksi vuonna 2013
yhteensé 285 elinsiirtoa, joista suurin osa aikuisille. Lapsille tehdddn vuo-
sittain vain 15-20 elinsiirtoa. Suomessa on viimeisen 50 vuoden aikana
tehty elinsiirtoja yli 8000, ja elossa on ldhes 4000 elinsiirron saanutta
henkilod. Kaikista elinsiirroista 65 % on munuaissiirtoja. Muut elinsiirrot
ovat yleisyysjarjestyksessd maksan, syddmen, keuhkon ja haiman siirtoja.
Munuaissiirto on yksi kustannustehokkaimmista hoidoista. Munuaissiirron
on arvioitu maksavan itsensd takaisin jo kahden vuoden sisélla siirtoleik-
kauksesta. Eurooppalaisen suosituksen mukaan jokaiselle dialyysipotilaalle
tulisi harkita munuaissiirtoa, ellei ehdottomia vasta-aiheita ole.'*

Suomessa ldhes kaikki elinsiirrot tehddén aivokuolleilta luovuttajil-
ta saaduilla elimilld. Esimerkiksi vuonna 2013 siirrdnndisid saatiin 95
aivokuolleelta elinluovuttajalta. Yhdeltd luovuttajalta saaduilla elimilld
pystytiédn hoitamaan keskiméarin kolme potilasta. Munuaisen luovuttajana
voi kuitenkin toimia myds elossa oleva potilaan ldheinen siten, kuin laissa
tarkemmin maéritelldan. Lapsille tehtdvissd munuaissiirroissa joka toinen
luovuttaja on toinen vanhemmista.!*

14 K. eri artikkelit teoksessa ”The Ethics and Governance of Human Genetic Databases”
(Hdyry ym.) vuodelta 2013 ja Taylorin kirja “Genetic Data and the Law” (2012).

5 Elinluovutusta ja elinsiirtoja koskeva kansallinen toimintasuunnitelma vuosille 2015—
2018, s. 8.

146 Ed. alav. mainittu julkaisu, s. 9.
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4.2 Elinsiirtoja koskeva juridiikka

Biolddketiedesopimuksen VI luku koskee elinten ja kudoksien irrottamista
eléviltd luovuttajilta elinsiirtoa varten. Sopimuksen 19 artikla siséltdd yleis-
saannodn. Sen mukaan elimen tai kudosta saa irrottaa eldvilta luovuttajalta
elinsiirtoa varten vain, jos siitd on hydtyé vastaanottajan hoidon kannalta ja
jollei sopivaa elinté tai kudosta ole saatavissa kuolleelta luovuttajalta eikd
vastaanottajan hoitamiseksi ole kdytettdvissd muuta yhti tehokasta keinoa.
Téahan tarvittavan 5 artiklan mukaisen suostumuksen on oltava annettu
nimenomaisesti ja yksiloidysti joko kirjallisesti tai asianomaisen viran-
omaisen ldsnd ollessa. Kirjallisuudessa on ldhdetty siité, ettd esimerkiksi
munuaissiirtojen yhteydessé dialyysihoito ei ole tehokkuudeltaan rinnas-
tettavissa munuaissiirtoon, joten jos siirrinndinen on saatavissa, elinsiirto
voidaan aina toteuttaa sopimuksen 19 artiklan nojalla.'"’

Bioldédketiedesopimuksen 20 artikla koskee sellaisten henkiliden suo-
jelua, jotka eivét voi antaa suostumustaan elimen irrottamiseen. Artiklan 1
kohdan mukaan elinti tai kudosta ei saa irrottaa sellaiselta henkil6ltd, joka
ei voi antaa sopimuksen 5 artiklassa tarkoitettua suostumusta. Saman ar-
tiklan 2 kohdan mukaan uusiutuvan kudoksen irrottaminen henkil6ltd, joka
ei voi antaa suostumustaan, voidaan poikkeuksellisesti ja oikeusturvasdéan-
noksid noudattaen sallia seuraavin edellytyksin: 1) soveltuvaa luovuttajaa,
joka voisi antaa suostumuksensa, ei ole kéytettdvissd, 2) vastaanottaja on
luovuttajan veli tai sisar, 3) luovutuksella on mahdollista pelastaa vastaan-
ottajan henki, 4) sopimuksen 6 artiklan 2 ja 3 kappaleessa tarkoitettu lupa
on annettu yksildidysti ja kirjallisesti sekd lain mukaisesti, ja toimenpide on
toimivaltaisen tahon hyvéksyma, ja 5) mahdollinen luovuttaja ei vastusta
kudoksen irrottamista.

Sen lisdksi bioldéketiedesopimukseen on hyviksytty lisdpOytékirja
thmisalkuperdd olevien elinten ja kudosten siirroista, jonka Suomikin on
ratifioinut. Sen III Iuku koskee elinten ja kudosten irrottamista elédviltd
henkil@iltd ja IV luku elinten ja kudosten irrottamista kuolleilta henkil6ilta.
Niissd asetetaan tarkemmat kriteerit luovutukselle.'*®

147 Kuten Nys (2005, s. 220) toteaa, “comparable effectiveness” (yhti tehokasta”) -kohtaa
tulee tulkita suppeasti.

48 Elinsiirtoja koskevista artikloista ja lisdpoytikirjasta ks. tarkemmin Nys (2005), s.
219-230.
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Myos Euroopan ihmisoikeustuomioistuimesta on saatavilla elinsiirto-
ja koskevia tapauksia, vaikkei ihmisoikeussopimuksessa suoraan asiaa
koskevia sdadnnoksid olekaan. Viime vuosilta on etenkin Latviaa koskevia
tapauksia (Petrova v. Latvia, 24.6.2014 ja Elberte v. Latvia, 13.1.2015).
Ihmisoikeussopimuksen ndkokulmasta kyse on ollut 8 artiklan turvaaman
yksityiseldmén suojan loukkauksesta, kun vainajan omaisella ei ollut
mahdollisuutta ilmaista suostumusta tai kieltdytymistd vainajan elinten
irrottamisen suhteen eikd hinti ollut informoitu tillaisen toimenpiteen mah-
dollisuudesta, vaikka kyseisen maan laki sitd edellytti. Tdssd tapauksessa
suojaa annettiin siten kuolleen henkilon omaisille.

My®6s EU:lla on elinsiirtoja koskevaa sdéntelyé: Euroopan parlamentin ja
neuvoston direktiivi 2010/45/EU, annettu 7 pdivénd heindkuuta 2010, elin-
siirtoa varten tarkoitettujen ihmiselinten laatu- ja turvallisuusvaatimuksista.
Elinsiirrot ovat potilaiden liikkuvuutta koskevan direktiivin 2011/24/EU
osalta poikkeusasemassa siind suhteessa, ettd direktiivin mukainen oikeus
liikkua EU-maasta toiseen hoitoa saamaan ei koske elinsiirtoja.'* Vaikka
potilaalle ei ko. direktiivin mukaista oikeutta menna toiseen maahan hoitoon
turvatakaan, ei tdma tarkoita sitd, etteikd jasenvaltioiden kesken vilitettéisi
siirtoelimid. Direktiivin tarkoituksena on tehdi siirrot turvallisiksi, kun
kaikissa maissa on samat laatu- ja turvallisuusvaatimukset.

Suomella on oma lainsdddantonsa elinsiirroista: Laki ihmisen elimien, ku-
doksien ja solujen lddketieteellisestd kéytostd (101/2001) eli ns. kudoslaki.
Lakia muutettaessa vuonna 2010 otettiin huomioon bioladketiedesopimuk-
sen em. lisdpOytakirjan asettamat vaatimukset, vaikka jo lakia sdddettdessé
oli ennakoitu myohemmin ratifioitavan bioldaketiedesopimuksen ja silloin
vasta valmisteilla olleen lisdpoytikirjan vaatimukset, ja muutoksia tehtiin
osin my0s EU:n vaatimusten johdosta. EU:ssa oli hyvaksytty vuonna 2008
toimintaohjelma, jonka tarkoituksena oli lisité elinten saatavuutta, laatua ja
turvallisuutta ja parantaa elinsiirtojarjestelmien tehokkuutta ja toimivuutta
vuosina 2009-2015."° Toimintaohjelman avulla pyrittiin lisidmééan elin-
luovutusten miéraa ja jisenvaltioita kehotettiin laatimaan omat toiminta-
ohjelmansa. Tavoitteena oli lisdtd sekd eldviltd ettd kuolleilta tapahtuvia
elinluovutuksia eettisesti kestavélla tavalla.

49 Direktiivin 1 artiklan 3 kohdan mukaan direktiivid ei sovelleta elinsiirtoja varten tapah-
tuvaan elinten luovutukseen ja saatavuuteen.

150" Action plan on Organ Donation and Transplantation (2009-2015): Strengthened Coop-
eration between Member States. COM (2008) 818 final, Brussels, 8.12.2008.
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Edelld mainitun lainmuutoksen tavoitteena oli lisdtd elinluovutusten
madrdd Suomessa, mikd on Suomessa paljon vdhdisempi kuin monissa
muissa EU-maissa. Luovuttajien suhteellinen mééra vaihtelee maittain
jopa yli 30-kertaisesti."”' Elinsiirtojonoissa on Suomessa jatkuvasti yli 300
thmistd, ja vuosittain noin 5-10 prosenttia heistd kuolee sopivien siirrén-
ndisten puutteessa.

Kasittelen aluksi kuolleilta tehtdvid elinsiirtoja ja sen jdlkeen eldviltd
ihmisiltd tehtévié siirtoja. Kumpaankin liittyy monia ihmisoikeusongelmia,
ensi sijassa suostumukseen liittyen. Kuolleilta tehtavét elinsiirrot ovat
kuitenkin oikeudellisesti haasteellisempia kuin eldviltd tehtdvat. Miten
suostumusta arvioidaan kuolleen henkilon osalta? Mikd on oletuksena?
Onko hinen pitdnyt antaa nimenomainen suostumus elinaikana vai riittaé-
ko, ettd hén ei ole nimenomaisesti kieltinyt luovutusta? Léhtokohtaisesti
perus- ja ihmisoikeussuoja paittyy kuolemaan, mutta kuolleen henkilon
elinaikaisella tahdonilmaisulla voi olla merkitystd tdssd suhteessa. Entd
ihmisarvoon liittyvét kysymykset? Oman erityisryhméansd muodostavat
alaikdiset luovuttajat? Kuka asiasta silloin paattda? Aikuiset vajaakykyiset
ovat tdssd suhteessa samassa asemassa.

Elinsiirtoihin liittyvaa juridiikkaa on Suomessa tutkittu hyvin vidhin;
laajimmin sitd on késitelty Sonja Kumlanderin vuonna 2011 julkaistussa
pro gradu -tutkielmassa.'>? Sen sijaan viranomaismateriaalia ja lainvalmis-
teluaineistoa on jonkin verran kiytdssd. Suomelle on hyviksytty vuosille
2015-2018 elinluovutusta ja elinsiirtoja koskeva kansallinen toiminta-
suunnitelma, josta kdy ilmi Suomen elinsiirtoja koskevat ongelmat.!>* Se
sisdltdd myds tilastoja Suomen elinluovutuksista. Tilastotietoni perustuvat
siten siihen, ellen toisin ilmoita.

4.2.1 Kuolleilta tehtdiviit elinsiirrot'>*

Bioldédketiedesopimuksen lisdpoytékirjassa ei oteta kantaa siihen, pitddko
elinluovutuksen edellytyksen olla vainajan elinaikanaan ilmaisema nimen-

5! Eri maiden osalta tilastoja, ks. hallituksen esitys n:o 276/2009 vp Eduskunnalle laiksi
ihmisen elimien ja kudoksien lddketieteellisestd kaytostd, s. S.

152 Ks. my6s Hdackerstedt — Hermanson, Duodecim 2010 (126), s. 993-995, jossa kidydéan
ldpi vuoden 2010 uudistusta, jolla pyrittiin lisddméan elinluovutuksia.

153 Sosiaali- ja terveysministerion julkaisuja 2014:14.

154 Kudoslain 21 §:n mukaan ihminen on kuollut, kun hdnen kaikki aivotoimintansa ovat
pysyvisti loppuneet.
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omainen suostumus, vaan asia jad kansallisen lainsdédédnnon ratkaistavaksi.
Lisdpoytékirjan 17 artiklan mukaan elimié ei saa irrottaa kuolleen henkilon
ruumiista, ellei tdhén ole saatu laissa edellytettyd suostumusta tai lupaa.
Elimié ei saa irrottaa, jos kuollut henkil6 on eldessdin vastustanut sita.

Sama pitdd paikkansa EU:n lainsddddannon osalta. Elinsiirtoja koskevan
direktiivin 2010/45/EU johdannossa (kohdassa 21) todetaan, ettd unionissa
on kdytdssd monia erilaisia luovutukselle annettavan suostumuksen malle-
ja, muun muassa jéarjestelmid, joissa on saatava nimenomainen suostumus
elimen luovutukseen, seké jarjestelmid, joissa luovutus voi tapahtua, jos ei
ole todisteita sen vastustamisesta. Tamén direktiivin sddnnokset eivit vai-
kuta jasenvaltioissa jo kédytdssé oleviin suostumuksen antamista koskeviin
erilaisiin jarjestelmiin.

Useissa maissa on paadytty samaan ratkaisuun kuin Suomessa vuoden 2010
lainmuutoksen jilkeen. Suomessa silloin toteutetun uudistuksen tavoitteena
oli lisdté elinluovutusten méérad, ja lainmuutosta valmisteltaessa oli myds
tiedossa, ettd eniten elimid luovutettiin niissd maissa, joissa oli jo luovuttu vai-
najan nimenomaisen suostumuksen vaatimuksesta. Elimid saa Suomen télld
hetkelld voimassa olevan lain mukaan irrottaa, jos vainaja ei ole elinaikanaan
oletettavasti vastustanut toimenpidettd. Jos hdn on sen eldessdén kieltényt,
toimenpidetti ei saa tehdd. Ennen lainmuutosta kudoslain 9 § sen sijaan lahti
siitd, ettd kuolleen henkilon elimié saatiin irrottaa, jollei ollut syyti olettaa,
ettd vainaja eldessddn olisi vastustanut sitd taikka ettd hdnen ldhiomaisensa
tai muu ldheisensa vastustaisi sitd. Jos joku eldessddn oli antanut suostumuk-
sensa elimien irrottamiseen, toimenpide saatiin vanhan lain mukaan kuitenkin
suorittaa lahiomaisen tai muun laheisen kiellosta huolimatta. Omaisten valtaa
asiassa vihennettiin lainmuutoksen my®6ti."> Omaisten tehtdvéksi jéi vain
vélittdd tieto vainajan tahdosta. Omaisten kiellon vuoksi elinluovutus oli
estynyt ennen lainmuutosta vuonna 2008 ainakin 15 tapauksessa. Ongelmia
syntyi silloin, kun omaiset olivat keskendén eri mieltd asiasta. Lisdksi lain
sanamuoto oli tulkinnanvarainen (’lahiomainen tai muu ldheinen”).!%

155 Kuitenkin kahdessa tilanteessa omaisella on yhé sanansa sanottavana téssd asiassa.
Lain 9.2 §:n mukaan siini tapauksessa, ettd vainaja on alaikdinen eikd hén ikénsi ja kehi-
tystasonsa vuoksi ole eldessdén voinut muodostaa kisitystd elimien, kudoksien tai solujen
irrottamisesta, saa elimié, kudoksia ja soluja irrottaa, jollei hdnen huoltajansa vastusta
toimenpidettd. Edelleen lain 9.3 §:n mukaan siind tapauksessa, etti tdysi-ikdinen vainaja ei
sairauden, mielenterveyden hiirion tai muun syyn vuoksi ole eldessdén voinut muodostaa
késitystd elimien, kudoksien tai solujen irrottamisesta, saa toimenpiteen tehdd, jollei hénen
lahiomaisensa tai muu ldheisensa vastusta sita.

156 HE 276/2009 vp, s. 4.
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Edelleenkin ihmiselld on oikeus eldessdén kieltia elimiensa irrottaminen
jasiirtdminen toiselle kuolemansa jélkeen. Tamé oikeus on itsestdén selvésti
osa hinelle perustuslain mukaan kuuluvaa itsemadraédmisoikeutta, jota ei
voida kovin helposti rajoittaa. Niin ei ole tehtykddn, vaan lain mukaan
yksilon ilmaisema kielto on ehdoton, eivitkd omaiset voi siitd poiketa.
Muissa tapauksissa sen sijaan olettamus on, ettd elimid voidaan irrottaa.
Jos on olemassa olettamus, ettd ihminen kuitenkin vastustaisi tuollaista
toimenpidettd, toimenpiteeseen ei saada ryhtya.

Vaikka ihmisen nauttima perus- ja ihmisoikeuksien suoja paittyykin kuo-
lemaan, on ihmisarvon suojaaminen nédhtdva laajemmin. Biolddketiedeso-
pimuksen keskeisend periaatteena on juuri ihmisarvon suojaaminen, eikd
sopimuksessa oteta nimenomaisesti kantaa suojan alku- tai loppupisteeseen.
Perustuslakivaliokunta péétyi kudoslain muutosta koskevasta lakiehdotuk-
sesta antamassaan lausunnossa (PeVL 24/2010 vp) siihen, ettd vaikka vainaja
ei lahtokohtaisesti ole Suomen perusoikeusjarjestelmassi perusoikeuksien
subjekti, perustuslain 1 §:n 2 momentin sddnnds ihmisarvon loukkaamat-
tomuudesta ulottaa kuitenkin vaikutuksensa laajemmalle kuin vain elossa
olevien ihmisyksiléiden kohteluun. Perustuslakivaliokunta viittasi tdssi
myo6s hautaustoimilakia koskevaan aikaisempaan lausuntoonsa (PeVL
71/2002 vp). Elimien tai kudosten irrottaminen vainajalta ilman toimenpi-
teen kytkemistd milldén tavoin hinen eldessdéin omaksumiinsa késityksiin
voi valiokunnan mielesté johtaa siihen, etti vainajan kohtelu on ihmisarvon
vastaista.'”” Lisdksi kiinnitettiin huomiota siihen, ettd perustuslain 10 §:n
turvaama yksityiseldmén suoja, johon luetaan kuuluvaksi myos perhe-elé-
mén suoja, ja ihmisoikeussopimuksen 8 artiklan nimenomaisesti turvaama
perhe-eldmin suoja antavat suojaa myos kuolleen henkilon lahiomaisille.

Ehdotetun sdédntelyn ldhtdkohtana oli vainajan oletettu suostumus eli-
miensd irrottamiseen. Asia kuuluu ihmisen itseméédradmisoikeuden piiriin
jakiinnittyy useisiin perusoikeuksiin, etenkin 7 §:n turvaamaan henkildkoh-
taiseen vapauteen ja koskemattomuuteen samoin kuin 10 §:n sdénnoksiin
yksityiselamén suojasta. Lisdksi asialla on yhteys perustuslain 19.3 §:44n,
joka velvoittaa julkista valtaa turvaamaan jokaiselle riittdvit terveyspalve-

157 My®s ihmisoikeustuomioistuin on katsonut, ettd kuolleelta tapahtuva elinsiirto voi jois-
sakin tilanteissa loukata ihmisarvoa. Ks. tapaus Elberte v. Latvia, tuomion kohta 142. Koska
ihmisarvoa ei turvata nimenomaisesti ihmisoikeussopimuksessa, tuomioistuimen mielesté
kyse oli epdinhimillisen ja halventavan kohtelun kieltoa koskevan 3 artiklan loukkauksesta.
Lisdksi tuomioistuin viittasi bioldéketiedesopimukseen ja sen elinsiirtoja koskevaan lisé-
poytékirjaan.
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lut ja edistimién vieston terveyttd. Valiokunta kritisoi kuitenkin sité, ettd
hallituksen esityksessa ei asetettu lainkaan velvoitetta pyrkid selvittdméan
vainajan elinaikaista suhtautumista asiaan. Esityksessd ldhdettiin siité,
ettd ellei vainajan ldhimmaéksi omaisekseen nimedméén henkiloon saada
yhteyttd, henkilon oletettaisiin suostuneen elinluovutukseen ja se voitai-
siin toteuttaa. Hallituksen esityksessa (s. 12) lahdettiin siitd, ettd vainajan
voidaan olettaa suostuneen toimenpiteeseen, koska mielipidetiedustelun
mukaan vain kymmenesosa suomalaisista ei halua luovuttaa elimiéén.

Perustuslakivaliokunta totesi varsin tiukasti, ettd olettamusta henkilon
suostumuksesta elimiensa irrottamiseen ei voida perustaa sithen, miten muut
ihmiset suhtautuvat asiaan mielipidekyselyissé. Lahtokohtana on sen sijaan
oltava kyseisen henkilon tosiasiallinen tai oletettu mielipide. Valiokunnan
mielesté ehdotettua sééntelya tuli tiydentéa siten, ettd ennen elimien, kudok-
sien ja solujen irrottamista pyritddn mahdollisuuksien mukaan selvittimaan
vainajan oma, elinaikanaan mahdollisesti ilmaisema késitys asiasta esimer-
kiksi hdnen ldhiomaisiltaan tai muilta ldheisiltdan. Téta edellytettiin myos
elinluovutuksia koskevan lisdpdytékirjan selosteosan kohdassa 102. Tama
muutos oli valiokunnan mukaan edellytyksena lain sddtdmiselle tavallisen
lain sddtdmisjérjestyksessa. Téllainen lisdys tehtiinkin lakiehdotuksen 9 §:n
1 momenttiin. Siind todetaan, ettd ellei vainajan elinaikaista mielipidetté
pystytd kaytettidvissad olevan ajan kuluessa yrityksistd huolimatta selvitta-
maéin, voidaan irrottaminen tehdé oletetun suostumuksen varassa.

Asia liittyy myo0s perustuslain 11.2 §:n turvaamaan uskonnonvapauteen,
silld henkilon suhtautuminen elinluovutuksiin voi liittyd hdnen uskontoon-
sa. Ainakin kristinusko, islam ja buddhalaisuus suhtautuvat luovutukseen
myonteisesti, kun taas juutalaisuuteen liittyy ruumiin hipdisyn kielto ja
juutalaiset haluavat haudata ruumiin kaikkine osineen. Elinluovutus on
kuitenkin sallittu heille siiné tapauksessa, etti elin tarvitaan valitonta siir-
toa varten toisen ihmisen pelastamiseksi. Vastaavasti Jehovan todistajat,
jotka kieltdytyvit verensiirroista, voivat kuitenkin ottaa siirtoelimen niin
halutessaan. Se on jokaisen itsensé paitettdvissa eikd Jehovan todistajilla
uskontokuntana ole asiaan virallista kantaa. Kuten hallituksen esityksessi
(s. 13) todetaan, omaiset todennékdisesti tietévit, jos vainajalla on ollut elin-
aikanaan elinluovutukseen uskonnollisen vakaumuksen vuoksi selvid kanta.

Liséksi perustuslakivaliokunta kiinnitti huomiota lakichdotuksen 9 §:n
2 momenttiin, jonka mukaan alaikdisen vainajan elimié, kudoksia ja soluja
saa irrottaa, jollei hdnen huoltajansa vastusta toimenpidettd. Valiokunta piti
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tatd perustuslain 6 §:n 3 momentin kannalta ongelmallisena, silld PeL 6.3
§:n mukaan lapsia on kohdeltava tasa-arvoisesti yksildind ja heidédn tulee
saada vaikuttaa itseddn koskeviin asioihin kehitystdédn vastaavasti. Lisdksi
valiokunta viittasi YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen 12 artiklaan, jonka
mukaan sopimusvaltiot takaavat lapselle, joka kykenee muodostamaan omat
nékemyksensé, oikeuden vapaasti ilmaista ndmé nakemyksensé kaikissa las-
ta koskevissa asioissa. Lapsen ndkemykset on otettava huomioon lapsen idn
ja kehitystason mukaisesti. Kannan tueksi vedottiin myos potilaslain 7 §:44n.

Niinpé valiokunta katsoi, ettd sddnnosehdotusta on tarkistettava siten,
ettid alaikdisen vainajan elinaikanaan ilmaisema mielipide on toimenpi-
teen kannalta ratkaiseva, jos hdn on ikénsé ja kehitystasonsa perusteella
kykenevd antamaan suostumuksensa elimiensd, kudostensa ja solujen
irrottamiseen tai kieltiméén toimenpiteen. Sdédnndksen muuttaminen oli
valiokunnan mielestéd edellytys lakiehdotuksen késittelemiselle tavallisen
lain sdatamisjarjestyksessa. Hyvéaksytyn lain 9 §:44 muutettiinkin perustus-
lakivaliokunnan edellyttdmall4 tavalla.

Kuolleilta tehtdvien elinsiirtojen osalta perustuslakivaliokunnan kan-
nanotto oli monessa mielessd merkittdva. Siind annettiin merkitystd myos
harvemmin mainituille YK:n lapsen oikeuksien sopimukselle ja Euroopan
neuvoston biolddketiedesopimukselle Suomen perustuslain ohella.

Vaikka Suomessa lainmuutoksen mydta siirryttiin kuolleen luovuttajan
oletettuun suostumukseen, tulisi ihmisten yhi allekirjoittaa elinluovu-
tuskortti. Sen myotd varmistetaan oman tahdon toteutuminen kuoleman
jélkeen. Tarkoitus on, ettd elinluovutustahdon voisi ilmoittaa myos KanTa-
jérjestelmén avulla.

4.2.2 Elaviltd tehtdvdt elinsiirrot (munuaissiirrot)

Kudoslain 1 §:n mukaan ihmisen sairauden tai vamman hoitoa varten elin
voidaan irrottaa eldvéltd luovuttajalta, joka on antanut sithen suostumuk-
sensa. Elin saadaan irrottaa vain, jos irrottaminen ei aiheuta luovuttajalle
vakavaa terveydellistd vaaraa eikd vakavaa haittaa ja jos vastaanottajan
hoitamiseksi ei ole kédytettdvissd muuta yhté tehokasta hoitoa kuin elinsiirto,
minka lisdksi edellytetddn, ettd sopivaa elintd ei ole saatavissa kuolleelta
luovuttajalta tai ettd siirron tulosten odotetaan olevan huomattavasti parem-
mat kuin kuolleelta luovuttajalta saadun siirron tulokset. Lain 4 §:n mukaan
taysi-ikdinen henkild, joka kykenee pdéttdméén hoidostaan, voi luovuttaa
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uusiutumattoman elimen vain lihiomaisensa tai muun ldheisensa sairauden
tai vamman hoitoa varten. Tdhadn vaaditaan Valviran lupa.

Elimen luovuttamiseen tulee lain 3 §:n mukaan olla luovuttajan kir-
jallinen, tietoon perustuva suostumus. Luovuttajalle on annettava ennen
kirjallisen suostumuksen antamista selvitys irrotuksen merkityksesti ja
mahdollisista riskeistd luovuttajalle ja vastaanottajalle. Luovuttajalla on
oikeus syytd ilmoittamatta peruuttaa suostumuksensa milloin tahansa ennen
elimen irrottamista. Lain 1.4 §:ssd todetaan viel4, ettd vastaanottajaa hoitava
ladkari ei saa osallistua elimien irrottamisesta paittimiseen.

Suomessa odotusaika munuaissiirtoon on pidentynyt viime vuosina,
koska siirrettdvid munuaisia ei ole tarjolla tarpeeksi. Elavélti luovuttajalta
tehtdvien siirtojen méaarda tulisi sen takia kasvattaa. Viime vuosina Suo-
messa on tehty munuaissiirtoja eldviltd luovuttajilta vain runsaat 10 vuo-
dessa, mikd on noin kaksi luovutusta miljoonaa asukasta kohden. Eldvalta
luovuttajalta tehtyjen munuaissiirtojen osuus on Suomessa vain muutama
prosentti kaikista aikuisten munuaissiirroista (suurin osa siirroista tehdéén
aivokuolleilta), kun taas Ruotsissa ja Norjassa eldviltd luovuttajilta tehtdvien
siirtojen osuus on noin 30—40 prosenttia. Lisdksi Suomessa on suuria eroja
sairaanhoitopiirien vélilld, joten elinluovuttajien oikea tunnistaminen on
tiarkedd, eikd kaikkialla ole siind onnistuttu.

Sosiaali- ja terveysministerio on laatinut kansallisen toimintasuunnitel-
man siitd, miten siirtojen méérdé voitaisiin lisitd. Tavoitteena on eldvalté
luovuttajalta tehtdvien munuaissiirtojen lisddminen 10:een miljoonaa
asukasta kohden vuodessa vuoteen 2020 mennessd. Pidemmaén aikavélin
tavoitteena on paistd samalle tasolle kuin muissa Pohjoismaissa, joissa luvut
ovat olleet 13-20 eldvié luovuttajaa miljoonaa asukasta kohden. Keinona
esitetddn muun muassa sité, ettdi HYKS:n elinsiirtokeskuksen yhteyteen
tulisi perustaa Suomen nefrologeista eli munuaistautien erikoislédédkéreisté
ja transplantaatiokirurgeista koostuva tydryhmé ohjaamaan ja edistimain
munuaissiirtoja elévéltd luovuttajalta. Liséksi pidetédén tarpeellisena sel-
vittdd, mitd kustannuksia munuaisen luovutuksesta koituu luovuttajalle
ja ratkaista, miten korvata luovuttajalle ne kustannukset, joita ei vield
korvata (esimerkiksi mahdollinen ansion menetys). Eldvin elinluovuttajan
tutkimukset ja hoito ovat jo maksuttomia. Liséksi pidetddn tarkedna lisata
informaatiota elinluovutuksista terveydenhuoltohenkilokunnalle, munuais-
potilaille, ldheisille, tiedotusvilineille ja potilasjarjestoille.'>

158 Alav. 153 julkaisu, s. 27-28.

286


https://c-info.fi/info/?token=GsqB_9INvKDT5Wii.rUrJwa6vsuwWnQE-bD5gHA.JP-EPFMFFFL5R4feprN0bEGXnjWiclLXcmUBu4jhdgvktMgX4ykSVDIpsFEtkX2507A42lQH6Bq4UAXF2ljkYvGhB0QrUkRHv6LHmml3OCwYjjxln4-Anh1LHznXkwSvjN907sB7V73chlMrNcj-bNlrMsQ_eL8HCdCZSd4QtKfslatgzgBrWNFwfB1PFsUdhSfV_hQYpA4yIRc

-
YKSITTAISISTA EUROOPAN NEUVOSTON BIOLAAKETIEDESOPIMUKSESSA TURVATUISTA OIKEUKSISTA

Elinluovutusten méérissd Suomen ja muiden Pohjoismaiden vililld
oleviin eroihin ovat vaikuttaneet myds elinsiirtoja koskevissa laeissa — ja
niiden tulkinnassa — olevat erot. Suomen kudoslain 2 luku koskee elimien,
kudoksien ja solujen irrottamista eldvaltd luovuttajalta, ja lain 4 §:n mukaan
eldvd luovuttaja saa luovuttaa elimen vain ”ldhiomaisen tai muun ldheisen
sairauden tai vamman hoitoa varten”. Hallituksen esityksen mukaan (s. 20)
laissa tarkoitettuja lahiomaisia ovat lahinnd aviopuoliso, lapsi, vanhempi
tai sisarus. Muita ldheisid ovat esimeriksi avopuoliso tai muu luovuttajan
kanssa samassa taloudessa asuva henkild. Aiemmassa, vuodelta 1985 ol-
leessa ihmisen elimien ja kudoksien irrottamista ladketieteelliseen kayttoon
koskevassa laissa (355/1985) ei tillaista tismennystd vield ollut. Muutos
tehtiin biolddketiedesopimuksen lisdpoytékirjaa silmilld pitden, vaikka
ihmisalkuperéé olevien elinten ja kudosten siirtoja koskeva lisdapoytikirja
hyvaksyttiin vasta vuonna 2002." Varsinaisen sopimuksen elévilta tehta-
vid elinsiirtoja koskevassa 19 artiklassa ei téllaista vaatimusta vield ole.
Sen sijaan my6hemmin hyviaksytyn elinsiirtoja koskevan lisépdytékirjan
10 artiklan mukaan elimen saa luovuttaa eldvéltd luovuttajalta sellaista
vastaanottajaa varten, johon luovuttajalla on laissa miéritelty 1&heinen
henkil6kohtainen suhde, tai jollei tdllaista suhdetta ole, ainoastaan laissa
maédritellyin edellytyksin ja toimivaltaisen riippumattoman tahon hyvék-
syttyd irrottamisen. Tarkoituksena on kieltdd ndin ns. altruistiset elinsiirrot.
Taloudellisen hyddyn tavoittelu kielletédén yleisesti biolddketiedesopimuk-
sen 21 artiklassa, ja se koskee my0s elinsiirtoja.

Lisédpoytékirjaa koskevan selosteosan mukaan kansallisessa lainsdadén-
ndssd saadaan madritelld tarkemmin, keiden hyviéksi elinluovutus saadaan
tehdi. Asiaan vaikuttavat kansalliset ja paikalliset olosuhteet. Selosteosassa
esimerkkind lueteltujen henkildiden ryhmé on kuitenkin paljon laajempi
kuin em. Suomen asiaa koskevassa hallituksen esityksessi. Siiné luetellaan
esimerkkind vastaanottajan “immediate family, parents, brothers, sisters,
spouses or long-standing partners, godparents or close personal friends”.'*

Ruotsin vastaavan lain, Lag (1995:831) om transplantation m.m., 7
§:n mukaan luovuttajana voi olla vain “en givare som ar sldkt med den
tilltinkte mottagaren eller pa annat sétt star mottagaren sarskilt néra”.
Sen lisdksi saman 7 §:n mukaan erityisistd syistd luovutus voi tapahtua

1% Perusteluista ks. hallituksen esitys n:o0 93/2000 vp Eduskunnalle laiksi ihmisen elimien
ja kudoksien lddketieteellisestd kédytostd, s. 6.

10 Ks. Explanatory Report, kohta 64.
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muullekin henkil6lle. Vaikka bioldéketiedesopimus tai sen lisdpoytakirjat
eivit sidokaan Ruotsia, vastaa sen lainsdadiantd mielestdni sopimuksen
vaatimuksia tuolta osin.'®! Kyseistd sddnnosté tulkitaan kuitenkin Ruotsissa
kaytannOssi joustavasti ja sielld sallitaan myds altruistiset luovutukset, ja
elaviltd ihmisiltd tehddénkin Ruotsissa munuaissiirtoja paljon enemmaén
kuin Suomessa. Tietenkin asiassa voi olla muitakin syitd kuin joustava
laintulkinta.'®® Ruotsin ohella my6s Tanskassa, jota biolddketiedesopimus
myos sitoo, eldviltd tehdddn munuaisluovutuksia paljon enemmain kuin
Suomessa.'®® Sielld ei ole laissa tarkemmin maéritelty, kenelle eldvé hen-
kil saa luovuttaa munuaisen, mutta kdytdnnossa sielld hyviksytddn vain
laheiselle henkillle tapahtuva luovutus.'**

Tanskassa on laajalla tiedotuksella pyritty lisiédméaan eldvilta tapahtuvia
luovutuksia. Sekd potilaalle ettd ldheisille annetaan puolueetonta infor-
maatiota kaikista eri hoitovaihtoehdoista mukaan lukien omaisluovutus.
Lédkari on tdssd aloitteen tekijd.!® Sen sijaan Suomessa on potilaan oma
asia keskustella mahdollisesta luovutuksesta sukulaistensa kanssa. Luovut-
tajalle aiheutuvat kulut ja ansionmenetykset voivat myds osaltaan vihentad
luovutushalukkuutta. Namé ongelmat on nyt tunnistettu ja laaditussa kan-
sallisessa toimintaohjelmassa etsitddn keinoja, miten padstd eroon naisti
ongelmista, mutta se ei tapahdu heti. Lain muutosta tai voimassa olevan
lain tulkinnan muuttamista ei kuitenkaan ehdoteta.'®

Koska luovutuksissa on usein kyse eettisesti vaikeista tilanteista, tulee
varmistua siitd, ettd luovuttajan suostumusta ei ole saatu painostuksella.
Sen takia on térkedd, ettd suostumus on annettava kirjallisesti. Liséksi ku-
doslain 3 §:n mukaan suostumuksen voi aina peruuttaa syyti ilmoittamatta.
Sama asia todetaan my0s bioldédketiedesopimuksen elinsiirtoja koskevan
lisapoytikirjan 13 artiklassa. Luovutusten vapaaechtoisuus on myos EU:n

1 Em. selosteosassa tuodaan esiin, ettd luovutus voi erityisistd syistd tapahtua my6s muun
kuin vaaditun ldheisen henkildn hyviksi, mutta silloin kansallisen riippumattoman tahon
pitdd se hyvaksya.

162 Keinoista, milld luovutuksia, on pyritty lisidmaéén, ks. Utredning om donations- och
transplantationsfragor, Kommittédirektiv 2013:25.

1 Tilastojen mukaan vuoden 2015 ensimmadisen neljanneksen aikana Tanskassa tehtiin
yhteensd 35 munuaisen luovutusta eldviltd henkil6ltd, Ruotsissa 33, ja Suomessa tehtiin
vastaavana aikana vain 2 luovutusta. Ks. tilastoja: www.scandiatransplant.org.

164 Ks. Sundhedsloven: 52 §. Ks. myds Madsen (2010), s. 317-318.
15 HE 276/2009, s. 6.
166 Ks. alav. 153 mainittu julkaisu, s. 28.
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elinsiirtoja koskevan direktiivin 2010/45/EU keskeinen lahtokohta. Miten
kannustaa ihmisid vapaaehtoiseen luovutukseen syyllistyméttd painostuk-
seen? Kun munuaisia ei ole saatavissa tarpeeksi kotimaassa, on riski, ettd
epdtoivon vallassa pdddytddn ostamaan sellainen ulkomailta.'s’

4.3 Yhteenveto

Maailmanlaajuisesti elinsiirtojen ongelmana kaupallisuus: kdyhit ihmiset
myyvét munuaisiaan varakkaammille ihmisille. Iran on maailman ainoa
valtio, jossa elinkauppa on laillista.'® Muuallakin elinkauppaa tapahtuu,
vaikka laki ei sitd tunnekaan. Lansimaissa se on yleensd kriminalisoitu.
Maailman terveysjérjeston, WHO:n, puitteissa on hyvéksytty vuonna 2008
ns. Istanbulin julistus (The Declaration of Istanbul on Organ Trafficking and
Transplant Tourism, April 30 — May 2, 2008), jolla pyritdén taistelemaan
elinkauppaa ja elinsiirtoturismia vastaan maailmanlaajuisesti.

Myos EU:n elinsiirtoja koskevan direktiivin johdannossa (kohta 19)
korostetaan, ettd pyyteettdmyys on térked tekijé elinten luovutuksissa.
Elinten laadun ja turvallisuuden varmistamiseksi elinsiirto-ohjelmien olisi
perustuttava vapaachtoisesti ja maksutta tapahtuvien luovutusten periaattee-
seen. Direktiivin 13 artiklan mukaan jdsenvaltioiden on varmistettava, ettia
kuolleilta ja eldviltd luovuttajilta saadut elinten luovutukset ovat vapaach-
toisia eiké niistd makseta palkkiota. Lisdksi jasenvaltioiden on kiellettdva
elinten tarvetta tai saatavuutta koskeva mainonta, jos sen tarkoituksena on
tarjota tai hankkia taloudellista hyotyaé tai sithen verrattavaa etua. Jdsenval-
tioiden on myds varmistettava, ettd elinten hankkiminen tapahtuu voittoa
tavoittelematta.'s’

Lisdksi EU:n osalta perusoikeuskirjan 3 artiklan mukaan lddketieteen
alalla on noudatettava muun muassa kieltoa hankkia taloudellista hyotya
thmisruumiista tai sen osista sellaisinaan.!” Tdéma perustuu Euroopan neu-
voston biolddketiedesopimuksen 21 artiklaan, jonka mukaan ihmisruumista
tai sen osia ei saa sellaisenaan kayttad taloudellisen hyddyn tavoitteluun.

167 Tasté ks. Salmela, Duodecim 2010 (126), s. 6-7.
18 Ks. The Guardian, 10.5.2015: ”Kidneys for sale: Iran’s trade in organs”.

1 Direktiivistd tarkemmin ks. Farrell, European Journal of Health Law, Vol. 17 (2010), s.
51-79.

170 Tulkinnasta ks. Michalowski, s. 51-55.
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Molempien asiakirjojen tarkoituksena on kieltdd paitsi ihmisten elimilld
kaytava kauppa, myos verelld kdytava kauppa. Ihmisen veresté ei saa tulla
kauppatavaraa, vaikka veren luovuttaminen sindnsi on sallittua. Saman-
laiset verenluovutusta méadrdykset sisdltyvit myos EU:n veridirektiiviin
2002/98/EY ja Suomen veripalvelulakiin (197/2005).

Euroopan neuvostolla on myds uusi heinédkuussa 2014 hyviksytty
elinkaupan vastainen sopimus (Council of Europe Convention against
Trafficking in Human Organs).'”" Sopimus avattiin allekirjoitettavaksi
25.3.2015, mutta se e1 ole vield kansainvélisesti voimassa. Suomi ei ole
vield (18.6.2015) edes allekirjoittanut sopimusta. Ensimmaisten allekir-
joittajien joukossa olivat muun muassa Itévalta, Italia, Belgia, Norja ja
Yhdistynyt kuningaskunta. Tuossa sopimuksessa velvoitetaan sopijavaltiot
kriminalisoimaan sopimuksen vastaisen toiminnan. Suomen kudoslain 25 §
siséltdd jo rangaistussdadnnokset (pykdlan 8. kohdan mukaan rangaistaan
sitd, joka “lupaa tai maksaa elimien, kudoksien ja solujen luovuttajalle
tai hianen oikeudenomistajalleen palkkiota elimien, kudoksien tai solujen
irrottamisesta”).

Elinkauppa on yksi globaali ihmisoikeusongelma, joka tuo hyvin esiin
maailman jakautumisen rikkaisiin ja koyhiin. Kun kéyhilld ihmisilld ei ole
endd muuta annettavaa, he ovat valmiita luopumaan elimistién rahan vuok-
si. Kun laittoman elinkaupan olosuhteet ovat huonot, ottaa elimen myyja
samalla my0s suuren terveysriskin. Ihmisoikeuksien kannalta asiaa tarkas-
teltaessa voidaan sanoa, ettd mitd paremmin sosiaaliset oikeudet turvataan
kaikkialla, sitd vihemmaén on tarvetta tuollaiseen ihmisarvoa loukkaavaan
toimintaan. Osin téssé on kyse samasta tilanteesta kuin sijaissynnytyksessé
silloin, kun siind on kyse kaupallisesta toiminnasta.

5 "REPRODUKTIOMARKKINOIHIN”
LOTTYVAT IHMISOIKEUSONGELMAT

5.1 Lahtokohdista

Bioldéketiedesopimus ei sisélld suoranaisesti reproduktiota koskevia oi-
keuksia muutoin, kuin ettd sopimuksen 1 artiklassa korostetaan ihmisarvoa

71 Sopimuksen taustasta ks. Lopez-Fraga ym., Lancet, Vol. 383 (2014), s. 2187-2188.
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ja 2 artiklassa ihmisen ensisijaisuutta tieteen edistykseen ndhden. Néamé
yhdessé 14 artiklan (sukupuolen valinnan kielto), 16 artiklan (ihmisen pe-
rimédn kohdistuvien toimenpiteiden rajoitukset) ja 18 artiklan (kielto luoda
ihmisalkioita tutkimustarkoituksiin) kanssa asettavat kuitenkin tiettyja
esteitd ihmisen lisddntymistd koskevalle tieteen kehitykselle. Vaikka tiede
kehittyy koko ajan ja ihmista voitaisiin periaatteessa jo nyt “jalostaa” hyvin
pitkallekin, sille on asetettu sopimuksella selvit rajat. Tdma on tietenkin
jonkin verran ristiriitainen tilanne ja on johtanut siihen, ettd esimerkiksi
Iso-Britannia ei ole ratifioinut sopimusta muun muassa sen tihden, etti
maassa on pitkélle kehittynyt lisddntymislddketiede, jonka kehitystd tuo
sopimus voisi rajoittaa.'”” Reproduktio ei ole sielldkddn rajoittamatonta,
vaan Isoa-Britanniaa sitoo muun muassa Euroopan ihmisoikeussopimus,
ja sen kansallinen lainsdddéanto asettaa myds rajoja.'”
Bioldédketiedesopimuksesta 10ytyy muutakin reproduktiota koskevaa
materiaalia. Elinsiirtoja koskevan bioldéketiedesopimuksen lisépdytikirjan
2 artiklan 3 kohdan mukaan tuota poytikirjaa ei sovelleta lisdéntymiseli-
miin ja -kudoksiin. Lisdpdytékirjan selosteosan (kohta 28) mukaan ndihin
kuuluvat myds sperma, munasolut ja alkiot. Biolddketiedesopimukseen on
myo6hemmin liitetty my&s kloonausta koskeva lisapoytakirja (Lisapdytékirja
ihmisten toisintamisen kieltimisesti), jonka Suomikin on ratifioinut.
Biolddketiedesopimus ei sen sijaan sisélla mitdan sddnnoksid siitd, kenen
sukusoluja hedelmoityshoidoissa voidaan kayttad ja keille hedelmdityshoi-
toja voidaan antaa. Onko sallittua kdyttdd vain omia vai myds luovutettuja

72 Sinénsd biolddketiedesopimuksen 18 artikla ei kielld kokonaan alkioiden tutkimista, vaan
”jos laki sallii alkioiden tutkimisen in vitro, sen on taattava riittdva alkioiden suojelu”. Thmi-
salkioiden luominen tutkimistarkoituksiin on kielletty saman artiklan 2 kohdassa. Sen sijaan
esim. Italian laki kieltdd rangaistuksen uhalla kaiken alkioilla tehtdvén tutkimuksen (kuten
myos Irlannin ja Saksan laki). Italia ei tosin ole ratifioinut bioldéketiedesopimusta. Thmis-
oikeustuomioistuimen jaosto viittasi kuitenkin myos bioldéketiedesopimuksen 18 artiklaan
Italiaa koskeneessa tapauksessa Parrillo v. Italia (28.5.2013). Kyse on ihmisoikeussopimuk-
sen I lisépoytdkirjan 1 artiklan turvaamasta omaisuuden suojasta ja ihmisoikeussopimuksen
8 artiklan turvaamasta yksityiseldmén suojasta. Kyseinen tapaus lahti liikkeelle siitd, kun
nainen (Ms Parrillo) halusi luovuttaa kdyttdmattd jadneet alkiot tieteelliseen tutkimukseen.
Hénen miehensé kuoleman jilkeen niilld ei ollut endd kaytt6d alkuperdiseen tarkoitukseen
(lapsen hankkimiseen). Valittaja vetosi asiassa myos siihen, etté alkiot oli luotu ennen kuin
ko. 19.2.2004 annettu laki oli tullut voimaan. Italian valtiosdéntdtuomioistuin on katsonut
vuonna 2014 ko. lain perustuslain vastaiseksi; ks. Benagiano ym., Reproductive Biomedi-
cine Online (2014), s. 662—664. Ihmisoikeustuomioistuimen suuri jaosto paétyi 27.8.2015
sithen, ettd ihmisoikeussopimuksen 8 artiklaa ei loukattu. Muilta osin valitusta ei otettu
tutkittavaksi.

173 Ks. useat artikkelit kirjassa “Regulating Autonomy” (Ed. Sclater ym.).
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sukusoluja? Myds ihmisoikeustuomioistuin on joissakin késittelemissdian
tapauksissa kiinnittanyt tahan puutteeseen huomiota.'™ Oletan, ettd asia oli
liian kiistanalainen otettavaksi biolddketiedesopimukseen mukaan. Euroop-
palaisten valtioiden on muutenkin hyvin vaikeaa paistd yksimielisyyteen
bioetiikkaa koskevissa asioissa.

Sopimuksen 21 artiklalla on sen sijaan merkitysté tissé yhteydessd, silld
sen mukaan ihmisruumista tai sen osia ei saa sellaisenaan kéyttaa taloudel-
lisen hyodyn tavoitteluun. Kiellettyihin asioihin mahtuu seka sijaissynnytys
ettd kaupanteko sukusoluilla. Aika harva Euroopan neuvoston jasenvaltio on
kuitenkin ratifioinut biolddketiedesopimuksen, mika rajoittaa sen merkitysti
ndissé asioissa. Samanlainen kielto 16ytyy my6s EU:n perusoikeuskirjan 3
artiklasta. Sen lisdksi EU:n kudosdirektiivid 2004/23/EY sovelletaan myos
sukusoluihin (sperma, munasolut). Direktiivin 12 artiklan mukaan luovut-
tajille voidaan maksaa ainoastaan korvaus, joka on tiukasti rajattu luovu-
tukseen liittyvien kulujen ja haittojen korvaamiseen.!” Kun saman kohdan
mukaan jdsenvaltiot maarittdvét korvauksen maksamisen edellytykset, on
tadma johtanut kdytanndssa sithen, ettd jotkut maat suhtautuvat sukusolujen
kaupallisiin markkinoihin paljon mydnteisemmin kuin jotkut toiset.'”

Kloonauksen kielto samoin kuin sukupuolen valinnan kielto ovat varsin
laajasti hyvéksyttyjd asioita, mutta monet muut lddketieteen kehityksen
mukanaan tuomat asiat ovat paljon kiistanalaisempia.'”” Télld viittaan
esimerkiksi hedelmoityshoitoihin ja sijaissynnytykseen. Myos Euroopan
maiden — ja Pohjoismaidenkin — vililld on niissd asioissa suuria eroja
lainsdddantotasolla.'”™ Molemmat asiat ovat osoittautuneet Suomessakin
kiistanalaisiksi. Hedelmdityshoitolaki saatiin vihdoin sdddetyksi monien
vaiheiden jilkeen vuonna 2006 (1237/2006), mutta sijaissynnytyksen
sallimista koskeva laki ei ole edennyt oikeusministeriossd vuonna 2013

174 Ks. tapaus S.H. ja muut v. Itdvalta (3.11.2011), tuomion kohdat 42 ja 107.

175 Ks. my0s van Beers, Medical Law Review, Vol. 23 (2014), s. 115-117.

176 Korvauksen maksamisesta ks. Pattinson, Medical Law Review, Vol. 20 (2012), s.
582-588 (korostaen, ettéd biolddketiedesopimus ei sido Isoa-Britanniaa).

177 Ks. tieteen kehityksen mukanaan tuomista eldmén perusasioiden muutoksista useat
artikkelit kirjassa "Muokattu elama” (toim. I/rni — Meskus — Olkkonen). Samoin ks. Hdyryn
kirja "Ihminen 2.0”, jossa esitellddn seitsemén tapaa tehdd parempia ihmisid (muun muassa
kloonaus niistd yhtend).

178 Eroista ks. Van Hoof — Pennings, European Journal of Health Law, Vol. 19 (2012), s.
188-189. Vrt. amerikkalaiset lapsimarkkinat, joista ks. kirjan “Baby Markets” (ed. Goodwin)
artikkelit.
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laadittua selvitystd pidemmalle. Télld hetkelld sijaissynnytys kielletdan vain
vilillisesti hedelmdityshoitolain 8 §:ssé, joka kieltdd hedelmoityshoidon
antamisen, jos on syyté olettaa, etti lapsi aiotaan antaa ottolapseksi. Suo-
malaiset tuomioistuimet ovat kuitenkin joutuneet tekemisiin tdmén asian
kanssa isyyden vahvistamisen osalta, kun Suomeen on tuotu ulkomailla
sijaissynnytyksen avulla syntyneiti lapsia.

En késittele tdssd yhteydessd endd hedelmoityshoitoihin liittyvid yksit-
taisid kysymyksid, vaan pohdin asiaa ldhinni ihmisoikeustuomioistuimen
legitimiteetin kannalta. Jos tuomioistuin ei sopeudu yhteiskunnan ja tieteen
edistymiseen, sdilyyko silld kansalaisten hyvéiksyntd? Asialla on periaatteel-
lista merkitysté, vaikka ongelmasta voidaan kdytdnnon tasolla yksittéista-
pauksessa padstd eroon matkustamalla hoitoihin ulkomaille. Thmisoikeus-
tuomioistuinkin on vedonnut tdhin seikkaan katsoessaan, etti ei ole kyse
ihmisoikeussopimuksen 8 artiklan loukkauksesta, vaikka yksittiisen valtion
(Itdvallan) lain mukaan hoidoissa ei voida kéyttad luovutettuja sukusoluja,
vaan ainoastaan pariskunnan omia sukusoluja.!'” Juuri ihmisoikeussopi-
muksen perhe-eldmin ja yksityiseldmén suojaa koskevasta 8 artiklasta on
muodostunut reproduktiota — ja my06s sen uudempia muotoja — turvaava
sdannos, ei sen sijaan ihmisoikeussopimuksen 12 artiklasta, joka turvaa
oikeuden solmia avioliitto ja perustaa perhe.'*

Osin pitdd paikkansa vdite, ettd reproduktiomarkkinoiden avautuminen
on merkinnyt sitd, ettd kansallisen lain asettamilla rajoilla ei ole endi niin
suurta merkitystd.'s! Hedelmoityshoitojen, kuten myos abortin, osalta timé
pitddkin suurelta osin paikkansa, mutta sijaissynnytys on eri asemassa.
Télla tarkoitan sité, ettd siind nousee esille myos ulkomailla tapahtuneessa

17" Alav. 174 mainittu tapaus. Tuomioon jétetyssé eridvissd mielipiteessd (kohdat 12—13)
kiinnitettiin huomiota tuomiossa esitettyyn kommenttiin koskien sité, ettd Itdvallan lainsda-
dénto ei kielld matkustamasta ulkomaille hakemaan sellaisia hoitoja, jotka eivét ole omassa
maassa sallittuja. Vihemmistoon jadneet tuomarit eivat pitdneet titd oikeudellisena arviona
tapauksessa esille tulleista ongelmista.

180 Tastd ks. Eijkholt, Medical Law Review, Vol. 18 (2010), s. 127-151.

81 Tastd van Beers, Medical Law Review, Vol. 23 (2015), s. 103—134. Kuten hén sanoo,
monissa maissa on vuosien poliittisen vdidnnon jélkeen saatu aikaan kansallista lainsdé-
déntod, jolla ei kuitenkaan ole endd niin suurta merkitystd, kun ihmiset ovat jo tottuneet
matkustamaan ulkomaille hedelméityshoitoihin. Tdmaé saattaa pitdd osin paikkansa ainakin
Pohjoismaissa, joiden vililld on hedelmdityshoitoja koskevissa laeissa poikkeuksellisen
paljon eroja. Néin on siitd riippumatta, ettei maiden vililld ole uskonnollisia eroja (vrt.
Irlanti/Iso-Britannia). Irlannin tilanteesta ks. myds Mulligan, European Journal of Health
Law, Vol. 22 (2015), s. 239-266.
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sijaissynnytyksessi syntyneen lapsen etu, joka nauttii turvaa myds monissa
ihmisoikeussopimuksissa tai ainakin tulkintakdytdnnossi ellei suoraan sopi-
muksessa. Jos aiottujen vanhempien kotimaan lainsdddanto ei vahvistakaan
heiti sijaissynnytyksen kautta syntyneen lapsen vanhemmiksi, déritapauk-
sessa joudutaan kysyméén, mihin lapsi silloin joutuu.
Ihmisoikeustuomioistuin on jo ottanut kantaa asiaan kahdessa Ranskaa
koskeneessa tapauksessa, ja useita muita tapauksia on tulossa sen ratkais-
tavaksi ldhiaikoina. Késittelen asiaa siltd kannalta, miten vakuuttavasti
sijaissynnytys voidaan kieltdd kansallisella tasolla, kun samaan aikaan
hakeudutaan hoitoihin ulkomaille tuossa tarkoituksessa. Voidaanko téssé
prosessissa syntyneeltd lapselta kieltéé lailliset vanhemmat, kun he palaavat
kotimaahan? Miten paljon realiteeteille voidaan antaa merkitystd? Jaako
tuomioistuimen tehtévéksi korjata tilanne, kun kansallinen lainséétéjé ei ole
sithen pystynyt? Osin sama tilanne koskee myos Suomea. Suomenkin asiaa
koskevat oikeustapaukset osoittavat, miten ongelmallista on, jos jokaisessa
yksittdistapauksessa pitdéd kaydé 14pi oikeusprosessi, jonka lopputulos on
kuitenkin aina vdhén epavarma. Mité valtion aktiivisella toimintavelvoit-
teella ihmisoikeuksien turvaamiseksi téssé tapauksessa tarkoitetaan?

5.2 Yhteiskunnan muuttuvat arvot ja liiketieteen kehitys

Kun eri maiden lainsddddnndssd on suuria eroja sen suhteen, milld ehdoin
hedelmoityshoidot ovat sallittuja, on ihmisoikeustuomioistuin vaikeassa
tilanteessa joutuessaan ottamaan kantaa asiaan. Onko kyse ihmisoikeussopi-
muksen 8 artiklan loukkauksesta, kun oikeutta padstd hedelmdityshoitoihin
on rajoitettu esimerkiksi siten, ettd luovutettujen sukusolujen kéytto ei ole
sallittua ja vain pariskunnan omien sukusolujen kéytto on sallittua tietyn
maan voimassa olevan lain mukaan? Thmisoikeustuomioistuin on ollut
tulkinnassaan varsin sidottu jadsenmaiden enemmistossa asiasta vallitsevaan
kantaan ja on odottanut konsensusta jisenmaissa, ennen kuin se voi muuttaa
kantaansa. Tétd on arvosteltu ankarastikin, koska tuolloin konservatiivisin
valtio ikédn kuin maarad tahdin. Konsensusvaatimusta voidaan arvostella
silld perusteella, ettd Euroopan neuvoston tavoitteena ei ole jdsenvaltioiden
lainsdddantojen harmonisointi, joten valtioiden lainsdddanndissa voi olla
eroja. Térkeintd on yksildiden oikeuksien turvaaminen siitd riippumatta,
missd maassa he asuvat.
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Myos ihmisoikeustuomioistuimessa vihemmistoon jaéneet tuomarit ovat
kiinnittdneet huomiota siihen, etté vaikka hedelmdityshoidot ovat tén4 péi-
vénid osa normaalia terveydenhoitoa, kaikissa maissa niihin turvautuminen
ei lainsdddannon rajoitusten johdosta ole mahdollista. Kaikki eivit paédse
osallisiksi tieteen kehityksen ja sen soveltamisen eduista tai nauttimaan
korkeimmasta saavutettavissa olevasta ruumiinterveydestd, mitké oikeudet
myos YK:n TSS-sopimukseen sitoutuneet valtiot jokaiselle tunnustavat.'%?
Ihmisoikeustuomioistuin on sinidnsa tunnustanut, ettd kun kyse on erityisen
dynaamisesta tieteenalasta, tilanne saattaa muuttua tilté osin pian, joten sen
tulee seurata kehitystd.!s3

Téssd yhteydessé voidaan kiinnittdd huomiota aiempaan tapaukseen
Christine Goodwin v. Yhdistynyt kuningaskunta (11.7.2002), jossa ihmis-
oikeustuomioistuin oli valmis muuttamaan aiempaa tulkintaansa asiassa,
johon oli aiemmin suhtauduttu kielteisesti kaikkialla, mutta jonka suhteen
tilanne oli muuttunut myéhemmin. [hmisoikeustuomioistuimen kannan
mukaan sukupuolen muutoksen jilkeen ihmisen tuli saada muuttaa su-
kupuolensa myds virallisiin asiakirjoihin. Kun laki ei siti jossain maassa
sallinut, oli kyse 8 artiklan turvaaman yksityiseldmén suojan loukkauksesta.
Muutama vuosi aiemmin vastaavaa oikeudellista ongelmaa, misté oli kyse
my0s Goodwin-tapauksessa, oli tulkittu vield toisin (Sheffield ja Horsham
v. Yhdistynyt kuningaskunta, 30.7.1998)."% T&ll6in niukasti vihemmistoon
(9—11) jaanyt kanta voitti uudessa tapauksessa neljan vuoden kuluttua, ja
silloin kyse oli vieldpa yksimielisestd paatoksestd. Muodollisesti ihmisoi-
keustuomioistuin ei ole sidottu aiempiin kantoihinsa, mutta oikeusvarmuus
ja ennakoitavuus edellyttdvét sitd, ettd tuomioistuin ei ilman patevid syyté
poikkea aikaisemmasta linjastaan. Vasta jasenmaissa vallitseva konsensus
voi justifioida tuomioistuimen poikkeamaan aikaisemmasta kdytdnnosta.
Néin tuomioistuimen on katsottu séilyttdvin legitimiteettinsa.

Goodwin-tapauksessa tuomioistuin korosti (tuomion kohdat 84-85),
ettd oli ymmarrettavai, ettd Euroopan neuvoston 43 valtiossa ei vallinnut
konsensusta tillaisessa herkdssé asiassa. Sen sijaan se piti tarkedna koros-

182 Tuomareiden Tulkens, Hirveld, Lazarova ym. yhteinen eridvd mielipide tapauksessa S.H.
Jja muut v. Itdvalta (3.11.2011), kohta 9.

183 Ed. alav. mainittu tapaus, kohta 118: ”Even if it finds no breach of Article 8 in the present
case, the Court considers that this area, in which the law appears to be continuously evolving
and which is subject to a particularly dynamic development in science and law, needs to be
kept under review by the Contracting States.”

184 Samoin ks. vanhempi tapaus Cossey v. Yhdistynyt kuningaskunta (27.9.1990).
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taa, ettd kansainvilisesti yleinen suhtautuminen transsukupuolisuuteen oli
muuttunut ajan myo6td ja samalla oli muuttunut késitys sukupuolen kor-
jauksen jilkeisen uuden sukupuolen oikeudellisen tunnustamisen tarpeesta.
Kantansa tueksi ihmisoikeustuomioistuin vetosi myos asiantuntijoiden mie-
lipiteeseen. Kun ihmisoikeussopimuksen pdédmédrinéd on ihmisoikeuksien
yllépitdminen ja edistéminen, suojan tason laskeminen oikeusvertailuun
viittaamalla olisi vastoin ihmisoikeussopimuksen tarkoitusta ja padamaaraa.
Uudet jasenvaltiot eivit voi olla laskemassa suojan tasoa, silld niiden voi-
daan katsoa sitoutuneen jo olemassa oleviin tulkintoihin.'®

Tapaukset, joissa ihmisoikeustuomioistuin on omaksunut dynaamisen
tulkinnan poiketen konsensusvaatimuksesta, ovat liittyneet usein juuri
perhelainsdddantdon. Néin kdvi esimerkiksi tunnetussa avioliiton ulko-
puolella syntyneiden lasten oikeudellista asemaa koskeneessa tapauksessa
Markx v. Belgia (13.6.1979), jossa ihmisoikeustuomioistuin vetosi siihen,
ettd suuressa enemmistdssa sopijavaltioita kansallinen laki oli jo muuttunut
siten, ettd avioliiton ulkopuolella syntyneilla lapsilla oli tdysin samanlainen
oikeudellinen asema kuin avioliitossa syntyneilld lapsilla. Samanlainen
trendi oli sen mukaan néhtdvissd myds “relevanteissa kansainvilisissé
instrumenteissa”. Téstd syystd ihmisoikeustuomioistuimen mielesti sopi-
musta piti tulkita timén pdivin olosuhteiden valossa.'®

Sen sijaan tapauksessa S.H. ja muut v. Itdvalta ihmisoikeustuomioistuin
korosti konsensuksen puutetta eikd antanut painoarvoa ladketieteen kehityk-
selle ja sille, etté kyse oli nykytieteen mukaan normaaliin terveydenhoitoon
kuuluvasta hoidosta, joka nyt kuitenkin kiellettiin Itdvallan lain perusteella.
Ihmisoikeustuomioistuin toi my0s esiin kantanaan, ettd luovutettuja su-
kusoluja kéytettdessd muodostuu epdnormaaleja perhesuhteita. Kuitenkin
se piti hyviksyttdvand matkustaa ulkomaille hoitoihin'®’, jolloin lopputulos
on tidysin sama. lhmisoikeustuomioistuin myonsi, ettd tissékin asiassa oli
havaittavissa trendi kohti eurooppalaista konsensusta, mutta sen mielesta
kyse oli vain yhden erityisen dynaamisen oikeudenalan kehityksestd, ei sen
sijaan pitkdaikaisista jdsenvaltioiden laeissa vahvistetuista oikeudellisista
periaatteista. Siitd syysté kehitys kohti ldhenevdé konsensusta ei sen mie-
lestd kavenna yksittdisen jasenvaltion harkintamarginaalia.'’

185 Tghan kiinnittdd huomiota Pellonpdd ym. s. 298.

186 Tuomion kohta 41.

187 Tuomion kohta 114.

188 Tuomion kohta 96: ”The Court would conclude that there is now a clear trend in the
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Edellisen perusteella voidaan tehdé sellainen johtopéétos, ettd konsen-
suksella tarkoitetaan ihmisoikeustuomioistuimen kaytannossa eri yhteyk-
sissd hieman eri asioita. Toisinaan sill viitataan jasenvaltioissa vallitsevaan
konsensukseen ja toisinaan yleisempdin kansainviliseen trendiin, ja joskus
ihmisoikeustuomioistuin on todennut senkin, ettd muiden jésenvaltioiden
konsensuskaan ei automaattisesti kavenna sen valtion harkintamarginaalia,
joka ainoana poikkeaa muista maista. Néin voi kdydé, jos on kyse erityisen
moraalisesti ja eettisesti herkisté asioista, kuten abortista.'®

Kun ihmisoikeustuomioistuin juuri hedelmdityshoitoja koskevassa asias-
sa vetdytyi takaisin pdin vélittdmattd aiemmin "ldhestyville konsensukselle”
annetusta painoarvosta (“emerging European consensus”), piti sitd nyt
perustella tapauksen erikoisuudella. Uudenlaisena perusteluna ihmisoi-
keustuomioistuin korosti, ettd kyse oli yleensdkin hyvin dynaamisesta
oikeudenalasta. Oletan, ettd tuomioistuin uskoi lddketieteen kehityksen
menevan niin nopeasti eteenpdin, ettd ongelma on vain viliaikainen. Var-
masti asiaan vaikutti my0s se, ettd Itdvallan lainsdddédnnon aiheuttamista
ongelmista pdisi yksittdisessd tapauksessa helposti eroon matkustamalla
hoitoihin johonkin toiseen maahan, jossa laki oli tiltd osin sallivampi.

Toisaalta kuten tuomioon jétetyssd viiden tuomarin eridvassid mielipi-
teessd (kohdat 8 ja 9) tuotiin selvisti ilmi, maita, jotka eivét hyviksy luo-
vutettujen sukusolujen kiyttod hedelmoityshoidoissa, on koko ajan entisti
vihemmain (vain 8 maata kielsi luovutetun munasolun kéyton ja vain viisi
luovutetun sperman kéyton ko. tapauksen aikaan). Siten voitaisiin puhua
taménkin osalta koko ajan kasvavasta konsensuksesta. Lisdksi tuomioistuin
olisi voinut turvautua asiantuntijoiden tietoon siité, miten yleinen ongelma
lapsettomuus on tdnd pdivind ja miten hyvin sithen on saatavilla 14dketieteen
tarjoamia hoitoja, vaikka Itdvallan lainsdadéantd ei niitd kaikille sallinutkaan.

Ihmisoikeustuomioistuimen legitimiteetin kannalta ratkaisu tapauksessa
S.H. ja muut v. Itdvalta ei ole kovin vakuuttava.'®® Tuomioistuin ei halunnut

legislation of the Contracting States towards allowing gamete donation for the purpose of in
vitro fertilisation, which reflects an emerging European consensus, The emerging consensus
is not, however, based on settled and long-standing principles established in the law of the
member States but rather reflects a stage of development within a particularly dynamic field
of law and does not decisively narrow the margin of appreciation of the State.”

189" Aborttia koskeva 4, B ja Cv. Irlanti (16.12.2010), tuomion kohdat 231-236.

190 Kritiikistd ks. my6s Van Hoof — Pennings, European Journal of Health Law, Vol. 19
(2012), s. 187-200. Itdvallan lainsdddéntoa on tosin v. 2015 muutettu liberaalimpaan suun-
taan paljolti juuri ihmisoikeustuomioistuimessa esitetyn kritiikin johdosta. Néin Flatsch-
er-Thoni — Voithofer: Recent developments in the Austrian Artificial Procreation Act: Does
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ratkaista asiaa oikeudellisesti, koska ongelma oli ratkaistavissa kéytdnnossé
niin helposti matkustamalla ulkomaille. Kuten Dahlberg on todennut, ihmis-
oikeustuomioistuimen legitimiteettié arvioitaessa oikeudellinen argumentaatio
on keskeisessd asemassa, jotta tuomioistuimen ratkaisut hyvaksytdin kaikissa
jdsenvaltiossa, ja niissdkin valtioissa, joiden katsottiin loukanneen jotain ih-
misoikeussopimuksen turvaamaa oikeutta.'! On kuitenkin vaikea sanoa edelld
kuvatun tapauksen osalta, ettd tuomioistuimen perustelut olisivat erityisen
vakuuttavia ja johdonmukaisia niitd aikaisempaan argumentaatioon verrat-
taessa. Tosin ihan samanlaisia tapauksia ei ole aiemmin ollut sen késiteltdvana.

5.3 Reproduktioturismin rajat — kuka niistid paiattaa?

Reproduktioturismiin voidaan lukea monia asioita munasolujen myynnisti
alkaen'®?, mutta keskityn tdssd 1dhinnd vain sijaissynnytykseen, johon liit-
tyy monenlaisia ihmisoikeusongelmia. En késittele tdssd yhteydessd EU:n
potilaiden liikkkuvuusdirektiivid 2011/24/EU, vaan viittaan sen osalta edelld
lukuun I'V. Liikkuvuusdirektiivissé on paédosin kyse kulujen korvaamisesta
toisessa EU-maassa saaduista terveydenhuollon palveluista, ei sindnsa
oikeudesta matkustaa saamaan terveydenhoitopalveluja, mukaan lukien
reproduktioon liittyvét palvelut, toiseen EU-maahan.'*

Sijaissynnytys on sallittu Euroopassa vain muutamassa valtiossa, mutta
mikédn ei estd lasta télld keinolla haluavia matkustamasta toiseen maahan
hankkimaan lapsi sijaissynnyttdjan avulla.'”* Kun lapsi sitten tuodaan ta-
kaisin aiottujen vanhempien kotimaahan, mikéa on hénen oikeudellinen ase-
mansa? Onko asiassa merkitysta silld, onko hin aiottujen vanhempien lapsi
my0s geneettisesti? Enté jos hidn on heistd vain toisen geneettinen lapsi?

liberalisation really help? Esitelmé Prahassa “Health Law and Cross Border Health Care in
Europe” -konferenssissa, 2.10.1015.

Y Dahlberg, s, 22-53

192 Internetin kautta on helppo saada tietoa esim. Tanskassa saatavana olevasta spermasta,
Espanjasta saatavista munasoluista ja Intiassa tarjolla olevasta sijaissynnyttdjdstd. Myos
hinnat ovat helposti saatavilla, oli tietty toiminta sitten laillista tai ei. Suomen hedelmoitys-
hoitolain 21 §:n mukaan sukusolujen luovuttamisesta ei saa luvata eikd suorittaa palkkiota.
195 Miten yleistd reproduktioturismi on kaytinnossd EU-maiden vélilla, ks. Shenfield ym.,
Human Reproduction, Vol. 5 (2010), s. 1361-1368 ja erikseen Ison-Britannian osalta ks.
Culley ym., Human Reproduction, Vol. 26 (2011), s. 2373-2381.

¥4 Tosin esim. Suomen viranomaiset eivét titd suosittele asiaan liittyvien oikeudellisten
ym. riskien vuoksi.
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Tai mahdollisesti ei kummankaan? Edelld mainitussa Itdvaltaa koskevassa
tapauksessa ihmisoikeustuomioistuin vetosi siihen, etté vieraita sukusoluja
kéytettdessd hedelmdityshoitojen kautta muodostuisi epétyypillisid perhei-
ta”. Onko sijaissynnytyksessd kyse samasta “ongelmasta”, jos lapsi ei ole
aiottujen vanhempien lapsi myds geneettisesti?

Hedelmoityshoitoihin on tietenkin vield helppo menné toiseen maahan,
mutta sijaissynnytys on tiysin toinen asia sekd oikeudellisesti ettd asiaan
liittyvien terveydellisten riskien kannalta.!’ Sijaissynnytys on sallittu myds
joissakin Euroopan maissa (esimerkiksi Isossa-Britanniassa ja Kreikassa)
ei-kaupallisena ja joissakin maissa (esimerkiksi Vendjilld, suuressa osaa
Yhdysvaltoja ja Intiassa) my0s kaupallisena toimintana. ' Tosin ero kaupal-
lisen ja ei-kaupallisen vélilld on kdytdnndssé usein olematon, kun ei voida
osoittaa, maksettiinko synnyttdjédnd toimimisesta muutakin kuin kulut."”’
Toisaalta, onko kaupallisessa ja ei-kaupallisessa toiminnassa mitéén eroa
syntyvén lapsen kannalta? Biolddketiedesopimuksen ndkdkulmasta asialla
on vilia, silla sopimuksen 21 artikla kieltdd kayttiméastd ihmisruumista tai
sen osia taloudellisen hy6dyn tavoittelemiseen.!”® Onko tdlld merkitysté
my0s Suomessa silloin, jos lapsi on hankittu ulkomailla kaupallisessa
synnytyksessi?

5.3.1 Ihmisoikeustuomioistuimen kdytdntdd sijaissynnytysasioissa

Miten ihmisoikeustuomioistuin on argumentoinut sijaissynnytysté kos-
kevissa asioissa? Kuten arvata saattaa, niissékin on ollut kyse 8 artiklan
turvaaman perhe-eldmén ja yksityiselamén suojan tulkinnasta. Ihmisoikeus-
tuomioistuin on ratkaissut ainakin kaksi Ranskaa koskevaa tapausta, [taliaa
koskeva tapaus on parhaillaan suuren jaoston késiteltdvénd ja muitakin
maita koskevia valituksia on tehty.

19 Reproduktioturismiin liittyvistd eettisistd ongelmista ks. Deonandan — Green — van
Beinum, Journal of Medical Ethics, Vol. 38 (2012), s. 742-745.

1% Eri EU-maiden tilanteesta ks. ”A Comparative study on the regime of surrogacy in EU
Member States” (2013). Vield laajempana selvityksend ks. kirjan “International Surrogacy
Arrangements” (ed. Trimmings — Beaumont) eri maita kisittelevit artikkelit.

7 Tson-Britannian osalta ks. Pattinson (2014), s. 298-303, jonka mukaan kdytdnndssi
hyviksytdan myos korvauksen maksaminen, myos vilittdjélle. Isosta-Britanniasta menndén
ulkomaille silloin, kun sen oma laki ei salli yksittdisessé tapauksessa sijaissynnytysta.

19 Esimerkiksi Vendjd, vaikka Euroopan neuvoston jdsen onkin, ei ole sitoutunut biolééke-
tiedesopimukseen.
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Kun ihmisoikeustuomioistuimeen valitetaan siitd, ettd kotimaa ei vah-
vistakaan sijaissynnytyksen kautta syntyneiti lapsia aiottujen vanhempien
lapseksi, loukataanko tdlla vanhempien perhe-eldmén suojaa? Enté lasten
oikeuksia, kun he jddvit uudessa kotimaassa ilman vanhempia? Kun
Euroopassa ei asiasta ole olemassa konsensusta, on valtioilla laaja harkin-
tamarginaali sen suhteen, millaisen lainsdddédnnon ne asiassa hyviksyvit.
Nain on etenkin silloin, kun kyse on eettisesti herkésta asiasta. Sen sijaan
silloin, kun on kyse ihmisen olemassaolon tai identiteetin kannalta erityisen
tarkedstd asiasta, harkintamarginaali on rajatumpi.'”’

Edelld mainitussa tapauksessa S.H. ja muut v. ltdvalta ihmisoikeustuo-
mioistuin antoi jo periaatteellisen hyviksynnéan reproduktioturismille, joten
on kiintoisaa seurata, miten se suhtautui samaan toimintaan sijaissynnytys-
asiassa. Ensimmadisind sijaissynnytysté koskevina tapauksina ihmisoikeus-
tuomioistuin ratkaisi yhdessé kaksi Ranskaa koskenutta tapausta vuonna
2014: Mennesson v. Ranska ja Labassee ja muut v. Ranska (26.6.2014).
Asian ihmisoikeustuomioistuimeen saattoi kummassakin tapauksessa
ranskalainen pariskunta ja heidén sijaissynnytyksen avulla Yhdysvalloissa
syntyneet lapsensa, jotka olivat Yhdysvaltain kansalaisia. Kummassakin
tapauksessa lapset olivat ranskalaisten aiottujen vanhempien lapsia geneetti-
sesti, vaikka lapset synnytti amerikkalainen sijaissynnyttdjd. Kummassakin
tapauksessa sijaissynnytys oli laillinen kyseisen osavaltion lakien mukaan.
Yhdysvaltalaiset tuomioistuimet olivat vahvistaneet ranskalaiset pariskun-
nat lasten vanhemmiksi. Ranskan viranomaiset eivit kuitenkaan rekisterdi-
neet lasten syntymatodistuksia Ranskan rekisteriin, koska epdiltiin, ettd kyse
oli sijaissynnytyksistd. Ne ovat Ranskassa kiellettyjé. Rekisteroiméattomyys
ei kuitenkaan estéinyt lapsia asumasta Ranskassa heiddn vanhemmikseen
Yhdysvalloissa vahvistettujen henkildiden kanssa.

Kun Ranskan lain mukaista vanhempien ja lasten vélistd suhdetta ei tun-
nustettu, siitd aiheutui monia kdytannon ongelmia. Ranskalaisten valittajien
taytyi aina todistaa vanhemmuutensa amerikkalaisilla todistuksilla, ja lasten
kanssa matkustaminen oli tavallista vaikeampaa, kun lapsilla ei ollut Rans-
kan kansalaisuutta. Ihmisoikeustuomioistuin oli kuitenkin sitd mieltd, ettd
vanhempien asiassa kohtaamat vaikeudet eivit olleet ylivoimaisia, eivétka
ne esténeet heiti nauttimasta ihmisoikeussopimuksen 8 artiklan heille tur-
vaamasta perhe-eldmin suojasta Ranskassa. He olivat muuttaneet asumaan

199 Néin S.H. ja muut v. Itdvalta, kohta 94, mihin tuomioistuin viittasi tapauksessa Mennesson
v. Ranska, kohta 77 (harkintamarginaalista ks. my6s tuomion kohdat 78-79).
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Ranskaan pian lasten syntymaén jilkeen, eikd mikdén viitannut siihen, ettd
viranomaiset erottaisivat heidadn lapsista. Siten 8 artiklan turvaamaa per-
he-eldmain suojaa ei vanhempien kohdalla ollut loukattu.?*

Sen sijaan osalta tilannetta arvioitaessa lasten kannalta ihmisoikeustuo-
mioistuin totesi, ettd kansalaisuus on olennainen osa identiteettia, mutta
oli epdvarmaa, voivatko kyseiset lapset saada Ranskan kansalaisuuden.
Vaikka lasten ranskalaisten vanhempien vanhemmuus oli vahvistettu
oikeudellisesti Yhdysvalloissa, sitd ei voitu vahvistaa Ranskassa, vaikka
kyse oli geneettisistd vanhemmista. Merkitysti oli etenkin sill4, ettd kyse
oli lasten biologisista isistd. Vanhemmat eivét voineet myoskéan adoptoida
lapsia Ranskassa tai saada tunnustusta de facto -perheyhteydelle. Ranskan
lainsdddédnnon tavoitteena oli ehka hillitd ulkomaille matkustamista sijais-
synnytyksen jérjestdmiseksi, mutta laki vaikutti my6s syntyviin lapsiin,
joilla ei ollut mitddn roolia asian jérjestimisessd, joten he eivit saa joutua
karsimiin tilanteesta. Lapsen etu tuli ottaa asiassa huomioon. Nailld perus-
teilla tuomioistuin katsoi Ranskan noilta osin ylittdneen sallitun harkinta-
marginaalin ja totesi Ranskan loukanneen lasten yksityiselaméan suojaa.?!

Ihmisoikeustuomioistuimen késiteltdvana on ainakin kolme muuta vas-
taavanlaista Ranskaa koskevaa tapausta, joissa sijaissynnytys oli tapahtunut
Ukrainassa ja Intiassa.”” Lisdksi suuren jaoston késiteltdvdnd on Italiaa
koskevan hieman monimutkaisempi tapaus Paradiso ja Campanelli v.
Italia, jossa sijaissynnyttdjan synnyttima lapsi ei ollut aiottujen vanhem-
pien geneettinen lapsi. Ihmisoikeustuomioistuimen jaoston paétoksessé
(27.1.2015) katsottiin loukatun ihmisoikeussopimuksen 8 artiklaa, kun
lapsi otettiin Italian viranomaisten huostaan sen jélkeen, kun havaittiin,
ettd sijaissynnytykselld syntynyt lapsi ei ollut aiottujen vanhempien bio-
loginen lapsi. Sijaissynnytys oli tapahtunut Vendjilld, koska Italian laki ei
sitd salli. Lapsen edulle annettiin ihmisoikeustuomioistuimen péaétoksessi
ratkaiseva merkitys. Sen mukaan lapsen huostaanotto olisi sallittu vain, jos
lapsi olisi ollut valittdméssé vaarassa. Lapsi oli ollut aiottujen vanhempien
hoivattavana 9 kuukauden ikéén asti, joten suhdetta ei tullut turhaan rikkoa
huostaanotolla. Tassa tapauksessa ei siis otettu varsinaisesti kantaa sijais-
synnytykseen, mitd seikkaa ihmisoikeustuomioistuin korostikin.

200 Mennesson v. Ranska, tuomion kohta 93.
201 Ed. alav. mainitun tuomion kohta 100.

22 Laborie ja muut v. Ranska (no. 44024/13), Foulon v. Ranska (no. 9063/14) ja Bouvet v.
Ranska (no. 10410/14).
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Ihmisoikeustuomioistuimen linjaus on néhtévissi selvéné viestind Rans-
kalle®” ja muillekin valtioille, ettd niiden on huolehdittava lasten oikeuksien
toteutumisesta silloinkin, kun vanhemmat toimivat vastoin lakia. Lapset
ovat syyttomia aikuisten toimiin. My6s YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen
2 artiklan 2 kohdan mukaan sopimusvaltiot ryhtyvit kaikkiin tarpeellisiin
toimiin varmistaakseen, ettd lasta suojellaan kaikenlaiselta syrjinnéltd ja
rangaistukselta, jotka perustuvat hdnen vanhempiensa, laillisten huolta-
jiensa tai muiden perheenjdsentensd asemaan, toimintaan, mielipiteisiin
tai vakaumuksiin.?*

5.3.2 Suomen oikeudellinen tilanne sijaissynnytyksen osalta

Suomessa yritettiin viime vaalikaudella saada aikaan sijaissynnytysti
koskevaa lainsdddantod. Sekin ldhti liikkeelle konkreettisista ongelmista,
jotka johtuvat siitd, ettd myos Suomesta matkustetaan ulkomaille hankki-
maan lapsi sijaissynnyttdjén avulla joko kaupallisesti tai ei-kaupallisesti.
Asiantuntijoiden arvioiden mukaan noin viisi pariskuntaa tekee ndin
vuosittain. Téhdn liittyy erilaisia riskejd ja my0s oikeudellisia ongelmia.
Hedelmdityshoitolailla on pyritty estiméddn hedelmdityshoitojen kaytto
sijaissynnytysjarjestelyissd, mutta ns. perinteisid sijaissynnytysjérjeste-
lyja, joissa nainen saatetaan raskaaksi yksityisin toimenpitein, on erittdin
vaikea valvoa.

Oikeusministeridssd vuonna 2012 laaditussa arviomuistiossa esiteltiin
kolme erilaista sédéntelyvaihtoehtoa: 1) keinohedelmditykseen perustuvan
sijaissynnytyksen tdyskiellon jatkaminen, 2) ei-kaupallisen sijaissynnytyk-
sen salliminen rajoituksetta, 3) ei-kaupallisen sijaissynnytyksen salliminen
yksittéisissa tapauksissa.?®

203 Ranskassa asia on ollut ndyttavisti esilld julkisuudessa. Ks. alav. 175 mainittu artikkeli
(van Beers), s. 107-110.

24 Sen sijaan unionin tuomioistuin on kahdessa tapauksessa paétynyt siihen, ettd kyse ei ollut
sukupuoleen perustuvasta syrjinnéstd, kun tydnantaja kieltdytyi myontdmaésté ditiyslomaa
aiotulle didille, joka oli saanut lapsen sijaissynnytystd koskevan sopimuksen perusteella.
Ks. asia C-167/12, C.D. v. S.T. (18.3.2014) ja asia C-363/12, Zv. A Government department
ja The Board of management of a community school (18.3.2014). Tapauksia kommentoivat
Finck ja Kas, Common Market Law Review, Vol. 52 (2015), s. 281-298. Heididn mielestdén
ongelma on pikemminkin siind, ettd eurooppalaista vanhemmuuden kasitettd ei ole muutettu
vastaamaan muuttunutta tosiasiallista tilannetta. Vanhemmuuksia on ténd pdivand hyvin
erilaisia.

5 Ks. Silvola: Arviomuistio sijaissynnytysjérjestelyista.
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Nykytilan jatkamiseen liittyy se ongelma, ettd kun Suomesta 1dhdetéén
muualle hakemaan sijaissynnytyspalveluja, ndihin jirjestelyihin liittyy
suurella todenndkdisyydelld kaupallista toimintaa. Sijaissynnytysjérjeste-
lyn kautta syntyneen lapsen péédsy Suomeen aiottujen vanhempien kanssa
saatetaan evétd hinen syntyperinsd vuoksi. Voidaan kysyé, onko parempi,
ettéd sijaissynnyttéjit esineellistetién ja asetetaan alttiiksi taloudelliselle ja
henkiselle hyvéksikaytolle esimerkiksi Intiassa, kuin ettd Suomi sen sijaan
sallisi sen oman maan turvallisissa olosuhteissa.

Sen sijaan ei-kaupallisten sijaissynnytysten salliminen rajoituksetta
olisi varsin radikaali ehdotus. Se voisi johtaa siihen, etté sijaissynnyttdjan
kéyttoon paddyttédisiin hyvin itsekkdistd, turhamaisista syistd. Téllainen
toiminta toisi helposti mukanaan myds kaupallisia intresseja.

Eniten on esilld ollut kolmas vaihtoehto eli ei-kaupallisen sijaissynny-
tyksen salliminen yksittiisissd tilanteissa. Se edellyttdisi tarkkoja kriteereja
sille, koska sijaissynnytys olisi sallittua. Tulisi myds paattda esimerkiksi,
sallitaanko sijaissynnytys vain aiottujen vanhempien sukusoluja kayttden
vai osin tai kokonaan luovutettujen sukusolujen avulla. Liséksi pitdisi ottaa
huomioon sijaissynnyttdjan mahdollisen aviomiehen asema; hénen tulisi
suostua siihen, ettd aiottu isd tunnustaa lapsen omakseen.

Lausuntokierroksen®” jalkeen silloinen oikeusministeri paatti vuonna 2013,
ettd asia vaatii lisdvalmistelua eikd sijaissynnytysti koskevaa lainvalmistelua
aloiteta. Han korosti, ettd on syyta lisdtd tiedotusta sijaissynnytyksiin liit-
tyvistd oikeudellisista kysymyksistd ja mahdollisista ongelmatilanteista
niille suomalaispareille, jotka harkitsevat sijaissynnytysjirjestelyd ulko-
mailta.

Oikeuskéytinnossd on luotu tietyt periaatteet ulkomailla suoritettujen
sijaissynnytysten varalta. Tosin kukin tapaus on omansa, joten on vaikea
ennustaa etukdteen varmasti, miten asia ratkaistaisiin. Merkitystd on myds
silld, millainen lainsdddénto on siind maassa, jossa sijaissynnytys on tapah-
tunut. Suomalaisiin tuomioistuimiin tulleissa tapauksissa kyse oli aiottujen
vanhempien geneettisisté lapsista, mutta voidaan miettid, olisiko lopputulos
ollut toinen, jos vain toinen lapsista tai ei kumpikaan heisti olisi ollut si-
jaissynnytyksen kautta syntyneen lapsen geneettinen vanhempi.

Ensimmadisessd tapauksessa Helsingin hovioikeus vahvisti kansain-
vilisoikeudellisten sddnnosten mukaisesti isyyden tapauksessa, jossa
sijaissynnyttdjé oli synnyttinyt aiottujen vanhempien sukusoluja kédyttden

26 Arviomuistio sijaissynnytysjérjestelyistd, Lausuntotiivistelma.
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kaksoset Venajélla.”"” Venijélld on sijaissynnytysjérjestelyt salliva erityis-
sdannos pareille, jotka ovat avioliitossa keskenéén. Sen sijaan hovioikeus
ei vahvistanut aiottua #itid huoltajaksi venéldisen syntymatodistuksen
perusteella.?”® Myohemmin Espoon kirdjaoikeus vahvisti perheen sisii-
sen adoption ja aiotun didin adoptiovanhemmaksi perustellen paatostaan
lapsen edulla.?”

Toisessa tapauksessa Helsingin hovioikeus dénestyksen jélkeen (6—1)
vahvisti suomalaisen aiotun geneettisen isdn Intiassa kaupallisen sijais-
synnytysjérjestelyn tuloksena syntyneen lapsen isdksi, vaikka Intiassa ei
ole erillislainsdadantoa sijaissynnytysjérjestelyistd ja vaikka intialainen
sijaissynnyttdji oli avioliitossa intialaisen miehen kanssa lapsen syntyessé.
Vaikka aiotut vanhemmat olivat ilmeisesti ryhtyneet toimeen kiertddkseen
Suomessa jarjestelyt kieltdvaa lainsdddantod, hovioikeus totesi, ettd lasta
tulee YK:n lapsen oikeuksien sopimuksen 2 artiklan nojalla suojella syr-
jinndlta ja rangaistukselta, jotka perustuvat hdnen vanhempiensa toimin-
taan. Liséksi tuomion perusteluissa viitattiin siihen, etté lapsella on lapsen
oikeuksien sopimuksen 7 artiklan mukaan oikeus tuntea vanhempansa ja
olla heidén hoidettavanaan. Vahemmistdon jdédneen tuomarin mukaan paé-
tds sen sijaan olisi tullut jattdd tunnustamatta Suomen oikeusjérjestyksen
vastaisena.?'’

Sijaissynnytyksesté ei ole mainintaa Juha Sipildn hallituksen ohjelmassa
kuten ei myoskadn ditiyslakia koskevasta uudistuksesta, mitd edellinen
Alexander Stubbin hallitus vastoin toiveita ei vienytkdén eteenpdin yhden
hallituspuolueen vastustaessa lain sédédtdmistd. Oikeusministerion tydryhmé
ehdotti erillisen Aitiyslain sdédtdmisté, jonka 45.3 §:ssé olisi ollut myds
sadnnds siitd, milld edellytykselld vieraassa valtiossa annettu tai tunnustettu
paitds, jolla joku on vahvistettu didiksi lapsen synnyttidneen sijaan, voidaan
tunnustaa Suomessa. Péédsaéntdisesti ehdotetun lain mukaan edellytettdisiin,
ettd didiksi tunnustetulla on ollut asuinpaikka ko. valtiossa ja hén on asunut
keskeytyksettd vahintdén vuoden ennen lapsen syntyméé siind maassa, jossa
padtds on annettu tai tunnustettu. Ehdotettu sdédnnds rinnastuu isyyslain
uudistettuun (664/2015) 53 §:4én.

27 Paitos nro 2029 (12.7.2012).
208 P&atds nro 2805 (12.10.2012).
209 Pastos nro 13/5720 (28.3.2013).

210 Pagtos nro 2064 (5.7.2013). Tarkemmin asiasta kansainvélisen yksityisoikeuden kannalta
ks. Mikkola, Lakimies 2014, s. 978-984.
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Kéaytdnndsséd ehdotettu sddnnds merkitsisi toteutuessaan sité, etté jos
henkild, jolla on asuinpaikka Suomessa, on hankkinut lapsen sijaissyn-
nytysjérjestelylld vieraassa valtiossa, ulkomaista &ditiyden vahvistamista
koskevaa ratkaisua ei tunnusteta Suomessa. Jos henkil6lla kuitenkin on em.
sadnnoksessa tarkoitetut liittymaét sellaisiin valtioihin, joissa sijaissynnytys
on laillista, vieraan valtion &itiyden vahvistamista koskeva sddnnds voi-
daan timén sdédnndksen nojalla tunnustaa. Paatds voidaan em. sddnnoksen
nojalla tunnustaa Suomessa my0s silloin, kun &itiyttd koskevaa paatosta ei
ole annettu naisen asuinpaikkavaltiossa, mutta hénen asuinpaikkavaltionsa
on tunnustanut vieraassa valtiossa annetun péaatdksen. Tosin joissakin suh-
teissa ko. sddnnoksen hyvéksyminen voisi johtaa siihen, ettd vakiintunutta
ditiyssuhdetta ei voitaisi vahvistaa, vaikka se olisi lapsen edun mukaista.
Téllainen &itiyssuhde voidaan kuitenkin viime kéddessé vahvistaa adop-
tiolla.?!"

Kun sijaissynnytystd ja ditiyslakia koskevia uudistuksia ei toteutettu
valittdmasti, on oletettavaa, ettd nykytilanne sdilyy ennallaan vield pit-
kédén.?'2 Muutama pariskunta vuodessa ottaa riskin ja matkustaa ulkomaille
hankkiakseen lapsen sijaissynnyttdjan avulla. Sen jélkeen on epédvarmaa,
saavatko he lapsen Suomeen ja vahvistetaanko heidit vanhemmiksi joko
kansainvilisoikeudellisten sddnndsten avulla tai adoptiolla.

5.4 Johtopaitoksia

Suomen osalta pitdd paikkansa sama havainto kuin muidenkin maiden osalta
eli ettd kansallinen reproduktiota koskeva lainsédadéntd on osin menettinyt
merkitystéddn, kun ihmiset yhi useammin matkustavat ulkomaille saamaan
hedelmoityshoitoja ja jopa sijaissynnytyksié varten ja perinteisemmin myos
hankkimaan abortin ulkomailta, jos oman maan lainsddddnnon ehdot ovat
liian tiukat. Néistd kaikista on nykyéén helppo saada tietoa internetin kautta.
Koska tillaiseen “’reproduktioturismiin” liittyy kuitenkin monia eettisia,
terveydellisid ja juridisia ongelmia®"®, ihanteellista olisi, ettd asiasta olisi

211 K. Aitiyden sidntely, Aitiyslakitydryhmin mietintd, s. 54-55.

22 Ks. ed. Eva Biaudet’n ym. ditiyslain sddtamistd koskeva kirjallinen kysymys (KK
105/2015 vp) ja ministeri Jari Lindstromin sithen 9.7.2015 antama vastaus, jossa todetaan
vain lyhyesti, ettd hallitus ei ole tehnyt tissé asiassa padtdstd. Asia arvioidaan myShemmin.

213 Niisté ks. myos Mulligan, European Journal of Health Law, Vol. 22 (2015), s. 262-266.
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eurooppalaista tai laajempaakin kansainvélisti, jopa globaalia sdantelya.*'*
Sellaisen aikaansaaminen ei ole helppoa tai se on itse asiassa ldhes mah-
dotonta, koska niistd asioista on vallalla niin erilaisia eettisid késityksia.
Jopa yhden maan sisélld on vaikea saada lakia aikaan, kuten Suomenkin
osalta on kdynyt ilmi. Konsensuksen puutteen vuoksi myds Euroopan
ihmisoikeustuomioistuin myontéd ndissa asioissa valtioille laajan harkinta-
marginaalin. Tosin lapsen edun suojaamisen tarve saattaa muuttaa tilannetta
yksittdisessd tapauksessa.

Monissa maissa asiaan suhtaudutaan jopa laissez-faire -tyylilla, milla
tarkoitan sité, ettd ei ole oikeastaan edes vilii silld, toimiiko oman maan
laki, kun tarvittaessa voidaan mennd ulkomaille hakemaan palveluja. Myds
kotimaassa voi olla ’pimedt” reproduktiomarkkinat virallisten lisdksi. Olen
kuitenkin samaa mieltd kuin van Beers, ettd tissd tilanteessa valtioiden tulisi
pikemminkin kantaa vastuunsa ja "hollentdd” lainsaddanto4, jotta se vastaisi
ihmisten todellisia tarpeita ja jotta heitd suojeltaisiin lisddntymisturismin
riskeiltd, kun he voisivat saada tarvitsemansa palvelut myds kotimaasta.
Eurooppalaiset yhteiset reproduktiomarkkinat ovat jo muodostuneet ja ne
toimivat samoilla ehdoilla kuin markkinat yleensékin. Heikomman suojasta
ei valttamattd vilitetd.”'

6 YHTEENVETO

Tarkoitukseni ei ole ollut kdydd biolddketiedesopimusta lépi artikla ar-
tiklalta, vaan olen keskittynyt tiettyihin Suomenkin kannalta keskeisiin
artikloihin, joita ei ole tutkittu kovin paljon ainakaan Suomessa.?' Jitin
pois esimerkiksi ennustavia geenitesteja koskevan bioldédketiedesopimuksen
12 artiklan ja sopimukseen liitetyn kloonauksen kieltoa koskevan lisdpdy-
takirjan. En myoskéén késittele biolddketiedesopimuksen 11 artiklaa, joka
kieltad kaikenlaisen syrjinndn ihmisen perimén perusteella.?!” N4it4 asioita

214 Eurooppalaisesta yhteissdantelystd ndissé asioissa ks. my0s Flatscher-Thoni — Voithofer,
European Journal of Health Law, Vol. 22 (2015), s. 61-74.

25 Ks. van Beers, Medical Law Review, Vol. 23 (2014), 132-134.

216 Biolddketiedesopimuksesta ei ole saatavilla samanlaisia kommentaariteoksia kuin useim-
mista YK:n sopimuksista ja Euroopan neuvoston ihmisoikeussopimuksesta ja sosiaalisesta
peruskirjasta samoin kuin EU:n perusoikeuskirjasta on tehty.

27 Naitd asioita késitellddn useassa artikkelissa kirjassa ”New Technologies and Human
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ei ole kuitenkaan syyté vahételld, mité osoittaa sekin, ettd Suomelle on &s-
kettdin laadittu genomistrategia, mutta oikeustieteilijin ndkdkulma niihin
on kuitenkin aika rajallinen.'®

Jokaisen késitteleméni artiklan ja oikeuden kohdalla on tullut esiin sen
laheinen yhteys Euroopan ihmisoikeussopimukseen, ja monen oikeuden
kohdalla myos EU-oikeuteen on ollut havaittavissa ldheinen yhteys. Kir-
jassa on monelta osin kuitenkin my0s Eurooppaa laajempi ndkdkulma.
Etenkin YK:n TSS-sopimus ja lapsen oikeuksien sopimus ovat paljon
esilld tissd kirjassa. Hyvin esimerkin ndiden asioiden laaja-alaisuudesta
tarjoaa ihmisoikeustuomioistuimen suuren jaoston 27.8.2015 ratkaisema
tapaus Parrillo v. Italia.*" Kuuluuko oikeus lahjoittaa yliméardiset alkiot
tieteelliseen tutkimukseen yksilolle ihmisoikeussopimuksen 8 artiklassa
turvatun yksityiseldmén suojan piiriin?

Edelld esitetty selittdd ainakin osin sen, miksi bioldéketiedesopimusta on
tutkittu Suomessa niin vahan. Sen tutkiminen edellyttidd hyvin laaja-alais-
ta perus- ja ihmisoikeusasiantuntemusta, mihin Suomessa — toisin kuin
monissa muissa maissa — on alettu 14dkintd- ja bio-oikeuden opetuksessa
kiinnittdd huomiota vasta viime vuosina. Tutkimuksessa puhutaan paljon
monitieteisyydestd, mutta kdytdnnossa vain harva tutkija pystyy harjoitta-
maan sitd. Perusedellytys mielestéini on se, ettéd oikeustieteen tutkija hallitsee
juridiikan — tdssd tapauksessa etenkin perus- ja ihmisoikeusjuridiikan — hy-
vin. Vasta sen jilkeen voidaan ottaa mukaan aineksia muista tieteenaloista
ja jopa rakentaa jotain uutta.??’

Rights” (Ed. Murphy). Ks. my6s kirjan “Geneettinen demokratia” (toim. Launis — Siipi)
artikkelit ja tuoreemmin Olkkonen, s. 342-379 ja Hédyryn kirjan "Thminen 2.0 useat luvut.
Geneettisestd syrjinndstd ks. myds Taylor, s. 180-199. Eri maissa omaksutuista geenites-
tejd koskevista lainsdddéantoratkaisuista ks. Soini, Journal of Community Genetics, Vol. 3
(2012), s. 143-153.

218 ”Parempaa terveyttd genomitiedon avulla”, Kansallinen genomistrategia, Tyoryhmén
ehdotus (2015).

219 Jaostoratkaisu, 28.5.2013.

20 Ks. my0s Stanikic¢ (2015), s. 26-30, joka puhuu siitd, miten oikeustieteen alalla tehtéva
tutkimus “pureskelee” toisella alalla tehtdvan tutkimuksen tuloksia oikeudellisten toimi-
joiden kdyttoon ja pyrkii kuromaan umpeen kahden tieteenalan vélistd aukkoa istuttamalla
toisen alan tutkimuksen tuomaa tietoa juridiseen kontekstiin. Hieman laajemmin ks. myos
Staniki¢, Lakimies 2014, s. 65-84. Ladkinta- ja bio-oikeudesta monitieteisend oppiaineensa
ks. myos Nieminen, Oikeus 2013, s. 447-454.
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VI Globaali ndkokulma
terveyteen ihmisoikeutena

1 ONGELMIEN MAAILMANLAAJUISUUS

Olen tarkastellut asioita pddosin eurooppalaisesta perspektiivistd, vaikka
suurimmat ongelmat [0ytyvit Euroopan ulkopuolelta. T4lla viittaan kaupal-
lisiin sijaissynnytyksiin seka lasten valikointiin geneettisesti tai sukupuolen
mukaan, miké on yleistd esimerkiksi Yhdysvalloissa, eiké sielld ole asiasta
juuri mitddn sédntelyd.! Sijaissynnyttdjdnéd toimimisen ohella koyhat nai-
set ja opiskelijat saattavat myydd munasolujaan ansaitakseen elantonsa.
Tallaista tapahtuu sekd Yhdysvalloissa (monissa osavaltioissa laillisena
toimintanakin) ettd esimerkiksi Intiassa.

Ei ole endd mitenkéén harvinaista, ettd ldnsimaista matkustetaan Intiaan
hankkimaan lapsi sijaissynnyttéjén avulla. Téssd on osin kyse samasta
asiasta kuin elinkaupassa: koyhdt ihmiset myyvat elimidén tai vuokraavat
kohtunsa ldnsimaiden varakkaille ihmisille. Tosin kaupantekoa tapahtuu
Euroopassakin, silld esimerkiksi Espanjan finanssikriisin seurauksena
nuoret naiset ovat alkaneet myydd munasolujaan, ja muun muassa Hol-
lannista tullaan ostamaan munasoluja espanjalaisilta yksityisklinikoilta.?

Olen pohtinut myos sitd, miten Euroopassa tulisi suhtautua siihen, ettd
tadlla kiellettyjé asioita (kuten juuri sijaissynnytys) tapahtuu kuitenkin
muualla maailmassa eiké niitd voida kokonaan sivuuttaa tdélldkadn, jos
kielletyn toiminnan seurauksena syntyy lapsi. Lapsi ei saa joutua kirsiméan
asiasta, johon on itse syyton.

Yhtend ongelmana tuodaan usein esiin myds se, ettd ladketutkimuksia
siirtyy entistd enemmén Aasiaan, jossa niitd voidaan tehdd ilman suurta by-
rokratiaa.’ Etenkin lastenlddketutkimuksen osalta on kritisoitu byrokratiaa

' Jokinen, Janus, Vol. 18 (2010), s. 48-60.
2 Luvun V alav. 175 mainittu artikkeli (van Beers), s. 110-112.

*  Ks. esim. Helsingin Sanomat, 20.1.2015: ”Lasdketutkimukset siirtyvét pois”. Jutun mu-
kaan v. 2014 ilmoituksia kliinisistd 1ddketutkimuksista tehtiin FIMEA :n mukaan 128, kun
edellisend vuonna niité tehtiin vield 152. Huippuvuosista tutkimusten maérd on pudonnut
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jaon sen takia siirretty tutkimuksia Aasiaan. Vuonna 2007 EU:ssa voimaan
tulleen lastenlddkeasetuksen (2006/1901/EY) on katsottu vaikeuttaneen
ladkkeiden tutkimista lapsilla.* Pitdisiko Euroopassa tdstid syystd lieventdd
vaatimuksia tai byrokratiaa? Ongelmaan on tuskin loydettdvissid kovin
helppoa ratkaisua.

Vaikka bioldéketiedesopimus on Euroopan neuvoston ihmisoikeussopi-
mus ja sen on ratifioinut vain 29 valtiota, on silld laajempikin ulottuvuus.
En tarkoita télld pelkéstddn sité, ettd ihmisoikeustuomioistuin on viitannut
bioldédketiedesopimukseen esimerkiksi [soa-Britanniaa koskevissa tapauk-
sissa, vaikka se ei olekaan sopimusta ratifioinut. Biolddketiedesopimuksella
on ollut my6s Eurooppaa laajempi vaikutus, ja se on néhtévé osana paljon
suurempaa prosessia. Biolddketiedesopimus laadittaessa sen taustalla oli
vaikuttamassa muun muassa Maailman ladkariliiton vuodelta 1964 oleva
Helsingin julistus, ja biolddketiedesopimuksen korostamat periaatteet
(itsemddraamisoikeus ym.) ovat vastaavasti tulleet koko ajan tarkeammiksi
my0s maailmanlaajuisesti. Unescon vuonna 2005 hyviksyméssé bioetiikkaa
jaihmisoikeuksia koskevassa julistuksessa on nahtdvissd paljon samaa kuin
biolddketiedesopimuksessa.’

2 KOHTI GLOBAALIA TERVEYTTA JA
LAAKETIEDETTA KOSKEVAA
IHMISOIKEUSSUOJAA

Maailman lddkariliiton laatima Helsingin julistus vuodelta 1964 my6hem-
pine muutoksineen on edelleen hyvin tirked asiakirja, vaikka se ei olekaan
oikeudellisesti sitova.® Siihen on koottu ne eettiset periaatteet, joita tulee
noudattaa kaikessa lddketieteellisessd tutkimuksessa ympéri maailman.
Esimerkkind Helsingin julistuksessa mainituista asioista, jotka on otettu
mukaan myds biolddketiedesopimukseen, mainittakoon haavoittuvien

lahes kolmasosaan. Tarkempia tilastoja ks. FIMEA:n ja Kelan julkaisu Suomen lddketilasto
2013, s. 50, kuva 2.2.

¢ Saksan osalta kritiikistd ks. Hark — Khan-Boluki — Hundt, Applied Clinical Trials, Vol.
18 (2009), 5. 40-48.

> Tarkemmin ks. Gadd, s. 36-46.

¢ Julistuksen merkityksestd ks. esim. Goodyear — Krleza-Jeric — Lemmens, British Medical
Journal, Vol. 335 (2007), s. 624-625.
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ryhmien ja yksiloiden suojelu, yksityisyyden suoja ja luottamuksellisuus
sekd tietoon perustuvan suostumuksen vaatimus. Maailman ladkériliitto
on vuonna 2015 laatimassa vanhan julistuksen rinnalle uutta julistusta
”Declaration on Ethical Considerations regarding Health Databases and
Biobanks” (Draft, 18.3.2015), joka ottaa huomioon yhteiskunnan muuttu-
misen. Sitd pidetdén tarpeellisena, koska tutkimuksen luonne on muuttunut
monelta osin kuluneiden 50 vuoden aikana. Tutkimuksessa kaytetdan ny-
kyéén hyviksi laajoja data- ja biopankkeja. Julistusluonnoksen 18. kohdassa
korostetaan, ettd yksilon antama avoin suostumus terveyttd koskevan datan
tai biologisen materiaalin kidyttoon ei ole eettisesti hyvaksyttavaa.

Lahempéné ihmisoikeussopimusta ollaan Unescon vuodelta 2005 ole-
vassa julistuksessa ”Universal Declaration on Bioethics and Human
Rights”, jonka johdanto-osassa viitataan muun muassa Euroopan neuvoston
bioldadketiedesopimukseen. Biolddketiedesopimusta vastaavaa globaalia
ihmisoikeussopimusta tuskin saadaan aikaan ainakaan ldhitulevaisuudessa,
koska Euroopan mittakaavassakin sitovan sopimuksen hyviksyminen on
ollut monille vaikeaa. Kuitenkin em. julistuksen sisdlldsséd on paljon samoja
asioita koskevia sdédnnoksid kuin biolddketiedesopimuksessa, mutta toisaalta
my0s monia eroavuuksia.’

Julistuksen 1 artiklan (Dignity and human rights) mukaan ihmisarvoa,
ihmisoikeuksia ja perusvapauksia tulee kunnioittaa tdysimadrdisesti. Sen
liséksi julistuksessa todetaan kuten biolddketiedesopimuksessakin, ettd
yksilon etu ja hyvinvointi on aina asetettava pelkén tieteen tai yhteiskunnan
edun edelle. Julistuksen 5 artikla koskee autonomiaa ja yksilon vastuuta, 6
artikla koskee suostumusta, ja vastaavasti 7 artikla koskee henkilditd, jotka
eivit pysty itse antamaan suostumustaan. Julistuksen 9 artikla koskee yk-
sityisyyttd ja luottamuksellisuutta. Julistuksen 14 artikla koskee terveyden
edistdmisté ja sosiaalista kehitystd. Parhaimmasta mahdollisesta terveyden-
tilasta nauttiminen on ihmisoikeus, jota jokaisen ihmisen tulisi edistda ilman
rodun, uskonnon, poliittisen kannan ym. perusteella tehtdvai erottelua.
Terveys ymmaérretiin julistuksessa hyvin laajassa mielessa (kattaen muun
muassa lddkkeet, ravinnon, veden seké koyhyyden ja lukutaidottomuuden
vihentdmisen).®

7 Unescon julistusta késittelee esim. Brownsword (2011) ja sama (2009), s. 19-84.

8 Eri asia on, miten julistuksessa esitetyissé tavoitteissa onnistutaan terveydenhuollon
globaaleilla markkinoilla. Téstéd ks. useat artikkelit kirjassa "Kansalaisesta kuluttajaksi”
(toim. Koivusalo — Ollila — Alanko).
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Téysin uudenlaisia artikloja ovat ainakin mainitun julistuksen 12 artikla
(Respect for cultural diversity and pluralism) ja 13 artikla (Solidarity and
cooperation). Vaikka 12 artiklassa korostetaan kulttuurien erilaisuuden ja
pluralismin huomioon ottamista, timé ei kuitenkaan oikeuta loukkaamaan
ihmisarvoa, ihmisoikeuksia ja perusvapauksia.” Uutta on sekin, ettd 13
artiklassa todetaan, etté solidaarisuuden ja kansainvélisen yhteistyon tulisi
olla padmaérd, johon ihmisid rohkaistaan.'

Globaalia ihmisoikeussééntelyé on toki olemassa terveyden alalla jo nyt.
Kuten olen jo edelld todennut, WHO:n peruskirja vuodelta 1946 oli selked
alkupiste tdssd suhteessa.!' Siind valtiot tunnustivat jokaiselle oikeuden
nauttia korkeimmasta saavutettavissa olevasta ruumiin- ja mielentervey-
destd. Myohemmin samantyyppinen sddnnos otettiin YK:n vuoden 1966
TSS-sopimuksen 12 artiklaan.'? My6s YK:n naisten oikeuksien sopimuk-
sessa ja lapsen oikeuksien sopimuksessa on lukuisia terveyttd koskevia
sadnnoksia, ja ladketieteellisiin kokeisiin vaadittavasta suostumuksesta on
maininta my6s KP-sopimuksen 7 artiklassa. Kun kyse on oikeudellisesti
sitovista kansainvélisistd sopimuksista, joissa molemmissa on erittdin paljon
ratifiointeja, ei niiden merkitystd voida viheksya."

Lisdantymisterveyden alalla kaivataan erityisesti globaalia sddntelyé:
sekd oikeudellisesti sitovaa sédédntelya ettd moraalisesti ja poliittisesti sitovia
suosituksia. Sitovaa normistoa on jo nyt etenkin lapsen oikeuksien sopimuk-
sessa, jonka 24 artiklan 3 kohdan mukaan sopimusvaltiot ryhtyvét kaikkiin
tehokkaisiin ja tarkoituksenmukaisiin toimiin poistaakseen lasten tervey-
delle vahingollisia perinteisid tapoja. Talld viitataan esimerkiksi tyttdjen
ympdérileikkaukseen. YK:n yleiskokous on myos yksimielisesti tuominnut
tyttojen ymparileikkauksen vuonna 2012 antamassaan paatoslauselmassa.'*

®  Ks. kulttuurin huomioon ottamisesta potilaiden kohtelussa Gilbar — Miola, Medical Law
Review, Vol. 23 (2014), s. 375-399. My®os ladketieteellisen tutkimuksen osalta on kiinnitetty
huomiota siihen, ettd kulttuuriset ndkokohdat tulisi ottaa huomioon siini, miten tietoinen
suostumus tutkittavilta hankitaan. Ks. téstd Halkoaho ym., Nursing Ethics 2015, s. 1-15.
10" Kulttuurien erilaisuuden sddntelylle asettamista haasteista ks. myds Brownsword (2011),
s. 185-211.

" Ks. my0s Tobin, s. 27-30.

12 Kansainvilisten ihmisoikeussopimusten asettamien vaatimusten toteuttamisesta tervey-
den saralla ks. my0s Jabobsin tuore ndkokulma (s. 233-245).

13 Heindkuussa 2015 (13.7.2015) YK:n naisten oikeuksien sopimuksen oli ratifioinut
189 valtiota, lapsen oikeuksien sopimuksen 195 valtiota, TSS-sopimuksen 164 valtiota ja
KP-sopimuksen 168 valtiota.

1 Ks. edelld luvun II alav. 79.
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YK:n naisten oikeuksien sopimuksen 16 artiklan 1 kohdan e-alakohdan
mukaan sopimusvaltiot ryhtyvit kaikkiin tarvittaviin toimenpiteisiin turva-
takseen yhtildiset oikeudet vapaasti ja vastuuntuntoisesti paéttaa lastensa
lukumiarastd ja syntymaéajoista. Lisdksi heille tulee turvata mahdollisuus
tdmén oikeuden harjoittamisen edellyttdméin tietoon, opetukseen ja vili-
neisiin.!® Toisaalta WHO on yhdessé Unicefin ja useiden muiden jarjestdjen
kanssa hyviksynyt vuonna 2014 julkilausuman ei-vapaachtoisen steriloin-
nin poistamisesta kaikkialla (Eliminating forced, coercive and otherwise
involuntary sterilization).

Téassd on syytd mainita myos YK:n naisten oikeuksien komitean eli
CEDAW-komitean hyvéiksyma yleissuositus vuodelta 1999 koskien naisia
jaterveyttd (General Recommendation 24: Women and Health), jossa tode-
taan, ettd naisten terveyteen tulee kiinnitti4 erityistd huomiota koko eldmén
ajan. Naiset lasten kantajina ja synnyttdjiné tarvitsevat erityistd huomiota,
jaheille tulee turvata tarpeelliset palvelut odotusaikana, ja lapsen syntyessa
ja heti sen jilkeen.

3 JOHTOPAATOKSIA

Oikeuden keinoin voidaan puuttua vain pieneen osaan ongelmia ja usein
vasta jalkikdteen. Mité terveyteen ja ladketieteeseen tulee, ennakollinen
toiminta on kaikkein tirkeintd. Jilkikdteen vahingon jo tapahduttua voidaan
korkeintaan etsid syyllistd. Se ei yleensd endi potilasta auta eikéd ihmishenkié
saada takaisin.

Naéin juristin ndkdkulmasta katsottuna on oikeastaan erikoista, miten
paljon juridiikka on loppujen lopuksi esilld ladketieteestd ja terveydestd
puhuttaessa. Monet asiat varmistetaan etukiteen oikeudellisen materiaalin
valossa. Talld viittaan etenkin ladketieteelliseen tutkimukseen ja esimer-
kiksi elinsiirtoihin, joita koskee hyvin tarkat, kansainvilisoikeudelliset
sadnnokset.

Uskon, ettd oikeuden merkitys terveyttd ja lddketiedettd koskevissa
asioissa tulee vastaisuudessa kasvamaan entisestddn ja nimenomaan globaa-
lilla tasolla. Kun ihmiset ja tieto siirtyvit entistd helpommin maasta toiseen,

5 Téstd ks. kirjan "Reproductive Health and Human Rights” (ed. Reichenbach — Roseman)
artikkelit.
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ei paikallinen siéntely enéé riitd. Toisaalta niin kauan kuin globaalilla tasolla
ei ole saatavilla riittdvia oikeudellista suojaa, on parempi, etti kansallinen
lainsdadantd on myos joustavaa eikd pida litkaa kiinni perinteesta. Valtiolle
myoOnnettiva “laaja harkintamarginaali” ei saa muodostua vélttdméattomien
uudistusten esteeksi, etenkin jos tdmé samalla tarkoittaa sitd, ettd ihmiset
joutuvat hakeutumaan ulkomaille monessa suhteessa riskialttiisiin tilantei-
siin saadakseen sen, mitd kotimaan lainsdadanto heiltd kieltdd. Pitaa valita
”pienempi” paha ja uudistukset pitdd tehdd nimenomaan yksittdisten ihmis-
ten parhaaksi, ei valtion harkintavaltaa korostavan subsidiariteettiperiaat-
teen kannalta. Vaikka kansallisvaltiot omine lakeineen ainakin osin sdilyvit,
ihmisten liikkkuminen ei kunnioita niiden rajoja eiké aina edes niiden lakeja.
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