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Lausunnonantajan lausunto

Kommentit palliatiivista hoitoa ja saattohoitoa koskevista ehdotuksista ja perusteluista

Kiitamme mahdollisuudesta lausua palliatiivista hoitoa ja saattohoitoa koskevaan lakimuutokseen.

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

Yhdymme useiden lausunnonantajien muutosehdotukseen koskien palliatiivisen hoidon maaritelmaa
WHO:n, THL:n ja Kaypa hoito -suosituksen mukaiseksi niin, etta kasite “toimintakyky” korvataan
kasitteelld "elamanlaatu”. Erityisesti vammaisen (lapsen) nakdkulmasta kasitteilla on tarkea
merkitysero. Elamanlaatu-kasite tukee yhdenvertaisuutta aivan eri tavalla kuin "toimintakyky”.

On tarkeaa, etta perusteluissa esitetdan, etta palliatiivista hoitoa ja saattohoitoa on jarjestettava
seka perusterveydenhuollossa ettd erikoissairaanhoidossa siten, etta hoito vastaa potilaan tarpeita.
Miten hoidon rakenteet jarjestetdankaan, on tarkeaa varmistua siita, etta potilas saa tarpeitaan
vastaavaa, osaavaa hoitoa. Vammaisen lapsen hyva hoito vaatii muutoinkin erityisosaamista ja on
tarkead, ettd osaaminen varmistetaan myos palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa.

Lisaksi haluamme nostaa esille palliatiiviseen hoitoon ja saattohoitoon ldheisesti liittyvan aiheen:
hoidonrajaukset. Ymmarramme, etta hoidonrajaukset eivat ole lainsdaadannollinen asia. On kuitenkin
tarkeda, etta kaynnistetdaan toimet, joilla hoidon rajaamisen periaatteet ja kdytanto selvitetaan.
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Hoidonrajaukset, kuten elvytyksestd, tehohoidosta tai elamaa yllapitavista hoidoista
pidattaytyminen, ovat tarked hoitopaatos. Kyseessa on elaman ja kuoleman kysymys. Vammaisten
lasten kohdalla hoitorajauksia on ehdotettu tehtdvaksi ja myds tehty tavallista elamaansa elaville
vammaisille lapsille, jotka eivdt ole saattohoidossa tai milldan tavalla 1ahellad kuolemaa.

Tilanne on epdaselva. Hoidonrajauksia koskeva terminologia on epdselvaa. Hoidonrajoitusten
perusteista, sisallostd, kdaytannon toteutuksesta ja kestosta on jopa saman sairaalan tyontekijoilla
toisistaan poikkeavia kasityksid. Tama ei ole potilaan oikeusturvan mukaista. Eikd mydskaan
paatokseen ryhtyvan laakarin.

On huolehdittava siita, etta hoidon rajaamisen ladketieteelliset periaatteet ja perustelut niiden
tekemiselle selvitetaan avoimesti. Huomio on kiinnitettava myos toiminnan lainmukaisuuteen ja
ihmisoikeuksien toteutumiseen. Erityisesti on varmistettava vammaisten henkiléiden oikeuksien
yleissopimuksen toteutuminen (artikla 10 ”Oikeus elamaan”).

Hoidon rajaamisen periaatteet ja kdytanto on selvitettava. Ainakin seuraaviin kysymyksiin tulee
saada selkedt vastaukset:

1. Hoitorajausten perustelut ja tavoite

2. Méaarittelyt

e Mita hoitorajoituksia on?

e Mita ne sisaltavat?

¢ Mita on palliatiivinen hoito?

e Mita on saattohoito?

3. Kriteerit rajoitusten tekemiseksi

e Ldadketieteelliset

e Eettiset

¢ Lainmukaiset, ihmisoikeussopimusten mukaiset

¢ Palliatiiviseen hoitoon siirtymisen kriteerit

¢ Saattohoitoon siirtymisen kriteerit

e Mita rajoituksia voi tehdd, kun potilas ei ole saattohoidossa? Milld perusteella?
e Onko vammaisuus kriteeri rajoitusten tekemiselle?
4. Kuka tekee paatoksen?

e Kuka tai ketka?

e Laakari — minka erikoisalan tai koulutuksen saanut?

Lausuntopalvelu.fi 2/3



¢ Potilas itse, omaiset?

e Enta alaikdinen potilas tai taysi-ikdinen potilas, joka ei mielenterveydenhairion,
kehitysvammaisuuden tai muun vastaavan syyn vuoksi pysty paattamaan hoidostaan?

e Miten varmistetaan potilaan/omaisen osallistuminen ja tietoisuus paatoksen teosta?

e Miten menetellddn, jos laakarin ja potilaan/omaisten kanssa ei synny yhteisymmarrysta?
5. Kirjaaminen ja seuranta

e Miten paatos kirjataan?

* Paatoksen voimassaoloaika?

e Miten rajoitusten tarpeellisuutta seurataan?

e Missa tilanteessa rajoitus tulee purkaa?

e Miten purkaminen tapahtuu kaytannossa?

Kommentit hoitopaikan valintaa koskevista ehdotuksista ja perusteluista

Kommentit erikoissairaanhoidon hoitotakuun seurantaa koskevista ehdotuksista ja perusteluista

Kommentit esityksen vaikutusarvioista

Mahdolliset muut kommentit

Weckroth Miina
Vammaisperheyhdistys Jaatinen ry

Lausuntopalvelu.fi

3/3



