Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon sadntely - asiantuntijalausunto sdaddstyoryhman alustavasta
luonnoksesta

(Sdadosryhma: alustava luonnos palliatiivisen hoidon ja saattohoidon sdddésmuutostarpeista 24.2.2020.)

Vammaisfoorumi ry 9.9.2020

Potilaslain 6 a §. Hoitotahto

1. Milla kriteereilld hoitotahto on ilmaistu “vakaasti ja patevasti”?

Tilannetta voi verrata siihen, kuinka kriteerit on maaritetty sille, etta voi patevasti esimerkiksi tehda
testamentin, antaa valtakirjan tai tehda edunvalvontavaltuutuksen. Patevyyden arviointi voi olla
ongelmallista mm. kehitysvammaisten ihmisten osalta. On olennaista, etta tukea omaan
paatdksentekoonsa (esim. mielipiteen muodostamiseen ja ilmaisemiseen) tarvitseva henkil6 saa
riittavasti tukea, jotta han voi halutessaan muodostaa ja ilmaista hoitoaan koskevan tahtonsa seka
toiveitaan. YK:n yleissopimuksessa vammaisten ihmisten oikeuksista (12 §) edellytetdan, etta
vammaisten henkildiden tulee saada tarvitsemansa tuki, jota he mahdollisesti tarvitsevat
oikeudellista kelpoisuuttaan kadyttdessaan. Tama tulisi kirjata tekstiin.

Lapsen hoitotahtoa ei mainita tekstissa lainkaan. Kiitamme tyoryhmaa siita, etta otitte
selvitettavaksenne alaikdisen itsemaaraamisoikeuteen ja hoitotahtoon liittyvat seikat.

2. Miten erotetaan toisistaan sitova hoitotahto ja ehdotetun potilaslain 6 a §:n 3 momentin mukaiset
(sitomattomat) hoito- ja hoivatoiveet?

Asian selkeyttaminen on oleellisen tarkeda niin hoitotahdon laatijalle kuin hoidon toteuttajalle.
3. Millainen on patevan hoitotahdon tekemisen prosessi ja miten se kirjataan?

Tarvitaan selked ohjeistus, jotta ei tule epaselvyytta esim. siitd, mikd on voimassa oleva hoitotahto,
jos henkil6 on eri aikoina ja/tai eri henkildille tehnyt erilaisia hoitoaan koskevia tahdonilmaisuja.

Potilaslain 6 b §. Taysi-ikdisen vajaakykyisen potilaan asema ja sijaispaatoksentekijat

1. Tassa pykaldssa tulisi huomioida vajaakykyisen potilaan itsemaaraamisoikeus ja mainita oikeus
henkilon tarvitsemaan kommunikaation ja paatoksenteon tukeen, jotta han voi osallistua hoitoaan
koskevaan paatoksentekoon mahdollisuuksiensa mukaan.

2. Sijaispaatoksentekijan osallistumisen lahtokohtana tulisi itsemaaradamisoikeuden hengessa olla
potilaan (oletetun) oman tahdon selvittaminen. Ensisijaisesti sijaispaatoksentekijoilta ei siis
selviteta heiddn omaa nakemystaan potilaan parhaasta tai sitd, mika olisi mahdollisesti
ladketieteellisesti tai muuten henkilén edun mukaista hoitoa (vrt. henkil6kohtaisen edun
mainitseva ehdotetun pykalan 3 mom.).

3. Potilaslakiin ehdotetun 6 b §:n mukaan vajaakykyisen potilaan Iahiomainen/ldheinen (joka ei ole
edunvalvoja tai edunvalvontavaltuutettu) olisi viimesijainen taho, jonka kanssa
yhteisymmarryksessa potilasta hoidettaisiin. Nykyisessa potilaslain 6 §:ssa lahiomaiset ja muut
laheiset (parempi ilmaisu kuin ehdotettu ”“ldhiomainen tai muu henkil6”) on mainittu edunvalvojan



rinnalla. Tama on jatkossakin perusteltua, koska laheiset ovat normaalisti parhaita asiantuntijoita,
mita tulee esimerkiksi kehitysvammaisen potilaan tarpeisiin, toiveisiin ja mieltymyksiin.

Lisaksi yha harvemmalla kehitysvammaisella tai vastaavaa tukea tarvitsevalla aikuisella ihmisell3,
joka ei itse kykene paattamaan hoidostaan, on virallinen edunvalvoja. Holhoustoimilain mukaan
edunvalvontaa ei tule myontaa, jos vajaakykyisen henkilon asiat tulevat muuten asianmukaisesti
hoidetuiksi esimerkiksi Iaheisten avun turvin. Moni ei mydskadan kykene patevasti tekemaan
edunvalvontavaltuutusta.

Potilaslain 6 §, aiheena tarkeat hoitopdatdkset ja hoidonrajaukset

Lainaukset ehdotuksesta: Potilaslain 6 §. Potilaan itsemaaraamisoikeus: “Tdrkeisiin hoitopddtéksiin
on hankittava potilaan nimenomainen suostumus” ja Potilaslain 6 b §. Taysi-ikdisen vajaakykyisen
potilaan asema ja sijaispaatoksentekijat: “Tdrkeisiin hoitopddtdksiin on hankittava potilaan
puolesta sijaispddtdksentekijéind toimivan henkilén nimenomainen suostumus.”

1. On selkeytettava, mita potilaan itsemadradmisoikeus tosiasiassa tarkoittaa.

Keskustelussa 2.9.2020 kavi ilmi, etta potilaan itsemaaraamisoikeus ei ole selked asia. Mihin
potilaan itsemaadradamisoikeus tosiasiassa yltaa ja milloin Iadkari autonomiaansa vedoten tekee
paatoksen riippumatta potilaan mielipiteesta?

2. On selkeytettava, mitka ovat tarkeitd hoitopaatoksia.
Lisaksi on saadettava siita, mika on tarkeiden hoitopaatosten tekemisen ja kirjaamisen prosessi.

Esimerkiksi tehohoitoratkaisua arvioivalla [adkarilla tulee olla kdytdssdan ajantasainen ja kattava
tieto potilaan kokonaisterveydentilasta, ja tarkeiden hoitopaatdsten tekemisen yhteydessa on
tavattava potilas ja keskusteltava hoidosta potilaan ja hdnen ldheistensa kanssa.

3. Hoidonrajaus on oikeusasiamiehen mukaan tarkea hoitop&aatos.

Hoidonrajaamisten tekemisen tilanne on edelleen epaselva ja sekava, jopa hoitorajauksia koskeva
terminologia on epdselvaa. Kokemukset ovat osoittaneet, etta hoitorajoitusten perusteista,
sisallostd, kaytannon toteutuksesta ja kestosta on jopa saman sairaalan tyontekijoilla toisistaan
poikkeavia kasityksia. Hoidon rajaamisen periaatteet ja kdytanto on kokonaisuudessaan
selvitettava. Erityisesti on selvitettdvd, mikd on hoidonrajaamisten asema tilanteessa, jossa potilas
ei ole saattohoidossa tai Idhelld kuolemaa. On varmistettava vammaisten henkildiden oikeuksien
yleissopimuksen toteutuminen (mm. artikla 10 “Oikeus eldmaan”).

Oikeusasiamies on lausunnossaan (2009) todennut, etta oikeusasiamiehen ratkaisukdytanndssa on
katsottu, etta DNR-paatds on potilaslain 6 §:ssa tarkoitettu tarked hoitopdatds ja ettd taysi-ikdista
potilasta, joka ei ole kykeneva paattamaan hoidostaan, tulisi talléin hoitaa yhteisymmarryksessa
hanen laillisen edustajansa, lahiomaisensa tai muun laheisensa kanssa. Oikeusasiamies totesi, etta
potilaslain 6 §:3a tulee tdsmentda sen suhteen, miten sdanndsta ja erityisesti sen 3 momenttia
sovelletaan elvyttamatta jattamista koskevien paatosten tekemiseen. Oikeusasiamiehen mukaan
nykyista lainsaadannollista tilannetta ei voida pitaa potilaiden, heidan edustajiensa eika mydskaan
terveydenhuollon ammattihenkildiden oikeusturvan kannalta asianmukaisena.



Ehdotamme, etta hoidonrajaukset mainitaan lainsdddanndssa tai vahintdan sen perusteluissa
tarkeina hoitopaatdksing, joita ei ole mahdollista tehda ilman potilaan tai sijaispaatoksentekijan
nimenomaista suostumusta.

Tehohoidon rajauksia ei voi tehda silla oletuksella, ettd ihmiset, joilla itsendinen toimintakyky on
voimakkaasti alentunut, eivat hyotyisi tehohoidosta.

4. Myos alaikaiselle potilaalle tehtdvien hoidonrajausten kaytanto on selvitettava.

Lisaksi tilanne on selvitettavda myos alaikdisen potilaan kohdalla. Oikeusasiamies toteaa v. 2009
lausunnossaan, etta lainsaadannollinen tilanne ei ole tyydyttava ja tdasmentdminen on tarpeen
myo0s alaikdisen potilaan hoidonrajaamispaatosten osalta. Oikeusasiamies kiinnitti huomiota siihen,
ettd potilaslain 7 §:ssa ei yleensakaan sdaddeta siita tilanteesta, etta alaikdisen potilaan huoltajan
kanssa ei saavuteta yhteisymmarrysta siitd, miten alaikdista hoidetaan.

Ehdotamme, ettd asia tdsmennetdaan myos alaikdisten potilaiden kohdalla. Hoidonrajauksiin on
hankittava lapsen ja hanen huoltajansa nimenomainen suostumus. Tdma on erityisen olennaista
tilanteessa, jossa lapsi ei ole saattohoidossa eika lahella kuolemaa.

Viite: Eduskunnan oikeusasiamiehen paatdos 23.3.2009 Dnro 3624/4/07 Myos vaikeasti vammaisilla
on oikeus hoitoon. Ratkaisija: Oikeusasiamies Riitta-Leena Paunio Esittelija: Vanhempi
oikeusasiamiehensihteeri Kaija Tanttinen-Laakkonen https://www.oikeusasiamies.fi/r/fi/ratkaisut/-
[eoar/3624/2007?fbclid=IwAR0z5NRVWOdQCA gza5yWM2En1nBTzeTdC35SMOIF3aTXRkrcFxLs9bL
sTs

5. Lisaksi on huomioitava ja tadydennettava pykalaan potilaan oikeus tarvitsemaansa kommunikaation ja
paatdksenteon tukeen seka tulkkaukseen, jotta han voi osallistua hoitoaan koskevaan paatdksentekoon
mahdollisuuksien mukaan. Potilaan omaa ndakemysta hoidostaan tulee aina pyrkia selvittamaan riippumatta
esimerkiksi hdnen vammaisuudestaan.

Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon maaritelma

On erittain tarkeda maaritella palliatiivinen hoito ja saattohoito. On kuitenkin ongelmallista kayttaa
maaritelmdssa sanaa “karsimys” ja "sairaus aiheuttaa potilaalle ja hanen laheisilleen kdrsimysta ja
heikentda heidan eldamanlaatuaan”.

Lause on tulkinnanvarainen ja voi johtaa vaarinkasityksiin ja ikaviin tilanteisiin. Kuka madrittelee,
mita on kenenkin karsimys? Kuka paattaa, mika on jonkun ihmisen hyvaa elamanlaatua?
Kokemuksemme mukaan ei ole ihan harvinaista, ettd vammaisuuden tulkitaan aiheuttavan
"karsimysta”, mika voi johtaa eriarvoiseen kohteluun terveydenhoidossa. Onko ratkaisu
"karsimykseen” siirtya ladketieteen osalta oireenmukaiseen hoitoon vai onko ”karsimyksen” syyna
jotain ihan muuta, joka olisi korjattavissa esimerkiksi sosiaalihuollon palveluin? Piddmme
ongelmallisena tassa yhteydessa myos laheisten karsimyksen ja elamanlaadun esiin tuomista, silla
hoidon keskitssa on kuitenkin potilas itse.
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Muilta osin kannatamme ehdotettua sdantelya palliatiivisesta hoidosta ja saattohoidosta, erityisesti
piddmme tarkedna saattohoitovapaata koskevan jarjestelman selvittamista (kestona 100 paivaa) ja siihen
liittyvia tarvittavia sddadésmuutoksia.



