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Lausunnonantajan lausunto
Kommentit palliatiivista hoitoa ja saattohoitoa koskevista ehdotuksista ja perusteluista

Kynnys pitda hyvana, etta lakiesityksessa maaritelldaan palliatiivinen hoito ja saattohoito ja etta
hyvinvointialueilla on velvoite jarjestdaa ne potilaan tarpeen mukaan. Tdma on merkittava parannus
nykyiseen, jossa elaman loppuvaiheen hoidon jarjestamista ovat saadelleet Iahinna suositukset.
Esitimme kuitenkin muutaman tdsmennystarpeen.

Luonnoksen 24 §:ssa esitetdan, etta: ”Palliatiivisella hoidolla tarkoitetaan parantumatonta ja
etenevaa sairautta sairastavan potilaan oireiden lievittamiseen seka toimintakyvyn yllapitamiseen
tahtaavaa aktiivista, kokonaisvaltaista hoitoa.” Kynnys esittdd muutosta 24 §:n 2 momenttiin.
Toimintakyvyn sijaan tulisi kayttda kasitettd elamanlaatu, silld kansallisessa Kaypa hoito -
suosituksessa, Maailman terveysjarjeston maaritelmassa sekd muissa kansallisissa suosituksissa
palliatiivinen hoito maaritellddn nimenomaan eldamanlaadun ndkokulmasta toimintakyvyn sijaan.
Elamanlaatu on termina laajempi ja kuvaavampi sille asiantilalle, mihin palliatiivisella hoidolla pitaisi
pyrkia. Toimintakyvyn tukemisella pyritaan arjen sujuvuuden lisadamiseen ja paivittaisissa
toiminnoissa tukemiseen (ml. avustaminen ja apuvalineet) siten, etta tavoitteena on henkilon
itsendisyys ja paras mahdollinen arjessa selviytyminen. Elamanlaadun tukeminen on kuitenkin
kokonaisvaltaisempaa, silla elamanlaatua voidaan vahvistaa my6s muilla toimin, vaikka toimintakyky
laskisi sairauden edetessa. Vaikka toimintakyky olisi voimakkaasti heikentynyt, henkil6lla on oikeus
kokea elamansa silti arvokkaaksi. Elamanlaatuun vaikuttavat olennaisesti esimerkiksi henkiset ja
psyykkiset asiat, kohtaaminen ja itselle tarkeista asioista nauttiminen. Elamanlaadun vahvistuminen
mahdollistaa olennaisesti mahdollisimman hyvan elaman loppuun asti. Tarkeda on, etta tama
nakokulma turvataan pykalatasolla. Muutoin on riskina se, etta lievitetdan vain kipua ja
huolehditaan vain ruumiintoiminnoista. Lisdksi jos huomio kiinnitetdan ainoastaan toimintakykyyn,
voivat vammaiset henkil6t kohdata muita enemman syrjivia kasityksia.

Lausuntopalvelu.fi 1/3



Kynnys kannattaa myos, etta palliatiivisen hoidon jarjestamisen kuvaus tarvitsee tdsmennysta, silla
vain hyvin organisoitu toiminta toimii oikeasti. Tdhdan on hyvan mallin esittanyt SPHY, Suomen
palliatiivisen lddketieteen yhdistys ja Syopéjarjestot yhteistydssa. Tulisi esimerkiksi perustelutekstiin
kuvata portaittainen malli, jossa olisi perustason ja erityistason palvelut avattuna. Palveluiden
toteutuminen edellyttda myos sitd, etta palliatiivinen hoito perustetaan erikoisalaksi. Perustasolla
kaikissa sote-huollon yksikoissa tulee aina huolehtia hyvasta saattohoidosta silloin, jos hoidetaan
kuolevia henkil6ita. Taman lisdksi perustasolla tulisi olla erilliset saattohoitoyksikot.
Hyvinvointialuetasolla tulisi olla palliatiivinen keskus, joka huolehtisi palveluketjuista ja erityistason
palveluista. Ylimmalla tasolla olisi yliopistosairaalan palliatiivinen keskus, jossa olisi YTA-tasoinen
koordinointivastuu, vaativan erityistason palliatiivinen hoito seka lasten ja nuorten palliatiivinen
hoito seka koulutusta ja kehittamista. Mikali hyvinvointialueille jatetaan liian valjat raamit hoidon
toteuttamiseen eika sille varata riittavia resursseja, on riski sille, etta alueelliset erot ovat
tarkentuneesta lainsdadanndsta huolimatta yha suuria. Kolmiportainen malli on tarkea myos siksi,
etta perustasolla ei voida ajatella olevan riittavaa asiantuntemusta esimerkiksi harvinaisemmista
vammoista ja taten riittavaa ladketieteellista erityisasiantuntemusta. Tiedon puute voi pahimmillaan
johtaa DNR-paatoksiin (elvytyskieltoon) tilanteissa, joissa muiden potilaiden kohdalla vastaavaa
paatosta ei tehtaisi. Lisaksi vamman yksil6lliset piirteet vaikuttavat palliatiivisen hoidon
suunnitteluun ja tata tietoa ei valttamatta ole perustasolla.

Palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa tulee systemaattisesti huomioida esteettomyys ja
saavutettavuus seka yksil6lliset tuen tarpeet. Tulee my6s huolehtia mahdollisuudesta ymmartaa
omaa hoitoa koskeva tieto ja osallistua paatoksentekoon. Vammaisilla henkil6illd voi olla esimerkiksi
kommunikointiin, tiedonsaantiin tai avustamiseen liittyvia erityistarpeita, jotka on huomioitava
hoidon suunnittelussa ja toteutuksessa. Osallisuutta mahdollistavat palvelut kuten henkilokohtainen
apu, tulkkaus ja kommunikaation tuki ja muut yksilolliset jarjestelyt edellyttavat riittavia resursseja
seka henkiloston erityisosaamista. llman ndita tukitoimia henkilon itsemaaraamisoikeus ja
vhdenvertainen oikeus palliatiiviseen hoitoon ei toteudu. On otettava huomioon, etta kyse on
vhdenvertaisuuden toteutumisesta yhdenvertaisuuslain mukaisesti. Lisdksi YK:n
vammaisyleissopimuksen nakékulmasta (erityisesti artiklat 9, 12, 19 ja 25) vammaisilla henkildilld on
oikeus saada terveydenhuoltoa yhdenvertaisesti seka osallistua itsedan koskevaan paatoksentekoon
myos elaman loppuvaiheessa.

Esityksessa tulisi korostaa vahvemmin vammaisten henkildiden erityistda asemaa. Vammaiset
henkil6t eivdt muodosta yhtendistda ryhmaa, vaan heidan elamantilanteensa, toimintarajoitteensa,
toiveensa, avun, tuen ja palveluiden tarpeensa on erilaista, jolloin se on erilaista myds palliatiivisen
ja saattohoidon aikana. Erityisesti on kiinnitettava huomioita palliatiivisen ja saattohoidon
esteettOmyyteen ja saavutettavuuteen ja riittdvan tuen mahdollistamiseen hoidon aikana. Myds
hoitopaikan valinnan tulee kuitenkin perustua henkildn omaan tahtoon ja yksildllisiin tarpeisiin, ei
toimintarajoitteisiin tai palvelujarjestelman rajoitteisiin. Yleispalveluita tuleekin kehittaa sellaisiksi,
ettd ne huomioivat my6s vammaiset henkilot. On kuitenkin tarkea sovittaa yhteen jo olemassa
olevat palvelut (erityisesti vammaispalvelut, kuten henkil6kohtainen apu), jotta palvelut toimivat
saumattomana kokonaisuutena yksilollisia tarpeita vastaavasti.

Kommentit hoitopaikan valintaa koskevista ehdotuksista ja perusteluista
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Kannatamme esitettyd muutosta terveydenhuoltolain 47 §:3an siten, etta kiireettéman hoidon
hoitopaikan valinta voitaisiin jatkossa tehda kolmen kuukauden valein nykyisen kerran vuodessa
tapahtuvan vaihdon sijasta. Muutoksella edistetdaan valinnanvapautta. Myos vammaisilla henkil6illa
tulee olla yhdenvertaiset oikeudet valita hoitopaikkansa. Tama tarkoittaa kuitenkin sita, etta myos
mahdollinen kuljetuspalveluiden tarve on huomioitava uudistuksessa. Kuitenkin esityksessa
todetaan: “Tarkoituksena ei ole tassa vaiheessa esittda muutosta sairausvakuutuslain (1224/2004) 4
luvun 1 §:nja 3 a §:n korvaussaantoihin”. Moni vammainen henkilo tarvitsee liikkumiseen
valttamatta taksia tai invataksia, jolloin korvausta vain ldhimpéaan terveyskeskukseen ei voida pitaa
kohtuullisena, silld se asettaa vammaiset henkilot uudistuksessa eri asemaan.

Kommentit erikoissairaanhoidon hoitotakuun seurantaa koskevista ehdotuksista ja perusteluista

Kommentit esityksen vaikutusarvioista

Kynnys katsoo, ettd vammaisvaikutusten arviointi on tehty puutteellisesti. Pelkka viittaus
saannoksiin ei ole riittavaa, vaan arviointia tulisi tehda lakiluonnokseen peilaten.
Vaikutusarvioinnissa tulee arvioida vaikutukset eri vammaryhmiin seka tarkastella syvemmin
esityksen suhdetta YK:n vammaisyleissopimuksen velvoitteisiin. Erityisesti tulee arvioida, miten
esitys turvaa vammaisten henkiléiden itsemaaraamisoikeuden, osallisuuden ja yhdenvertaisen
paasyn palliatiiviseen hoitoon. Pelkka yleisluonteinen arvio ei ole riittava, vaan tarvitaan
konkreettinen analyysi vaikutuksista kaytannon hoitotilanteissa.

Mahdolliset muut kommentit

Kynnys haluaa nostaa esille palliatiiviseen hoitoon ja saattohoitoon ldheisesti liittyvat
hoidonrajaukset. Vaikka hoidonrajaukset eivat ole lainsdadannoéllinen asia, on kuitenkin tarkeaa, etta
kdynnistetadn toimet, joilla hoidon rajaamisen periaatteet ja kdytannot selvitetaan.
Hoidonrajaukset, kuten elvytyksesta, tehohoidosta tai elamaa yllapitavista hoidoista
pidattaytyminen, ovat tarkeitd hoitopaatoksia — eldman ja kuoleman kysymyksia. Olemme kuulleet
tapauksista, joissa jopa vammaisten lasten kohdalla hoidon rajauksia on ehdotettu tehtavaksi ja
myos tehty vammaisille lapsille, jotka eivat ole saattohoidossa tai milladn tavalla Iahellad kuolemaa.
Tilanne on talla hetkella epaselva jo hoidonrajauksia koskevan terminologian osalta ja kaytannoét ja
mielipiteet vaihtelevat ammattilaisten valilla. Tama ei ole potilaan oikeusturvan mukaista.

Heini Annina
Kynnys ry
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