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Puheenvuoro palliatiivisen hoidon ja saattohoidon saantelytarpeiden kuulemistilaisuudessa

Kiitdmme eldman loppuvaiheen hoitoa, itsemaaradmisoikeutta, saattohoitoa ja
eutanasiaa koskevan lainsadadantétarpeen asiantuntijatyéryhmaa
mahdollisuudesta saada esittda nakemyksiamme palliatiivisen hoidon ja
saattohoidon saantelytarpeista.

Vammaisperheyhdistys Jaatinen ry on vammaisten lasten ja nuorten vanhempien
perustama yhdistys. Tama puheenvuoro perustuu vammaisten lasten ja nuorten
vanhempien kokemuksiin.

Kun palliatiivisen hoidon ja saattohoidon saantelya uudistetaan, on tarkeaa
puuttua myos tahan laheisesti liittyvaan aiheeseen: hoidonrajauksiin.

Elvytyksesta, tehohoidosta tai elamaa yllapitavista hoidoista pidattaytyminen on
tarkea hoitopaatds. Kyseessa on elaman ja kuoleman kysymys.

Vammaisten lasten kohdalla hoitorajauksia ehdotetaan tehtavaksi ja myos
tehdaan tavallista elamaansa elaville vammaisille lapsille, jotka eivat ole
saattohoidossa tai millaan tavalla lahellad kuolemaa.

Hoitorajauksia koskeva terminologia on epaselvaa. Hoitorajoitusten perusteista,
sisallosta, kaytannon toteutuksesta ja kestosta on jopa saman sairaalan
tydntekijoilla toisistaan poikkeavia kasityksia. Tama ei ole potilaan oikeusturvan
mukaista. Eika myodskaan paatdkseen ryhtyvan laakarin.

Vammaisen lapsen oikeus elamaan on uhattuna.

On huolehdittava siita, ettd hoidon rajaamisen |aaketieteelliset periaatteet ja
perustelut niiden tekemiselle selvitetdan avoimesti. Huomio on kiinnitettdva myos
toiminnan lainmukaisuuteen ja ihmisoikeuksien toteutumiseen. Erityisesti on
varmistettava vammaisten henkildiden oikeuksien yleissopimuksen toteutuminen
(artikla 10 "Oikeus elamaan”).



Hoidon rajaamisen periaatteet ja kaytantd on selvitettava. Ainakin seuraaviin
kysymyksiin tulee saada selkeat vastaukset:

1. Hoitorajausten perustelut ja tavoite

2. Maarittelyt

» Mita hoitorajoituksia on?

* Mita ne sisaltavat?

Mita on palliatiivinen hoito?
* Mitd on saattohoito?

3. Kriteerit rajoitusten tekemiseksi

» Ladketieteelliset

* Eettiset

* Lainmukaiset, ihmisoikeussopimusten mukaiset

Palliatiiviseen hoitoon siirtymisen kriteerit

Saattohoitoon siirtymisen kriteerit

Mita rajoituksia voi tehda, kun potilas ei ole saattohoidossa? Milla perusteella?
» Onko vammaisuus kriteeri rajoitusten tekemiselle?

4. Kuka tekee paatoksen?

» Kuka tai ketka?

+ Laakari — minka erikoisalan tai koulutuksen saanut?

 Potilas itse, omaiset?

» Enta alaikainen potilas tai taysi-ikdinen potilas, joka ei mielenterveydenhairion,
kehitysvammaisuuden tai muun vastaavan syyn vuoksi pysty paattamaan hoidostaan?
» Miten varmistetaan potilaan/omaisen osallistuminen ja tietoisuus paatdksen teosta?
* Miten menetellaan, jos l1aakarin ja potilaan/omaisten kanssa ei synny
yhteisymmarrysta?

5. Kirjaaminen ja seuranta

» Miten paatods kirjataan?

» Paatoksen voimassaoloaika?

» Miten rajoitusten tarpeellisuutta seurataan?
» Missa tilanteessa rajoitus tulee purkaa?

* Miten purkaminen tapahtuu kaytannéssa?

Lopuksi haluamme kiinnittdd huomiota sanaan karsimys, joka mainitaan
sdadoésryhman alustavassa luonnoksessa lauseessa: 'Tama kasittaad myds potilaan
hoidon silloin, kun kuolemaan johtava tai henkea uhkaava sairaus aiheuttaa potilaalle
ja hanen laheisilleen karsimysta ja heikentda heidan elamanlaatuaan (palliatiivinen
hoito)'.

Karsimys on ongelmallinen ja tulkinnallinen kasite, etenkin silloin kun kasitelldan
vammaisten henkildiden asioita.

Annamme mielellamme lisatietoa asiasta.
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